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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), genetik bir kas hastalifi olup kas hiicrelerini
giiglendiren ve koruyan "distrofin" adli bir proteinin eksiklifi nedeniyle kaslarin giderek
zayiflamasi ve dejenerasyonuna yol agmaktadir. DMD, ¢ocukluk caginda ortaya ¢ikan ve erkek
cocuklarinda kiz ¢ocuklarina oranla daha fazla goriilen, zamanla aniden ilerleyen bir
rahatsizliktir. Hastalik, motor fonksiyon kaybindan solunum ve kalp kaslarinin etkilenmesine
kadar genis bir yelpazede fiziksel yetenekleri kisitlayarak bireylerin yasam kalitesini ciddi
sekilde diistirmektedir.

Hastalifin erken teshis ve tedavisinde yetersizlikler, fizik tedaviye erigim sorunlari, gen
tedavilerinin yiiksek maliyeti ve sigorta kapsamindaki eksiklikler gibi nedenlerle DMD
hastalarinin yagam kalitesi ciddi sekilde diismektedir. Ayrica, DMD hastas1 ¢cocuklarin egitimi
icin gerekli diizenlemelerin yapilmamasi, engelli erisimine uygun okul altyapilarimn
yetersizligi ve dzel egitim ihtiyaglarimin karsilanamamasi énemli bir toplumsal mesele olarak
kargimiza ¢ikmaktadir.

DMD hastalarinin ve ailelerinin karsilastiklar1 zorlukiar, sadece saghk alaniyla sinirl
kalmayip egitim, sosyal yasam ve ekonomik alanlarda da ciddi sorunlar yaratmaktadir.
Hastalikla miicadelede erken teghis, tedaviye erigim, egitim altyapisimn diizenlenmesi ve
toplumsal farkindaligim artiriimasi 6nem arz etmektedir.

Bu baglamda; Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) hastalarinin ve ailelerinin yasadig:
sorunlarin saglik, egitim, sosyal yasam ve ekonomik boyutlariyla incelenmesi ve alinmas:
gereken Snlemlerin tespit edilmesi amaciyla Anayasa’mn 98. ve TBMM I¢tiiziigti’niin 104. ve
105. maddeleri gereince Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasint arz ve teklif edepiz.
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GEREKCE

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), genetik bir kas hastaligi blup ¢ocukluk déneminde
baslayan kas zayi1flig1 ve dejenerasyonuyla karakterizedir. Viicudun kas hiicrelerini koruyan ve
gliclendiren "distrofin" adli proteinin eksiklii nedeniyle ortaya ¢ikan bu hastalik, zamanla
hareket kabiliyetini tamamen kistlayarak solunum ve kalp kaslarim etkiler hale gelmektedir,
Tiirkiye'de yaklasik beg binden fazla ¢ocuk DMD ile miicadele etmektedir.

Son yillarda DMD tedavisinde umut vaat eden gelismeler yasanmis olmasina ramen,
bu tedavilerin {ilkemizdeki erisilebilirligi olduk¢a simrlidir. Exondys 51, Viltepso, Vyondys 53
gibi ekzon atlama tedavileri ve gen terapisi Elevidys gibi yenilikei yaklasimlar, diinya genelinde
DMD hastalar igin umut kaynagt olmustur, Ayrica, kortikosteroidler (Emflaza ve Agamree
gibi) ve Duvyzat (givinostat) gibi yeni nesil tedaviler, kas fonksiyonlarini koruma ve hastaligmn
ilerlemesini yavaglatma konusunda $nemli ilerlemeler saglamugtir. Ancak bu ilaglarin yiiksek
maliyeti, Tiirkiye'deki DMD hastalar1 igin ciddi bir engel teskil etmektedir.

Ornegin, 2024 yilinda FDA ve EMA tarafindan onaylanan Duvyzat, 700.000 dolarhik
villik maliyetiyle Tirkiye'de SGK tarafindan karsilanmamaktadir. Bu durum, DMD
hastalarinin yasam kalitesini artirma ve tedaviye erigim olanaklarimi kisitlamaktadir. Benzer
sekilde, diger tedavilerin de SGK kapsamina alinmamasi, ailelerin kargt karsiya kaldif
ekonomik yiikii artirmaktadir. Saglik sistemi tarafindan desteklenmeyen bu tiir tedaviler hem
hastalarn yagam siiresini hem de yagam kalitesini olumsuz etkilemektedir.

Yurt diginda yapilan DMD ile ilgili klinik ¢aligmalarmn iilkemizde yapilabilmesi igin
altyapmnin hazirlanmast, titkemizde DMD ile ilgili klinik ¢aligmalar yapan bilim insanlarmn
desteklenmesi 6nem arz etmektedir. Faz ¢aligmalarini tamamlamig, FDA ve EMA onay: almig
1lag:larm ivedilikle hastalara ulagtirilmasi, DMD’li bireylerin yasam kosullarim iyilestirmek
icin elzemdir,

DMD hastalariun ve ailelerinin yasadifi sorunlar yalmzca saghk hizmetleriyle simrl:
kalmayip egitim ve sosyal alanlarda da ciddi boyutlara ulagsmaktadir. Okullarda erigilebilirlik
eksikligi, bireysel egitim planlarinin yetersizligi ve psikolojik destek mekanizmalarinin
eksikligi, DMD'li ¢ocuklarin egitime ve topluma esit katilimini engellemektedir.

Bu baglamda, DMD hastalanmin saglik, egitim ve sosyal hizmetlere erisimini
kolaylastirmak; yiiksek maliyetli tedavilerin SGK kapsamina alinmasini saglamak; farkindalik
artiricl ¢aligmalarla toplumsal bilinei gelistirmek ve DMD ile miicadelede daha etkin politikalar
gelistirmek amaciyla bir Meclis Aragtirma Komisyonu kurulmast zorunlu hale gelmistir.

Yukarida arz edilen nedenlerle, Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) hastalanmn ve
ailelerinin yasadifi sorunlarin tiim yonleriyle aragtirilmasi, alinacak onlemlerin arastitilip
degerlendirilmesi, ¢6ziim onerilerinin tespm icin Anayasa’nin 98 inci ve Tiirkiye Biiyiik Mlllet
Meclisi Igtiiziigiiniin 104 ve 105 inci maddeleri uyarinca Meclis Arastirmas1 agylrg
ederiz.
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