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Asagidaki sorulanmin Saglik Bakam1 Kemal Memisoglu tarafindan yanitlanmasim

Anayasanin 98 ve I¢tiiziigiin 99 uncu maddeleri geregince talep ederim.

Melih MERIC
Gaziantep Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) hastalig1 genellikle 3 ila 5 yas arasindaki
¢ocuklarimizda goriilen erken tam ve tedavisi baglanmaz ise geri dondiiriilemez kas kaybina
neden olan ve %100 oliime sebebiyet veren yikici bir hastaliktir. Bu yikici hastaligin tedavisi
i¢in diinyada bir dizi tedavi yontemi ve ila¢ gelistirilmis, bu ilaglar FDA tarafindan da
onaylanmuigtir.

DMD hastalarmun yillik tedavi maliyeti yaklasik 3,5 milyon dolardir. Ulkemizde bu
yikici hastalikla miicadele eden yaklasik 5.000 ¢ocugumuzun ailesi agir bir ekonomik buhran
yasadigimiz boylesine bir ortamda bu maliyeti karsilayamadiklar: igin ¢ocuklarr gozlerinin
Oniinde hayattan kopmaktadir.

DMD hastaliginin tedavisinde kullamlan ilaglar1 zaman kaybetmeden Tiirkiye Ilag ve
T1bbi Cihaz Kurumu (TITCK), yurt dist ilag kayit sistemine déhil edilmeli, DMD’li bireylerin
bu ilaglara erigebilmeleri saglanmalidir.

Konuya iligkin olarak;

1. Ulkemizde DMD hastaligina yonelik kag tan1 ve tedavi merkezi vardir, bu konuda
uzmanlagmis hekim, fizyoterapist ve saglik caligsani sayis1 kagtir?

2. Var olan kas hastaliklar1 merkezlerine yeterli hekim, saglik personeli verilmedigi ve
bu merkezlérin tedaviye giden g¢ocuklarin ve ailelerin ihtiyaglar1 dogrultusunda
diizenlenmedigi i¢in islevsiz ve atil hale geldigi iddialar1 dogru mudur? .. - - .

3. DMD hastaligin1 tedavisinde kullanilan ve FDA tarafindan onaylanmis ilaglarin
TITCK tarafindan yurt dig1 ilag kayit sistemine dahil edilmesi yoniinde Bakanligniz
tarafindan yiiriitiilen bir ¢aligma var mudir, var ise ne zaman hayata gegecektir?

4. Ulkemizde DMD hastalarina 6zel yeterli fizyoterapi ve rehabilitasyon merkezi
agmay1 ve bu merkezde bu hastalia 6zel yetismis saglik ¢aligani istihdam etmeyi
diistiniiyor musunuz?

5. Son 5 yilda FDA’nin onayladif1 tedaviye ulagamadigi i¢in ka¢ ¢ocugumuz vefat

etmistir?



