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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagida yer alan sorularm, Saghk Bakami Saymn Kemal Memisoglu tarafindan
Anayasanin 98. ve TBMM I¢tiiziigtintin 96. ve 99. Maddeleri uyarinca yazili olarak
cevaplandirilmasini talep ederim.

Dr.Eylem Ertug ERTUGRUL

Duehenne Muskiiler Distrofisi (DMD), genetik bir kas hastali1 olup hizli ilerleyen kas
zay1flig1, motor fonksiyon kaybi ve yagam kalitesinin ciddi sekilde azalmasiyla kendini
gostermektedir. Bakanliginiz verilerine gore Tiirkiye'de 2020-2024 tarihleri arasinda
yapilan muayene sonucunda kesin tanis1 DMD olarak belirtilen 7.455 hasta bulundugu
belirtilmisgtir.

Bu hastaligin ¢ocukluk ¢aginda basladig: bilinmektedir. DMD hastalarinin tedavisi i¢in
FDA onayl: ilaglarin bulundugu ancak bu ilaglarin iilkemizde geri ddeme kapsamina
alinmadig1 magdur ailelerce dile getirilmistir. Ayrica, gen terapisi gibi yeni tedavi
yontemleri umut vaat etmekte, ancak bu tedavilere erisim yetersiz kalmaktadir. Nadir
hastaliklar alaninda sosyal devlet ilkesinin geregi olarak hasta ve ailelerinin ihtiyaglarina
cevap verilmesi gerekmektedir. Ge¢tigimiz yil Eyliil ayinda yiizlerce aile bir araya
gelerek DMD’li ¢ocuklar igin ses yiikseltmisler, Bakanliginiz tarafindan da onayh
ilaglar ve diger onemli sorunlara iligkin arastirma yapilacagi sdylenmis ancak o giinden
bu yana herhangi bir gelisme olmamugtir.

DMD hastaliginin tedavi maliyeti ¢ok yiiksek olup, sadece DMD'nin ilerlemesini
yavaglatmaya yarayan ve Omiir boyu kullamlmasi gereken ilaglarin tutar1 milyon
dolarlarla ifade - edilmektedir.

Bu hastaliga yakalananlardan biri de Zonguldak Caycuma’da yasayan 6.5 yasindaki
Asaf Ali OZKAN’dir. Her gegen giin kaslarmin erimesine yol agan DMD hastaligiyla
miicadele eden 6.5 yasindaki Asaf Ali OZKAN, tedavi olabilmek igin yardim
beklemektedir. Ailesi ogullarinin gen tedavisi alabilmesi i¢in 3.5 milyon dolara ihtiyag
duymaktadir. Valilik izniyle yardim kampanyasi baslatiimistir. Asaf Ali'nin olumlu bir
sonug alabilmesi i¢in bu yilin sonuna kadar tedaviye ulagmasi gerekmektedir. Asaf Ali
gibi Tiirkiye’de bir ¢ok aile bu sekilde tedavi i¢in gereken masrafi valilik izniyle
baglattiklar1 kampanyalarla toplamaya ¢alismaktadir. Vatandaslarimizin valilik izniyle
kendi ¢abalartyla bu tedaviyi kargilamaya c¢aligmasi sosyal devlet ilkesine. aykiridit.
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Bu cercevede;

1. Tuirkiye’de Duehenne Muskiiler Distrofisi (DMD) tanis: almis hasta sayisi kagtir? Bu
hastalarmn illere ve yas gruplarmna gore dagilimi nedir?

2. Saglk Bakanlid1 tarafindan DMD hastalan i¢in onayh tedavi yontemlerine erigim
saglanmas1 adina bugiine kadar hangi adimlar atilmistr? FDA ve EMA onayl
"Agamree", "Givinostat" ve gen terapisi "Elevidys" gibi ilaglarin iilkemizde geri 6deme
kapsamina alinmasi i¢in herhangi bir ¢aligma yapilmakta midir?

3. DMD hastalarimin kullandig1 medikal cihazlar, bakim hizmetleri ve fizik tedavi
stiregleri Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK) tarafindan kargilanmakta midir? Bu
kapsamda kargilanmayan kalemler nelerdir?

4. DMD hastalarinin tedavisine yonelik yiiksek maliyetli ilaglar icin bir fon
olusturulmasi veya 6zel bir biitce tahsis edilmesi diigiiniilmekte midir? Bu konuda bagka
tilkelerdeki iyi uygulama 6rneklerinden yararlanilmakta midir?

5. DMD hastalar1 ve yakinlarmin karsilastign ekonomik ve sosyal zorluklarin
hafifletilmesine yonelik bir destek programi var midir? Yoksa, bu konuda bir planlama
yaptlmasi bakanliginizca diigtintilmekte midir?

6. DMD hastalginin erken teshisi ve genetik ge¢isinin 6nlenmesine yonelik bir ulusal
strateji veya tarama programi bulunmakta midir? Bu kapsamda genetik danismanlik
hizmetlerinin yaygmlastirilmasi i¢cin hangi adumlar atilmaktadir?

7. DMD hastalan i¢in yurtdiginda uygulanan tedavi siireglerinin iilkemizde
gerceklegtirilmesi adina, yerel tedavi merkezleri kurulmasi veya ilgili saglik altyapisinin
gelistirilmesi planlanmakta midir?

8. Nadir hastaliklarin yalnizca %51 i¢in onayli tedavi bulundugu bilinmektedir. Bu oran1
artrmaya yonelik Tiirkiye’nin ila¢ ve biyoteknoloji alaninda arastirma-geligtirme
caligmalar1 nelerdir? Kamu-6zel sektor is birligi kapsaminda herhangi bir strateji
uygulanmakta midir?

9. DMD gibi yiiksek tedavi maliyetine sahip hastaliklar i¢in uluslararasi destek fonlarina
erisim veya bagis kampanyalarina yonelik resmi bir diizenleme planlanmakta midir?
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