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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

$on yillarda gid('%rek derinlesen ekonomik kriz, halkin sosyal haklara ve saglik hakkina
¢risiminde ciddi ?.ksakhklarm yasamasina neden olmustur. Bunlarin en basinda gelen ve artik
bir halk saglig1 sorunu olarak kargimiza ¢ikan ilaglara erisimdeki sorunlar ciddi magduriyetlerin
yaganmasina ned[en olmustur. Ilaglara ulasamayan hastalarin tedavileri yanim kalmakta, hasta
ve hasta yakinlar1 ciddi magduriyetler yasamaktadir. Bu magduriyetleri en agir sekilde
yagayanlarin baginda SMA ve ALS hastalan gelmektedir. S6z konusu magduriyetlerde ihmali
bulunan kurumlann tespit edilip ilag ve tedaviye erisimdeki engellerin ortadan kaldirilmasi,
yasanan magduriyetlerin giderilmesi amaciyla Anayasa’mn 98’inci Igtiizigiin 104’{incii ve

105%inci maddeleri geregince Meclis Aragtirilmasi agilmasin arz ve teklif ederim.
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Jon yillarda uygulanan yanlis ekonomi politikalar halkin alim giiciinii azalttig1 gibi halkin

GEREKCE | H

sosyal haklara erisiminde de ciddi aksakliklar meydana getirmistir. Pamuk ipligine bagh iilke
! - . .
dkonomisinin giderek zay:flamasinin, iilke icinde uygulanan antidemokratik uygulamalarin had

safhaya ulagmasindan kaynaklandig1 uluslararast medyaya da yansimigtir.
|

Ji‘ﬁrkiye’de halk dilmde Gevsek Bebek Sendromu olarak bilinen SMA hastalar: ve yakinlar: da
edavide kullamlella.n ve son derece pahali olan ilaca erisimde ciddi sorunlar yasamaktadirlar.
(Gegtigimiz y11dal‘!l itibaren SGK, hastaligin en agr tipi olan SMALI igin ilag licretini kargilarken,
yine yasamsal te:iﬂike arz eden SMA2 ve SMAS3 i¢in ilag iicretini halen karsilamamaktadir.
[lacin bir kutusuxllmn 62 bin Euro olmasi nedeniyle gogunlukla alim giicii diigiik olan magdur
pileler ciddi sorunlar yasamaktadir. Ustelik sdzde licreti karsilanan SMA1 hastalif1 icin ise
Saglik Bakanligi, 6 aydan kiigiik olmasi, agiz yoluyla beslenmesi, menenjit ya da benzeri
#hastahgl bulunmamas: gibi kriterler 6ne stirmektedir. Bu durum ailelerin daha fazla magdur

olmalarina sebepr olmaktadir.

Avrupa’da SMA! hastalarina tip ayrimi olmaksizin ilag¢ temin edilmektedir. Tiirkiye’de basina
yansiyan haberlere gore kesin olmamakla birlikte ortalama her ay 7-8 SMA hastasi bebek ilag

temin edilemedigi i¢in yasamin yitirmektedir.
f

Agir bir kas hastalig1 olan ALS (Amiyotrofik Lateral Skleroz) hastalar1 da SMA hastalar gibi
tedavi siirecinde afir magduriyetler yasamaktadir. ALS Dernegi tarafindan
Tiirkiye'de tahmini her y1il 1500 - 4500 civar1 hastaya ALS tamisi kondugu, toplam 6000-
8000 civarinda ALS hastas: oldugu sdylenmektedir. Saglik Bakanlig1 ALS hastalig: ile ilgili
bir epidemiyolojik ¢aligma yapmadigindan Tiirkiye'de kag ALS hastasinin var oldugu tam
olarak bilinmemektedir. Bu hastalarin genetik danismanlig1 rutin olarak uygulanmamaktadir.
ALS hastalann!m yiizde 90’1 5-7 y1l iginde yasamlarim kaybetmektedir. Kalanlarin yasamini
idame ettirebilmesi ve ilerleme kaydetmesi i¢in evde yogun bakim ortami olusturulmas:
gerekmektedir! Bunun i¢in de t1bbi cihaz, kesintisiz gii¢ kaynagi, &zel bakim , havali yatak
gibi ihtiyaglar SGK tarafindan karsilanmadigindan agir magduriyetler yasanmaktadir. Yine
hastalifin gidisatt sirasinda olusacak komplikasyonlar1 onleyecek destek cihazlar,
pozisyonlandirma cihazi, akiilii tekerlekli sandalye, yatak lifti gibi geregler SGK kapsami
digindadir. Ayrica bilinci yerinde kronik hastalarin bakimi ile ilgili bir mevzuat da yoktur

(evde bakim, giinliitk ihtiyaglari, beslenmesi, evde fizik tedavi, iletisim vs).
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aglik hakki, yeriilﬂ< ve millilik kavramlanyla agiklayamayacak kadar evrensel
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malumudur.
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saghiginda tasarrufa gidilemeyecegi tiim insan haklari kurumlarimin da

aylarinda doviz kurlarinda meydana gelen dalgalanmalarla 500°den fazla

lacin piyasaya kisith bir sekilde verildigi ortaya gikmistir. Ekonomik krizin her ge¢en giin daha

Ha derinlestigi bustirecte ilaglara erisimde yasanan sikintilar artik, ciddi bir halk saglig1 sorunu

¢ikmaktadir. Ilaglara erigsim ve tedavi siirecindeki magduriyetleri en agr

sekilde yasayanlarin baginda SMA ve ALS hastalan gelmektedir S6z konusu magduriyetlerin

giderilmesi amactyla bir Meclis arastirilmasimn yapilmasi talep ederiz.
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