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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Kemal Memisoglu tarafindan Anayasa’nin 98’inci ve

TBMM I¢tiiziigii’'niin 96 ve 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak yamtlanmasini arz

Omer FarukTII"JLAKfI
Bingol Milletvekili

; ederim.

Tiirkiye’de nadir hastaliklarla yasayan yurttaglar uzun siiredir saglik sistemindeki yapisal
eksiklikler nedeniyle ciddi magduriyetler yasamaktadir. Teshis stirelerinin gecikmesi, uzman
merkezlerin siirli olmasi ve yiiksek maliyetli tedavilere erisimde yasanan engeller bu
magduriyetleri daha da derinlestirmektedir.

Ozellikle nadir goriilen Faktor X Eksikligi hastaligimin tedavisinde kullanilan Coagadex adli
ilag, hastalar agisindan hayati 6nem tasimaktadir. Buna ragmen s6z konusu ilacin geri 6deme
kapsamina alinmamasi, hastalarin yagam hakkini dogrudan etkileyen ciddi bir esitsizlik
yaratmaktadir.

Yurt disindan temin edilen ve son derece yiiksek maliyetlere ulasabilen bu ilaca erigemeyen
birgok hasta, ya tedavisini yarida birakmak zorunda kalmakta ya da bireys_el_ bagis kampanyalari
diizenlemek, bor¢lanmak veya yargi yoluna basvurmak zorunda birakilmaktadir. Saglik
hizmetlerine erisimin dava agma veya kisisel maddi imkanlara bagli hale gelmesi sosyal devlet
ilkesiyle agik¢a gelismektedir. Ote yandan Tiirkiye’de nadir hastaliklar alaninda kapsamli bir
ulusal politika bulunmamasi, hasta kayit sistemlerinin yetersizligi ve geri 6deme politikalarinin
seffaf olmamas1 bu alandaki sorunlart daha da derinlestirmektedir. Yasam hakkini dogrudan

ilgilendiren tedavilerin maliyet gerekgesiyle erisilemez hale gelmesi kamu saglik politikalarinin

ciddi bi¢imde sorgulanmasini gerektirmektedir.
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Bu baglamda;

. Tirkiye’de Faktér X Eksikligi tanisi almis hasta sayisi ka¢tir? Bu hastalarin yas
gruplarina ve illere gére dagilimi nedir?

. Coagadex ilacinin geri ddeme kapsamina alinmasi ig¢in Bakanhigmz tarafindan
yiiriitiilen bir galisma var midir? Varsa hangi asamadadir?

. Son bes yil igerisinde Coagadex ilacina erisebilmek i¢in yurt dis1 ilag temin sistemi
kapsaminda kag¢ hasta bagvuruda bulunmustur?

. Bu ilaca erisemedigi i¢in tedavisinde aksama yasayan veya saglik durumu kétiilesen
hastalara iliskin Bakanlik kayitlarinda bir veri bulunmakta midir?

. Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan ve SGK geri édeme kapsamina alinmayan
ilaglarin sayis1 kagtir?

. Nadir hastaliklarin teshis ve tedavisi i¢in Tiirkiye genelinde ka¢ adet uzmanlasnus
referans merkezi bulunmaktadir?

. Coagadex gibi hayati oneme sahip ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmamasi
nedeniyle yurttaslarin Bakanliginiza yonelik agtigi dava sayisi kagtir? Bu davalarda

olusan kamu zarar1 miktari ne kadardir?



