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Nadir hastalarin tedaviye, ilaca ve destekleyici tedaviye, dzel gidaya erisim sorununun
uzun dénemli ve 6ncelikli olarak ¢dziilmesi amaciyla bu konuda farkli disiplinlerden uzman,
akademisyen, hekim ve saglketlar ve ilgili afet kurumlarmin temsilcileriyle birlikte TBMM
¢atist altinda bir komisyon kurularak deprem bolgelerinde ¢aligma yiiriitmesi zaruridir. Telafisi
ve geri doniisii olmayan ve zamana kargt yarigan nadir hastalarm afete dayamklilifimn
artirllmas igin kurulacak komisyonun veri, teshis ve tedavi ile destek mekanizmalarninin hayata
gecirilmesi yoniinde ¢alisma baslatmast amaci ile Anayasa’nin 98. ve TBMM I¢tiiziigii’ niin
104. ve 105, maddelerine gﬁre Meclis Aragtirmasi agilmasim arz ve teklif ederiz
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GEREKCE

Nadir hastaliklar, Avrupa ve diger gelismis iilkelerdeki tanimiyla; 2000°de 1 ya da daha
az siklikta goriilen, c¢ofu ilerleyici, metabolik, kronik ve bazilann §liimeiil olabilen
hastaliklardir. Literatiirde yaklasik 8000 nadir hastalik tamimlanmistir ve bu hastaliklarin % 80'i
genetik gecislidir. Hastalarin yaklagik %50°sini gocuklar olugturmaktadir. Nadir hastalifa sahip
¢ocuklarm %30’u 5 yagim gorememektedir. Bu durumun en temel sebebi; nadir hastaliklarin
%95’inin tedavisinin olmamasidir. Nadir hastaliklar Tiirkiye’de her 16 kisiden 1’inde
goriiliirken; Tiirkiye’de 5 milyon, diinyada yaklagik 350 milyon kisi nadir bir hastaliga sahiptir.
Her bir hastalifin kendine ait bir 6zelligi vardir. Bu 6zelligi dolayisiyla 6zel bakim ve tedavi
yontemlerine, ilaglara, sarf malzemelere, 6zel besinlere ve tibbi cihazlara gereksinim
duyulmaktadir. Hastaliklar nadir olsa da ortaya ¢ikan sonuglar hem hasta olan birey, hem ailes],
hem de toplum acisindan gok agir olmaktadir.

Albinizmden kistik fibrozise ¢ok sayida kendine &zgii teshis ve tedavi gerektiren nadir
hastalifa sahip 6zellikle gocuklar basta olmak iizere nadir hastalarin afet dénemlerinde; arama
kurtarmadan, deprem bolgesi disindaki illere nakline, barinmadan, &zel beslenme ve gida
gerektiren {iriinlere erisime, ailelerin cepten yapmak zorunda olduklar1 harcamalarin
yiiksekliginden sahra hastane ya da eczanelerinde multidisipliner tedavi ve ilaca erigim
engellerine ¢ok boyutlu sorunlarin gecikmeksizin ¢éziimilt nadir hastalarin yasam hakk
agisindan bilyiik 6nem tagimakta, devletin ve ilgili kurumlarin sorumlulugunu zamaninda
yerine getirmesinde “zaman” nadir hastalar igin zel bir §nem arz etmektedir.

Ulkemizde 6 Subatta yasanan depremler ve art¢1 depremler ortaya gikarmugtir ki; 11 ili
etkileyen depremde nadir hastalar, yeterli destekten yoksun kalmns, ilgili dernek-platform ve
ailelerinin destekleriyle arama kurtarmadan nakile hastaneye gidebilmekten yasamsal 6nem
tastyan cihazlan kullanabilmeye ¢ok sayida sorunu ¢ézmede sikintilar yagamugtir. Cogunlugu
¢ocuk olan nadir hastalarin depremden kurtulmug olsalar bile maalesef su an ciddi derecede
barinma, elektrik, hijyen ve ilag¢ erigim sorunlan siirmektedir. Deprem sonrasi evlerine
giremedikleri i¢in tedavileri icin gereken cihaz ve ilaglarindan yoksun kalan nadir hastalarin
cihazlarnin temini gerekmektedir.

Nadir hastalarin yagadi1 en biiyiik sorun ilaca erigim olarak ¢ne ¢ikmaktadir. SGK’da
geri 6deme listesine ilaglarin alinmasim bekleyen birgok hastalik grubunun bir an énce geri
ddemeye alinmasi talep edilmektedir. Nadir hastalarin zamana kars1 kaybedecekleri gok biiytik
riskler var. Bu hastaliklarin telafisi ve geri doniisii olmadigi igin ilaca erisebilen ¢ocuklarin, afet
sonrasinda ilaglarina erismekte sikintilar yasadigi, SGK’da geri 6deme listesinde olup da ilacim
alan hastalarin ise Sosyal Giivenlik Kurumu Saglik Uygulama Tebligi ile getirilen kisitlayica
kriterlerle ilaca erisemez hale geldikleri, aileler tarafindan ifade edilmektedir. Yurtdigindan
getirilen ruhsathi ve ruhsatsiz ilaglanin ihaleyle veya getirme yontemleriyle ilgili ¢ok biiyiik
sorunlar baglamasi, acilen bu ilaglarin getirilmesiyle ilgili y6netmelik ve mevzuatin
diizenlenmesi, uygulamaya ge¢mesi ve hastalarin da ilaca erigmesini gerektirmektedir.

Nadir Hastaliklar Ag1 (NHA) liyeleri deprem bolgesinde gerekli olan cihazlara ve
ilaglara erisimde sikintilar yasayan nadir hastalarm ihtiyaglarina dikkat gekmektedir. Bdlgede
2 binden fazla hastann ihtiyaglarim giderdiklerini ifade eden NHA yetkilileri; depremin hemen
ardindan Yardimlarin hizlanmas: ve daha da koordineli olmas1 ag¢isindan AKOM, AFAD,
Kizilay ve UMKE gibi ekiplerin igerisinde yer almalari; bagka illere go¢ etmek zorunda kalan
hastalarin ne ihtiyaglar1 varsa minimum 1 yil boyunca karsilanabiliyor olmast gerektigini
kamuoyuyla paylasmigtir.




Deprem bolgesinde 2 binden fazla nadir hastaya ulagabildiklerini agiklayan
Nadir Hastaliklar Ag1 hasta ve yakinlanmin ihtiyaglan kapsaminda; c¢adir, 1sitici, gida,
battaniye, hijyen kiti, seyyar tuvalet gibi temel barmmma ihtiya¢larinin yam sira hastalarin
yasamsal fonksiyonlan ve sagliklari igin aciliyet tastyan ilag, medikal malzeme, jeneratdr,
tekerlekli sandalye, akiilii sandalye jeneratoril, diigiik proteinli besin ve tibbi formulalan,
oksijen konsantratérii, oksijen tiipii ve gsarjl1 aspiratdrierin ihtiyag sahiplerine ulastirllmasindaki
aksakliklarn, hasta ve yakinlari agisindan temel problemler oldugunu dile getirmektedir.

Deprem bolgesinde yasanan iletisim sorunlari, elektrik kesintileri, her hastamn ilgili
derneklere ya da Nadir Hastaliklar Ag1’na iiye olmamasi, bu ¢aligmalardan haberdar olmamasi,
iletisim bilgilerinin bilinememesi gibi sebeplerden bazi nadir hastalara ulagilfamamig SGK ve
TEB koordinasyonunda ozellikle ilaca erisim igin afet Oncesinde tedbir ve ¢aligmalar
yapilmasinin 6nemi bir kez daha ortaya gikmustir.
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