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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanmin Saghk Bakam Sayin Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin
98’inci ve TBMM Ictiiziigliniin 96’nct ve 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandiriimasini saygilarimla arz ederim.

Omer Faruk GERGERLIOGLU
Kocaeli Milletvekili

Tarafima iletilen bilgiye goére: “Merhaba, ben Mehtap Karagayli. 4 yasinda
bir oglum var. En agir epilepsi tiirlerinden TSC epilepsi hastasi. 4 ayr1 epilepsi ilaci
kullanmasina ragmen ne yazik ki nébetlerimiz halen devam ediyor. 1 sene 6nce kosan oglum
simdi tek basina merdiven ¢ikamiyor. Oglum giinden giinde géziimiin dniinde kétiilesirken,
care olabilecek bir ilaca ulasamiyoruz. Oglumunki gibi direngli epilepsiler i¢in FDA tarafindan
onaylanan EPIDIOLEX adh ilag, Avrupa ve Amerika’da devlet tarafindan kargilanirken,
Tiirkiye’de ne yazik ki karsilanmiyor. Ve ilacin yillik maliyeti 36.000 dolar. Ilacin basar1 sans1
diger ilaglara gére ¢ok yiiksek ve ise yaradiginda 3 yillik bir tedavi sonrasi ¢ocuklara ilagsiz
ndbet kontrolii sans: vermis olacak. Doktorumuz da bize bu ilaci mutlaka almamiz gerektigini
soyliiyor.

TSC, LGS ve Dravet sendromu epilepsileri diinyanin en agir epilepsileri. Durdurulmadigi
takdirde bu ¢ocuklarin birgogu yiirliyemiyor, konusamiyor, kafasini bile tutamiyor.

Benim oglumun denge-koordinasyonu bozuldu. Refleksleri yavasladi ve kendisini
koruyamiyor Bunlar kalici olmadan, beyin hasar1 almadan veya oglumu kaybetmeden bu ilaca
ihtiyacim var. Doktorlar bana ve bir¢ok anneye bunu Oneriyor ama ilaca ulasamiyoruz.”
ifadeleri yer almistir.
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bIUSY

Bu baglamda;

1) TSC, LGS ve Dravet sendromunda kullamlan EPIDIOLEX isimli ilacin Tiirkiye’de
karsilanmadig iddias1 dogru mudur? Bu iddia dogruysa karsilanmama sebebi nedir?

2) EPIDIOLEX isimli ilact alabilmek icin sirada bekleyen hasta sayis1 kagtir?

3) TSC rahatsilif1 sebebiyle hasta sayisi yaslara gore kagtir?

4) LGS rahatsili1 sebebiyle hasta sayisi yaslara gére kagtir?

5) Dravet sendromu rahatsilif1 sebebiyle hasta sayisi1 yaslara gére kagtir?

6) EPIDIOLEX isimli ilacin geri 6deme listesine alinmasi igin yapilan ¢alisma var midir
varsa nelerdir?



