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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Sayin Kemal Memisoglu tarafindan Anayasanin
98'inci ve TBMM Ictiiziigiiniin 96'nct ve 99'uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandinilmasini 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 ¢ocuklarin yasam siiresi ve yasam
kalitesi; solunum destegi, ortopedik destekler, rehabilitasyon, komplikasyonlarin 6nlenmesi ve
giivenli/etkin tedavilere erisimle yakindan iligkilidir. Ancak aileler; cihazlara erisimde, geri
O0deme ve bakim-onarim maliyetlerinde, genetik damigmanlik ve tarama programlarinda,
psikososyal desteklerde ve ozellikle yiiksek maliyetli tedavilere erisimde ciddi giigliikler
yasadiklarim  bildirmektedir. Aileler bu nedenle bagls kampanyalarina itildigini,
denetimsiz/etik dist uygulamalara yonelim riskinin arttifimi, kamu otoritesinin bilimsel

rehberlik ve denetim roliiniin zayifladigin ifade etmektedir.

Bu baglamda;

1. Bakanhigimmizin Tirkiye’de DMD’li birey sayisi, yas dagilimi, hastalik evresi
(ambulatuvar/tekerlekli sandalye/solunum destegi ihtiyaci vb.) ve illere gore dagilimina
iligkin giincel verileri nelerdir? Bu veriler hangi araliklarla giincellenmektedir?

2. DMD’de solunum komplikasyonlarini azaltmak igin kritik oldugu belirtilen ev tipi
ventilatorler, BiPAP/CPAP, oksijen konsantratorleri gibi cihazlara ve sarf
malzemelerine erisimde; hekim raporu, regete, kurul siiregleri ve tedarik asamalarinda
yasanan gecikmelere dair Bakanlifinizin tespitleri nelerdir? Bu gecikmeleri azaltmak

icin yiirtitiilen bir ¢alisma var midir?
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DMD’li hastalarda sik ihtiyag duyuldugu belirtilen éksiiriik asistam1 (cough assist)

E

benzeri cihazlarin klinik endikasyonlari ve standart bakim paketindeki yeri konusunda
Bakanhgmzin ulusal rehberi/klinik protokolii var mudir? Yoksa ne zaman
yayimlanacaktir?

DMD’li ¢ocuklarin diizenli izlemi i¢in multidisipliner merkez (néroloji, gogiis
hastaliklari, kardiyoloji, ortopedi, fizik tedavi ve rehabilitasyon, beslenme,
psikoloji/sosyal hizmet) yapilanmasi agisindan; Tiirkiye’de ka¢ merkez bu kapsamda
hizmet vermektedir? Illere gore erisim esitsizligini gidermek igin planlanan yeni
merkez/koordinasyon adimlari nelerdir?

DMD’de kullanilan yeni nesil tedaviler ve gen tedavileri dahil olmak {izere, giivenli ve
etkinligi kamtlanmis/ruhsath tedavilere erigimin bagis kampanyalarina birakildig
iddialann dogru mudur? Bakanligmizin bu konuda ulusal bir “tedaviye erisim
programm” veya “yiiksek maliyetli tedaviler igin degerlendirme kurulu” var midir?
DMD ve benzeri hastaliklarda ailelerin “care arayisiyla” yoneldigi, yurt disindaki
denetimsiz uygulamalar hakkinda Bakanligimzin yiiriittiigi kamusal bilgilendirme,
risk uyarlann ve onleyici politikalar nelerdir? Son 3 yilda bu konuda yapilan
duyuru/rehber ve denetim faaliyetleri ka¢ adettir?

DMD’de “yiiksek maliyetli tedaviler” igin seffaf, bilim temelli degerlendirme ve
hasta se¢imi kriterleri olusturulmas: yoniinde bir galigma var midir? Varsa hangi
asamadadir, hangi bilim kurullart ve paydaslar siirece dahildir?

DMD’ye iligkin ulusal diizeyde bir kayit sistemi (registry) ve buna bagl izlem-sonug
degerlendirme mekanizmasi var midir? Yoksa kurulmasi i¢in takvim nedir?

Aileler, evlilik/gebelik oncesi donemde DMD tagiyicihiginin belirlenmesiyle hastalik
yukiiniin azaltilabilecegini belirtmektedir. Bakanliginizin evlilik dncesi tarama veya
gebelik 6ncesi damsmanhk programlarina DMD tasiyicilik taramasimin eklenmesine
yonelik bir ¢alismas1 var midir?

DMD tagiyicilik taramas: giindeme alinacaksa; testin kapsami, hedef grubu, finansmam
ve zorunlu/iicretsiz genetik damiymanhk boyutu nasil planlanmaktadir?

Aile sagligi merkezleri ve evlilik 6ncesi tarama birimlerinde DMD konusunda
bilgilendirici farkindalik materyalleri bulunmasi ve personelin egitimi konusunda
yiirlitlilen bir program var midir?

Son 5 yilda DMD’ye iliskin Bakanliginiz biitgesinden ayrilan kaynaklar (merkezler,

rehabilitasyon, tarama/danmigmanlik, egitim, izlem) ne kadardir?




