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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Sagdlik Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazili qlarak

yanitlanmasini arz ederim.

Av. Dr. M/Sezgih TANRIKULU
Istanbul Milletvekili

7/12360 Esas Numarali Yazil Soru Onergesi Yanitlanmadigindan
Onerge Yinelenmistir.

SMA Tip 2 adli genetik kas hastasi 3.5 yasindaki Ece Boyacioglu'nun, 2017 yilinda yurGtilen
kampanya sayesinde aldi§1 ve kutusu 62 Bin Euro olan ilag sayesinde hayata tutundugu
haberleri basina yansimistir. Saglik Bakanhginin karsilamadidi ilacin ikinci kutusunu da kendi
imkanlariyla almaya calisacak olan ailesinin "Ecelere Umut OI” adiyla bir farkindalik
kampanyasi baslatti§i da yine basina yansiyan haberler arasindadir.

Bu baglamda;

1.SMA Tip 2 adli genetik kas hastasi 3.5 yasindaki Ece Boyacioglu'nun, 2017 yilinda yuritulen
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§: goz
6nine alindiginda; Saglk Bakanhdi'nin SMA Tip 2 ve Tip 3 hastalarinin ilaglarini
kargilamamasinin gerekgesi nedir?

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

3.Saglik Bakanhi§ tarafindan ilaglarin karsilanmamasinin gerekgesi olarak, 'Bu ilacin galisip
caligmadigini bilmiyoruz, Yeterli datamiz yok” agiklamasi yapildigi iddialari dodru mudur?
Iddia dogru ise, gerekli datalara erigim ve incelemelerin yapilabilmesi hususunda Saglik

Bakanligi gerekli ¢caligmalari baglatacak midir?
4.Yurt disinda hastaligin turlerine gére ilaglari kullanip olumiu sonug alan kag hasta vardir?
5.Yurt diginda hastahgin turlerine gére ilaglar kullanip olumsuz sonug alan kag¢ hasta vardir?

6.2016 - 2020 yillari arasinda yillar bazinda 3 Kasim tarihi itibariyle Tirkiye genelinde illere ve
hastaligin turlerine gére toplam ka¢ SMA hastas| vardir?

7.2016 - 2020 yillar arasinda yillar bazinda 3 Kasim tarihi itibariyle Tirkiye genelinde illere ve
hastalidin turlerine gére saglik sigortasi bulunmayan toplam ka¢g SMA hastasi vardir?



