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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Ilgi  :25.07.2024 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1464464 sayih yaziniz.

Izmir Milletvekili Sayin Ibrahim AKIN tarafindan verilen “Xeroderma Pigmentosum
hastaligimin tedavisinde kullamlan ilaglarin SGK geri ¢deme listesine alinmas: talebine
iligkin” 7/14277 sira sayili yazih soru 6nergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Izmir Milletvekili Saym ibrahim AKIN tarafindan verilen “Xeroderma
Pigmentosum hastaligimin tedavisinde kullanilan ilaclarin SGK geri édeme listesine
alinmasu talebine iliskin> 7/14277 sira sayih soru onergesine iliskin cevabidir:

Xeroderma Pigmentosum (XP) hastalig: diinya genelinde 100.000°de 1 goriilmekte olup nadir
hastaliklar arasindadir. XP, ultraviyole (UV) 1s18inin neden oldugu DNA hasarin1 onarma
yeteneginin azaldif genetik bir hastaliktir. Tiirkiye’de bu durumda yaklagik 100 kisi bulundugu
tahmin edilmektedir. Semptomlar giineste birkag dakika kaldiktan sonra bile gelisen siddetli
glines yamgi, giinese maruz kalan bolgelerde yara/timoér olusumu, kuru cilt ve cilt
pigmentasyonundaki degisikliklerdir. Bu hastalia sahip olan kisiler giinese ya hic
¢ikamamakta ya da koruyucu giysilerle ¢ikabilmektedirler. Cogunlukla giines battiktan sonra
sosyal hayata karisabilmektedirler. Buna bagh olarak okul egitimleri aksamakta, is hayatina
dahil olamamaktadirlar.

Bu hastalik 6zelinde hastalarin gesitli gereksinimleri olmaktadir. Bunlar arasinda maliyeti
yiiksek olan UV koruyucu giysiler, hava UV 6l¢iim cihazlari, ¢esitli vitamin, mineral ve giines
koruyucu kremler bulunmaktadir. Bunlar zaruri olmayan iiriinler kategorisindedir fakat bu
hastalik 6zelinde zaruridir. Dolayisiyla yiiksek maliyetli bu iiriinlerin temini insan haklarina
aykir bir bi¢imde hastalarnn {izerine kalmaktadir.

Bu baglamda;

Soru 1- Bakanliginizca Tiirkiye'de kag kigide XP hastalig1 tespit edilmistir?

Soru 2- Bu hastalikla ilgili bakanliginizin kurumsal olarak yiiriittiigii ya da ortak olarak dahil
oldugu uluslararasi bir ¢aligma, proje ya da arastirma var midir? Varsa nelerdir?

Soru 3- Bu hastalarin kullanmak zorunda oldugu D vitamini, Omega vb. takviye gidanin
bakanlik¢a karsilanmas: veya SGK geri 6deme sistemi kapsamina alinmasina dair bir ¢alisma
var midir?

Soru 4- Giines koruyucu kremlerin bu ve buna benzer hastaliklar baglaminda bir zorunluluk
oldugu disiintildiigiinde neden SGK geri 6deme kapsaminda kargilanmamaktadir?

Soru 5- UV koruyucu giysi ve UV 6lgiim cihazlar1 SGK geri 6deme listesine dahil midir?
Soru 6- XP tans: ile bagvuran hastalarin UV koruyucu giysi ve UV 6l¢iim cihazlarina
erisiminin 6niindeki engellerden biri giimriik vergisidir. Bunun degistirilmesi iizerine bir
caligma var midir?

CEVAPLAR:1-6.
Bakanligimizca nadir hastaliklar ve tedavileri hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,

ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeler yakindan takip edilmektedir.

Saglik Uygulama Tebliginde Kseroderma Pigmentosum tedavisinde giinesten koruyucu
kremlerin kullanim ilkeleri belirlenmis olup, geri 6deme kapsamindadir. Geri 6deme kapsamina
alinmasina yonelik diger hususlar 5510 sayili Kanun geregince Sosyal Giivenlik Kurumu

uhdesindedir.
Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



