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1. Ülkemiz genelinde . Antihidrotik Ektodermal Displazi tanısı

bulunmaktadır? *
Lulmuş kaç hasta

2. Antihidrotik Ektodermal Displazi hastaları gibi kronolojik hastalığı bulunan vatandaşların

sağlık hizmetlerine erişimlerini kolaylaştırmak adına Bakanlığmızca yürütülen bir çalışma

var mıdır? Böyle bir çalışma yürütülüyorsa kapsamı nedir? Şayet çalışma bulunmuyorsa

gerekçesi nedir?

3. Bakanlığımzca bu hastalık konusımda farkmdalık yaratılması amacıyla yürütülen bir

çalışma var mıdır? Böyle bir çalışma var ise kapsamı nedir? Şayet böyle bir çalışma yoksa

gerekçesi nedir?

4. Kronik Antihidrotik Ektodermal Displazi hastalarımn tedavisi için zorunlu olan ilaçlara

ulaşması konusunda çeşitli zorluklar yaşandığına dair iddialar bulunmaktadır. Bu kapsamda

hasta vatandaşların ilaçlara erişiminde sürekli raporlama gerekmeksizin kimlik numarası ile

eczanelerden temini hususunda Bakanlığınızca yapılan çalışmalar var mıdır? Varsa bu

çalışmaların kapsamı nedir? Bu şekilde bir çalışma yoksa gerekçesi nedir?


