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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakani Kemal Memisoglu tarafindan Anayasanin 98. ve

Igtiiziigiin 96. ve 99. maddeleri geregince yazih olarak cevaplandiriimasim arz ederim.
04.01.2026

23 yagindaki Tugba Tanik uzun zamandir nadir gériillen Ngrofibromatozis Tip 1 (NF1)
hastalign ile miicadele etmektedir. Cocukluk ¢aginda, 2007 yilinda Cerrahpasa Tip
Fakiiltesi’nde ilk tanis1 konulan gen¢ kadinin durumu, 2018 yilinda tiimoérlerin tespitiyle kritik
bir agsamaya gelmistir. Tugba Tanik i¢in klasik tedavi yontemleri tiikenmis, tek tedavi caresi
hastaligin ilerlemesini yavaglatan, Avrupa’da “yetim ilag” statiisiinde olan KOSELUGO
ilacidir. Bu ilacin tek bir kutusu yaklasik 700 bin TL civarindadir. Ve bu ilag Bakanligimizca
tilkeye getirilen ilaglardandir. Tugba Tanik, doktorlar tarafindan 2023 sonunda diizenlenen 6
aylik ila¢ kullanim raporuyla Saghk Bakanligi’na bagvuruldugunu, ilacin yurtdisindan temini
uygun bulundugunu ancak SGK'nin ilacin Saglik Uygulama Tebligi (SUT) kapsaminda yer
almadig1 gerekgesiyle 6deme talebini reddettigini belirtmektedir. Fakat SGK ilac1 6dememek
lizere istinada basvurunca bu olumlu karar kaldirilmis, Tanik tedavisini 6deyebilmek igin 700
bin TL o6demek zorunda birakilmistir. Ekonomik durumundan kaynakli bu iicreti
odeyemedigini sdyleyen Tanik’in hukuk miicadelesi de devam etmektedir. Tedavi olmasi
gerekirken Ankara ve Istanbul’da hukuk miicadelesi yiiriittiigiinii, Istanbul Barosuna:
basvurdugunu ve Baro tarafindan kendisine hukuki destek verildigini séylemistir. Tiim tibbi
raporlara, Cerrahpasa Tip Fakiiltesi’nin 'Tedaviden fayda gordigi' yénﬁndeki::Sagllk Kurulu -
heyet raporlarina ragmen taleplerinin hem Ankara 16. Is Mahkemesi hem de Ankara BAM 11.
Hukuk Dairesi tarafindan reddedildigini dile getirmistir. Bu arada Gazi Tip Fakiiltesi
Hastanesi tarafindan 7 ay boyunca dosyasi bekletilip klinikler arasinda dolastirnlmistir. Ankara
Tip ve Capa Tip Fakiiltesi Hastaneleri i yogunlugunu ve hastalarinin olmadigimi gerekge
ederek bilirkisi raporu diizenlememis, iki yildir hala daha bilirkisi raporunun hazirlanmasi
beklenmektedir. Bu siire igerisinde Tanik’in hastaligi ilerlemis durumda ve hala daha

mahkemelerde hakkini1 aramaktadir.
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1- Uzun zamandir nadir goriilen Norofibromatozis Tip 1 (NF1) tedavisi goren Tugba
Tanik’in ilag tcretleri ve hukuki siireglerine dair yasadigi magduriyet bilginiz
dahilinde midir?

2- Saghik Bakanliginca ilacin yurtdigindan teminini uygun bulmasma ragmen SGK’nin
O0deme talebini reddetmesinin gerekgesi nedir?

3- Yaklasik 700 bin TL’ye satilan be bir¢cok yurttasin 6deme imkanu bulamadig
KOSELUGO ilacinin SGK tarafindan Saglik Uygulama Tebligi kapsamina
alimmamasinin sebebi nedir? ‘

4- Tugba Tanik’in yillardir siiren miicadelesinde saghk kurumlari neden islerini
yapmamis, iki yila yakindir neden bilirkisi raporu hazirlanmamigtir?

5- Tugba Tanik’in agirlasan durumu gbéz Oniine alinarak KOSELUGO ilactmin SGK

kapsaminda 6denmesi i¢in ne zaman adim atilacaktir?




