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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmasini arz ederim. 20.01.2022
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Yeni dogan her 4000 erkek ¢ocugun birinde goriilen genetik bir kas hastaligi olan
Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) ilerleyici kas erimesi ile gocuklarin hareket kabiliyetini
kaybetmesine sebep olmaktadir. DMD’li ¢ocuklarimiz genellikle 10 yasindan sonra kalp ve
solunumla ilgili sorunlar yagamaya baglamaktadir. Zayiflayan solunum kaslari ¢ocuklarin kendi
baslarina 6ksiirememesine sebep olmakta, 5liimciil sonuglar dogurmaktadir. Okstirme cihazlar
kullanildig1 takdirde ¢ocuklarin tedavi siirecleri yogun bakim servislerine taginmadan da
yiiriitiilebilmektedir. Ancak ailelere s6z verilmesine ve Saglik Bakanlifi’ndan hastalar i¢in
faydalidir goriisii alinmasina ragmen Oksiirme cihazlarinin SGK geri 6deme listesinde yer

almamasi hayati riskler teskil etmektedir.

Diger yandan elektrik faturalarina gelen yiiksek zamlar tlim vatandaglarimiz gibi
DMD’li ¢ocuklarn igin cihaz kullanmak zorunda kalan aileler igin bilyilk bir yiik
olusturmaktadir. Faturalarin 6denememesi durumunda yapilacak kesinti iglemi ¢ocuklarin
hayatin1 tehlikeye atacaktir. Magduriyet yasamamak adina bu hanelerin elektrik faturasindan

muaf tutulmalarn 6nem arz etmektedir.
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Bu bilgiler ¢ercevesinde;

1. DMD hastalar1 i¢in hayati éneme sahip olan Oksiirme cihazlar1 ne gerekge ile Saglik

Uygulama Tebligi kapsamina alinmamaktadir?

2. Saglik Bakanlig: tarafindan hastalar i¢in faydalidir goriisti verilen Sksitirme cihazlariin geri
odeme kapsamina alinmasi konusunda herhangi bir ¢aligmaniz var midir? Eger yoksa, gerekgesi

nedir?

3. DMD hastalari i¢in kullanilan solunum cihazlarinin geri 6deme miktarlar1 ne gerekge ile

diistirlilmiistiir? Bu miktarlarin artirllmasi konusunda herhangi bir ¢alismamiz var midir?

4. DMD hastalarinin yasadig: hanelerin elektrik faturasindan muaf tutulmasina yonelik Enerji

ve Tabii Kaynaklar Bakanligiyla ortak bir calismaniz var midir?



