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Amiyotrofik Lateral Skleroz(ALS) kas erimesini ve omurilikte harabiyeti anlatan bir tibbi terimdir.
Genel olarak viicuttaki kaslarda gii¢siizliige yol agmasiyla baglar. Hastalia yakalanma oran1 her y1l 100.000
kiside 2-6’dir. Tiirkiye’de toplam 6000-8000 hasta oldugu diistiniilmektedir.

ALS hastahifinin tedavisi olmamasina karsin belirgin bir bagsar1 saglayan Radicava isimli ilacin
degeri 150.000 Amerikan Dolaridir. ilag FDA onay: almasina karsin hala ‘Saglik Uygulamalari Tebligi’ne
girememistir. Bu ilaci resmi ithalat kanali olan Eczacilar Birligi lizerinden temin etmek isteyenler yillik doz
i¢in 352.000 dolar 6demek zorunda kalmaktadirlar.

Gegtigimiz aylarda olusan toplumsal baski sonu¢ vermis, Bakanligimzin o giine kadar herhangi bir
destekte bulunmadifi SMA hastalar1 igin gerekli ¢aligmalar, yetim ilaglara (orphan drugs) hastanin
ulagamamasinin kamuoyu giindemine gelmesiyle birlikte yapilmaya baglanmigtir. Ancak her nadir hastalik
icin bir magduriyetin ortaya ¢ikmasina, muhalefetin soru Gnergesi, arastirma &nergesi vermesine gerek
kalmadan, bu ve benzer magduriyetleri 6nlemek i¢in Saglik Bakanliimin bir an 6nce nadir hastaliklar ve
yetim ilag politikas1 olusturmasi gerekmektedir. Aksi halde hastalarimiz bu ve benzeri magduriyetleri
yasamaya devam edeceklerdir.

Buna gore;

1) Bakanlifiniz ALS (Amiyotrofik Lateral Skleroz) hastalarin tedavisiyle ilgili ne tiir ¢alismalar
yapmaktadir?

2) Ulkemizde ALS (Amiyotrofik Lateral Skleroz) hastaliginda kullanilmak {izere hangi ilaglar
bulunmaktadir? Bu ilaglar geri 6deme listesinde midir?

3) Radicava adl ilacin Tiirkiye’ye ithalati igin bugiine kadar Bakanlik tarafindan herhangi bir
basvuru yapilmig midir?

4) Ithalat bagvurusu yapildi ise ithalat izni ve Tiirkiye’de ruhsatlasmas: siireci ne asamadadir?

5) So6z konusu ilacin yurtdigindan getirilmesi durumunda geri 6demesi yapilmakta midir?

6) Bu ilag Tiirkiye’de ruhsatlagmasi durumunda geri 6deme kapsamina alinacak midir?

7) Hiikiimetin yetim ilac;' politikas1 nedir? Saghk Bakanlig1 bu ilaglardan, kamuoyunun glindemine
gelince mi haberi olmaktadir? Saglik Bakanhignin yetim ilaglar konusunda calisan birimi

bulunmakta midir? Bulunmuyorsa kurulmasi diigiiniilmekte midir?

8) Nadir hastalik ve yetim ilaglarla ilgili calismaniz1, tarafimizdan tek tek verilen soru dnergeleri ile
mi siirdiirmeyi diistiniiyorsunuz? ’



