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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakam Sayin Vedat BILGIN
tarafindan yazil olarak cevaplandirilmasini arz ederim. 22.11.2021

Saygilarimla.
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Zeki Hakan SIDALI
Mersin Milletvekili

Yeni dogan her 4000 erkek ¢ocugun birinde goriilen genetik bir kas hastaligi olan
Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) ilerleyici kas erimesi ile ¢ocuklarin hareket kabiliyetini
kaybetmesine sebep olmaktadir. DMD’li ¢ocuklarimiz genellikle 10 yasindan sonra kalp ve
solunumla ilgili sorunlar yagamaya baslamaktadir. Zayiflayan solunum kaslari ¢ocuklarin kendi
baslarina dksiirememesine sebep olmakta, sliimciil sonuclar dogurmaktadir. Oksitirme cihazlar
kullanildig1 takdirde gocuklarin tedavi siirecleri yogun bakim servislerine tasinmadan da
yuriitiilebilmektedir. Ancak ailelere s6z verilmesine ve Saglik Bakanligi’ndan hastalar i¢in
faydalidir goriisii alinmasina ragmen o6ksiirme cihazlariin SGK geri 6deme listesinde yer

almamasi hayati riskler teskil etmektedir.
Bu bilgiler ¢ergevesinde;

1. DMD hastalar1 i¢in hayati oneme sahip olan okstirme cihazlann ne gerekce ile Saglik

Uygulama Tebligi kapsamina alinmamaktadir?

2. Saglik Bakanlig: tarafindan hastalar i¢in faydalidir goriisii verilen Sksilirme cihazlarinin geri
6deme kapsamina alinmasi konusunda herhangi bir ¢aligmaniz var midir? Eger yoksa gerekgesi

nedir?

3. DMD hastalar igin kullanilan solunum cihazlarinin geri 6deme miktarlan ne gerekge ile

diislirilmstiir? Bu miktarlarin artirllmasi konusunda herhangi bir ¢aligmaniz var midir?



