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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI’NA

Asapgidaki sorularimin Cahgma ve Sosyal Giivenlik Bakani Vedat Isikhan tarafindan
Anayasa’nin 98’inci ve TBMM I¢tiiziigiiniin 96°’nc1 ve 99’uncu maddeleri gereg ce yazili
olarak cevaplandirilmasini arz ederim.

Serhat E
Diyarbakar Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), ¢ocukluk ¢agindan itibaren diizenli saglik hizmeti, uzun
stireli tedavi ve rehabilitasyon gerektiren, ilerleyici kas kaybina neden olan genetik bir
hastaliktir. Hastaligin tedavisinde kullamlan ilaglarin, yardimer tibbi cihazlarin ve yeni
gelistirilen tedavi yontemlerinin yiiksek maliyetleri, hastalar ve aileleri agisindan ciddi
ekonomik giicliikler yaratmaktadir.

Saglik Bakanlhiginin TBMM'ye verdigi yamta gore, 1 Ocak 2020 ile 18 Kasim 2024 tarihleri
arasinda DMD tams:1 konulmus ve hayatta olan 7.455 kisi bulunmaktadir. Bu hastalarin ilag,
tedavi, rehabilitasyon ve tibbi cihaz giderlerinin sosyal giivenlik sistemi tarafindan hangi 6lgtide
karsilandigi, saglik ve sosyal giivenlik haklarina erigim agisindan 6nem tagimaktadir.

DMD tedavisine yonelik bilimsel gelismeler sonucunda yeni ilaglar ve gen temelli tedaviler
gelistirilmektedir. ABD Gida ve Ilag Dairesi tarafindan belirli hasta gruplar igin
ruhsatlandirilan Elevidys adli gen tedavisinin kullanim kosgullari, ciddi gtivenlik sorunlari
nedeniyle simrlandirilmistir. Avrupa Ilag Ajanst ise aym tedavinin etkinligine iliskin bilimsel
belirsizlikler nedeniyle olumsuz degerlendirmede bulunmugtur. Buna karsihk Avrupa
Komisyonu, Haziran 2025'tt DMD tedavisinde kullamlan givinostat i¢in kosullu ruhsat

* vermistir. Bu gelismeler, yeni tedavilerin bilimsel etkinlik ve giivenlik degerlendirmelerinin
yam sira geri 6deme siireglerinin de 6nemini ortaya koymaktadir.

Diyarbakir'in Baglar ilgesinde yasayan dort yasindaki Mirag Giilebenzer'in ailesinin, yurt
disinda uygulanmasi planlanan ve yaklasik 2,9 milyon dolar maliyeti bulundugu belirtilen bir
tedaviye erigebilmek i¢in yardim kampanyasi ylriitmesi, yiiksek maliyetli tedavilerin
finansmanina iligkin sorunlar1 yeniden giindeme getirmistir. Basina yanstyan bilgilere gore iki
yildir devam eden kampanyada hedeflenen tutarin yalnizca yiizde 2'sine ulagilmgtir.

Bu i)aglamda:

1. DMD hastalarinin tedavisinde kullamilan hangi ilaglar ve tibbi uygul‘amalar Sosyal
Giivenlik Kurumunun geri 6deme kapsamindadir? Bunlarin kullanmim kosullar: ve hasta
uygunluk kriterleri nelerdir?

2. Son bes yilda DMD hastalarinin ilag, tedav1 rehabilitasyon ve tibbi cihaz giderleri i¢in
SGK tarafindan yillar itibariyla ne kadar 6deme yapilmigtir?
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DMD tedavisinde kullanilan yeni nesil ilaglar ve gen temelli tedavilerden hangileri igin
son bes yilda geri 6deme bagvurusu yapilmistir? Bu bagvurularin sonuglari ve ret
gerekceleri nelerdir?

Son bes yilda DMD hastalarimin yurt disindan ilag temini ve yurt disinda tedavi
giderlerinin karsilanmasi amaciyla SGK'ye ka¢ bagvuru yapilmistir? Bagvurularm kagi
kabul edilmis, ka¢1 reddedilmigtir?

Uluslararas: diizenleyici kurumlar tarafindan ruhsatlandirilan DMD tedavilerinin SGK
geri 6deme kapsamina alinmasina iligkin bilimsel ve ekonomik degerlendirmeler hangi
olgiitlere  gore yapilmaktadir? Bu degerlendirmelerin  sonuglari  kamuoyuyla
paylasilmakta midir?

DMD hastalarimin solunum destek cihazlari, yardimer tibbi cihazlar, fizik tedavi ve
rehabilitasyon  giderlerinin tamami SGK tarafindan karsilanmakta midir?
Karsilanmayan giderler ve hasta katki paylar: nelerdir?

Son bes yilda DMD hastalarinin tedavi giderlerinin karsilanmas: amaciyla agtiklar
davalarin sayist kagtir? Bu davalarin kagit SGK aleyhine sonuglanmistir? Mahkeme
kararlar1 dogrultusunda yapilan toplam 6deme tutar: ne kadardir?

DMD hastalarimin ailelerinin yiiksek maliyetli tedavilere erismek amaciyla yardim
kampanyalar: diizenlemek zorunda kalmasim onlemeye yonelik 6zel bir finansman
modeli veya geri 6deme diizenlemesi lizerinde ¢aligilmakta midir?

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yiiksek maliyetli ilaglara erisimi giivence
altina almak amaciyla 6zel bir kamu fonu olusturulmas: veya mevcut geri 6deme
mekanizmalarmim geligtirilmesi yoniinde Bakanligimzin bir caligmasi bulunmakta
midir?

DMD hastalarinin tedaviye erisiminde gelir diizeyi ve yasanilan bolgeden kaynaklanan
esitsizliklerin giderilmesi amaciyla hangi 6nlemler alinmaktadir?



