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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghik Bakami Saym Kemal
yanitlanmasim saygilarimla arz ederim.

Memisoglu/ t

Distoni, bir hareket bozuklugu hastalifidir. Bu hastaljk neticesinde hastalar:
viicudunda, kollarinda ve bacaklarinda istemsiz adale kasilmaldri olmaktadir. Ulkemiz
binlerce distoni hastasi bulunmakta ve tedavilerini ilagla siirdiirmektedir. Tedavi sirasinda
kullanmilan ilaglardan biri de Apo-Tetrabenazine’dir. Ancak son yillarda doviz kuru farki
sebebiyle bu ila¢ temin edilememektedir. Piyasada farkli isimlerle satilan ilaglar bulunmakta
fakat icerik farklilig1 sebebiyle Apo-Tetrabenazine muadil olamamaktadir. Bu nedenle hastalar
farkli ilag kullanamamakta ve tedavide arzulanan sonug alinamamaktadir.

Ozellikle son bir yildir Apo-Tetrabenazine isimli ilaca ulasamayan distoni hastalari,
Saglik Bakanligi ile goriigerek ¢oziim aramakta, hasta ve hasta yakinlari, Saglik Bakanligi’nda
kurum i¢i birimlerle gériisebilmekte ve ¢6ziim bulamamaktadir. Gergeklestirilen goriismelerde;
“Saglik Bakanlig ile Maliye Bakanlig1 arasinda imzalanan protokol neticesinde d6éviz kurunun
diisiik tutulmasi nedeniyle firma ile anlagma saglanamadig: ve ilacin temin edilemedigi”
bilgisinin verildigi iddia edilmektedir. Tedavi siireci devam eden hastalara, “ilaci yurt disindan
kendi imkanlari ile temin edebileceklerinin” s6ylendigi ifade edilmektedir. Aylik olarak satilan
ilacin yurtdiginda getirilmesinin bir aylik maliyeti 170 Euro’dur. Zor ekonomik kosullarda
binlerce vatandasimizin, su anda 5 bin 300 TL’yi bulan ilact kendi imkanlariyla getirtmesi
miimkiin degildir.

Distoni, ilerleyen ve zamanla hastalarin giinliik aktivitelerinin sekteye ugrayarak sosyal
yasamdan kopmasina neden olan bir rahatsizliktir. Kaslarda siddetli agr1 ve yorgunluk hissi ile
birlikte ¢ene kaslarim etkileyerek yutma ve konusma zorluklaria sebebiyet verebilmektedir.
Sonug olarak hastalar sosyal yasamdan kopmakta ve zamanla psikolojik- rahatsizliklarla da
miicadele etmek durumunda kalmaktadw. Hastalar i¢in durum, hayati oneme sahip iken
Bakanliklarin bu konu {izerine egilmemesi ve gerekli adimlar1 atmamalar: iilke yurttaglarimiza
ve insan saglifma verilen degeri de ortaya koymaktadir.

Bu baglamda;

1- Saglik Bakanligi déviz kuru nedeniyle anlagsma saglanamadigi i¢in iilkeye getirilen
ilaglarin teminini saglamak amactyla bir adim atmay: planlamakta midir?

2- Bakanlik, adim atilacak ve/veya atild1 ise sorunun gozumunde hang1 a§amadad1r‘7 T

3- Saglik Bakanligi, Apo-Tetrabenazine erisemedigi igin tedaVISL devam -edeméyen._ !
hastalar1 kaderine terk etmeyi mi planlamaktadir? -
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