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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Iigi  :12.07.2024 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1456830 sayil1 yaziniz.

Batman Milletvekili Sayin Serkan RAMANLI tarafindan verilen “Sistiniiri
hastahigimin tedavisinde kullamlan ilacin SGK tarafindan temin edilmesi talebine iligkin”
7/13635 sira say1lt yazili soru 6nergesinin cevab ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Batman Milletvekili Saymm Serkan RAMANLI tarafindan verilen “Sistiniiri
hastaligimn tedavisinde kullanilan ilacin SGK tarafindan temin edilmesi talebine iliskin”
7/13635 sira sayih yazili soru dnergesine iliskin cevabidir:

Bobreklerde tas olusumuna yol agan sistim maddesinin {iretimini engelleyen ilaglar
Omiir boyu kullanmak zorunda kalan sistiniiride hastalar, ilag temin etmekte ciddi zorluklarla

karsilagmaktadir.

Tedavide kullanilan tiopronin etken maddeli Thiola 100 mg tabletin tedarikinden
sorumlu olan Ankara Sosyal Giivenlik 11 Midiirliigii Ibn-i Sina Saglk Sosyal Giivenlik
Merkezi, iiretici firmanin fiyat artisin1 gerekge gostererek ilaci temin etmekten vazgegmistir.
Bu sebeple hastalar, paketi 1.800 Euro’ya varan Thiola ilacini kendi imkanlariyla temin etmekte
zorlanmaktadir. Yetigkin hastalarin ayda ortalama on kutu ilag tikketmek durumunda kaldiklan
g6z oniine alindiginda maddi kiilfetin boyutlar1 daha net goriilmektedir.

Bu baglamda;

Soru 1- Sistiniiride hastalarinin émiir boyu kullanmak zorunda kaldiklar1 s6z konusu ilacin
SGK kapsaminda tedarik edilmesine yeniden baslanacak midir?

Soru 2- Hastalifin genetik 6zellikler tasimasindan dolay1 ¢ogu vakalarda ayni aileden blrden
fazla kisi bu hastaliga yakalanmaktadir. Bireysel ¢abalarla ancak yiiksek fiyatlardan temin
edilebilen Thiola ilacinin teminine imkan bulamayan hastalara alternatif bir neriniz var midir?
Soru 3- Ilaci temin edemeyen veya ilag bedelini karsilayamayan hastalar, bobreklerini
kaybetme riskiyle karsilagmaktadirlar. Bunun 6niine ge¢mek i¢in bakanlik olarak nasil bir
yontem izlemeyi diisiinliyorsunuz?

CEVAPLAR:1-3.

Bakanligimiza bagh Tiirkiye ilag ve Tibbi1 Cihaz Kurumu tarafindan, hastalarimizin ilaca
kesintisiz olarak erigimini saglamak amaciyla gerekli nlemler alinmakta olup, iilkemizde heniiz
ruhsatl olmayan veya ruhsath olup da gesitli sebeplerle piyasada bulunmayan beseri tibbi
iirlinlerin, yurt disindan sahsi kullanim amaciyla regeteli olarak temin edilmesi ve hastanelerin
yurt disindan toplu olarak ilag teminine iligkin i ve islemler, 3 Subat 2023 tarihli ve 32093
saytli Resmi Gazete’de yayimlanan Yurt Digindan Ilag Temini Yonetmeligi ve Yurt Digindan
[lag Temini Kilavuzu hiikiimlerine gore yiiriitiilmektedir.

Tiopronin etken maddeli Thiola isimli ilag Saghk Uygulama Tebligi eki EK-4/C
Yurtdist Ilag Fiyat Listesi'nde yer almaktadir. Sosyal Giivenlik Kurumu Ibni Sina Saglik Sosyal
Giivenlik Merkezi tarafindan ithal edildigi bilinmekte olup, idari i ve islemler bu kurum
uhdesindedir.

Ilaglarin geri 6denmesine iligkin hususlar Sosyal Giivenlik Kurumu’nun gorev ve yetki
alaninda olup, Bakanligimiz, 5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas: Kanunu

kapsaminda Sosyal Giivenlik Kurumunca kurulan komisyonlara katilim saglanmakta ve
hastalarimizin ilaca erigiminin saglanmasi ve siirdiiriilebilmesi temelinde goriislerini ilgili

komisyonlarda sunmaktadir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



