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Ankara Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularrmin Saglik Bakam Saymn Kemal MEMISOGLU tarafindan yazili
olarak cevaplandirilmasini arz ederim. 19.02.2025

Koray AYDIN
Ankara Milletvekili

Nadir goriilen hastaliklardan olan Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH)
hemen her yas grubunda kemik yapismin bozulmasina, erimesine ve kirlmasina 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 kisalifn gibi belirtiler yaratirken
ilerlemesiyle 6liimciil olmaktadir. Bu hastaliklarin tedavisinin miimkiin oldugu bilinmektedir.
HPP tedavisi i¢in Astra Zeneca ilag sirketi tarafindan {iretilen Asfotase Alfa etken maddeli
Strensiq isimli ilag tedavi saglamaktadir. X’e bagli hipofosfatemik rikets hastaliginin
tedavisinde ise Ultragenyx ilag sirketi tarafindan iiretilen Burosumab etken maddeli Crysvita
isimli bir ilag kullanilmaktadir. Bu ilaglar iilkemize Tiirk Eczacilar1 Birligi araciligiyla, doviz
karsihifn ve ¢ok yliksek maliyetlerle gelmektedir. Bu maliyetleri karsilayamayan
vatandaslarimizin sikint1 yasadiklari, hukuki yollar1 kullandiklar: hatta bu siiregte hayatlarin
kaybettikleri bilinmektedir. Konuyla ilgilenen sivil toplum kuruluslarinin verdigi bilgilere gore
bu dava siireglerinde 7 bebek hayatini kaybetmistir. Hukuk yolunda ise giiniimiizde pek gok
emsal karar mevcuttur. Gerek bilirkisi raporlar1 gerek emsal kararlar bu ilaglarin 6denmesi
noktasinda irade ortaya koymaktadir. Daha 6nce konuyla alakali Saglik Bakanligina verdigimiz
20 Kasim 2023 tarihli soru dnergemiz ise cevapsiz kalmustir.

1. | Son 5 yilda Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) teshisi konulan kag
vatandagimiz olmustur? Bu baglamda hastalifin goriilme siklig1 nedir? Bu hastalarin
kagt tedavi olmus, kagi hayatini kaybetmistir? Hastalarin yas gruplar: nelerdir?

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

3. Asfotase Alfa etken maddeli Strensiq ve Burosumab:etken maddéii'Crysyita ilaglarimn
Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) tedavisini saglayip
saglamadigina dair bir ¢alismaniz var midir? '
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4. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullamlan Asfotase Alfa etken maddeli Strensiq ve Burosumab etken maddeli Crysvita
ilaclarimim Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina alinmasi i¢in bir
calismaniz var midir? Bu ilaglar eger tedavide etkililerse neden bugiline kadar geri
O0deme kapsamina alinmamuigtir?

5. Ilgili ilaglarm geri 6deme kapsaminda &denmesi i¢in yiiriitiilen hukuki siireglerde
mahkemeler tarafindan Bakanhigmizdan bilirkisi istenmis midir? Istendiyse
Bakanliginizin bu husustaki goriisii ne olmustur?

6. Ilgili ilaglarin geri 5deme kapsaminda 6denmesi i¢in emsal mahkeme kararlar1 mevcut
olmasina ragmen neden halen siirekli geri 6deme kapsamina alinmamaktadir?

7. l1lgili ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmadan, mahkeme siirecleriyle Sdenmesi
sebebiyle gecen hukuki siireglerin uzamasi hastalarin saglik durumlarinin kétiilesmesi
hatta hayatlarim1 kaybetmesine sebep olmaktayken, bu durumda hastalarm yasam
hakkin1 korumak i¢in Bakanligimizin ne gibi ¢aligmalar1 vardi?

8. Hastalarin ve hasta yakimlarmin uzayan tedavi siiregleri, mahkeme siirecleri gibi
sikintilar dolayisiyla sosyal ve psikolojik alanlarda yasadiklar: sorunlarin tespiti i¢in bir
calismaniz var midir? Hastalara psikososyal destek vermek i¢in bir ¢alisma yiirtitmekte
misiniz?

9. Hastahgmn teshisinin daha kolaylagsmas: i¢in Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik
Rikets (XLH) hastaliklart hakkinda toplumu bilgilendirici ¢alismalar yiiriitmeyi
diistinmekte misiniz?

10. Tlgili hastalifin genetik faktorlerinin olmasi sebebiyle teshis konulan hastalarm alt ve
list soylarinin da taranmasi i¢in bir ¢alismaniz var mudir? Bugiine kadar bu yonde
herhangi bir tarama yapilmis midir? Yapildiysa kag¢ hasta yakim taranmistir? Genetik
taramalarda yeni hasta teshisleri olmus mudur?

11. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarinin tedavisinde
kullamlan ilaglarin yerli tiretiminin yapilmasi i¢in bir ¢alismaniz var midir? Varsa bu
calismalarin tedavi maliyetini diigtirmesi s6z konusu mudur?

12. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarindan dolay:
magduriyet yasayan vatandaslarimizin kurdugu sivil toplum kuruluslariyla bir irtibat,
temas ve istisareniz var midir?

13. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastalari, aileleri, ilgili STK’lar
ve ilgili Bakanlik ve kurumlarin katilimiyla bir ¢alistay diizenleyemeyi ve bir yol
haritasi belirlemeyi diisiinmekte misiniz?
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