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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagida yer alan sorularm, Saghk Bakam Sayin Fahrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98. ve TBMM
I¢tiiziigiiniin 96. ve 99. Maddeleri uyarinca yazili olarak cevaplandirilmasini talep ederim.

Eylem Ertug ERTUGBUL

Sosyal Giivenlik Kurumu, SUBAKUT SKLEROZAN PANENSEFALIT (SSPE) hastalig1 tedavisinde kullamlan
Inosin pranobeks etken maddeli IMUNOVIR adh ilacin bedelini karsilamaktaydi. S6z konusu etken maddeli
ilag/ilaglar, antiviral ila¢ gurubunda olup, SSPE hastaliginin tedavisinde hayati 6neme haizdir. Sosyal Giivenlik
Kurumu Saglik Uygulama Tebligi (SUT) eki, hasta katilim payindan muaf ilaglar listesi (ek-4/d) 'nin "10.6 subakut
sklerozan panansafalit (sspe) hastalig1 (a81.1) baghikh stitununun, 10.6.2. Antiviraller hanesinde kayit altindadir.

So6z konusu etken maddeli ilacin tretimi, VELP 500 mg. 100 TB olarak Saghk Bakanligi tarafindan
ruhsatlandinlmig ve Tiirkiye'de iiretimine gegilmistir. Bunun iizerine SSPE hastalar1 Tiirkiye’de iiretimine gegilen
VELP 500 mg isimli ilaca yonlendirilmistir. Ancak ilacin iireticisi firmanin, ilacin geri 6deme kapsamina alinmasi
kuruma bagvurmamasi nedeniyle ilacin geri 6demesi yapilmamaktadir. 3 aylhk periyotlarla en az 4 kutu
kullanilmasi gereken ilacin maliyeti ailelere kutu bagina 1.100 TL olarak yansimaktadir.

[lgili ilaci Greten firmanin, Sosyal Giivenlik Kurumu’nun kendilerinden istedigi indirim oranmin yiiksek olmast
nedeniyle kuruma miiracaati erteledigi iddia edilmektedir. iddia edilen bu durum dogruysa hastalarin aleyhine
olacak uygulamalarin 6nii agilacaktir. [leriki donemlerde de, bu durum emsal gosterilerek esdegeri olmayan, hayati
oneme haiz bir ¢ok ilacin geri ddeme listesine alinmamasi s6z konusu olabilecektir.

SSPE hastalarnin ¢ogu bakima muhtag hastalar olup tiiple beslenmektedirler ve ilerleyen zamanlarda tamamen
yataga bagimli hale gelmektedirler. Bu konu ile ilgili olarak yillardir devam eden bir miicadele de séz konusudur.
Ornegin, hasta yakinlari ve SSPE Hastalar1 Yardimlasma Dayanisma ve Yasatma Dernegi tarafindan bu hastalik
ile 1lgili olarak TUSEB’e hastaligin tedaviye yonelik bilimsel aragtirma projesi baslatilmas: ile ilgili miiracaatta
bulunulmug fakat "tlkemize stratejik ve milli olarak bir katkisinin olmamasi™ gerekce gosterilerek kabul
edilmemistir.

Bu cercevede;

1-) SUBAKUT SKLEROZAN PANENSEFALIT (SSPE) hastaligi tedavisinde kullanilan Inosin pranobeks etken
maddeli VELP 500 Mg yerli iiretim ilacin geri 6deme listesine alinmas i¢in bir ¢calisma baglatilacak midir? Iigili
tlacin 6deme listesine alinmast i¢in Bakanhgimzdan goriis istenmis midir?

2-y Spesifik T Hiicre calismalarinin baglatilmasi ve desteklenmesi hususunda herhangi bir girisimde bulunmay:
diistintivor musunuz?

3-) Utkemizde, SSPE hastaligina yakalanan kisilerin tespit edilmesine iliskin bir ¢alisma yapiimig midir? Diinya
tilkeleri ile kiyaslanirsa; tilkemizde bu hastaligin oran1 yiiksek midir? Yiiksek ise sebepleri nelerdir?

4-) Cmiir boyu ilag kullanmak zorunda olan SSPE hastalarinin ilag fiyatlanyla ilgili magduriyeti ortadadir ve
viuardli devam etmektedir. Konuyla ilgili Bakanhgimiz biinyesinde ayri bir bslim var midir? Yok ise hasta ve
hasta vakinlarim tedavi kolaylastirma ve ilag temini amactyla bir birim kurmay: diigiintiyor musunuz?

3-) SSPE hastahig1 kizamik virlisi ile olusan ilerleyici, 6liimciil bir viriis enfeksiyonudur. Tiirkiye genelinde %90
lizerinde kizamik asilamasi goriilmektedir. Uygulanan asilarin ne 6lgiide takibi yapilabilmektedir?

6-j Evde bakim hizmeti alan SSPE hastalarinin sayis1 kactir? Bu hususta ortaya ¢ikan sikintilarin giderilmesi igin
causmalar yapilmakta midir?



