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llgi: 03/10/2023 tarihli ve 43452547-120.07-1292611 sayili yaziniz.

Zonguldak Milletvekili Saym Eylem Ertu3 ERTUGRUL tarafindan verilen “SSPE
hastaliginin tedavisinde kullanilan bir ilacin geri 6deme listesine alinmasina iligkin” 7/4645 sira sayili
yazil1 soru nergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Dr.F
1k Bakam
Ek : Onerge cevabi
Saglik Bakanli1 Halk Saghigi Genel Miidiirliigii Irtibat icin: Hukuk ve Mevzuat Daire Baskanhg1
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Zonguldak Milletvekili Sayin Eylem Ertug ERTUGRUL tarafindan verilen “SSPE
hastahigmin tedavisinde kullamlan bir ilacin geri 6deme listesine alinmasina iligkin”
7/4645 esas numarali yazih soru énergesinin cevabidir.

Sosyal Giivenlik Kurumu, SUBAKUT SKLEROZAN PANENSEFALIT (SSPE)
hastalig1 tedavisinde kullanilan Inosin pranobeks etken maddeli IMUNOVIR adli ilacin
bedelini karsilamaktaydi. S6z konusu etken maddeli ilag/ilaglar, antiviral ilag gurubunda olup,
SSPE hastaligimin tedavisinde hayati oneme haizdir. Sosyal Giivenlik Kurumu Saghk
Uygulama Tebligi (SUT) eki, hasta katthm payindan muaf ilaglar listesi (ek-4/d)’nin “10.6
subakut sklerozan panansafalit (sspe) hastalig1 (a81.1) baglhikl siitununun, 10.6.2. Antiviraller
hanesinde kayit altindadir.

S6z konusu etken maddeli ilacin iiretimi, VELP 500 mg. 100 TB olarak Saglik Bakanlig:
tarafindan ruhsatlandirilmis ve Tiirkiye’de {iretimine gegilmistir. Bunun iizerine SSPE hastalar
Tiirkiye’de iiretimine gegilen VELP 500 mg isimli ilaca yonlendirilmigtir. Ancak ilacin lireticisi
firmanin, ilacin geri 5deme kapsamina alinmasi kuruma bagvurmamasi nedeniyle ilacin geri
6demesi yapilmaktadir. 3 aylik periyotlarla en az 4 kutu kullanilmas: gereken ilacin maliyeti
ailelere kutu bagima 1.100 TL olarak yansimaktadir.

Tgili ilact iireten firmanin, Sosyal Giivenlik Kurumu’nun kendilerinden istedigi indirim
oraninin yiiksek olmasi nedeniyle kuruma miiracaat: erteledigi iddia edilmektedir. Iddia edilen
bu durum dogruysa hastalarin aleyhine olacak uygulamalann onii agilacaktir. Teriki
doénemlerde de, bu durum emsal gosterilerek esdegeri olmayan, hayati 6neme haiz bir ¢ok ilacin
geri odeme listesine alinmamasi s6z konusu olabilecektir.

SSPE hastalarmin ¢ogu bakima muhtag hastalar olup tiiple beslenmektedirler ve
ilerleyen zamanlarda tamamen yataga bagiml hale gelmektedirler. Bu konu ile ilgili olarak
yillardir devam eden bir miicadele de séz konusudur. Ornegin, hasta yakimlan ve SSPE
Hastalar1 Yardimlagma Dayanigma ve Yagatma Dernegi tarafindan bu hastalik ile ilgili olarak
TUSEB’e hastaligin tedaviye yonelik bilimsel arastirma projesi baglatilmasi ile ilgili
miiracaatta bulunulmus fakat “lilkemize stratejik ve milli olarak bir katkisinin olmamas:1”
gerekce gosterilerek kabul edilmemistir,

Bu ¢ergevede;

DSubakut Sklerozan Panensefalit (SSPE) hastalign tedavisinde kullamlan Inosin
pranobeks etken maddeli VELP 500 Mg yerli iiretim ilacin geri ddeme listesine alinmast igin
bir calisma baslatilacak midir? lgili ilacin 6deme listesine alinmast i¢in Bakanligmizdan goriis
istenmis midir?

2) Spesifik T Hiicre ¢alismalarinin baglatilmasi ve desteklenmesi hususunda herhangi
bir girisimde bulunmay diisiiniiyor musunuz?

3) Ulkemizde, SSPE hastaligina yakalanan kigilerin tespit edilmesine iligkin bir calisma
yapilmig midir? Diinya iilkeleri ile kiyaslanirsa; {ilkemizde bu hastaligin oram yiiksek midir?
Yiiksek ise sebepleri nelerdir?

4) Omiir boyu ilag kullanmak zorunda olan SSPE hastalarimin ilag fiyatlariyla ilgili
magduriyeti ortadadir ve yillardir devam etmektedir. Konuyla ilgili Bakanhginiz biinyesinde
ayr1 bir boliim var midir? Yok ise hasta ve hasta yakinlarinin tedavi kolaylastirma ve ilag temini
amactyla bir birim kurmay: diigiiniiyor musunuz?

5) SSPE hastalig1 kizamik viriisii ile olugan ilerleyici, 6liimciil bir viriis enfeksiyonudur.
Tiirkiye genelinde %90 iizerinde kizamik agilamasi goriilmektedir. Uygulanan agilarin ne
olgiide takibi yapilabilmektedir?

6) Evde bakim hizmeti alan SSPE hastalarinin sayis1 kagtir? Bu hususta ortaya ¢ikan
sikintilarin giderilmesi i¢in ¢aligmalar yapilmakta midir?



CEVAPLAR:

Subakut Sklerozan Panensefalit (SSPE) hastalifi, kizamuik hastaliginin  bir
komplikasyonu olup kizamik enfeksiyonunu takiben ortalama 7 yillik latent donem sonunda
ortaya ¢ikan, progresif, ndrodejeneratif bir hastahiktir. Ozellikle kizamgi 2 yasindan &nce
gegirmis gocuklarda goriilmektedir. SSPE hastaligi, kizamik hastaligimmn bizzat gegirilmesine
bagl olugmakta Kizamik agist SSPE’ye yol agmamaktadir. SSPE hastalarinda molekiiler tani
yontemleri ile yapilan incelemelerde daima vahsi kizamik viriis suglar1 gosterilmis, kizamik ag1
virlisii higbir zaman saptanmamuistir.

Bakanligimizca SSPE hastaliginin takibi ilgili saglik kurum ve kuruluslarimizda
koordinasyon iginde ve ozenle yapilmaktadir. SSPE tanili 402 vatandagimiz evde saghk
hizmetleri kapsaminda hizmet almaktadir. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig ile yapilan
“Psiko-Sosyal ve Mali Kayip Yasayan Hastalara Yo6nelik Sartli, Diizenli Nakdi Sosyal Yardim
Yapilmas: ile Sosyal Destek Hizmetleri Verilmesi Projesi Is ve Islemlerine Iliskin Isbirligi
Protokolii” geregi SSPE hastalarina nakdi yardim yapilmaktadir.

Kizamik hastalig1 ve hastalifin yol agtign komplikasyonlardan korunmanin tek yolu
duyarh niifusun yaygin ve etkin agilanmasi ile toplum bagisiklifinin yiikseltilmesidir.
Bakanligimiz tarafindan yiiriitiilen ¢ocukluk ¢agi kizamik agilamalarina ek olarak Kizamik
Eliminasyon Programi baslatilmig ve 2003—2005 yillart arasinda uygulanan “Kizamik Agi
Giinleri” ile 15 yas alt1 18,5 milyon gocuk asilanmig ve binlerce gocugun kizamik hastaligina
bagl 6liim ve sakatligi onlenmistir.

SSPE hastaliginin tedavisinde kullanilan "inosin pranobeks" etkin maddeli ilag
06.05.2022 tarihinde Bakanhgimiz Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan
ruhsatlandirilms ve ilgili ilacin piyasaya arzi saglanmustir. Ilaglarin geri 6demesi konusu
Sosyal Glivenlik Kurumunun gorev ve yetki alanindadir.

Gostermis oldugunuz ilgiye tesekkiir ederim.



