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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Sayin Kemal Memisoglu tarafindan Anayasanin
98'inci ve TBMM I¢tiiziigiinin 96'nc1 ve 99uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgide; “Nadir hastaliklardan DMD kas hastaligi yakin zamana kadar
tedavisi olmayan bir hastalikti. Son yillarda hastaligin tedavisi bulundu, Amerika’da, Rusya’da,
Dubai’de tedavi mevcut fakat lilkemizde hastalar, ilacin ¢ok pahali olmasi sebebiyle ilaca
ulasamiyorlar ve SGK geri 6demesi kapsamina alinmasi igin hasta aileleri miicadele veriyorlar.
Su anda yasayan tek kardesim DMD hastast ilag tedavisi bekliyor.” ifadeleri yer almaktadir.

Bu baglamda;

1) Bakanhgmzin DMD hastalariin ilaglarinin kargilanmasi ile ilgili yapmis oldugu
calismalar var midir? Varsa bunlar nelerdir?

2) Soru 6nergesinin yazildig tarih itibariyle iilkede kag DMD hastas1 bulunmaktadir?

3) DMD hastalarimin tedavileriile ilgili bakanligimizin yapmis oldugu g¢alismalar nelerdir?

4) Son 10 yilda kag DMD hastas1 hayatini kaybetmistir?
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