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Kocaeli Milletvekili Sayin Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen “DMD
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Kocaeli Milletvekili Saym Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen
“DMD hastaliginin tedavisinde kullanilan bir ilacin SGK kapsamina alinmasina iligkin”
7/15862 sira sayih yazih soru onergesine iliskin cevabidir:

Tarafima iletilen bilgide; “Nadir hastaliklardan DMD kas hastalig1 yakin zamana kadar
tedavisi olmayan bir hastalikti. Son yillarda hastaligin tedavisi bulundu, Amerika’da, Rusya’da
Dubai’de tedavi mevcut fakat iilkemizde hastalar, ilacin ¢ok pahali olmasi sebebiyle ilaca
ulasilamiyor ve SGK geri 6demesi kapsamina alinmasi igin hasta aileleri miicadele veriyorlar.
Su anda yasayan tek kardesim DMD hastasi ilag tedavisi bekliyor.” ifadeleri yer almaktadir.

Bu baglamda;

Soru 1- Bakanligimzin DMD hastalarinin ilaglarinin karsilanmasi ile ilgili yapmis oldugu
calismalar var midir? Varsa bunlar nelerdir?

Soru 2- Soru 6nergesinin yazildigi tarih itibariyle iilkede ka¢ DMD hastas1 bulunmaktadir?
Soru 3- DMD hastalarinin tedavileri ile ilgili bakanlifinizin yapmis oldugu ¢alismalar nelerdir?
Soru 4- Son 10 yi1lda kag DMD hastasi hayatin1 kaybetmistir?

CEVAPLAR:1-4.

Bakanligimiz, nadir hastaliklarin tedavilerinin hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitilen akademik ve tibbi gelismeleri yakindan takip etmektedir. Nadir
hastaliklarin geneli ile ortak 6zellikler sergileyen ve global diizeyde yasanilan, sorularda da
bahsi gegen konulara iligkin “Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plan1 (2023-
2027)” olusturularak; bes ana baslik, her bagligin amaglari, amaglari somutlastiran 42 hedef ve
bu hedeflere erisimi saglayacak 44 faaliyet tanimlanmistir. Amlan Saglik Strateji Belgesi ve
Eylem Plami ulusal ve uluslararasi yapilan g¢aligmalarin incelenmesi, ilgili kurumlar, meslek
orgiitleri ve STK’larin goriisleri de alinarak yayinlanmistir.
(https://dosyamerkez.saglik.gov.tr/Eklenti/44497/0/nadir-hastaliklar-eylem-plani--
011222pdf.pdf). 30 Kasim 2023'te Nadir Hastaliklar Saglik Belgesi ve Eylem Plan1 Uygulama
ve Is Birligi Calistay1 gergeklestirilmistir. Bu 6nemli etkinlikte, sorumlu ve paydas kurumlarin,
sektor temsilcileri ve sivil toplum kuruluslarinin katkilariyla nadir hastaliklar konusunda
¢ozlimler ve stratejiler paylasilmistir.

01.01.2020-06.09.2024 tarihleri arasinda, “G71.01-Duchenne Muskiiler Distrofi” tan
kodu almus yasayan 9.227 kisi bulunmaktadir. Soru 6nergesinde talep edilen 6liim ve 6liim
nedeni istatistiklerinden sorumlu kurum Tiirkiye Istatistik Kurumu olup 2022-2026 Resmi
Istatistik Programinda da belirtilmektedir.

Duchenne muskiiler distrofi hastaliginin tedavisi i¢in iilkemizde ruhsatli olmayan Ataluren ve
Eteplirsen etken maddeli ilaglar i¢in; hekimler tarafindan yurt dis1 ilag temini kapsaminda
Kurumumuza hasta bazli bagvuru yapilmaktadir. Ilgili bagvurular kurumumuz Kisisel
Tedavileri Degerlendirme komisyonu tarafindan degerlendirilmekte ve ilag kullaniminin uygun
bulunmasi halinde ilacin yurt dis1 ilag tedarikgileri araciligt ile yurt digindan ithalati ve hastanin
ilaca erisimi saglanmaktadir.



Bu ilaglar, bilim komisyonlarinca degerlendirilmekte ve ilag tizerinde yapilan ¢aligma
sonuglar, ila¢ kullanim endikasyonlari ve aliman uluslararast belgeler 1518inda hangi hallerde
kullanilacagina karar verilmektedir. Boylece ilacin gereksiz kullanum ile hastaya zarar vermesi
engellenmektedir. Tiim hastaliklarda oldugu gibi DMD hastaliginda da tiim tedavi segenekleri
ve ilaglar gelismis diinya uygulamalari gergevesinde takip edilmekte ve klinik uygulamaya
girmis tiim ilag ve tedavi segenekleri Devletimizce kargilanmaktadir.

Multidisipliner ekip ihtiyaci olan néromuskiiler hastaliga sahip vatandaglarimiza kaliteli
hizmet sunabilmeyi amaglayan 04.06.2021 tarihli ve 31501 sayili Resmi Gazete'de yayimlanan
Noromuskiiler Hastaliklar Birimi Hakkinda Yénetmelik ile néromuskiiler hastaliklar birimleri
Bakanligimizca bolge ve il diizeyinde planlanmustr.

Ayrica “Noromuskiiler Hastaliklar Bilimsel Danigma Komisyonu” olusturulmus olup,
noromuskiiler hastaliklar birimlerimizle ilgili ¢alismalarin planli, sistematik ve stirdiiriilebilir
olarak devam etmesi saglanmistir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



