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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Anayasanin 98 ve TBMM I¢tiiziigiintin 96. Maddesi geregince
Saghik Bakani Saym Kemal MEMISOGLU tarafindan yazili olarak cevaplandirilmasim arz
ederim. {

*

-

Adnari Sefik CIRKIN
Hatay Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) Kas Hastaligi, DMD &zellikle erkek ¢ocuklarda 3
ila 5 yaslar1 arasinda ortaya g¢ikan, ilerleyici kas yikimi ve zayifliina neden olan genetik bir
hastaliktir. DMD kas hastaliginda kaslar biitiinliigiinii koruyamamaktadir. Denge sorunlari,
kaslarda zayiflik ve ylirlime glicliigii gibi belirtilerle ortaya ¢ikan DMD hastalig1 ilerleyen
stireglerde agirlasmakta; hastalarda kaslarin erimesi yaninda solunum yetmezligi, kalp sorunlar
ve skolyoz gibi ciddi saglik sorunlar1 da goriilebilmektedir.

Bu kapsamda;

1- Ulkemizde tams1 konulmus kag DMD hastas1 bulunmaktadir?

2- Ulkemizde kag DMD hastast yurtdisinda tedavi icin basvuruda bulunmustur? Bu
hastalarin ka¢inin tedavisi onaylanmus, ka1 tedavi i¢in yurtdisina génderilmistir?

3- Ulkemizde DMD ve diger kas hastaliklariyla miicadele i¢in arastirma-gelistirme-
tedaviye yonelik kag Kas Hastalign Merkezi vardir? Bu merkezler hangi illerimizde
bulunmaktadir? Ka¢ Kas Hastalig1 Merkezi agildiktan sonra kapatilmigtir?

4- Bakanligimzca DMD hastalan igin s6zii verilen “Ozel Saglik Kurulu” ne zaman
olusturulacaktir?

5- Ulkemizde DMD hastalarmun yasam kalitelerini yiikseltebilmeleri i¢in uygulanan
tedavilerde kullanilan ilaglar ve medikal malzemelerden ticret alinmamasi yoniinde bir
caligma yapilmakta midir?

6- DMD Kas Hastaliginda FDA’dan onay almig gen terapisinde kullamlan ELEVIDYS’in
tilkemizde 6deme kapsamina alinmasi diigtiniilmekte midir?

7- TBMM Nadir Hastaliklar1 Aragtirma Komisyonu Raporu dogrultusunda, Komisyonun
“Saglik Hizmetlerine Yonelik Oneriler” baslig: altinda yer alan DMD Kas Hastaligina
yonelik Oneriler Bakanligimzca dikkate alinmig midir? Bahse konu raporda yer alan
Oneriler dogrultusunda DMD hastalar1 kapsaminda ne yaptlmistir?



