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5510 Sayil: Sosyal Sigortalar Ve Genel Saglik Sigortas1 Kanunu Deg1§1k11k Yapilmasma Iligkin
Kanun hakkmda kanun teklifi gerekc;esayle ekte sunulmugtur.

Gereginin yapilmasini saygllarlmla arz ederim. (05.12.2019)
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GEREKCE

, Nadir hastaliklar, genellikle diyabet veya kalp hastahg gibi daha genel durumlara
kiyasla ¢ok daha az sayida insanda gériilen ¢ok gesitli hastaliklar grubudur. Nadir hastaliklar
agrr, kronik olma egiliminde ve birgok durumda ilerleyici, yikict ve hayati tehdit edicidir. Nadir
hastalif olan bir kiginin dogru taniy1 almas: ortalama 8 vil, hatta daha fazla siirebilirken bu
taniy1 almak i¢in birden fazla doktora goriinmesi gerekiyor.

Nadir hastaliklar son yillarda tlim diinyada biiyiik énem verilen bir hastalik grubudur.
Ulkelere goére farklilik géstermekle birlikte genel olarak siklign 1:2000'den daha az olan
hastaliklar1 ifade etmektedir. Yaklasik 8000 nadir hastalik bulunmaktadir ve bunlarin yaklasik
%801 genetik kokenlidir. Nadir hastaliklarin % 50'sinde ¢ocuklar etkilenmektedir. Ik 1 yas
1c;mdek1 Olimlerin %35'1 nadir hastaliktan olmakta ve yine ¢ocuklarm %30'u bes yasim
goremeden kaybedilmektedir.

Nadir hastaliklarin  tedavi siirecinde kullanian ilaglar “yetim ilag” olarak
adlandirilmaktadir. Yetim ilag kapsaminda olan tedavilerin ¢ok pahali olmasi, tedavinin Smiir
boyu siirmesi gibi nedenlerden dolay: ailelerin tedavi iicretini karsilayabilmeleri miimkiin
olmamaktadir.

5510 Sayil1 Sosyal Sigortalar Ve Genel Saglik Sigortas: Kanunu’nun 63. Maddesinde
degisiklige gidilerek yetim ilaglara {icretsiz erigimini saglamak ve bahsi gegen hastaliklarin
tedavilerinde magduriyetlerin giderilmesi amaclanmistir.
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5510 SAYILI SOSYAL SIGORTALAR VE GENEL SAGLIK SIGORTASI KANUNU
DEGISIKLIK YAPILMASINA iLISKIN KANUN HAKKINDA KANUN TEKLIFi

MADDE 1- 31/5/2006 tarihli ve 5510 Sayili Sosyal Sigortalar Ve Genel Saghk Sigortasi
- Kanunu’nun 63. Maddesine agagidaki be_nt eklenmisgtir. '

g) ” Nadir Hastaliklar, tedavi ila§1ar1 dahil olmak lizere saglanacak saglik hizmetleri’
- MADDE 2- Bu Kanun yayimi tarihinde yiirtirlige girer.
MADDE 3- Bu Kanun Hiikiimlerini Cumhurbagkan: yiiriitiir.
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