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Istanbul Milletvekili Sayin Binnaz TOPRAK tarafindan verilen “Bazi hastalarda enzim
tedavisi uygulanamamasina” iligkin 7/38446 sayili yazili soru ©Onergesinin cevabr ilisikte
sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Istanbul Milletvekili Saym Binnaz TOPRAK tarafindan verilen “Bazi hastalarda
enzim tedavisi uygulanamamasma” iliskin 7/38446 sayil yazili soru 6nergesinin cevabidir;

MPS hastahigina yakalanan 11 yasindaki Beytullah Hakyeri ile 14 yasindaki Cemil
Koyun'un ilaglarinin ileri derecede zeka 6zrii gerekgesiyle SGK tarafindan kesildigi kamuoyuna
yansimigtir.  MPS  hastalarinin, organlarmin  biiylimemesi i¢in enzim tedavisi gormeleri
gerekmektedir. SGK'nin enzim tedavisinin baslama ve sonlandirma kriterleri arasinda "ileri
derecede zeka Gzrii saptanan hastalarda tedaviye baglanmaz, tedavi baslamis ise sonlandirilir”
ifadesi yer almaktadur.

Bu baglamda,
SORU 1- "Zeka 6zrii" hasta tedavisinde neden bir kriter olarak sunulmaktadir?

SORU 2- Zeka 6zrii nedeniyle hastalara tedavi uygulanmamast insan haklarma aykiridir. Bu
baglamda, Bakanlik "zeka 6zrit" kriteri tizerine bir ¢calisma yapacak midir?

CEVAP 1, 2- Saglik Uygulama Tebligi'nin 4.2.10.C maddesinde; Mukopolisakkaridoz
Tip I, IT ve VI (glikozaminoglikan) hastalig: tedavi esaslari yer almaktadir.

S6z konusu maddenin "Enzim tedavisine baslama ve sonlandirma kriterleri"
baglikli alt maddesinde yer alan zeka seviyesine iligkin diizenleme, Bakanligimiz
blinyesinde 21.05.2012 tarihinde toplanan Cocuk Beslenme ve Metabolizmas: ve Cocuk
Norolojisi uzmanlari ve psikologlardan olusan komisyonca yvapilan degerlendirme
sonucu alinan gortis ile Sosyal Giivenlik Kurumu Odeme Komisyonu giindeminde
degerlendirilerek Saglik Uygulama Tebligi kapsaminda mevzuata yansitilmistir.

Ancak tedaviye erisimde yasanan sikintilar nedeniyle konu ile ilgili olarak
Bakanlifimiz biinyesinde, Sosyal Giivenlik Kurumu ve ilgili brans hekimlerinin de
katilim sagladigi bir komisyon toplanmis ve séz konusu madde ile ilgili yeniden
gorlisilmistiir. Yapilan diizenleme ¢alismasinda, enzim tedavisi alacak olan hasta
grubunda zeka seviyesinin dl¢limiinde yasanan sikintilar da dikkate alinarak zeka
seviyesinin enzim tedavisine baslama ve sonlandirmada kriter olarak alinmamasi uygun
bulunmugstur. Konu ile ilgili gerekli olan Saglik Uygulama Tebligi diizenlemesi
hakkinda ¢alismalar devam etmekte olup en kisa zamanda neticelenmesi
beklenmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



