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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA :

Asagidaki sorularimin Anayasa’nin 98 inci ve TBMM I¢tiiziigti’niin 96 nc1 maddeleri
geregince Saghk Bakam Kemal MEMISOGLU tarafindan yazili olarak cevaplandiriimasini -

saygilarimla arz ederim.
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Giilcan KIS
Mersin Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD), genetik bir kas hastalig1 olup hizli ilerleyen kas
zayifligi, motor fonksiyon kaybi ve yasam kalitesinin ciddi sekilde azalmasiyla kendini
gostermektedir. Tiirkiye'de yaklagik 5 bin DMD hastas1 bulundugu tahmin edilmekte olup; bu
hastaligin ¢ocukluk caginda bagsladig bilinmektedir.

DMD hastalarnin tedavisi i¢in FDA onayl ilaglarin bulundugu ancak bu ilaglarin
iilkemizde geri 6deme kapsamina alinmadigi 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

ihtiya¢larina cevap verilmesi gerekmektedir.
Bu baglamda;

1. Tirkiye’de Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) tanis1 almis hasta sayist kagtir? Bu

hastalarin illere ve yas gruplarina gére dagilimi nedir?

2. Saghk Bakanlig: tarafindan DMD hastalar1 i¢in onayli tedavi yontemlerine erigim saglanmasi
adina bugiine kadar hangi adimlar atilmistir? FDA ve EMA onayl1 "Agamree", "Givinostat" ve
gen terapisi "Elevidys" gibi ilaglarin iilkemizde geri 6deme kapsamina alinmast i¢in herhangi

bir caligma yapilmakta midir?
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3. DMD hastalarmin kullandig1 medikal cihazlar, bakim hizmetleri ve fizik tedavi stiregleri
Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK) tarafindan kargilanmakta midir? Bu kapsamda karsilanmayan

kalemler nelerdir?

4. DMD hastalarimn tedavisine yonelik yiiksek maliyetli ilaglar i¢in bir fon olugturulmasi veya
Ozel bir biitge tahsis edilmesi diistiniilmekte midir? Bu konuda bagka iilkelerdeki iyi uygulama

Orneklerinden yararlanilmakta midir?

5. DMD hastalarn ve yakinlarinin karsilastigi ekonomik ve sosyal zorluklarin hafifletilmesine
yo6nelik bir destek programi var midir? Yoksa, bu konuda bir planlama yapilmas: bakanlifinizca

distiniilmekte midir?

6. DMD hastaliginin erken teshisi ve genetik gecisinin 6nlenmesine yonelik bir ulusal strateji
veya tarama programi bulunmakta midir? Bu kapsamda genetik damsmanlik hizmetlerinin

yayginlastirilmasi i¢in hangi adimlar atilmaktadir?

7. DMD hastalar i¢in yurtdisinda uygulanan tedavi siireclerinin iilkemizde gergeklestirilmesi
adina, yerel tedavi merkezleri kurulmasi veya ilgili saghk altyapismin geligtirilmesi

planlanmakta midir?

8. Nadir hastaliklarin yalnizca %5°i igin onayli tedavi bulundugu bilinmektedir. Bu orani
artirmaya yénelik Tiirkiye’nin ilag ve biyoteknoloji alaminda arastirma-gelistirme ¢aligmalar:

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?



