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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI’NA

Asapidaki sorularimm Saghk Bakam Kemal Memisoglu tarafindan Anayasa’nm 98’inci ve
TBMM Ictiiziigiiniin 96’nc1 ve 99 uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirjlmasini
arz ederim.
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Serhat EREN
Diyarbakir Milletvekili

Duchenne Muskdiler Distrofi (DMD), ¢ogunlukla ¢ocukluk ¢aginda ortaya ¢ikan, ilerleyici kas
kaybina yol acan ve zamanla kalp ile solunum kaslarini da etkileyebilen genetik bir hastaliktir.
Erken tam, diizenli takip, rehabilitasyon ve uygun tedavilere zamaninda erisim, hastalarin
yasam siiresi ve yagam kalitesi agisindan biiyiik Snem tasimaktadir.

Saglik Bakanhgmin TBMM'ye verdigi yanitta, 1 Ocak 2020 ile 18 Kasim 2024 tarihleri
arasinda DMD tams1 konulmus ve hayatta olan 7.455 kisinin bulundugu agiklanmstir. Bakanlik
tarafindan hazirlanan 2023-2027 Nadir Hastaliklar Eylem Plam kapsaminda erken tam ve
saglik hizmetlerinin gelistirilmesine yonelik hedefler belirlenmis, 2025 yilinda ise DMD Klinik
Rehberi yayimlanmigtir. Ancak bu ¢aligmalanin uygulamadaki sonuglari, hastalarin
uzmanlagmig saglik hizmetlerine erigimi ve iller arasindaki hizmet farkliliklarina iliskin giincel
veriler yeterince agiklanmamistir.

Diyarbakir'in Baglar il¢esinde yasayan dort yasindaki Mirag Giilebenzer'in durumu, tedaviye
erisimde yasanan giicliiklerin giincel orneklerinden biridir. Basina yansiyan bilgilere goére
ailesi, yurt disinda uygulanmas: planlanan ve yaklasik 2,9 milyon dolar maliyeti bulundugu
belirtilen tedaviye ulasabilmek amaciyla yardim kampanyas: yiiriitmektedir. Iki yildir devam
eden kampanyada hedeflenen tutarin yalnizca yiizde 2'sine ulagilmas, ailelerin yiiksek maliyetli
tedavilere erisimde kargilastiklar1 ekonomik giigliikleri ortaya koymaktadir.

Bu baglamda:

1. Tiirkiye'de DMD tanisi bulunan giincel hasta sayisi kagtir? Hastalarin yag gruplarina ve
illere gore dagilimi nasildir? Diyarbakir'da DMD tamisiyla takip edilen ka¢ hasta
bulunmaktadir?

2. Sonbes yi1lda DMD tanisi konulan hasta sayis1 ve tan: alma yaglarinin dagilimi nasildir?
Erken tam olanaklarinin gelistirilmesine yonelik hangi caligmalar yiirtitiilmektedir?

3. 2023-2027 Nadir Hastaliklar Eylem Plam kapsaminda DMD hastalarina ybnelik hangi
hedefler gergeklestirilmistir? Bu ¢aligmalar i¢in ayrilan ve kullanilan biitce ne kadardir?

4. Saglik Bakanhgmm 2025 yilinda yayimladigi DMD Klinik Rehberi'nin uygulanmasini
saglamak amaciyla hangi caligmalar yapilmistir? Saglhk kuruluslarinin rehberde
belirlenen standartlara uygunlugu denetlenmekte midir? ’



10.

11.

523

Tiirkiye'de DMD hastalarina yonelik uzmanlagmis saghk hizmeti sunan ka¢ merkez
bulunmaktadir? Bu merkezlerin illere gore dagilimi, personel sayilari ve yillik hasta
kapasiteleri nedir?

Diyarbakir Gazi Yasargil Egitim ve Aragtirma Hastanesindeki néromuskdiler hastaliklar
polikliniginin mevcut personel ve hizmet kapasitesi nedir? DMD hastalarinin néroloji,
kardiyoloji, gdgiis hastaliklar1 ve rehabilitasyon hizmetlerine aym merkezde erigimi
miimkiin midiir?

Son bes yilda Diyarbakir'dan DMD tanistyla bagka illere sevk edilen hasta sayis1 kagtir?
Sevklerin temel nedenleri nelerdir?

DMD tedavisinde kullanilan yeni nesil ilaglar ve gen temelli tedavilerin Tiirkiye'deki
bilimsel degerlendirme ve ruhsatlandirma siirecleri hangi agsamadadir? Bu kapsamda
degerlendirilen tedaviler hangileridir?

Son bes yilda DMD hastalari i¢in yurt digindan ilag temini veya yurt disinda tedavi
amaciyla kag bagvuru yapilmistir? Bagvurularin kag1 kabul edilmis, ka¢i reddedilmigtir?
Ret gerekgeleri nelerdir?

Diyarbakir'da yasayan Mirag Giilebenzer'in ailesinin tedaviye erisim konusunda
Bakanligimza yaptigi bagvurular bulunmakta midur? Bulunuyorsa hangi islemler
gerceklestirilmistir?

DMD hastalarinin tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerine erisiminde yasanan bolgesel
esitsizliklerin giderilmesine yo6nelik yeni bir diizenleme veya yatirim planlanmakta
midir?



