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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISsi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakami Fahrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98‘inci ve
TBMM Igtiiziigiiniin 96°nc1 ve 99°uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasim

arz ederim.

1dvan Turan

Mersin Milletvekili

2005 dogumlu Hiimeyza Demir ile 2016 dogumlu olan kardesi Esra Demir’e yaklasik bir yil
once Kolesterol Ester Depo hastalig: teshisi konulmustur. Her iki kardesin hastaliginin tedavisi
icin Sebelipase alfa etkin maddeli ilaglarin kullanimi uygun goriilmiistiir. Hastaligin tedavisinde
etkili olan Kanuma 20 mg/10 ml 6 kutu ilag bir defaligina olmak tizere Adana Seyhan Sosyal
Yardimlagsma ve Dayamisma Vakfi aracth@ ile iki kardesin annesi Hediye Demir’e teslim
edilmistir. Ug aylik ilag fiyat: 2 milyon oldugu i¢in anne Hediye Demir ¢ocuklarin bakim iicreti
disinda herhangi bir geliri olmadig i¢in maalesef ilaglan karsilayamiyor. Saglik Bakanlig: iki
kiz kardesin tedavi edilmesinde ilaglarin kargilanmasi konusunda &nciiliik etmelidir. iki
¢ocugun hayatina devam edebilmesi, diizenli olarak ilaglarin1 almasina baglidir. Bu konuda

Hiimeyza ve Esra’nin tedavi edilmesi icin her tiirlii destek saglanmalidir.
Bu Baglamda;

1) Bakanligimz tarafindan Hiimeyza Demir ile Esra Demir’in ilaglarinin  temin
edilebilmesi i¢in herhangi bir girisim olacak midir?

2) Kolesterol Ester Depo hastaligi olan ve maddi durumu ilaglarin kargilanmasi igin yeterli
diizeyde olmayan hastalar igin tedavilerinin saglanmasi hususunda herhangi bir ¢alisma
olacak midir?

3) Tirkiye’de Kolesterol Ester Depo hastaligina yakalanmis ve tedavi gren hasta say1sl

ne kadardir?



