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Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) hastalifinin engellenmesi i¢in alinacak
dnlemlerin ve DMD hastalarimn gerekli tedaviye yeterince erigip erisemediklerini aragtirilmas:
amaciyla Anayasa’min 98'inci ve I¢tiiziigiin 104" iincii ve 105'inci maddeleri geregince bir
Meclis Aragtirmasi agilmasini teklif ve arz ederim.
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GEREKCE

Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) ¢ocukluk déneminde belirti veren, kalitimsal, ilerleyici
ve Oliimeiil bir kas erimesi hastalifidir. Hastanin yas: ilerledik¢e kas kaybi artmakta,
fonksiyonel yeterlilii azalmaktadir. Cocuklar yerden kalkmada, yiirlimede, atlamada,
merdiven ¢ikmada zorluk yasamaktadirlar. Ortalama 10’lu yaglarda yiiriime sonlamr.
Kollardaki giigsiizliik artarak devam eder; kalp ve solunum kaslar da etkilenen hastalar akut
solunum sorunlar1 ve kardiyomiyopati ile miicadele etmek zorunda kalir. Oldukga agir
seyreden bu hastalik, hastalarin yagam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Hastalig1 tamamen

ortadan kaldiran bir tedavi yoéntemi heniiz yoktur.

DMD’li bireylerin bakimi konusunda atleleri bilinglendirmek, hastalarin fiziksel, psiko-sosyal
anlamda en iyi kosullara kavusmasini saglamak, DMD’li bireylerin bakim ve tedavisi i¢in
nitelikli saglik altyapisinin olugmasim saglamak, DMD’li bireylerin yasam kalitelerini
artiracak her tlirlii ibbi cihaz ve malzemeye ulagmasim saglamak, DMD hastalarinin sosyal
yasamdan soyutlanmamasi, haklarin1 savunmasi yoniinde toplumsal farkindalik olugturmak
gerekmektedir. Kas hastalarinin tedavi ve takibinin multidisipliner olmasi gerekmektedir. Tan,
tedavi, rehabilitasyon imkanlarinin artmasi, saglik hizmetine erigimlerinin kolaylastirilmasi,
hastalikla ilgili uygulamalarin standardize edilmesi ve yayginlastiriimas: amaciyla hastaneler
biinyesinde Néromuskiiler Hastaliklar Birimleri agilmistir. Ancak birimlerin, personel, egitim
ve alt yapi eksiklerinin giderilmesi ve daha nitelikli hizmet vermesi saglanmalidir. Eksiklerin
giderilmesi gerekmektedir. Nadir hastaliklar ve DMD konusunda farkindaligi artirmak igin
bakanlifm gerekli bilgilendirmeyi saglamasi ve halki bilinglendirmesi gerekmektedir. Tip

fakiilteleri miifredatlarinda nadir hastaliklara daha fazla yer verilmesi, saglik sistemi i¢inde

bilinirflifin artmasim saglayacaktir. Nadir genetik hastaliklar onlenebilir, kontrol altina

alinabilir. Oncelikle ailelere nadir hastaliklarin énlenmesine yonelik tibbi genetik damgmanlik
verilmelidir. Evlilik 6ncesi, gebelik 6ncesi ve yenidogan genetik tarama testlerinin
yaygmlastinlmas: i¢in gerekli adimlar atilmalidir. Evlilik 6ncesi tarama programinin,
yenidogan tarama programmmn, gebelik éncesi pregenetik tam ve tiip bebek uygulamalarinin
genigletilmesiyle DMD gibi genetik gegisli hastaliklar kontrol altina alinabilir. Ulkemizin
saglik giderlerinin azaltilmasi ve toplum saglifi agisindan bu konu acilen ele alinmalidir,
Tastyic1 annelerin tiip bebek yontemiyle ¢ocuk sahibi olmasmin masraflarinin tamaminin
kargilanmasi gerekmektedir. Zira uygulamanin pahali olmasi siirecin isleyisini ikinci planda

birakmaktadir. Ulkemizde yaygin olan akraba evliliklerinin risklerine dikkat ¢ekmek, genetik




hastaliklarin  kusaktan kusaga aktarilmasinin Oniine gegecektir. Birlesmis Milletler
Stirdiiriilebilir Kalkinma Hedefleri dogrultusunda, diinyadaki nadir hastaliklara sahip
insanlarin daha giivenli, daha adil, daha saglikli ve daha kaliteli temel saglik hizmetlerine dahil
edilmesi Tirkiye’nin de attifn imza ile kabul edildi. Ancak nadir hastaliklara yonelik
gelistirilen ilaglarin ¢ok vyiikksek fiyatlh olmasi, tedaviye erisimdeki esitsizlifi
derinlestirmektedir. Ulagilmas1 miimkiin olmayan fiyatlarla piyasaya siiriilen/siiriilecek olan
ilaglar, hastalar ve aileleri igin umut olmaktan gok uzaktir. Sosyal devlet anlayisiyla, ailelerin
bireysel ¢are arayiglanimin 6niine gegilmeli; hastalar, ilag sirketlerinin insafina
birakilmamalrdir.

Acilen nadir hastaliklar ve yetim ilaglar ile ilgili yonetmelik ¢ikarilmali, ilaca erisim ve fiyat
belirleme konusunda tiim paydaslarin stirece katilimyla ulusal politikalar gelistirilmelidir. Bu
sorunun kiiresel dlgekte ele alinmasi ve ¢éziime kavusmas: igin Birlegsmis Milletler’e liye
filkelere ve tiim politikacilara gérev diigmektedir. Kas hastaliklan birimlerinin nitelifini ve
ailelerin biling diizeyini artirarak ¢ocuklarimizin bakim ve tedavi standartlarini yiikseltmek,
yasam kalitelerini artirarak olabildigince sosyal yagsamin i¢inde tutmak, thtiyag duyduklar
medikal cihazlara ve g¢ikacak olan tedavilere zamaninda erigebilmelerinin saglanmasi

gerekmektedir. Binlerce DMD hastasinin sorunlarinin ¢6ztime kavugmast gerekmektedir.

Binlerce DMD hastalarinin sorunlar muhakkak aragtirilmas: gerekir. Bu sebeple de “Duchenne
Muskiiler Distrofisi (DMD) hastalifinin engellenmesi i¢in alinacak Snlemlerin ve DMD

hastalarimin gerekli tedaviye yeterince erigip erisemediklerini aragtirilmasi” amaciyla Meclis

Aragtirmas: agilmasin: teklif ve arz ederim.
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