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Aşağıdaki sorulanının Sağlık Bakanı Sayın Kemal Memişoğlı
yamtlanmasım saygılarımla arz ederim. /
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Distoni, bir hareket bozukluğu hastalığıdır. Bu hastal.
vücudımda, kollarmda ve baeaklarmda istemsiz adale kasılmala

binleree distoni hastası bulunmakta ve tedavilerini ilaçla sürdiınnektedir. Tedavi snasmda
kullamlan ilaçlardan biri de Apo-Tetrabenazine’dir. Ancak son yıllarda döviz kuru farkı

sebebiyle bu ilaç temin edilememektedir. Piyasada farklı isimlerle satılan ilaçlar bulunmakta

fakat içerik farklılığı sebebiyle Apo-Tetrabenazine muadil olamamaktadn. Bu nedenle hastalar

farklı ilaç kullanamamakta ve tedavide arzulanan sonuç almamamaktadır.

neticesinde hastalan:

olmaktadır. Ülkemizd,

Özellikle son bir yıldır Apo-Tetrabenazine isimli ilaca ulaşamayan distoni hastalan,
Sağlık Bakanlığı ile görüşerek çözüm aramakta, hasta ve hasta yakınlan. Sağlık Bakanlığı’nda
kurum içi birimlerle görüşebilmekte ve çözüm bulamamaktadır. Gerçekleştirilen görüşmelerde;
“Sağlık Bakanlığı ile Maliye Bakanlığı arasında imzalanan protokol neticesinde döviz kurunun
düşük tutulması nedeniyle firma ile anlaşma sağlanamadığı ve ilacm temin edilemediği”
bilgisinin verildiği iddia edilmektedir. Tedavi süreci devam eden hastalara, “ilacı yurt dışından
kendi imkanları ile temin edebileceklerinin” söylendiği ifade edilmektedir. Aylık olarak satılan
ilacm yurtdışmda getirilmesinin bir aylık maliyeti 170 Euro’dur. Zor ekonomik koşullarda
binlerce vatandaşımızın, şu anda 5 bin 300 TL’yi bulan ilacı kendi imkanlarıyla getirtmesi
mümkün değildir.

Distoni, ilerleyen ve zamanla hastaların günlük aktivitelerinin sekteye uğrayarak sosyal
yaşamdan kopmasma neden olan bir rahatsızhktn. Kaslarda şiddetli ağrı ve yorgunluk hissi ile
birlikte çene kaslarını etkileyerek yutma ve konuşma zorluklanna sebebiyet verebilmektedir.
Sonuç olarak hastalar sosyal yaşamdan kopmakta ve zamanla psikolojik rahatsızlıklarla da
mücadele etmek durumunda kalmaktadn. Hastalar için durum, hayati öneme sahip iken

Bakanlıkların bu konu üzerine eğilmemesi ve gerekli adımları atmamalan ülke yurttaşlanmıza
ve insan sağhğma verilen değeri de ortaya koymaktadn.

Bu bağlamda;

1- Sağlık Bakanlığı döviz kuru nedeniyle anlaşma sağlanamadığı için ülkeye getirilen
ilaçlarm teminini sağlamak amacıyla bir adım atmayı planlamakta mıdır?

2- Bakanlık, adım atılacak ve/veya atıldı ise sorunun çözümünde hangi aşamadkdif? '"
3- Sağlık Bakanlığı, Apo-Tetrabenazine erişemediği için tedavisL:devam.-edemeyen,]

hastaları kaderine terk etmeyi mi planlamaktadır?


