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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanmin Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakam Vedat Bilgin tarafind
yazilt olarak yamitlanmasinm arz ederim.

“Murat EMI
ara Milletvekili

Nadir hastaliklar arasinda yer alan Alfa Monnosidoz hastalig1 Tiirkiye'de goriiliirken,
her gegen giin yeni vakalar ortaya ¢ikmaktadir. Cok nadir goriilen bir enzim hastaligi olan Alfa
Monnosidoz ilik nakliyle tedavi edilebilmekte, ilik naklinin uygun olmadig1 hastalarin ise
tedavi olabilmek igin Danimarka'da gelistirilen Velmanase Alfa etken maddeli ilac
kullanmalar1 gerekmektedir. Ug aylik maliyetinin yaklasik 45 bin Euro olmasi, hasta ve hasta
yakinlarimin ilaca erisimini ise gli¢lestirmektedir. Saglik Bakanlifinin ve hastanelerin
kullanimina onay vermis olmasina kargin, s6z konusu ilag halen SGK'min geri deme listesine
alinmamistir. SGK'min bu konuda harekete gegmemis olmas: hastalar1 ve hasta yakinlarini
magdur etmektedir.

Bu baglamda

1- Melmanase Alfa etken maddeli ilacin geri deme listesine alinmasi giindemde midir?

2- Hasta ve hasta yakinlarimin magduriyeti ortadayken, ilacin geri 6deme listesine
alinmamig olmasinin sebebi nedir?



