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Aşağıdaki sorulanmın Sağlık Bakam Kemal Memişoğlu tarafından Anayasamn 98. ve TBMM
İçtüzüğünün 96. ve 99. maddelerine göre yazılı olarak yamtlandınimasım arz
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Elvan IŞIK GEZMİŞ
Giresun Milletvekili

TBMM Katip Üyesi

Duehenne Musküler Distrofi (DMD), genetik geçişli ve ilerleyiei kas erimesine yol açan bir kas

hastalığıdır. Türkiye’de yüzleree çoeuğu ve aileyi doğrudan etkileyen bu hastalık, günlük

yaşamı zorlaştırmakta ve ciddi sağlık sorunlarına neden olmaktadır. Tedaviye erişim, cihaz ve

ilaç destekleri ile sosyal haklar konusunda çeşitli zorluklarla karşılaşılmaktadır.

1- Türkiye genelinde DMD hastası kaç çocuk bulunmaktadır?

2- Bu hastalarm yaş ve illere göre dağılımı nedir?
3- DMD hastalarına yönelik ne tür tedavi hizmetleri sunulmaktadır?

4- Yurtdışı ilaç kayıt sisteminde DMD için onaylı ilaçlar var mıdır? Varsa hangileridir?
5- DMD hastalanmn kullandığı medikal cihazlar, bakım hizmetleri ve fizik tedavi süreçleri

Sosyal Güvenlik Kurumu (SGK) tarafından karşılanmakta mıdır? Bu kapsamda
karşılanmayan kalemler nelerdir?

6- DMD hastalan ve ailelerine yönelik psikolojik destek, sosyal yardım veya eğitim
programlan gibi çözümler üretecek özel bir birimin Sağlık Bakanlığı bünyesinde kurulması

düşünülmekte midir?

7- Bakanlığımzca yenilikçi tedavi yöntemleri için altyapı geliştirme çahşmalan var mıdır?


