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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagida belirtilen sorularimin Saglik Bakani Sayin Kemal MEMTS_OGLU tarafindan
yazili olarak cevaplandirilmasini, Anayasanin 98, TBMM Itiiziigiiniin 96°nci ve 99’uncu
maddeleri geregince saygiyla talep ederim. 13.02.2025
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Dogan DEMIR

Istanbul Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) gibi kas hastaliklar1 basta olmak tizere, nadir ve
tedavisi yiiksek maliyetli hastaliklara sahip ¢ocuklarimizin yasadig: sikintilar kamuoyunun
giindemindedir. Bu ¢ocuklarimiz, aileleriyle birlikte hem fiziksel hem de maddi agidan ¢ok
biiyilk zorluklarla miicadele etmektedir. Ancak, birgok tedavi yontemi ve ila¢ devlet tarafindan
karsﬂanmamaktadlr. Aileler kendi imkanlariyla veya sosyal dayamsrha yﬁngegﬂgrj_ qrac1l1g1y1a

maddi gereksinimlerini kargilamaya ¢aligmakta ve tiirlii garesizliklerle bag baga kalmaktadir. .

Sosyal devlet ilkesi geregi, ¢ocuklarimizin yagam hakkina erigimini glivence altina

almak ve gerekli tedavi siireglerini desteklemek dncelikli bir sorumluluk olmalidir.
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Bu baglamda;

1. . Tiurkiye’de DMD ve benzeri kas hastaliklar1 ile miicadele eden ka¢ ¢ocuk

bulunmaktadir?

2. Bu hastaliklarin tedavisine yonelik ila¢ ve tibbi cihazlarin ne kadar1 geri 6deme
kapsamindadir?
3. DMD ve diger nadir hastaliklarin tedavilerinin SGK kapsamina alinmasi

yoniinde yiiriitiilen bir ¢aligma var midir?

4. Ileri tedavi yontemleri ve gen terapileri gibi yeni gelismelerin iilkemizde

uygulanabilmesi i¢in bakanlign attif1 somut adimlar nelerdir?

5. Nadir hastaliklarla miicadele eden ailelere y6nelik maddi ve manevi destek
programlar1 var midir? Yeni bir destek mekanizmasi olusturulmasi adina planlanan ¢aligmalar

var midir var ise bunlar nelerdir?
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