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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Prof. Dr. Kemal MEMISOGLU tarafindan Anayasa’nin
98’inci ve TBMM I¢tiiziigii *niin 96’nc1 maddesi geregince yazili olarak cevaplandiriimasini arz ederim.

Bir hastalik nadir olabilir.

Ama o hastaliga yakalanan insanin hayati nadir degildir.

Ailelerin ¢cocugunun tedavisi igin sosyal medyada para kampanyasi yapmak zorunda kalmasi
saglik sistemi agisindan son derece adir bir goriintiidiir.

Tedavi bilimsel olarak etkiliyse, Devlet o tedavinin maliyet-etkinligini seffaf bi¢imde
degerlendirmeli ve Vatandagini belirsizlik i¢inde brrakmamalidir.

Bu cercevede;

1) Tiirkiye’de nadir hastalik tanisi bulunan tahmini kisi sayis1 kagtir?

2) Ulusal Nadir Hastaliklar Veri Sistemi biitiin hastalar1 kapsamakta midir?

3) Tani konulmasi ortalama kag yil siirmektedir?

4) Genetik tani testlerinin tamam1 SGK tarafindan karsilanmakta midir?

5) Yurt disindan getirilen ilag sayisi kagtir?

6) Bu ilaglarmn hastaya ulagma siiresi nedir?

7) Geri 6deme listesine alinmay1 bekleyen nadir hastalik tedavisi sayis1 kagtir?

8) Degerlendirme siiresinin tist smnir1 var midir?

9) Ailelerin bagis kampanyasi diizenledigi tedavilere iligkin bilimsel degerlendirmeler kamuoyuna
acikca yayumlanacak midir?

10) Nadir hastalik merkezlerinin sayist yeterli midir?

11) Hastalarin farkli sehirlerdeki uzmanlara gitme zorunlulugunu azaltacak ulusal referans ag1
kurulacak midir?

12) Higbir ailenin g¢ocugunun tedavisi igin televizyonlarda ve sosyal medyada para toplamaya
mecbur kalmayacag bir sistem kurulacak midir?



