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Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) basta olmak fizere nadir hastaliklarla yagayan bireylerin
tam, tedavi, rehabilitasyon, egitim ve sosyal destek hizmetlerine erigimde karsilagtiklan
sorunlarin belirlenmesi, mevcut kamu politikalarmin yeterlilifinin degerlendirilmesi ve saghk
ile sosyal giivenlik haklarmin giiglendirilmesine yoénelik ¢6zim énerilerinin geligtirilmesi
amactyla Anayasa'min 98'inci ve TBMM Igtiiziigiiniin 104'incii ve 105'inci maddelerigeregince
Meclis aragtirmasi ag¢ilmasim arz ve teklif ederiz.
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GEREKCE

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), ¢ogunlukla ¢ocukluk ¢aginda ortaya ¢ikan, ilerleyici kas
kaybina neden olan ve zamanla kalp ile solunum kaslarmi da etkileyebilen genetik bir
hastaliktir. Erken tami, diizenli takip, rehabilitasyon ve uygun tedavilere zamaninda erigim,
hastalarin yasam siiresi ve yagam kalitesi agisindan biiyitk énem tagmmaktadir. DMD basta
olmak {izere nadir hastaliklarla yasayan bireyler, saglik hizmetlerinin yam sira egitim, sosyal
giivenlik ve toplumsal yagama katilim alanlarinda da gesitli gligliiklerle kargilagmaktadur.

Saplik Bakanliginin TBMM'ye verdigi yanitta, 1 Ocak 2020 ile 18 Kasim 2024 tarihleri
arasinda DMD tams: konulmus ve hayatta olan 7.455 kisinin bulundufu agiklanmugtir.
Bakanlipm 2023-2027 Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plami kapsaminda
tan1 ve tedavi hizmetlerinin gelistirilmesine yonelik hedefler belirlenmis, 2025 yilinda ise DMD
Klinik Rehberi yayimlanmigtir. Ancak bu ¢aligmalarin uygulamadaki sonuglari, uzmanlagmis
saglik merkezlerinin yeterliligi ve hastalanin yagadiklar1 bolgelere gore saglik hizmetlerine
erisiminde ortaya ¢tkan farkliliklar konusunda giincel verilere ihtiya¢ bulunmaktadur.

DMD hastalarnin saglik hizmetlerine erisiminde yasanan sorunlar bilimsel arastirmalara da
yansimaktadir. Tiirkiye'de 2025 yilinda hekimler, hastalar ve ailelerin katihmryla
gergeklestirilen ve 2026 yilinda yaymmlanan ulusal bir aragtirmada, DMD hastalarinin gocuk
saplig1 hizmetlerinden yetigkin saglik hizmetlerine ge¢isinde standart bir klinik protokol
bulunmadift, uzmanlik alanlan arasindaki koordinasyonun yetersiz kaldif1 ve diizenli takibin
stirekliliginde sorunlar yasandif: ortaya konulmustur. Bu bulgular, hastalarin yagam boyu
ihtiyag duyduklart saglik hizmetlerinin bitiintiiklii bigimde planlanmasi gerektiZini
gostermektedir.

DMD tedavisinde kullamlan ilaglar, rehabilitasyon hizmetleri, yardime tibbi cihazlar ve yeni
gelistirilen tedavi yontemlerinin yilksek maliyetleri, hastalar ve aileleri agisindan ciddi
ekonomik gli¢liikkler yaratmaktadir. Uluslararasi diizeyde yeni ilaglar ve gen temelli tedaviler
gelistirilirken bunlann etkinlik, giivenlik, ruhsatlandirma ve geri 6deme siirecleri farklilik
gostermektedir. Bilimsel olarak uygun bulunan tedavilere erisimin glivence altina alinmasi ve
ckonomik kogullardan kaynaklanan esitsizliklerin giderilmesi, kamusal saghk ve sosyal
giivenlik politikalarimn temel sorumluluklan arasindadir.

Diyarbakir'in Baglar ilgesinde yasayan dort yasindaki Mirag Giilebenzer'in durumu, tedaviye
erisimde yasanan giiglitkklerin somut dtneklerinden biridir. Basina yansiyan bilgilere gore ailesi,
yurt disinda uygulanmasi planlanan ve yaklasik 2,9 milyon dolar maliyeti bulundugu belirtilen
bir tedaviye ulagabilmek amaciyla yardim kampanyas: yliriitmektedir. Kampanyada hedeflenen
tutarin yalmizca yiizde 2'sine ulagilmasi, ailelerin yiiksek maliyetli tedavi arayiglarinda
karsilagtiklan ekonomik yiikii g&stermektedir. S6z konusu tedavinin tibbi uygunlugu ve
bilimsel degerlendirme siiregleri ayrica ele almmakla birlikte, ailelerin bireysel bagis
kampanyalarina yonelmesi kamusal finansman mekanizmalarimin yeterliliginin aragtirilmasim
gerekli kilmaktadir.
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DMD hastalarimun kargilagtign sorunlar egitim hakkina erigimde de goriilmektedir. Tiirkiye Kas
Hastaliklarn Derneginin 2025 yilinda 74 hasta yakint ve 14 hastanin katilmiyla gergeklestirdigi
aragtirmada, katilimeilann yiizde 32'sinin egitime devam etmedigi, ylizde 57'sinin okullardaki
fiziksel erigilebilirligi yetersiz buldugu ve yiizde 56'smin okul ulasiminda gerekli
diizenlemelere erigemedigi belirtilmistir. Sinirl bir katiime1 grubuna dayanan bu bulgular,
fiziksel erisilebilirlik, ulasim ve destek hizmetlerindeki eksikliklerin DMD hastalarimn egitim
yasamini olumsuz etkileyebildigini gostermektedir.

Hastaligin ilerleyen donemlerinde ortaya ¢ikabilen hareket kisithliklart ve strekli bakim
ihtiyaci, ailelerin ekonomik ve sosyal yagammm da etkilemektedir. Bakim sorumlulugunun
bityiik lgiide aileler tarafindan {istlenilmesi, ¢aliyma yagamna katihmu ve hane gelirini
olumsuz etkileyebilmektedir. Evde bakim, psikososyal destek, erisilebilir ulasim ve egitim
hizmetlerinin yeterlilii, hastalarin bagimsiz yasam ve toplumsal katilim haklar1 bakimindan
énem tasimaktadir.

Anayasa'n sosyal devlet ilkesini diizenleyen 2'nci maddesi ile egitim, saghk ve sosyal
giivenlik haklarni giivence altma alan 42'nci, 56'nc1 ve 60'me1 maddeleri, nadir hastaliklarla
yasayan bireylerin ihtiyaglarina uygun kamusal hizmetlerin geligtirilmesini gerektirmektedir.
Tiirkiye'nin taraf oldugu Birlesmis Milletler Engelli Haklan Sozlesmesi de saglik, egitim,
erisilebilirlik ve toplumsal yasama egit katilm alanlannda etkili &nlemler alinmasim
ongdrmektedir.

Bu nedenle DMD basta olmak iizere nadir hastaliklarla yagayan bireylerin saglk, egitim ve
sosyal giivenlik hizmetlerine erigimde kargilagtiklari sorunlarin aragtirilmasi, mevcut kamu
politikalarmn uygulama sonug¢lanmin degerlendirilmesi, kurumlar arasindaki koordinasyon
eksikliklerinin belirlenmesi ve esit, erisilebilir, nitelikli kamusal hizmetlerin geligtirilmesine
yonelik ¢6ziim 6nerilerinin olugturulmasi amaciyla Meclis aragtirmasi agilmasi gerekmektedir.
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