Batman Milletvekili

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Calisma ve Sosyal Glivenlik Bakani Say
ISIKHAN tarafindan Anayasanin 98. ve TBMM Ic¢tiiziig{iniin 96. ve 99.
yazili olarak cevaplandirilmasim saygilarimla arz ederim.

Bobreklerde tasa yol agan sistim maddesinin {iretimi
kullanmak zorunda kalan sistiniiride hastalari, ila¢ temih
karsilagsmaktadirlar. '

etmede ciddi zorluklarla

Tedavide kullanilan tiopronin etken maddeli Thiola 100 mg tabletin tedarikinden
sorumlu Ankara Sosyal Giivenlik Il Miidtirliigii Ibn-i Sina Saglik Sosyal Giivenlik Merkezi,
iiretici firmamn fiyat artiszm gerekge gostererek ilaci temin etmekten vazgegmistir. Bu durumda
hastalar, paketi 1.800 Euro’ya varan Thiola ilacim kendi imkanlariyla tedarik etmede hayli
zorlanmaktadirlar. Yetigkin hastalarin ortalama ayda on kutu ila¢ tiikketmek durumunda
kaldiklar1 hesaplandiginda maddi kiilfetin boyutlar1 daha net goriilebilmektedir.

Bu durumda;

1. Sistiiniiride hastalarinin 6émiir boyu kullanmak zorunda kaldiklar1 s6z konusu ilacin
SGK kapsaminda tedarik edilmesine yeniden baglanacak midir?

2. Hastaligin genetik 6zellikler tasimasindan dolay1 ¢ogu vakalarda aym aileden birden
fazla kisi bu hastalifa yakalanmaktadir. Kisisel cabalarla bu denli yiiksek fiyatlardan
ancak temin edilebilen Thoila ilacinin teminine para yetistiremeyenlere bakanliginizin
alternatif bir nerisi var m1?

3. Ilag bulmada yetersiz kalan, ticretleri karsilayamayan hastalar siirekli ameliyatlarla ve
en sonunda bébreklerini kaybetme riskiyle karsilagmaktadirlar. Bunun 6niine gegmek
i¢in ne tiir tedbirler alinmaktadir?
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