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Ömer Faruk Gergerlioğlu

Kocaeli Milletvekili

TÜRKİYE BÜYÜK MİLLET MECLİSİ BAŞKANLIĞINA
Aşağıdaki somlarımın Çalışma ve Sosyal GüvenUk Bakanı Sayın Vedat Bilgin

tarafından Anayasama 98' inci ve TBMM İçtüzüğünün 96' ncı ve 99' uncu maddeien geregmce
yazılı olarak cevaplandırılmasını saygılarımla arz ederim. ^

Ömer Faruk GERGERLİOGLU
Kocaeli Milletvekili

Tarafıma iletilen bilgiye göre: "Merhaba, ben Mehtap Karaçayh. 4 yaşmda bir oğlum var. En
ağır epilepsi türlerinden TSC epilepsi hastası. 4 ayrı epilepsi ilacı kullanmasına rağmen ne yazı
ki nöbetlerimiz halen devam ediyor. 1 sene önce koşan oğlum şimdi tek başına merdiven
çıkamıyor. Oğlum günden günde gözümün önünde kötüleşirken, çare olabilecek bir ilaca
ulaşamıyoruz. Oğlumunki gibi dirençli epilepsiler için FD A tarafından onaylanan EPIDIOLEX
adh ilaç, Avrupa ve Amerika'da devlet tarafından karşılamrken, Türkiye'de ne yazık kı
karşılanmıyor. Ve ilacın yıllık maliyeti 36.000 dolar. İlacın başarı şansı diğer ilaçlara göre çok
yüksek ve işe yaradığmda 3 yıllık bir tedavi sonrası çocuklara ilaçsız nöbet kontrolü şansı
vermiş olacak. Doktorumuz da bize bu ilacı mutlaka almamız gerektiğini söylüyor.
TSC, LGS ve Dravet sendromu epilepsileri dünyanın en ağır epilepsileri. Durdurulmadığı
takdirde bu çocukların birçoğu yürüyemiyor, konuşamıyor, kafasını bile tutamıyor.
Benim oğlumun denge-koordinasyonu bozuldu. Refleksleri yavaşladı ve kendisim
koruyamıyor Bunlar kalıcı olmadan, beyin hasarı almadan veya oğlumu kaybetmeden bu ilaca
ihtiyacım var. Doktorlar bana ve birçok anneye bunu öneriyor ama ilaca ulaşarmyoruz."
ifadeleri yer almıştır.

Bu bağlamda;

1) TSC LGS ve Dravet sendromımda kullanılan EPİDlOLEX isimli ilacın'Türkiye'dev.r;,'ı„.m.H,ğı iddiası doğru mudur? Bu iddia doğruysa karşılanmama sebel,ı Md|r?
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2) EPİDÎOLEX isimli ilacı alabilmek için sırada bekleyen hasta sayısı kaçtır?
3) TSC rahatsılığı sebebiyle hasta sayısı yaşlara göre kaçtır?
4) LGS rahatsılığı sebebiyle hasta sayısı yaşlara göre kaçtır?
5) Dravet sendromu rahatsılığı sebebiyle hasta sayısı yaşlara göre kaçtır?
6) EPÎDÎOLEX isimli ilacın geri ödeme listesine alınması için yapılan çalışma var mıdır

varsa nelerdir?


