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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Sayl.n Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak

yanitianmasini arz ederim.

Dr. !\&ezgin TANRIKULU

istanbul Milletvekili

SMA Tip 2 adh genetik kas hastasi 3.5 yasindaki Ece Boyactodlu'nun, gecen vyil
yurtulen kampanya sayesinde aldi§i ve kutusu 62 Bin Euro olan ilag sayesinde hayata
tutundugu haberleri basina yansimigtir. Saghk Bakanhidinin kargilamadidi ilacin ikinci
kutusunu da kendi imkanlariyla almaya caligacak olan ailesinin “Ecelere Umut OI” adiyla
bir farkindalik kampanyasi baslattigi da yine basina yansiyan haberler arasindadir.

Bu baglamda;

1.

SMA Tip 2 adii genetik kas hastasi 3.5 yagindaki Ece Boyaciodlu'nun, gegen yil
yurtlen kampanya sayesinde aldi§i ve kutusu 62 Bin Euro olan ila¢ sayesinde
hayata tutundugu haberleri ve Avrupa’da SMA hastalarina tip ayrimi olmaksizin ilag
temininin yapildi§i géz éniine alindiginda; Saghk Bakanhigrnin SMA Tip 2 ve Tip 3
hastalarinin ilaglarini kargilamamasinin gerekcesi nedir?

SMA hastalarinin 4 ay arayla {i¢ kez almasi gereken ilacin bir kutusunun Turkiye'deki
fiyatinin 62 bin Euro olmasinin izahi nedir?

Saglik Bakanli§: tarafindan ilaglarin kargilanmamasinin gerekgesi olarak, “Bu ilacin
calisip calismadigini bilmiyoruz, Yeterli datamiz yok” agiklamasi yapildi§i iddialari
dogru mudur? iddia dogru ise, gerekli datalara erisim ve incelemelerin yapilabilmesi
hususunda Saglik Bakanlig: gerekli galismalan baslatacak midir?

Yurt disinda hastaligin tirlerine gére ilaglari kullanip olumiu sonu¢ alan kag hasta
vardir?

Yurt disinda hastaligin tirlerine gére ilaglan kullanip olumsuz sonug alan kag hasta
vardir?

2016 - 2018 yillar arasinda yillar bazinda Turkiye genelinde illere ve hastali§in
tarlerine gére toplam ka¢c SMA hastasi vardir?

2016 - 2018 yillan arasinda yillar bazinda Turkiye genelinde illere ve hastaligin
thrlerine gore saglik sigortasi bulunmayan toplam kag SMA hastasi vardir?



