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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakam Saymn Prof. Dr. Kemal MEMISOGLU tarafindan
Anayasanin 98. ve TBMM I¢tiiziigli’niin 96. ve 99. maddelerine gore yazili olarak
cevaplandirilmasini arz ederim.

Saygilarimla.

S SUWR A
Av. Sibel SUICMEZ

Trabzon Milletvekili
TBMM Katip Uyesi -

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), genetik bir kas hastalig1 olup, 6zellikle ¢ocuk yaslarda
baslayan kas kayb: ve zayiflig1 nedeniyle ilerleyen siireglerde hastalarin hareket yetenegini
kaybetmelerine ve yasam kalitelerinin ciddi sekilde diismesine yol agmaktadir. DMD
hastalan1 ve aileleri, bu siiregte tedaviye erigim, sosyal haklar ve egitim gibi pek ¢ok alanda
ciddi zorluklarla karsilasmaktadir. Ulkemizde bu hastalara yonelik gen terapisi ve yeni nesil
tedavi yontemlerinin uygulanamiyor olmasi, hasta ailelerinin yurt disina yonelmesine neden
olmaktadir.

Buna gore;

1. Ulkemizde DMD hastalarina yénelik tam ve tedavi imkanlar1 nelerdir?

2. DMD hastalarina yonelik gen terapisi ve yeni nesil tedavi yontemlenne iilkemizde

 erigim saglanamamasimin nedenleri nelerdir?

3. Amerika Birlesik Devletleri Saglik Bakanligma bagli FDA (Gida ve Ilag idaresi)
onayli SRP-9001 (Elevidys) gen terapisine erigim saglanmasi igin Bakanliginizca bir
girisimde bulunulmakta midir?

4. DMD hastalar1 i¢in llkemizde arastirma, gelistirme've tedavi merkezleri kurulmasi
planlanmakta midir?

5. Ekonomik zorluklar yasayan DMD hastalar1 i¢in Ozel bir destek programi
olusturulmasi planlanmakta midir?

6. TBMM Nadir Hastaliklar1 Arasttrma Komisyonu Raporu dogrultusunda, DMD ile
ilgili &neriler dikkate alinmig midir? Bu kapsamda gen terapisi veya yenl nesil
tedavilere erigimin artirilmasi i¢in hangi ¢aligmalar yapilmigtir? i

7. Bakanliginizin DMD hastalarinin tedaviye erisim olanaklarim gemsletmek admna,
uluslararasi igbirlikleri gelistirilmesi ve yurt digindaki tedavi standartlarmin tilkemize
kazandirilmas1 konusunda herhangi bir ¢alismasi bulunmakta midir?

8. 4 Kasim 2024 tarthinde Bakanliginiz 6niinde DMD hastalar i¢in nobet tutan hasta ve
hasta yakinlarinin goriigme. taleplerini kabul ettiniz mi? Kabul etmediyseniz nedeni
nedir?

9. Bu ailelerle iletigim kurulmamasinin nedeni nedir?
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