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Asagidaki sorularimin Saglik Bakam Kemal MEMISOGLU tarafindan Anayasamn 98‘inci
ve TBMM I¢tiizigiiniin  96’inc1 ve 99‘uncu maddeleri gerefince yazili olarak

cevaplandirilmasini arz ederim.

Semra CAGLAR GOKALP

Bitlis Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), X’e bagh resesif gegis gosteren, ilerleyici kas yikimi ile
seyreden ve g¢ogunlukla g¢ocukluk ¢aginda tani alan agir bir genetik hastaliktir. Hastalik
ilerledikge yiiriime kaybi1, solunum ve kardiyak komplikasyonlar ortaya ¢tkmakta; yasam siiresi
ve kalitesi ciddi bigimde etkilenmektedir. Bu nedenle DMD yalnizca bireysel bir saglik sorunu
degil, erken tanidan tedaviye, sosyal destekten genetik danigmanhiga kadar uzanan ¢ok boyutlu
bir kamusal politika alamdir.

Tiirkiye’de DMD hastalan ve aileleri; erken ve dogru tamya erisim, genetik test siiregleri,
multidisipliner takip merkezlerinin yetersizligi, fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinin
stirekliligi, bolgesel esitsizlikler ve sosyal destek mekanizmalarindaki eksiklikler nedeniyle
ciddi hak kayiplari yasamaktadir. Ozellikle yeni nesil ve gen temelli tedavilerin yliksek
maliyetleri ve geri 6deme kapsamina alinmamasi, aileleri gocuklarmin yagam hakkim
koruyabilmek igin kitlesel bagis kampanyalarina yoneltmektedir. Saglik hizmetine erigimin
anayasal giivence altinda oldugu bir iilkede, ailelerin tedavi finansmam igin bireysel dayamgma
aglarina mecbur birakilmasi sosyal devlet ilkesinin zedelendigini gostermektedir.

Ote yandan DMD’nin kalitsal niteligi geregi, kadinlarin tagiyici olabildigi ve ¢ogu zaman klinik
belirti gostermeden mutasyonu aktarabildigi bilinmektedir. Buna ragmen evlilik ve gebelik
oncesi stireclerde DMD tasiyicilifina yonelik sistematik, ticretsiz ve yaygin bir tarama
programinin  bulunmamasi; genetik damismanhk hizmetlerinin siurlihigt ve farkindalik
eksikligi, hastalhigin kusaklar arasi aktarimini 6nlemeye déniik koruyucu saghk politikalarmimn
yetersizligine isaret etmektedir.

Nadir hastaliklar alaminda biitiinciil, siirdiiriilebilir ve hak temelli bir ulusal stratejinin eksikligi;
DMD hastalarinin tedaviye esit erigimini, sosyal giivence kapsamini ve yasam hakkim
dogrudan etkilemektedir. Bu nedenle erken tan1 ve tasiyicilik taramasindan, tedaviye erigim ve
merkezi finansman mekanizmalarina kadar uzanan kapsamli bir kamu politikas: olusturulmasi
zorunludur. Kamu otoritesinin planlayici, diizenleyici ve finansman saglayici sorumlulugu
cercevesinde atilacak adimlar, hem ailelerin iizerindeki agir ekonomik ve psikolojik yiikii
hafifletecek hem de saglik hakkinin esitlik temelinde hayata gegirilmesini saglayacaktir.
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Bu baglamda;

1. Tirkiye’de resmi kayitlara gére DMD tanis1 almig hasta sayisi kagtir? Bu hastalarin
illere gore dagilimi nedir?

2. DMD hastalifinda erken tani i¢in uygulanan ulusal bir tarama programu bulunmakta
midir? Yenidogan tarama programina alinmasi yoniinde bir ¢caligma yapilmakta midir?

3. DMD hastalarinin kullandig1 mevcut ilaglardan hangileri geri 6deme kapsamindadir?
Yurt disinda onaylanmis ancak Tiirkiye’de geri 6deme kapsaminda olmayan ilaglar
hangileridir?

4. Yeni nesil gen tedavileri ve hedefe yoénelik ilaglarin Tiirkiye’de ruhsatlandiriimasi ve
geri ddeme kapsamina alinmasi igin yiiriitiilen bir ¢alisma var midir?

5. Evlilik 6ncesi ve gebelik planlama siirecinde DMD (Duchenne Muskiiler Distrofi)
tastyiciligina yonelik licretsiz, erisilebilir ve yaygin bir genetik tarama programinin
ulusal diizeyde uygulanmasina iligkin Bakanligimizin bir ¢alismasi veya planlamasi
bulunmakta midir? Bulunuyor ise kapsami, takvimi ve biitge kaynagi nedir?

6. DMD hastalarimin multidisipliner takibini saglayan referans merkez sayis1 kagtir? Bu

merkezlerin bolgesel dagilimi nasildir?

7. Fizik tedavi, solunum destegi ve kardiyolojik takip hizmetlerine erisimde yasanan
bélgesel esitsizliklerin giderilmesi i¢in Bakanliginizin bir planlamasi var midir?

8. DMD hastalarimin evde bakim, 6zel egitim ve sosyal destek haklarina erisiminde
yasanan biirokratik engellerin giderilmesi i¢in hangi diizenlemeler yapilmaktadir?

9. Nadir hastaliklara yonelik ulusal eylem plam1 kapsaminda DMD hastalarina iliskin 6zel
bir baslik veya biitge kalemi bulunmakta midir?

10. DMD bagta olmak iizere nadir ve yiiksek maliyetli tedavi gerektiren hastaliklarda,
ailelerin bagis kampanyalarina mecbur birakilmasinin 6niine gegmek amaciyla merkezi
biitceden finanse edilen bir Ulusal Nadir Hastaliklar Destek Fonu veya 6zel bir tedaviye
erisim programu olusturulmasina yoénelik Bakanligimzin bir ¢aligmasi bulunmakta
mudir? Bulunuyor ise kapsami, biitce kaynagi ve uygulama takvimi nedir?

11.DMD hastalarinin ve ailelerinin katihmiyla politika gelistirme mekanizmalar
olusturulmasi y6niinde bir ¢aligma yapilmakta midir?




