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GEREKCE

Avrupa Birligi tarafindan 2.000 kisiden 1 kigiyi veya ABD’de 1/200.000 kisiden azin etkileyen
hastaliklar nadir hastalik olarak kabul edilmektedir. Her birinin goriilme orani tek bagma diigtik
olsa da en az 7 bin gesidi olan nadir hastaliklar, tedavi segeneginin olmamasi ya da tedaviye

erisimin pahal ve gii¢ olmasi nedeniyle yiiksek 5liim getirmektedir.

Dinyada yaklagik 300 milyon, tilkemizde ise ¢oguniukla genetik nedenlerden kaynaklanan bu
hastaliklardan muzdarip yaklasik 7 milyon kisi vardir. Ulkemizde hala her 5 evlilikten birinin
akraba evliligi olmasi nedeniyle genetik gecisli ve ¢ekinik olarak kalitilan birgok nadir hastalik
Avrupa ve ABD’den daha sik goriilmektedir. Yiizde 75% ¢ocuklar etkileyen nadir hastahklar,
crken teshis édilmediklerinde ¢opunlukla yasam siiresini kisaltabilmektedir.

Nadir hastaliklarn tedavisinde kullanilan ilaglar, arastirma-gelistiome ve tretime yOnelik
talebin az olmas, ila¢ endiistrisinin kar oram diigtik oldugundan bu alana yatinm yapmarmasi

nedemyle “yetim ila¢” olarak adlandinlmaktadir,

[Tlkemizde nadir hastaliklar ve yetim ilaglarin tamimlandig bir yonetmelik heniiz yoktur. Bu
sebeple nadir hastaliklar tizerinde ¢alisan pek ¢ok uzman olmasina ragmen,-bunlarla ilgili
neticelere ulasaﬁ arastirmaci sayist olmasi gerekenden oldukga azdir. Ulkemizde “jetirn
~ ilaglara™ yonelik heniiz bir politika belirlenmedigi i¢in de hastalar tedavi ve ilaca erigimde

sikint1 yaganmaktadir.

Yagarm tehdit eden, ya da engellilik yaratan nadir hastabklarin teshisi, 6nlenmési veya
tedavisinde kullamilan beseri tibbi triinler ok onemlidir. Tibbi ve bilimsel bilgi eksikligi
yiiziinden klinik tam1 konmasi gﬁg' olan, bityiik bir kismi genetik gecisli olan nadir hastaliklarin
bircogunun laboratuvar testi yoktur; olanlar da oldukca pahalidir. Tedavilerin ¢ok yiiksek
maliyetli olmasi ve devlet katkist olmamasi nedeniyle ailelerin tedavi iicretini

karsilayabilmeleri miimkiin olmamaktadir.

Nadir hastaliklar ve yetim ilag politikasinin bir an énce olugturulmast, sa§ghk politikalarinin

nadir hastaliklart kapsayacak sekilde genisletilmesi, tedaviye biitgeden daha fazla pay

ayrilmasi, ilaglarn geri 6deme kapsanna alimmast hasta ve aileleri igin umut olacaktir.




5510 SAYILI SOSYAL SIGORTALAR VE GENEL SAGLIK SIGORTASI
KANUNUNDA DEGISIKLIK YAPILMASINA DAIR KANUN TEKLIFi

MADDE 1- 31/5/2006 tarihli ve 5510 Sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saghik Sigortasi
Kanunu’'nun 63. Maddesi f bendine “Yukaridaki bentler geregince saglanacak saglik

_hizmetleriyle ilgili teshis ve tedavileri igin gerekli olabilecek kan ve kan triinleri, kemik iligi,”

kismindan sonra gelmek lizere agagidaki ibare eklenmigtir.
“nadir hastaliklar tedavi ilaclar: dahil olmak iizere”
MADDE 2- Bu Kanun yayinu tarihinde yiiriirliige girer.

MADDE 3- Bu Kanun hiikiimlerini Cumhurbagkan yiiriitiir.




