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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularmin Calisma ve Sosyal Givenlik Bakani Vedat
tarafindan yazili olarak cevaplandirimasini Anayasanin 98. Maddesi v
[ctizuguiniin 96. Maddeleri geregince sayglyla arz ederim.

Ecz. Ozgiir OZEL

Nadir hastalikiara iliskin olarak ulkemizde resmi olarak kabul edilen bir
tanimlama olmamakia birlikte AB (lkelerinde kabul edilen 2.000’de 1’den az sayida
olan hastaliklar tanimi Turkiye'de de benimsenmektedir. Diinyada yiizde 80'i genetik
gegisli olan 6000-8000 nadir hastalik oldugu ve bu hastaliklarin toplumun yiizde 6-8'ini
etkiledigi dustunilmektedir.

Yagsami tehdit eden veya glcgten dustren nadir hastaliklarin teshisi, 6nlenmesi
veya tedavisi icin tasarlanan tibbi Urlinlere ‘Yetim ilaglar’ denilmektedir. ‘Yetim’
olmalarinin sebebi; geleneksel ilag endustrisinin, cok nadir hastaliklardan yakinan az
sayida hasta igin tasarlanan ilaglar gelistrme ve pazarlama konusuna ilgi
gostermemesidir. Nadir/gok nadir hastaliklar ve hastalar icin tani ve tedavi
seceneklerinin arastiriimasi ve bu tedavilerin hastalara ulastirilabilmesi adina gerekli
calismalarin yapiimasi; ¢ok nadir hastaliklar ve hastalari igin yeni tedavi secenekleri
arastinp geligtiren sirketlerin karsilastigi guglukler konusularak, bu konuda bir devlet
politikasi olusturulmasi son derece 6nemlidir. Hastalarin yasadigi mali ve idari kilfetleri
en aza indirecek, sosyal devlet olmanin geregini saglayacak ‘Nadir hastaliklar ve yetim
ilaglar’ politikasinin ivedi olarak olusturmasi gerekmektedir.

Bu konuda TBMMde kurulan Nadir Hastaliklar Arastirma Komisyonu,
¢aligmalanini tamamlayarak raporunu 25 Subat 2021 giniit TBMM Genel Kurulu'nda
sunmustur. Uzerinden gegen 1 yili askin siireye ragmen, nadir ve ¢cok nadir
hastaliklarla miicadele eden vatandaglarimiz ile ailelerini umuda suriikleyecek bir
mevzuat degisikligi ya da bir galisma hayata gegirilememistir.

TBMM’nin bu ¢alismasinin raflarda bekletiliyor olmasini kabul etmemiz mimkin
degildir. Cok sayida énerinin bulundugu raporda 6ncelikli olarak 28 éneri siralanmis ve
bu dnerilerin hayata geciriimesi tavsiye edilmistir.

Nadir hastaliklara iliskin tUlkemize 6zgl bir tanim ve kapsam belirlenmesi, bir
strateji plani hazirlanmasi, nadir hastaliklarin Ust politika belgelerinde “éncelikli alan”
olarak belirlenmesi, nadir hastaliklar alaninda uzmanlagmis merkezler olusturulmasi,
Noromuskuiler Hastaliklar Merkezi'nin etkin calismasi, rutin agilama konusunda yasal
tedbirler alinmasi, nadir hastaliklar konusunda ulusal veri tabani olusturulmasi, evde
saglk hizmetinin yayginlastirimasi, SGK tarafindan finansmani saglanan tibbi
malzeme ve cihazlarin kapsami ve miktarinin artirlmasi, SGK tarafindan finansmani



saglanmayan tibbi cihazlarin 6deme kapsamina alinmasinin saglanmasi, tedavi, ilag
ve tibbi cihaz katiim paylarindan muafiyet kapsaminin nadir hastaliklar kapsayacak
sekilde genigletilerek hastalarin tzerindeki maddi yikian hafifletiimesi, kronik nadir

hastaligi olan kigilerin saglik raporlarinin ve regete iglemlerinin kolaylastiriimasi gibi
oncelikli 6neriler siralanmistir.

Maalesef, bu onerilerin blytk bir bolimi hayata gegirilememistir. Nadir
hastaliklara yonelik Aragtirma Komisyonu raporunun hayata gegirilmesi ve mevzuatin
yeniden dizenlenmesi dncelikli olarak 6nem verdigimiz konulardan biridir. Bu raporda
bakanhginizca da yapilmasi gereken 6neriler siralanmistir

Bu baglamda,

1. SGK tarafindan finansmani saglanan tibbi malzeme ve cihazlarin kapsami ve
miktari artinlmis midir?

2. SGK tarafindan finansmani saglanmayan O6ksurik cihazi gibi tibbi cihazlar
6deme kapsamina alinmis midir?

3. Tedavi, ilag ve tibbi cihaz katiim paylarindan muafiyet kapsami, nadir
hastaliklar kapsayacak sekilde genisletilmis midir?

4. TBMM Arastirma Komisyonu raporu daha ne kadar raflarda bekletilecektir?



