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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Sayin Ahmet Demircan tarafindan Anayasanin 98’inci
ve Ictiiziigiin 96’1nc1 ve 99’uncu maddeleri geregince yazih olarak yamtlanmasini arz ederim.

Berdan Oztiirk

Agr Milletvekili

Mitokondriyal Norogastrointestinal Ensefalomiyelopati (MNGIE) hastaligi nadir goriilen bir
hastalik tiiriidiir. ilerleyen ve dliimciil seyreden bir hastalik olmas1 hasebiyle de tedavisi giig
ve olduk¢a masrafli bir hastaliktir. Genetik olan ve tedavisi kesin bilinmeyen bu
hastaligin diinyada bildirilen vaka sayisinin sadece 200 hasta oldugu yoniindedir. Tip
literatiirinde pek bilinmeyen bu nedenle tedavisi de tam olarak bilinmeyen bu hastaligin
diinyada kok hiicre tedavisiyle iyilesme halinin saglanabilecegi diisiiniiliiyor.
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Bu baglamda;

1. Tip literatiirinde nadir olarak goriilen bir hastaliga(  (MNGIE, MS vb.) yakalanan
vatandaglarin  tedavisinin yapilabilmesi ve erisilebilir bir saglik  hizmetine
kavugabilmeleri i¢in bakanligimzin yaptig1 6zel bir calisma var midir? Ulkedeki tedavi
kosullarin yetersizligi durumunda yurt disinda tedavi olabilme hakkinin saglik
giivencesi kapsamina alinmasina dair bakanligimizin yaklagimi ve konuyla ilgili bir
hazirlig1 var midir?

2. Turkiye’de tespit edilen Mitokondriyal Nérogastrointestinal Ensefalomiyelopati
(MNGIE) hastalig: ile ilgili tespit edilebilen vaka sayis1 kagtir? Bu vakalarla ilgili
hangi tedavi yontemleri uygulanmistir?

3. Mitokondriyal Norogastrointestinal Ensefalomiyelopati (MNGIE) hastaligindan dolay:
2002-2017 yillar1 arasinda yagamim yitiren hasta sayisi kag kisidir? Yasamim yitiren
hastalar cinsiyet, yas ve yasadiklari bslge itibariyle nasil bir dagilim arz etmektedirler?

4. Tirkiye’de kok hiicre tedavisinin diizeyi hangi durumdadir? K¢k hiicre tedavisinin
yayginlagsmasi ve (MNGIE) hastalarinin bu tedavi yéntemine ulasabilmesi i¢in almay:
diistindiigiiniiz tedbirler var midir?



