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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Prof. Dr. Kemal Memisoglu tarafindan Anayasanin 98.
ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96. ve 99. maddeleri geregince yazili olarak cevaplandiriimasini arz
ederim.
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Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) hastalifi, kas dokusunun giderek zayiflamasiyla
karakterize, kalitsal ve ilerleyici bir kas hastaligidir. Tiirkiye’de DMD hastaligina yakalanan
hastalar ile aileleri tedaviye erisim, rehabilitasyon hizmetleri, saglik ve sosyal destek talepleri
her gecen giin artmaktadir.

Tiirkiye'de DMD hasta sayisi tahmini olarak yaklasik 5.000-10.000 arasinda oldugu, erkek
¢ocuklarinda daha sik gériilen bu hastaliin ortalama her 3.500-5.000 erkek dogumdan birinde
goriildiigii bilinmektedir.

DMD hastaligimin tedavi maliyeti ¢ok ytiksek olup, sadece DMD'nin ilerlemesini yavaslatmaya
yarayan ve 6miir boyu kullanilmasi gereken ilaglarin tutar1 milyon dolarlarla ifade edilmektedir.

Bu hastaliga yakalananlardan biri de Istanbul'da yasayan 12 yasindaki Hiiseyin Boran CUL’dur.
Her gegen giin kaslarinin erimesine yol agan DMD hastaligiyla miicadele eden 12 yasindaki
Hiiseyin Boran Cul, tedavi olabilmek i¢in yardim bekliyor. Ailesi ogullarinin ABD'deki Boston
Universitesi'nde gen tedavisi alabilmesi i¢in 3.4 milyon dolara ihtiyag duymaktadir. Valilik
izniyle yardim kampanyasi baglatilmistir. Boran'in olumlu bir sonug alabilmesi i¢in bu yilin
sonuna kadar tedaviye ulasmasi gerekiyor. Kampanyanin su an sadece yiizde 2'sinin
tamamlanmis ¢ok daha fazla destege ihtiya¢ duyulmaktadir.

Diger taraftan, Tiirkiye’de DMD hastaligina benzer sekilde kas gligslizliigli ve hareket
kabiliyetinde ciddi sorunlara yol agan nadir ve genetik bir hastalik olan SMA hastalar1 da
genellikle tedaviye erigsim, uygun saglik hizmetleri ve genetik tedaviler i¢in devlet destegi ve
sosyal yardim talepleri beklemektedir. Tahminen 1300 ile 2000 arasinda degisen SMA
hastalarina uygulanan 6zellikle Zolgensma tedavisi, tek seferde bir gen tedavisi olup 2 milyon
dolara yakin bir maliyeti bulunmaktadir.

Bu baglamda;

1- Tiirkiye’de DMD ve SMA hastalarinin tedavi glderlenmn ne kadan devlet taraﬁndan
karsilanmaktader? 0 Tl =

2- DMD ve SMA hastalarina Valilik izni, Saglik Bakanlig: ve Idare Mahkemes1 sureglerl
neden uzun siirmektedir?
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Tiirkiye’de ki DMD ve SMA hastalarinin genetik tedavi veya kas sagligim destekleyen
tedavilere erigimini hizlandiracak bir ¢alismaniz var midir?

DMD ve SMA hastalarinin hepsi licretsiz olarak kas gii¢siizliigiinii yavaglatmak i¢in
diizenli fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmeti alabilmekte midir?

DMD ve SMA hastaligin1 yavaglatabilecek veya belirtilerini hafifletebilecek gen
tedavileri i¢in ailelere ne gibi maddi manevi destek sunulmaktadir?

llerleyici bir hastalik olan DMD ve SMA hastalarmmn ailelerine ve hastalarin
psikolojisine destek, sosyal yardim veya egitim programlar1 var midir?

DMD ve SMA hastalarinin tedavi giderlerinin geri ddeme kapsamina altnmasi i¢in
herhangi bir ¢aligmaniz var midir?



