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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA
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Ulkemizde nadir goriilen 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, XLLH kalitsal renal fostat kaybiyla yasanmaktadir. Bu hastaliklar en hafif
belirtileriyle kemik egriligi, dis kaybi, orantisiz boy kisalig1 gibi belirtiler yaratirken
ilerlemesiyle 6liimciil 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 bagli hipofosfatemik rikets hastaliginin
tedavisinde ise Ultragenyx ilag sirketi tarafindan tiretilen Burosumab etken maddeli Crysvita
isimli bir ilag, kullanilmaktadir. Bu ilaglar iilkemize Tiirk Eczacilan Birligi araciligiyla, déviz
karsiign ve c¢ok yiiksek maliyetlerle gelmektedir. Bu maliyetleri Kkargilayamayan
vatandaslarimizin sikinti yasadiklari, hukuki yollar1 kullandiklar: hatta bu siiregte hayatlarini
kaybettikleri bilinmektedir. Konuyla ilgilenen sivil toplum kuruluslarinin verdigi bilgilere gore
bu dava siireglerinde 7 bebek hayatini kaybetmistir

Bu bilgiler 15181nda;

1. Ulkemizde nadir gérilen Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH)
teshisi koyulmus ka¢ vatandasimiz vardir? Bu vatandaglarimiza nasil bir tedavi
protokolii uygulanmaktadir?
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2. Son 5 yilda Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) teshisi koyulan kag
vatandasimiz olmustur? Bu baglamda hastaligin goriilme siklig1 nedir? Bu hastalarin
kag1 tedavi olmus, kagi hayatin1 kaybetmigtir? Hastalarin yas gruplar nelerdir?

3. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin teshisinin daha
kolay ve dogru bir sekilde yapilmasi i¢in bir arastirma ve gelistirme c¢alismasi
ylriitiilmekte midir? Eger boyle bir ¢alisma varsa tip egitimi miifredatina girmis midir?

4. Asfotase Alfa etken maddeli Strensiq ve Burosumab etken maddeli Crysvita ilaglarinin
Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) tedavisini saglayip
saglamadigina dair bir ¢aligmamz var midir?

S. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan Asfotase Alfa etken maddeli Strensiq ve Burosumab etken maddeli Crysvita
ilaglarinin Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina alinmas: i¢in bir
¢alismaniz var midir? Bu ilaglar eger tedavide etkililerse neden bugiine kadar geri
6deme kapsamina alinmamigtir?

6. Ilgili ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmasi i¢in vatandaglarimizin Bakanliginiza bir
bagvurusu olmus mudur? Olduysa ka¢ vatandasimiz bu bagvuruyu yapmistir?
Bakanlifiniz bu bagvurulara ne cevap vermistir?

7. l1lgili ilaglann geri 6deme kapsaminda &denmesi igin yiiriitilen hukuki siireclerde
mahkemeler tarafindan Bakanhifimzdan bilirkisi istenmis midir? Istendiyse
Bakanliginizin bu husustaki gériisii ne olmustur?

8. Yakin zamanda “Yurt Disi Ilan Teknik Komisyonu”na uzman hekimler tarafindan
sunulan raporlarda ilgili ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmasi istenmis midir?
Istendiyse uzman hekimler bu hususta hangi sebebi ve goriisii sunmuslardir?

9. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan ilaglarin yerli tiretiminin yapilmas: igin bir ¢alismaniz var midir? Bu ¢alisma
tedavi maliyetini diislirecek midir?

10. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarindan dolay:
magduriyet yasayan vatandaslarimizin kurdugu sivil toplum kuruluslariyla bir temasiniz
var mudir? Bu kuruluslarla bir bilgi aligverisi yapilmakta midir?
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