. 0/5%7
MILLIYETGI HAREKET PARTIS]
T.B.M.i. GRUP BASKANLIGI

Tarh: P73 19 90,
Sayi:_ loig/ 3154

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’'NA

Ulkemizde bulunan “DMD (Duchenne Muskiiler Distrofi) hastalarinin yasadigi
problemlerin tespiti ve ¢dziimiiniin saglanmasi” amaciyla Anayasamizin 98'inci, Tiirkiye
Buylk Millet Meclisi I¢ Tizigiinin 104’Gincii ve 105’inci maddeleri geregince Meclis

Arastirmasi agilmasini saygilarimla arz ederim. 22.11.2018
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GEREKCE

DMD (Duchenne Muskiiler Distrofi) Her yeni dogan 3500 erkek ¢ocugunun birinde ve
¢ok nadir olarak kiz cocuklarinda da goriilen genetik bir kas hastahigidir. Nadir hastaliklar icinde
en sik gorilen 6lumciil gocuk hastaligidir. Ulkemizde epidemiyolojik ¢alismalar yetersiz olsa da

Tirkiye’de 15 bin DMD hastasi oldugu tahmin edilmektedir.

Tibbi literatiirde yasam siireleri yirmili yaslarin ortasi olarak belirtilse de iilkemizde
bakim standartlarinin yetersizliginden dolayr 13-16 gibi ¢ok geng¢ yaglarda bircok DMD’li

evladimiz solunum ve kalp yetmezligi nedeniyle hayatlarini kaybetmektedir.

DMD’ li bireylerin hayat ve bakim kalitesinin yiikseltilmesi igin acilen ¢alisma yapilmali,
diinyadaki bakim standartlari ve en iyi uygulama 6rneklerinin Tiirkiye'ye getirilmesi igin ¢aba

gosterilmelidir.
DMD hastalarinin birgok problemleri bulunmaktadir. Bunlar;

e Multi Disipliner DMD Merkezlerinin olmamasi,

e Yetigmis Uzman Eksikligi,

e Ortopedik operasyonlar ( Skolyoz vs.),

e Farkindalik Eksikligi ve Kamu Spotu Uygulamasinin bulunmamasi,
e Tedaviye yénelik ilag Gelistirme cabalarinin olmamasi,

¢ Yenitedavi yontemlerine rrisimde problemler,

e Engelli raporu ve rehabilitasyon sikintilari,

e Egitim esitligi problemleri,

e Engelli haklar ve bakim konusundaki problemler,

¢ Onleyici Tedbirlerin SGK Kapsamina alinmamasi olarak sayilabilir.

Yaganan tim problemleri degerlendirdig§imiz zaman llkemizde DMD Hastaligina
yonelik ayn bir saglk politikasi olmadigi anlasiimaktadir. DMD li evlatlarimizin bakim ve
rehabilitasyonun da en kiiglik gecikmeye dahi zamanimiz yoktur. DMD hastaligini sona
erdirecek tedavi bulunana kadar iilkemizin bilim insanlarinin Diinya genelinde yapilan

¢ahismalara katilmalari ve ¢6zimu bulununcaya kadar DMD’li bireylerin bakim standartlarinin



en Ust seviyede tutulmas) Tiirk Devlet gelenegindeki “insani yasat ki devlet yasasin” kutlu

seslenigine uygun olacaktir.

Yukarida agiklanan tiim nedenlerden dolayi iilkemizde bulunan DMD (Duchenne Muskiiler
Distrofi) hastalarinin yasadigi problemlerin tespiti ve ¢6ziimiiniin saglanmasi amaciyla

Meclis Arastirmasi agilmasi uygun gériilmektedir.



