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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin, Anayasa’nmin 98’inci ve Tirkiye Biiyiikk Millet Meclisi
[¢tiiziigii’ niin 96’nc1 maddesi uyarinca Saglik Bakam Sayin Kemal MEMISOGLU tarafindan

yazili olarak cevaplandirilmasini arz ederim.
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Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), ¢ocukluk ¢aginda baslayan, hizla ilerleyen,
yasamu tehdit eden ve stirekli, ¢cok disiplinli saglik hizmeti gerektiren genetik bir kas
hastaligidir. DMD’li ¢ocuklarin néroloji, kardiyoloji, gégiis hastaliklari, ortopedi, fizik tedavi

ve psikososyal destek hizmetlerine es zamanli ve diizenli erisimi hayati 6neme sahiptir.

Kamuoyuna ve hasta derneklerine yansiyan bilgilere gore Tiirkiye’de kas hastaliklar
icin acildig ifade edilen yaklagik 20°nin tizerinde merkez bulunmasina ragmen, fiilen aktif ve

biitlinciil hizmet sunabilen merkez sayisinin yalnizca 2 ile sinirh oldugu belirtilmektedir.

-




U189

Bu durum, DMD’li ¢cocuklarin ve ailelerinin aylarca randevu beklemesine, sehir sehir

dolagmasina ve telafisi miimkiin olmayan saglik kayiplarina yol agmaktadir.

Bu tablo, sosyal devlet ilkesi ve ¢ocuklarin saglik hakki agisindan ciddi bir ihmal anlamina

gelmektedir.

Bu baglamda:

Tiirkiye genelinde “Kas Hastaliklart Merkezi” veya “Noromiiskiiler Hastaliklar

Merkezi” ad1 altinda resmen tanimlanmus kag saglik merkezi bulunmaktadir?

Bu merkezlerden aktif olarak, tam donanimli ve multidisipliner hizmet verenlerin sayisi

kagtir? Bu merkezler hangi illerdedir?

Acildigy halde aktif olmayan veya islevsiz durumda bulunan merkezlerin faaliyete

gecirilmemesinin gerekgeleri nelerdir?

DMD hastas1 ¢ocuklar i¢in bolgesel referans merkezleri olusturulmasina yonelik

Bakanliginizin bir plani veya takvimi var midir?

Ailelerin gehirler aras1 sevk, konaklama ve maddi yiiklerini azaltmaya yonelik 6zel bir

destek programi bulunmakta midir?

DMD hastaliginin erken tanisi igin yeni dogan taramasi veya ulusal tarama programi

olusturulmasi yoniinde bir ¢alisma yapilmakta midir?

Kas hastaliklar alaninda uzmanlagmis saglik personeli (cocuk nérolojisi, fizyoterapi,
solunum terapisi vb.) sayisinin artirilmasina yonelik 6zel bir insan kaynag1 planlamasi

mevcut mudur?




