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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorulannmin Adalet Bakam: Sayin Akin Giirlek tarafindan Anayasanin
98'inci ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96'nc1 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD); ¢ocukluk ¢aginda baglayan, ilerleyici kas erimesi
ve kuvvet kaybiyla seyreden genetik bir hastaliktir. DMD’li gocuklarin yagam siiresi ve yasam
kalitesi; solunum destegi, ortopedik destekler, rehabilitasyon, komplikasyonlarin 6nlenmesi ve
giivenli/etkin tedavilere erisimle yakindan iligkilidir. Ancak aileler; cihazlara erisimde, geri
o6deme ve bakim-onanm maliyetlerinde, genetik damismanlik ve tarama programlarinda,
psikososyal desteklerde ve ozellikle yliksek maliyetli tedavilere erisimde ciddi giigliikler
yasadiklannm1  bildirmektedir. Aileler bu nedenle bagis kampanyalarina itildigini,
denetimsiz/etik dist uygulamalara yo6nelim riskinin arttifim, kamu otoritesinin bilimsel

rehberlik ve denetim roliiniin zayifladigini ifade etmektedir.
Bu baglamda;

1. Bakanliginizin bilimsel rapor olmadan yardim toplanma kampanyalarina onay verildigi
iddias1 dogru mudur?

2. Yardim kampanyalarina izin verilmesinin gerek¢eleri nelerdir?
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