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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

27.12.2020 tarihinde kabul edilen “7262 Sayih Kitle imha Silahlarinin Yayilmasinin
Finansmaninin Onlenmesine lligkin Kanun®da yer alan:

“MADDE 10- 2860 sayill Kanunun 29 uncu maddesi agagidaki sekilde degistirilmistir.

MADDE 29- Bu Kanun hikimlerine aykin olarak izinsiz yardim toplayanlara beg bin Turk
lirasindan ytiz bin Tark lirasina kadar idari para cezas: verilir. Internet ortaminda izinsiz yardim
toplanmast halinde ise on bin TUrk lirasindan iki yz bin Turk lirasina kadar idari para cezasi
verilir.

Izinsiz yardim toplanmasina yer ve imkan saglayanlar, uyariimalarina ragmen bu faaliyeti
sonlandirmazsa bes bin Tirk lirasi idari para cezas! ile cezalandirilir.” maddelerinden
anlagilacad Gzere, internet ortaminda ve sosyal medya hesaplarindan duyarl vatandaglarin
yardima muhta¢ hayvanlar, hasta bebek ve gocuklar igin baglattiklari yardim kampanyalan
artik izne tabi olacaktir.

Gerek yardima muhtag, siddet gérmiig, acliktan élmek fizere olan hayvanlara gerekse SMA’ll
bebek, ¢ocuk ya da bagka hastaliklar ile miicadele etmeye ¢alisan vatandaglarimiza yardim
eli uzatmak amaciyla internet ortaminda sirduriilen yardim kampanyalarinin izne tabi olmasi;
yasam savagl veren tiim hasta bebek, gocuk ve vatandaglar ile yardima muhtag hayvanlarin
hayatlarina mal olma ihtimali tasimaktadir. Izin onayl beklenirken yasanacak olasi tim
magduriyetlerin sorumlulugunun kim ya da kimler tarafindan alinacagi izaha muhtacgtir.

Bugiine kadar ¢aresi olmayan bir hastalik olarak gériilen SMA'nin tedavisi i¢in gimdiye kadar
gelistirilen ve onay alan Ug tip ilac bulunurken, Tirkiye'de bu ilaglardan sadece bir tanesi,
Spinraza, SGK tarafindan geri 6demeli olarak kargilanmaktadir.

Tedavide kullaniimasi istenen Zolgensma adli ilacin gu an i¢in sadece Amerika ve Avrupa'da
uygulandigi ve Zolgensma'nin piyasa fiyatinin 2 milyon dolar civarinda oldugu ifade
edilmektedir.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakant twitter hesabinda, 'Sadlik Bilim Kurullarindaki bilim
insanlarinca tedavi icin uygun, yerinde ve giivenli bulunan 8.920 ilag i¢in yilda 40 milyar TL'yi
agkin kaynak ayiriyoruz. "Once insan" diyerek, sosyal glvenlik sistemimiz ile
vatandaglarimizin her daim yanindayiz.' paylagimi yapmigtir. Ancak 8.920 ilag igin ayrilan 40
Milyar TL'yi agskin 6denegdin yeterli olmadigi agikardir. '

Tirkiye'de kimi aileler gocuklarini yurt disinda bu ilag ile tedavi etmek yolunu segerken, diger
taraftan bu G¢ ilacin da Tirkiye'de uygulanan tedavi ydntemleri arasina girmesi gerektigi
¢agrisinda bulunan aileler bulunmaktadir.

Cocuklarinin tedavileri igin zamanla yarigan aileler, valilikten izin siirecinin uzun siirmesi ile
daha da ¢aresiz duruma diseceklerini belirtmektedir.
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Tedavisi maliyetli, ilaglan Tiirkiye’de SGK tarafindan geri 6demeli olarak kargilanmayan

hastaliklann tedavisinin ivedi olarak yapilabilmesi amaciyla Milli Piyango'nun Yilbasi

Ozel Cekiligi'nde biiyiik ikramiyenin geyrek bilete isabet etmesi ve sadece bir bilet

satilmasi nedeniyle kalan 75 Milyon TL'nin Varlhik Fonu'na devredilmesi akabinde 75
| Milyon TL’'nin SMA Hastalannin tedavisinde kullanilmasi igin gerekli somut adimlarin
| atilmasi amaciyla Anayasanin 98’inci, TBMM Igtizugiinun 104 ve 105'inci Maddelerj uyarinca
Meclis Arastirmasi agilmasint arz ve teklif ederiz.

Av. Dr. M. Sezgin TANRIKULU
Istanbul Milletvekili
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