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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI’'NA

. Asafida yer alan sorularmmun Saglik Bakam Sayin Kemal MEMISOGLU tarafindan
Anayasa’nin 98’inci ve TBMM I¢tiiziigli *niin 96’mnc1 ile 99’uncu maddeleri geregince
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim. 13.03.2025

. Medeni YILMA
stanbul Milletvekilj

Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) hastalig1 genellikle 3 ila 5 yaglar1 arasinda bulgu
vermeye baslayan ilerleyici kas kaybina ve erken oliime yol agan yikici bir hastaliktir. Bu
hastalikla miicadele eden evlatlarimiz maalesef ilk baslarda dengelerini saglayamamakta,
merdivenleri ¢ikamamakta, 7 yasindan sonra diistiikleri yerden kalkmakta artik zorlanmakta,
10°lu yaslarin basinda tekerlekli sandalyeye mahkfim olmakta, 20°1i yaslarinin basinda solunum
cihazina baglanmakta ve maalesef 20°li yaglarinm sonlarina ulagamadan kalp kasinin da
biiyliyerek fonksiyon yapamaz hale gelmesi sonucu vefat etmektedirler.

Boylesine ac1 bir siiregle kargilagan aileler evlatlarmin giinden giine eridigini gorerek
yasamaya ¢alismaktadir. Hastalifin kesin tedavisi olmamakla birlikte hastaligin ilerlemesini
yavaslatici ve bu siirecte evlatlarimizi yagam kalitesini bir nebze de olsa artic1 tedavi ySntemleri
bulunmaktadir. Ancak ¢ok smirli olan bu tedavi yoéntemlerinin ekonomik maliyeti oldukca
yiiksek olmaktadir. Hatta bu maliyet yiiriimenin kaybedildigi dsnemde, yiiriimenin devam ettigi
donemdekine gore kat be kat artmaktadir. Yavrulari bu hastalikla miicadele eden acili
ailelerimizin hem hastalik hem de bu maliyet yiikii nedeniyle evlatlarinin ¢ok hizli bir sekilde
g6zlerinin 6niinde eriyip yitmeleri kahretmektedir.
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Bu bilgiler 151g1nda;

1)
2)

3)
4)
3)
6)
7)
8)

9

DMD hastaligiyla miicadele eden kag¢ evladimiz vardir?

Bu hastalarimizin yas ve illere gére dagilimi nedir?

Bu evlatlarimizin tedavisi i¢in bakanliginiz ne tiir calismalar yiiriitmektedir?

DMD hastalarinin tedavisinde kullanilan ekzon atlama ve gen tedavisi gibi ileri
diizey yontemler hastaligin kesin kiir saglamadii gerekgesiyle tedavi segenegi
olarak goriilmedigi dogru mudur?

Hastalik ile miicadele i¢in yurtdist ilag kayit sistemine dahil edilmis ilaglar var
midir? Varsa bunlar hangi ilaglardir?

DMD hastalig1 ile miicadelede kullanilan ilaglarin ve tedavide kullanilan medikal
malzemelerin ne kadar1 SGK tarafindan kargilanmaktadir?

DMD hastalarinin tedavisinde uluslararas: tip standartlarina uygun sekilde yenilikgi
tedavi yontemlerinin uygulanmas: i¢in bir altyap: gelistirilmesi planlanmakta midir?
DMD hastaligimmin tedavisi siireci ile ilgili yerli ve milli ilag tiretim galigmalan
ylriitiilmekte midir? Yiriitiilmekte ise bu ¢aligmalar ne agamadadir?

DMD hastalar1 ve ailelerine yonelik psikolojik destek, sosyal yardim veya egitim
programlar1 gibi ¢oztimler de iiretecek Saglik Bakanlhig: biinyesinde 6zel bir birim
olusturulmasi diisiintilmekte midir?

10) Tedavi igin yurtdigina gitme talebinde bulunan hastamiz var mudir? Varsa bu

hastalarimiza yonelik Bakanliginmizca ne tiir destekler verilmektedir?

11) Néromiiskiiler hastaliklarin tam ve tedavisinde énemli rol oynayan néromiiskiiler

merkezlerde, DMD hastalarimin konsolidasyon sisteminden nasil faydalandigina
dair bir ¢aligma yapilmig midir? Bu merkezlerde DMD hastalarinin rutin kontrol ve
degerlendirme siirecleri ortalama kag¢ giin stirmektedir? Bu stirelerin kisaltilmasi ve
hizmet kalitesinin artirilmasi adina herhangi bir iyilestirme plant bulunmakta midir?

12) Her ilde hidroterapi merkezi bulunmakta midir? Bu merkezlerde DMD hastalarinin

hidroterapi hizmetlerinden ne 6l¢iide faydalandigina dair bir ¢alisma yapilmis
mudir? Bu hizmetten yararlanan hasta sayis1 ve hizmetin erisilebilirligi hakkinda
bilgi verilmesi diigtiniilmekte midir?
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