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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Saymin Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin

98'inci ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96'nci ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide:* DMD (Duchenne Muskiiler Distrofisi ) ¢cocukluk déneminde
belirti veren, kalitimsal, ilerleyici ve oliimciil bir kas erimesi hastalifidir. Hastanin yast
ilerledikge kas kayb1 artmakta, fonksiyonel yeterliligi azalmaktadir. Cocuklar yerden kalkmada,
yiriimede, atlamada, merdiven ¢ikmada zorluk yasarlar. Ortalama 10’lu yaslarda yiirlime
sonlanir. Kollardaki gligsiizliik artarak devam eder; kalp ve solunum kaslar1 da etkilenen
hastalar akut solunum sorunlar1 ve kardiyomiyopati ile miicadele etmek zorunda kalir. Oldukga
agir seyreden bu hastalik, hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir. Hastalif1
tamamen ortadan kaldiran bir tedavi yontemi heniiz yoktur. DMD Aileleri Dernegi, ¢cocuklar
DMD/BMD hastasi olan ebeveynlerce 2019 yilinda kurulmugstur. DMD’li bireylerin bakimi
konusunda aileleri bilinglendirmek, hastalarin fiziksel, psiko-sosyal anlamda en iyi kosullara
kavusmasim saglamak, DMD’li bireylerin bakim ve tedavisi igin nitelikli saglik altyapisinin
olugsmasini saglamak, DMD’li bireylerin yasam kalitelerini artiracak her tiirlii tibbi cihaz ve
malzemeye ulagmasini saglamak, DMD hastalarinin sosyal yasamdan soyutlanmamasi,
haklarim savunmasi yoniinde toplumsal farkindalik olusturmak i¢in miicadelemize devam
etmekteyiz. Kas hastalarinin tedavi ve takibinin multidisipliner olmasi gerekmektedir. Tani,
tedavi, rehabilitasyon imkanlarinin artmasi, saglik hizmetine erisimlerinin kolaylastirilmasi,
hastalikla ilgili uygulamalarin standardize edilmesi ve yayginlastirilmasi amaciyla hastaneler
biinyesinde Noromuskiiler Hastaliklar Birimleri agilmistir. Ancak birimlerin, personel, egitim
ve alt yapi eksiklerinin giderilmesi ve daha nitelikli hizmet vermesi saglanmalidir. Dernegimiz
stireci yakindan takip etmekte, eksiklerin giderilmesi amaciyla Saglik Bakanligi ile goriismeler
yapmaktadir. Nadir hastaliklar ve DMD konusunda farkindalig1 artirmak i¢in yazili ve gorsel
iletisim araglari, sosyal medya platformlar1 daha etkin kullamilmahdir. Tip fakiilteleri
miifredatlarinda nadir hastaliklara daha fazla yer verilmesi, saglik sistemi iginde bilinirligin
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artmasini saglayacaktir. Nadir genetik hastaliklar 6nlenebilir, kontrol altina alinabilir. Oncelikle
ailelere nadir hastaliklarin 6nlenmesine yonelik tibbi genetik danismanlik verilmelidir. Evlilik
Oncesi, gebelik oncesi ve yenidogan genetik tarama testlerinin yayginlastirilmasi igin gerekli
adimlar atilmalidir. Evlilik 6ncesi tarama programinin, yenidogan tarama programinin, gebelik
oncesi pregenetik tani ve tiip bebek uygulamalarinin genisletilmesiyle DMD gibi genetik gegisli
hastaliklar kontrol altina alinabilir. Ulkemizin saglik giderlerinin azaltilmas: ve toplum saglig
acisindan bu konu acilen ele alinmahdir. Tasiyic1 annelerin tiip bebek yontemiyle ¢ocuk sahibi
olmasim1 tegvik etmek amaciyla uygulama masraflarinin  tamaminin  karsilanmasi
gerekmektedir. Zira uygulamanin pahali olmasi, tasiyici annelerin isi sansa birakmasina neden
olmaktadir. Ulkemizde yaygin olan akraba evliliklerinin sakincalarina dikkat ¢ekmek,
farkindalig1 artiracak ¢alismalar yapmak, genetik hastaliklarin kusaktan kusaga aktarilmasinin
Oniine gegecektir. Birlesmis Milletler Siirdiirtilebilir Kalkinma Hedefleri dogrultusunda,
diinyadaki nadir hastaliklara sahip insanlarin daha giivenli, daha adil, daha saglikli ve daha
kaliteli temel saglik hizmetlerine dahil edilmesi tilkemizin de imzasiyla kabul edildi. Ancak
nadir hastaliklara yonelik gelistirilen yetim ilaglarin ¢ok yiiksek fiyatli olmasi, tedaviye
erisimdeki esitsizligi derinlestirmektedir. Ulasilmasi miimkiin olmayan fiyatlarla piyasaya
stirlilen/stirtilecek olan ilaglar, hastalar ve aileleri i¢in umut olmaktan ¢ok uzaktir. Sosyal devlet
anlayisiyla, ailelerin bireysel ¢are arayislarinin 6niine gegilmeli; hastalar, ilag sirketlerinin
insafina birakilmamalidir.

Acilen nadir hastaliklar ve yetim ilaglar ile ilgili yonetmelik ¢ikarilmali, ilaca erisim ve fiyat
belirleme konusunda tiim paydaslarin siirece katilimiyla ulusal politikalar geligtirilmelidir.

Bu sorunun kiiresel 6lgekte ele alinmasi ve ¢ozlime kavugmasi icin BM’e tiye lilkeleri ve tlim
politikacilarimizi goreve davet ediyoruz. DMD Aileleri Dernegi olarak, Kas hastaliklar
birimlerinin niteligini ve ailelerin biling diizeyini artirarak ¢ocuklarimizin bakim ve tedavi
standartlarim1 yiikseltmek, yasam kalitelerini artirarak olabildigince sosyal yasamin iginde
tutmak, ihtiya¢ duyduklar1 medikal cihazlara ve c¢ikacak olan tedavilere zamaninda
erisebilmelerini saglamak igin ¢alismalarimizi siirdiirecegiz. Binlerce DMD hastasinin
sorunlarinin ¢éziime kavusmasini istiyoruz.” ifadeleri yer almistir.

Bu baglamda;

1- Yukarida bahsi gegen iddialar dogru mudur?

2- Konu ile ilgili bakanliginizin yapmis oldugu caligmalar var midir? Varsa bunlar
nelerdir?

3- Soru 6nergesinin yazildig tarih itibariyle iilkede bulunan DMD hastasi say1s1 kagtir?
4- DMD hastalaninin ilaglari yeterli sekilde saglanmakta midir?

5- Evlilik 6ncesi, gebelik 6ncesi ve yenidogan genetik taramalarin yayginlastirilmasi ile
ilgili bakanligimzin yapmis oldugu galigmalar var midir? Varsa bunlar nelerdir?

6- Son 5 yilda her yil itibariyle DMD hastas1 sayilar kagtir?

7- Son 10 yilda DMD hastalari i¢in bakanliginizin yapmis oldugu ¢aligmalar nelerdir?



