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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanmin Caliyma ve Sosyal Giivenlik Bakam Saym Vedat ISIKHAN
tarafindan yazili olarak cevaplandirilmasini arz ederim. 20.11.2023
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Ulkemizde nadir gériilen hastaliklardan olan Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik
Rikets (XLH) hemen her yas grubunda kemik yapisinin bozulmasina, erimesine ve kirilmasina
sebep olmaktadir. HPP genlerde yasanan mutasyonlardan kaynaklanan bir enzim eksikliginde
gelismekteyken, XLH kalitsal renal fostat kaybiyla yasanmaktadir. Bu hastaliklar en hafif
belirtileriyle kemik egriligi, dis kaybi, orantisiz boy kisaligi gibi belirtiler yaratirken
ilerlemesiyle 6liimctil olmaktadir. Bu hastaliklarin tedavisinin miimkiin oldugu bilinmektedir.
HPP tedavisi i¢in Astra Zeneca ilag sirketi tarafindan iiretilen Asfotase Alfa etken maddeli
Strensiq isimli ilag tedavi saglamaktadir. X’e bagh hipofosfatemik rikets hastaligimin
tedavisinde ise Ultragenyx ilag sirketi tarafindan iiretilen Burosumab etken maddeli Crysvita
isimli bir ila¢ kullanilmaktadir. Bu ilaglar iilkemize Tiirk Eczacilar1 Birligi araciligiyla, doviz
karsihgi ve ¢ok yitksek maliyetlerle gelmektedir. Bu maliyetleri karsilayamayan
vatandaglarimizin sikinti yasadiklar, hukuki yollar1 kullandiklan hatta bu siirecte hayatlarini
kaybettikleri bilinmektedir. Konuyla ilgilenen sivil toplum kuruluslarinin verdigi bilgilere gore
bu dava stireclerinde 7 bebek hayatini kaybetmistir.

Bu bilgiler 15181nda;

1. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan ilaglarin Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina
alinmas1 yoniinde bir ¢alismaniz var midir?
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2. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan ilaglarn Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsaminda
alinmas: amaciyla Saglik Bakanligi’ndan tarafimza bir talep gelmis midir?

3. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan ilaclarin Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina
alinmas: i¢in ilgili kuruma vatandaslanmizin herhangi bir bagvurusu olmus mudur?
Olduysa kag bagvuru olmustur? Varsa bu basvurulara cevabiniz ne olmustur?

4. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan ilaglarin bugiine kadar Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme
kapsamina alinmamasinin sebebi nedir?

Tel.: 03124202653 - 54

Faks: 0312 420 22 23

e-posta: koray.aydin@tbmm.gov.tr

Adres: TBMM Ana Bina 2. Kat Oda: 511-A



