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Omer Faruk Gergerlioglu
Kocaeli Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanmin Saghk Bakam Saym Kemal Memisoglu tarafindan Anayasanin
98'inci ve TBMM Igtiiziigiiniin 96'nc1 ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandirilmasim saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU

Kocaeli Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD); ¢ocukluk ¢aginda baslayan, ilerleyici kas erimesi
ve kuvvet kaybryla seyreden genetik bir hastaliktir. DMD’li ¢ocuklarin yasam siiresi ve yasam
kalitesi; solunum destegi, ortopedik destekler, rehabilitasyon, komplikasyonlarin 6nlenmesi ve
giivenli/etkin tedavilere erisimle yakindan iliskilidir. Ancak aileler; cihazlara erisimde, geri
ddeme ve bakim-onarim maliyetlerinde, genetik damsmanlik ve tarama programlarinda,
psikososyal desteklerde ve ozellikle yiiksek maliyetli tedavilere erisimde ciddi giicliikler
yasadiklarmi  bildirmektedir. Aileler bu nedenle bagis kampanyalarina itildigini,
denetimsiz/etik dis1 uygulamalara yonelim riskinin arttifim, kamu otoritesinin bilimsel

rehberlik ve denetim roliiniin zayifladigim ifade etmektedir.
Bu baglamda;

1. Bakanhfimzin evlilik 6ncesi SMA taramasi gibi DMD taramasi yapilmas: ile ilgili
yapmis oldugu calismalar var midir? Varsa bunlar nelerdir?

2. Bakanh@niz tarafindan evlenmeden énce yapilan SMA taramalan yapildigi halde
SMA’l1 ¢ocuklarin dogdugu iddialar1 dogru mudur?

3. Bakanhgimz dogum 6ncesi takip yapmakta midir?
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