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“Sosyal Sigortalar Ve Genel Saghk Sigortasi Kanununda Degisiklik Yap11mas1

Hakkinda Kanun Teklifi” gerekgesi ile birlikte ekte sunulmustur.
Geregini arz ederim.
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GENEL GEREKCE

Hiiktimetin saglikta d(’)'nﬁsﬁin programlarn gercevesinde yiirfitiilen galigmalar
gelinen agamada ne yazik ki yurttaslanin sagliga erigim hakkini her giin biraz daha
kisitlar nitelige biirtinmiistiir. :

Oysa Devletin saghk hakkindan kaynakl 6devieri sdz konusudur ve% bu
sdevleri ilk olarak Anayasa’nm 2. maddesinde yer alan “insan haklarina saygils, (...)

~ sosyal hukuk devleti” niteligi 1s1ginda degerlendirilmelidir. Hukuk devleti, her seyden

once, devletin, hukuk yaraticist ve hukuka uygun davranma yitkiimliisti olarak hukuk
aracihig ile girdigi taahhiidii ciddiyetle yerine getirmesini igerir. Sosyal devlet ise
Anayasa’nin 5. Maddesinde de ifade edildigi tizere “kisilerin ve toplumun refah, huzur
ve mutlulugunu saglamak; kisinin temel hak ve hiirriyetlerini, sosyal hukuk devleti ve
adalet ilkeleriyle bagdasmayacaksurette smirlayan siyasal, ekonomik ve sosyal
engelleri kaldirmaya, insanin maddi ve manevi varliginin gelismesi i¢in gerekli sartlar
hazirlamaya calismak” taahhiidii altindadir. Yani sosyal devlet ilkesinin geregi olarak
devletin gdrevi; genel bir tamimla toplumdaki esitsizlikleri olabildigince gidermek ve
bu surette vatandaslarina insan onuruna yaragir bir yagam diizeyi saglamay1
amagclamak olarak ifade edilebilir. insan haklarina saygih devlet ise, insan haklari
korumay iistlenmek ve sosyal haklar bakimindan da insan haklarina saygi, bu haklar
koruma ve geregini yerine getirme olarak anlasiimalidur. Ote yandan saglik hakka,
kisilerin yagsam hakkiyla siki sikiya ilintili oldugundan saghk hakkina bu gergevede
yaklasmak ve buna uygun ¢oziimler liretmek de devletin gérev ve sorumlulugunun bir
geregidir.

Ancak ifade etmis oldugumuz iizere yapilan gesitli diizenlemelerle yurttaglarin
sagliga erisim hakkinin yitksek maddi kiilfetlere yol actig1 bir takim diizenlemeler stz
konusu olmus ve yurttaglar artik saglik haklanndan feragat edecek diizeye gelmistir.
Son giinlerde SMA hastaliginin neden oldugu can kayiplar1 kugkusuz bu feragat halini
ifade etmektedir. Hastalifin tedavisi yaklagik 2.4 trilyon gibi bir rakama mal olurken,
bebeklerde hastalik igin kullanilmast gereken tek doz ilacin bedeli 90 bin TL’dir. Bir_
bebegin saglikli bir sekilde gelisimi igin ortalama on doz ilag kullanimi gerektigi
varsayiminda ise sozil edilen rakamlar oldukga yiiksektir. Halihazirda pandemi
nedeniyle ilacin temini noktasinda yasanan sikintilar ise maliyet meselesinin dahi
niine gegmis durumdadir,

SMA (spinal miiskiiler atrofi), omurilikteki motor sinir hiicrelerini etkileyerek,
yiiriime, yemek yeme veya nefes alma kabiliyetini ortadan kaldirir. Bebekler igin bir
numaral gepetik &lim nedenidir. SMA, hayatta kalma motoru noron geni 1'deki




(SMN1) bir mutasyondan kaynaklanir. Baglangi¢ yasi ve elde edilen en yliksek fiziksel
déniim noktasina gore dort ana SMA tipi vardur: [, 11, IIT ve IV. Tip I'in ise oliimciil
oldugu ifade edilmektedir. Halihazirda Tiirkiye’de ilag ve tedavi bekleyen 110
cocugun varligindan soz edilmektedir. Yetigkinlerle birlikte ise bu saymin 700
civarinda oldugu nazara almdlgmda‘ yasam hakk: baglaminda konunun ¢oziime
kavusturulmas: elzemdir. Tedavi imkanlarinin kisitl maliyetlerinin ise yiiksek oldugu

‘bu hastaliklar i¢in yasal diizenleme yapilmasi ve tedavi bedellerinin devletce

kargilanmasina dair bir diizenleme yapilmasi aynt zamanda sosyal devlet ilkesinin |
geregidir. ‘



MADDE GEREKCELERI

Madde 1- Yapilan diizenleme ile Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) tasyictliginin
tespitinde kullamlan Preimplantasyon Genetik Tam (PGT) testi ve Spinal ‘Muskiiler
Atrofi (SMA) hastalarimn  her tirlii ilaglarimin devlet tarafindan kargilanmas: |
ongoriilmektedir. Saghk hakki yasam hakklnln‘ onemli bir pargast ve en temel
haklardandir. Kullanilacak ilaglarin ve uygulanacak tedavi yontemlerinin ekonomik bir
kiilfet haline getirilmesi ayni zamanda saglik hakkina erigimi de kisitlar niteliktedir.
SMA hastalarinin ilag ve tedavi giderlerinin devletin ylikimliilugt kapsamina alinmast
elzemdir.

Madde -2 Yapilan diizenleme ile Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalarina saglanan
her tiirlil saglik hizmeti devletin yikiimliiligd altina alinmakta, hastalarin katki pay1
dentisi yapma zorunlulugu kaldirilmaktadur.

Madde -3 Yiirlirliik maddesidir.
Madde -4 Yirtitme maddesidir.



SOSYAL SIGORTALAR VE GENEL SAGLIK SIGORTASI KANUNUNDA
DEGISIKLIK YAPILMASI HAKKINDA KANUN TEKLIFI

MADDE 1-31/5/2006 taribli ve 5510 say111 Sosyal Slgortalar ve Genel Saglik
Sigortas: Kanununun 63 Uncil maddesinin birinci fikrasmin (f) bendinde yer alan “hizmetleri.”
ibaresinden sonra gelmek iizere agagidaki ibare eklenmistir.

(13

ile Spinal Muskiiler Atrofi  (SMA) tagiyrictligumin - tespitinde kullantlan
Preimplantasyon Genetik Tant (PGT) testi ve Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalarmn her
tirlii ilaglart.”

Madde 2- 5510 sayili Kanunun 69 uncu maddesinin birinci fikrasinin (d) bendinde yer
alan “nakli.” ibaresinden sonra gelmek iizere asagidaki ibare eklenmistir.

“ile Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) hastalarina saglanan her tirlii saglik hizmeti.”

Madde 3- Bu Kanun yayimi tarihinde ytriirlige girer.
Madde 4- Bu Kanun hitkiimlerini Cumhurbagkani ytirlitiir”



