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Nadir hastaliklarda uygulanan tedavi ve bakim yontemleri ile bu hastaliklara sahip kisiler
ve yasadiklar1 sorunlarin ve ¢oziimlerinin belirlenmesi amaciyla Meclis Arastirma Komisyonu 8
Mayis 2019 -21 Kasim 2019 tarihleri arasinda yogun bir ¢alisma dénemini tamamlamistir. Bu ¢a-
ligmalar kapsaminda ililkemizde nadir hastaliklar konusundaki farkindalik diizeyi hem kamuoyu
hem de kamu kurum ve kuruluslar1 nezdinde artmis, hasta odakli ve uzun soluklu ¢6ziimler gelis-
tirmeye yonelik farkli politikalar gelistirilmesi goriisii benimsenmis ve gerekli adimlar Saglik Ba-
kanlig: ve ilgili diger Bakanliklar tarafindan atilmaya baslanmistir.

Ulkemizde Covid-19 salgini krizini asma siirecinde bazi1 agir seyreden nadir hastaliklara
sahip bireylerin tedaviye erisimde sorunlar yasadiklarini gézlemledik. Bu hastalarin aileleri veya
hekimleri hastane veya kliniklere gitmelerini sakincal buldugu i¢in tedavi alamadilar veya hasta-
larin inflizyon uygulamasi ile enzim replasman tedavisi (ERT) aldig1 hastaneler son alti ay boyunca
Covid-19 pandemi hastanesi olarak kullanildi.

Nadir hastaliklar bireye ve bakimini saglayan ailesinin yasamina hastaligin dogasindan kay-
naklanan birgok zorluk nedeniyle islevsel, ekonomik, duygusal ve fiziksel yiik getirmektedir. Birey
ve ailesinin bu etkilerle 6zellikle de Covid-19 salgini doneminde yasadigi sikintilara ve evde saghik
hizmetlerinin 6nemine ve bu konuda gereksinim olduguna hem bir hekim hem de Nadir Hastaliklar
Meclis Arastirmasi Komisyonu iiyesi olarak sahit oldum.

Gaucher, Fabry, Pompe, Mukopolisakkaridoz ve benzeri nadir veya ultra nadir gériilen bir
lizozomal depo hastaligindan muzdarip hastalarin yasamlari siiresince her iki haftada bir intraventz
uygulama ile ilag almalar1 gerekmektedir. Normal kosullar altinda da 2 haftada bir hastaneye gide-
rek inflizyon tedavisi almak zorunda olmalari &zellikle de kirsal alanda yasayan ve tedavi almak
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i¢in zor kosullarda seyahat etmek zorunda kalan nadir hastalarin giinliik yasam aktivitelerini ve
yasam kalitelerini olumsuz etkilemektedir.

Evde inflizyon uygulamasi yiiksek teknoloji gerektiren bir evde saglik hizmetidir. Klinik
olarak gerekli goriildiigii durumlarda ve evde inflizyon uygulamasi tedavi kriterlerini karsilayan
nadir hastalarin ERT i¢in evde giivenilir tedavi segeneginin bulunmasi, bagisiklik sistemi zayif
olan bu hastalarin Covid-19 ve diger salgin hastaliklara karsi olasi enfeksiyon bulasi riskini azal-
tacaktir, hasta uyuncu agisindan fayda saglayacaktir ve nadir hastalarin yasam kalitesini iyilestire-
cektir.

Ulkemizde evde saglik hizmetleri, Saglik Bakanlig1 tarafindan yayimlanan “Saglik Bakan-
lig1 ve Bagh Kuruluslari Tarafindan Evde Saglik Hizmetlerinin Sunulmasina Dair Yonetmelik”
dogrultusunda saglanmaktadir.

Bunlara bagl olarak;

1. Bazi nadir veya ultra nadir goriilen hastaliklarin tedavilerinin pandemi veya toplum saghgini
tehdit edici diger benzeri kosullarda evde yapilmasini saglayacak bir ¢alisgma yapmayi planlamakta
misiniz?

2. ERT alan, nadir veya ultra nadir goriilen bir lizozomal depo hastalig1 bulunan ve bilim kurulu
tarafindan belirlenmis evde infiizyon tedavisi kriterlerini karsilayan hastalara, tedavileri geregi iki
haftada bir almalar1 gerekli olan inflizyon tedavisinin, evde saglik hizmeti kapsamina alinmasini
ve Saglik Bakanliginca tescil edilmis, Saglik Bakanligina bagli saglik hizmeti sunucularinca veya
6zel saglik hizmeti sunucularinca saglanmasi ile ilgili bir ¢alismaniz var midir?

3. Bilim kurullarinca belirlenen tedavi kriterlerini karsilayan nadir veya ultra nadir hastalar igin
evde saglik profesyonelleri tarafindan inflizyon uygulamasinin, uygulama 6ncesi hasta veya hasta
yakininin yazili onay1 alinarak ve uygulamadan sonra gelisebilecek olasi advers etkilerin gozlen-
mesi esaslarina dayali olarak “Saglik Bakanlig1 ve Bagli Kuruluslari Tarafindan Evde Saglik Hiz-
metlerinin Sunulmasina Dair Y6netmelik kapsamina alinmasini planliyor musunuz?

4. Bu kapsamda; Ingiltere, italya, Hollanda, Norveg, Arjantin gibi iilkelerde yiiriirliikte olan iyi
uygulama modellerini degerlendirerek, Tiirkiye’de Nadir Hastaliklarda Evde Infiizyon Progra-
mina dahil edilebilecek hastaliklari ve tedavi kriterlerini hazirlamayi planliyor musunuz?



