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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakam Saym Vedat ISIKHAN
tarafindan yazili olarak cevaplandirilmasim arz ederim. 19.02.2025
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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, XLH kalitsal renal fostat kaybiyla yasanmaktadir. Bu hastaliklar en hafif
belirtileriyle kemik egriligi, dis kaybi, orantisiz boy kisaligr gibi belirtiler yaratirken
ilerlemesiyle 6liimeiil olmaktadir. Bu hastaliklarin tedavisinin miimkiin oldugu bilinmektedir.
HPP tedavisi icin Astra Zeneca ilag sirketi tarafindan iiretilen Asfotase Alfa etken maddeli
Strensiq isimli ilag tedavi saflamaktadir. X’e bagll hipofosfatemik rikets hastalifimn
tedavisinde ise Ultragenyx ilag sirketi tarafindan tiretilen Burosumab etken maddeli Crysvita
isimli bir ilag, kullamlmaktadir. Bu ilaglar tilkemize Tiirk Eczacilar1 Birligi araciligiyla, doviz
karsihign ve ¢ok yiiksek maliyetlerle gelmektedir. Bu maliyetleri karsilayamayan
vatandaslarimizin sikinti yagadiklari, hukuki yollar1 kullandiklar: hatta bu siire¢te hayatlarini
kaybettikleri bilinmektedir. Hukuk yolunda ise giiniimiizde pek ¢ok emsal karar-mevcuttur.
Gerek bilirkisi raporlar gerek emsal kararlar bu ilaglarin 6denmesi noktasinda irade ortaya
koymaktadir. Konuyla ilgilenen sivil toplum kuruluslarmin verdigi bilgilere gore bu dava
siireglerinde 7 bebek hayatini kaybetmigtir. Daha once konuyla alakali Calisma ve Sosyal
Giivenlik Bakanligma verdigimiz 20 Kasim 2023 tarihli soru 6nergemiz ise cevapsiz kalmistir.

Bu bilgiler 1s18inda;

1. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarimn tedavisinde
kullanilan ilaglarin Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina alinmast
yoniinde bir ¢aligmaniz var midir?
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2. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullanilan ilaglarm Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina alinmasi
i¢cin Saghk Bakanligi’ndan tarafiniza bir talep gelmis midir?

3. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklariin tedavisinde
kullanilan ilaglarm Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina alinmasi
icin ilgili kuruma vatandaglarimizin herhangi bir bagvurusu olmus mudur? Olduysa kag
basvuru olmugtur? Varsa bu bagvurulara cevabiniz ne olmugtur?

4. Tigili ilaglarin bedellerinin geri ddenmesi igin pek ¢ok bilirkisi raporu ve mahkeme
karar1 varken bu ilaglarin siirekli geri 8deme kapsamina alinmama sebebi nedir?

5. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarimn tedavisinde
kullamilan ilaglarin bugiine kadar Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme
kapsamina alinmamasimn gerekgesi nedir?
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