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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98.
ve Igtiizigiin 99. maddeleri geregince yanitlanmasini saygilarimla arz edering.23/11/2020

Jr. Sibel OZDEMIR
Istanbul Milletvekili

Saglik hakki temel insan hakki olan yasama hakk: ile dogrudan ilgilidir. Bu anlamda
saglik hakki, {ilke olarak altina imza attigimiz uluslararasi insan haklar belgeleri basta olmak
lizere anayasamiz ve yasalar ile diizenlenmistir.

Bunun yaninda Bakanhgmzin vizyonunu, “Saglikli hayat tarzinin benimsendigi,
herkesin saglik hakkina kolaylikla ve yiiksek hizmet kalitesiyle eristigi bir Tiirkiye” olarak
belirlerken, “Insan merkezli yaklasimla birey ve toplumun saghk hakkim ve saghigini en iist
diizeyde korumak, saghk sorunlarina zamaninda, uygun ve etkili ¢oziimleri yiiksek hizmet
kalitesiyle sunmak” seklindeki ifadelerle de misyonunuzu ortaya koymus durumdasiniz.

Ancak nadir hastaliklara sahip yurttaglarimizin hastaliklarinin tanis1 ve tedavisinde
birgok zorluklar yasanmakta ve hasta yakinlari hastaliga sifa olan ilaglara ulagmakta sikinti
yasamaktadir. Saghk haklarindan yararlanamayan ve ilaca erisemeyen hastalar, ailelerinin
gozleri 6niinde glinden giine yasamlarini kaybetmektedir. Nadir hastaliklar kategorisinde olan
ALS, SMA, DMD, MS ve heniiz tedavisi tespit edilmemis hastalig1 olan yurttaglarimiza ilag
temin edilmesi ve ailelerinin i¢inde bulunduklar caresizliklerin giderilmesine yonelik
calismalar maalesef ¢ok agir ilerlemektedir. SMA hastalarinin ve ailelerinin talebi,
Bakanligimzin 1. tip SMA hastalar i¢in iilkemizde solunum cihazina bagh olanlarin hepsi i¢in
geri 6deme kapsamina alindig1 gibi diger tipler ve hastaliklar icin de benzer uygulamanin bir
an Once yapilmasi yoniindedir. Ve bu diizenleme yapilirken herhangi bir sartta
baglanamamasini talep ediyorlar. Yurttaglarimizin bu hakli talepleri, 6zellikle TBMM Plan ve
Biitge Komisyonu’nda da ben de dahil olmak iizere ¢ok sayida milletvekili tarafindan da siklikla
giindeme getirilmistir.

Bu baglamda;

1) ALS, SMA, DMD, MS ve heniiz tedavisi tespit edilmemis hastaligi olan iilkemizde kag
yurttagimiz vardir? Bu hastaliklar nedeniyle kag yurttagimiz hayatini kaybetmistir?

2) ALS, SMA, DMD, MS ve heniiz tedavisi tespit edilmemis hastalign olan ve
tedavilerinde etkili olacak olan ilaglara ve tedaviye erisemeyen yurttaglarimiz ile ilgili
Bakanlik olarak konunun giindeminizde oldugu ve bazi goriismeler yapildig1 dikkate
alindiginda, sorunun acil olarak ¢6ziimii i¢in siire¢ ne asamadadir?

3) Sosyal devlet ilkesinin ve saglik hakkinin bir geregi olarak, basta Zolgensma ilaci olmak
lizere tedavide olumlu sonuglar elde edilecek olan tiim ilaglarin 6deme kapsamina
alinmasi giindeminizde midir?

4) SMA Tip 1 hastalarinin belli bir yasa gelene kadar mutlaka tedaviye baslanmasi ve ilaca
erisiminin saglanmas: gerektigi i¢in Bakanligimizin atacag: adimlari bir an énce atmasi
Oniinde bir engel var midir? Varsa bu engeller nedir?
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