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Kocaeli Milletvekili Saymn Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen “Agr
epilepsi vakalarinda kullamlan bir ilacin geri odeme listesine alinmas: talebine iliskin”
7/69454 sira say1l1 yazili soru dnergesinin cevab iligikte sunulmaktadir.
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Kocaeli Milletvekili Saym Omer Faruk GERGERLIOGLU tarafindan verilen
“Agr epilepsi vakalarinda kullamlan bir ilacin geri ideme listesine alinmasi talebine iliskin”
7/69454 sira sayih yazih soru nergesinin cevabidir:

Tarafima iletilen bilgiye gore: “Methaba, ben Mehtap Karacayl, 4 yasinda bir oglum
var. En aBir epilepsi tiirlerinden TSC epilepsi hastasi. 4 ayr1 epilepsi ilaci kullanmasina ragmen
ne yazik ki nSbetlerimiz halen devam ediyor. 1 sene &nce kosan oglum simdi tek bagma
merdiven ¢gikamiyor. Oglum giinden giinde géziimiin 6niinde kétilesirken, ¢are olabilecek bir
ilaca ulagamiyoruz. Oglumunki gibi direngli epilepsiler i¢in FDA tarafindan onaylanan
EPIDIOLEX adli ilag, Avrupa ve Amerika’da devlet tarafindan kargilanirken, Tirkiye'de ne
yazik ki karsilanmiyor. Ve ilacin yillik maliyeti 36.000 dolar. ilacin basari sans1 diger ilaglara
gore ¢ok yiiksek ve ise yaradigida 3 yillik bir tedavi sonras: ¢ocuklara ilags1z nébet kontroli
sansi vermis olacak. Doktorumuz da bize bu ilact mutlaka almamiz gerektigini s6yliiyor.

TSC. LGS ve Dravet sendromu epilepsileri diinyanin en agir epilepsileri. Durdurulmadig
takdirde bu gocuklarin birgogu yemiyor, konusamryor, kafasini bile tutamiyor. Benim oglumun
denge-koordinasyonu bozuldu. Refleksleri yavaslad: ve kendisini koruyamiyor Bunlar kalic
olmadan, beyin hasari almadan veya oglumu kaybetmeden bu ilaca ihtiyacim var. Doktorlar
bana ve birgok anneye bunu dneriyor ama ilaca ulasamuyoruz.” ifadeleri yer almistir,

Bu baglamda;

Soru 1- TSC, LGS ve Dravet sendromunda kullanilan EPIDIOLEX isimli ilacin Tirkiye'de
kargilanmadigs iddias1 dogru mudur? Bu iddia dogruysa karsilanmama sebebi nedir'?

Soru 2- EPIDIOIEX isimli ilac1 alabilmek igin sirada bekleyen hasta sayisi kagtir?

Soru 3- TSC rahatsilig1 sebebiyle hasta sayisi yaslara gore kagtir?

Soru 4- LGS rahatsizlig1 sebebiyle hasta sayist yaslara gore kactir?

Soru 5- Dravet sendromu rahatsizlig1 sebebiyle hasta sayis: yaslara gore kagtir?

Soru 6- EPIDIOLEX isimli ilacin geri 6deme listesine alinmas: i¢in yapilan ¢alisma var midur,
varsa nelerdir?

Cevaplar- llaglarin geri 6deme listesine alinmasi ile ilgili caligmalar Sosyal Giivenlik Kurumu
(SGK) biinyesinde gerceklestirilmekte olup, konu Bakanligimizin gorev ve yetki alaninda
bulunmamaktadir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.




