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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Saym Recep AKDAG tarafindan Anayasa’nin

98. ve Ictiiziik ’iin 99. maddesi geregince yazili olarak cevaplandirilmasim arz ederim.

Berdan OZTURK
Agn Milletvekili

Dogubayazit'in Uluyol Mahallesi'nde oturan Dogubayazit'da yasayan Hanmim-Salih
Tanrikulu ¢iftinin S ¢ocugundan 3'i 'kelebek hastaligi’’ olarak bilinen 'epidermolozis
biilloza' nedeniyle yasamlarini yitirdi. 24 yasindaki kizlarinin da aym hastalik nedeniyle tedavi
gordiigiinii belirten baba Tanrikulu 5 ¢ocugundan 4'tiniin viicudundaki derilerin soyularak yara
oldugunu belirtti. Yataga mahkum halde yasayan kardeslerden Siiheyla'y1 1 aylik, Fatma'y1 2
aylik, Cetin'i 6 aylikken topraga verdiklerini sdyledi. Baba Tanrikulu, “24 yasindaki kizim
Nebahat'in durumu oldukg¢a vahim. Nebahat'i gotiirdiigiim doktorlar, bunun akraba evliliginden
olabilecegini belirtti. Ingaatcityim ama is bulamadigim i¢in ¢alisamiyorum. Yesil kartimiz var.
Ancak bugiine kadar ilaglar1 kendi imkanlarimla aldim. Hastalik nedeniyle kizim ellerini
kullanamiyor. Viicudu yara bere i¢inde. Kizim Nebahat'i de bu hastaliktan kaybetmek

istemiyorum” demistir.



RS

Bu baglamda ;

1.

'Epidermolozis Biilloza' hastalifina yakalanan Tannkulu ailesinin tedavisi ile ilgili
bakanligimzin bir girisimi olmus mudur? Olmamisa bdyle bir girisimde bulunmayi

diistiniiyor musunuz?

Mezkur hastaliga yakalanan yurttaglarin tedavilerinin hijyenik kosullarda yapilmas: ve
tedavilerinde kullanilacak 6zel ithal ilaglarin SGK kapsamina alinmast i¢in bir ¢aligma

yapmay1 distiniiyor musunuz?

'Epidermolozis Biilloza' hastaligina yakalanan vatandaslarin tedavisinin yapilabilmesi
ve erisilebilir bir saglik hizmetine kavugabilmeleri i¢in bakanhgmzin yaptig1 bir
calisma var midir? Ulkedeki tedavi kosullarin yetersizligi durumunda yurt diginda
tedavi olabilme hakkimn saglik giivencesi kapsamina alinmasmna dair bakanligimizin

yaklagimi nedir?

Tiirkiye’de tespit edilen 'Epidermolozis Biilloza' hastalig: ile ilgili tespit edilebilen vaka

say1s1 kagtir? Bu vakalarla ilgili hangi tedavi yontemleri uygulanmigtir?



