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TÜRKİYE BÜYÜK MİLLET MECLİSİ BAŞKANLIĞmA

Aşağıdaki sorulanının Çalışma ve Sosyal Güvenlik Bakanı Sa; |ın Pı af. Dr. Vedat
IŞIKHAN tarafından Anayasanm 98. ve TBMM İçtüzüğünün 96. ve 99. jkaddj leri gereğince
yazılı olarak cevaplandınimasım saygılarımla arz ederim.

Serkan RAMANLI

Batn an Milletvekili

Böbreklerde taşa yol açan sistim maddesinin üretimin\engelleye^ ilaçlan ömür boyu
ie ciddi zorluklarlakullanmak zorunda kalan sistinüride hastalan, ilaç t(

karşılaşmaktadnIar.

ei

Tedavide kullamlan tiopronin etken maddeli Thiola 100 mg tabletin tedarikinden

sorumlu Ankara Sosyal Güvenlik Î1 Müdürlüğü İbn-i Sina Sağlık Sosyal Güvenlik Merkezi,

üretici fîrmanm fiyat artışım gerekçe göstererek ilacı temin etmekten vazgeçmiştir. Bu durumda

hastalar, paketi 1.800 Euro’ya varan Thiola ilacım kendi imkanlanyla tedarik etmede hayli

zorlanmaktadırlar. Yetişkin hastalann ortalama ayda on kutu ilaç tüketmek durumunda

kaldıklan hesaplandığında maddi külfetin boyutları daha net görülebilmektedir.

Bu durumda;

1. Sistünüride hastalannm ömür boyu kullanmak zorunda kaldıklan söz konusu ilacın

SGK kapsammda tedarik edilmesine yeniden başlanacak mıdır?

2. Hastahğm genetik özellikler taşımasından dolayı çoğu vakalarda aym aileden birden
fazla kişi bu hastalığa yakalanmaktadır. Kişisel çabalarla bu denli yüksek fiyatlardan
ancak temin edilebilen Thoila ilacımn teminine para yetiştiremeyenlere bakanlığımzm
alternatif bir önerisi var mı?

3. îlaç bulmada yetersiz kalan, ücretleri karşılayamayan hastalar sürekli ameliyatlarla ve

en sonunda böbreklerini kaybetme riskiyle karşılaşmaktadırlar. Bunun önüne geçmek
için ne tür tedbirler alınmaktadır?
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