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- Asagidaki yazili sorularimin Anayasanin 98. Ve TBMM I¢ Tiiziigiinin 96. Maddeleri
geregince Saglikk Bakam1 Sayin Prof. Dr. Kemal Memisoglu tarafindan yazili olarak
cevaplandirilmasini arz ve talep ederim. 11.11.2024
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Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) hastalart ve aileleri, hastaligin getirdigi fiziksel,
duygusal ve ekonomik yiiklerle bag etmekte zorluk yasamaktadir. Bu nedenle, DMD hastalarmin
tedaviye erisimi, egitim hayatlar1 ve sosyal haklar1 konusunda iyilestirme yapilmas: 6nem arz
etmektedir. Toplumun bu hastaligin tan1 ve tedavi hizmetleri konusunda bilinglendirilmesi, DMD

hastalarinin ve ailelerinin yararlanabilecegi saglik hizmetlerine yonelik eksikliklerin giderilmesi
gerekmektedir.

Bu kapsamda;

1. Ulkemizde DMD hastalahna yonelik tani ve tedavi imkanlar yeterli midir? Hastanelerde DMD
konusunda uzmanlagmig birimler ve doktorlar var midir? Ulkemizde kag¢ DMD hastas: vardir?

2. DMD hastalarina y6nelik gen terapisi ve benzeri yeni tedavi yontemleri ilkemizde uygulanmakta

midir? Su an FDA'mn onayladig gen terapisi olan SRP-9001 ticari ismi ile Elevidys tedavisine

erisim imkani saglanmakta midir?

3. DMD hastalarinin egitim hayatinda yasadig zorluklar azaltmak adina &zel egitim imkanlart
saglanmakta midir? Bu hastalara y6nelik 6zel programlar gelistirilmis midir? Bu programlar
nelerdir? Hastalig: ilerleyen DMD/liler i¢in evde egitim hizmeti saglanmakta midir?

4. DMD hastalarina ve ailelerine verilen sosyal destekler nelerdir?

Ay

5. DMD hastalar1 igin fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerinin sayis: ve kalitesi yeterli midir?
Hastalig1 ilerleyen DMD hastalaria evde fizik tedavi hizmeti uygulamas: var midir?

6. DMD hastalarmin yasam kalitesini artirmak adina sosyal haklarda veya 1st1hdam konusunda
herhangi bir diizenleme yapilmasi planlanmakta mudir?
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