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Asagidaki sorularimin Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakani Vedat Isikhan tarafindan yazili
olarak yanitlanmasim arz ederim.

Dr. Mustafa ADIGUZEL
Ordu Milletvekili

Sistinoziz hastalar kullandig1 Cysteamine etken maddeli Cystagon isimli tablete ve goz goz
damlasi formuna tedariki ve geri 6demesi ile ilgili bilyiik problem yasamaktadir. Ulkemizde yaklagik
300 Sistinoziz hastasi vardir. Tedavileri aksadik¢a goklu organ yetmezligi yasayarak hayatlarini
kaybetmektedir. Bu hastalarin ayn1 zamanda ciddi goz rahatsizliklari gektikleri ve gz damlasi formuna
ulagamadiklarinda kor olmalari s6z konusudur. Tiim bu veriler ortada olmasina ragmen ilacin her iki
formu da SGK tarafindan temin edilmemis ve bir d5nem geri 6deme kapsaminda olmamistir. Simdi ise
Tiirkiye Eczacilar Birligi izerinden yurtdisi ilag statiisii ile temin edilmektedir ve akabinde geri 5deme
plani yeni baslatilmistir. Goz damlasi formu ise uzun siiredir tedarik edilememektedir. Her haliikarda
ilacin her iki formunun da hem tedariki hem geri 6demesi konusunda ciddi sorunlar bulunmaktadir.
Benzer hastaliklardaki tedavi maliyetleri hesaba katildiginda sadece 300 hastanin ¢ok da fazla olmayan
ayhk maliyeti gbz Oniine alindiginda bu maduriyetin yasatilmasi devletin giivenilirligine ve
bilyiikliigiine yakismamaktadir.

Bu baglamda;
I. Sistinoziz hastalarinin ilag ihtiyaglarinin dogrudan SGK tarafindan temini ve geri 6demesi ile
ilgili bakanlik olarak bir planiniz var midir?
2. Halen tedavilerin aksamamasi i¢in ilaglarin acil tedariki ile ilgili ne gibi &nlemler

alinmaktadir?



