Burhanettin BULUT

Adana Milletvekili
Saglik, Aile, Galigma ve Sosyal Tsler Komisyonu Uyesi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

27. Yasama Déneminde vermis oldugum 2 / 4198 Esas Numaral 2464 Sayih Belediye
Gelirleri Kanununda Degisiklik Yapilmasina iliskin Kanun Teklifimin, 2 / 2303 Esas Numarali
5237 Sayih Tiirk Ceza Kanununda Degisiklik Yapilmasina iligkin Kanun Teklifimin, 2 / 992 Esas
Numaral 93 Sayili Gelir Vergisi Kanununda Degisiklik Yapiimasina Dair Kanun Teklifimin, 2 /
2074 Esas Numarali 5510 Sayil Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortasi Kanununda Degisiklik -
Yapilmasina Dair Kanun Teklifimin, igtiziigtin 77. Maddesinin 1. Fikrasi uyarinca 28. Yasama
Déneminde yenilenmesini arz ve talep ederim.
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Burhanettin BULUT

Adana Milletvekili

TBMM BASKANLIGI

Tali Komisyon Saglik, Aile, Calisma ve Sosyal Isler

Esas Komisyon |Plan ve Biitge

Tarih: 3-7-2023  [Esas No:2/1228

Tel: +90 (312) 4205293/94

Faks: +90 (312) 420 26 08

e-posta: burhanettin.bulut@tbmm.gov.tr

Adres: Halkla Iligkiler Binas1 3.Kat 2 Nolu Banko Oda: C305
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~ TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

5510 Sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas1 Kanunu’nda Degisiklik

Yapilmasina Dair Kanun Teklifi gerekgesi ile ekte sunulmugtur.

Gereginin yapilmasim arz ederim. 10.07.2019
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GEREKCE

Avrupa Birligi tarafindan 2.000 kisiden 1 kisiyi veya ABD’de 1/200.000 kisiden azini etkileyen
hastaliklar nadir hastalik olarak kabul edilmektedir. Her birinin goriilme orani tek basina diisiik
olsa da en az 7 bin ¢esidi olan nadir hastaliklar, tedavi segeneginin olmamasi ya da tedaviye

erisimin pahal1 ve gii¢ olmasi nedeniyle yiiksek 6liim getirmektedir.

Diinyada yaklagik 300 milyon, tilkemizde ise gogunlukla genetik nedenlerden kaynaklanan bu
hastaliklardan muzdarip yaklagik 7 milyon kisi vardir. Ulkemizde hala her 5 evlilikten birinin
akraba evliligi olmasi nedeniyle genetik gegisli ve ¢ekinik olarak kalitilan birgok nadir hastahk
Avrupa ve ABD’den daha sik goriilmektedir. Yiizde 75’i cocuklarn etkileyen nadir hastaliklar,

erken teshis edilmediklerinde gogunlukla yasam siiresini kisaltabilmektedir.

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan ilaglar, arastirma-gelistirme ve tiretime yonelik
talebin az olmasl, ilag endiistrisinin kar oram diisiik oldugundan bu alana yatinm yapmamasi

nedeniyle “yetim ila¢” olarak adlandinlmaktadur.

Ulkemizde nadir hastaliklar ve yetim ilaglarin tammlandif: bir yénetmelik heniiz yoktur. Bu
sebeple nadir hastaliklar fizerinde ¢alisan pek ¢ok uzman olmasina ragmen, bunlarla ilgili
neticelere ulasan arastirmaci sayist olmasi gerekenden oldukga azdir. Ulkemizde “yetim
ilaglara” yonelik heniiz bir politika belirlenmedigi i¢in de hastalar tedavi ve ilaca erisimde

sikint1 yasanmaktadir.

Yasamu tehdit eden, ya da engellilik yaratan nadir hastahiklann teshisi, Onlenmesi veya
tedavisinde kullanilan beseri tibbi iiriinler cok onemlidir. Tibbi ve bilimsel bilgi eksikligi
yiiziinden klinik tam konmas1 gii¢ olan, bityiik bir kism genetik gegisli olan nadir hastaliklarin
birgogunun laboratuvar testi yoktur; olanlar da olduk¢a pahalidir. Tedavilerin ¢ok yliksek
maliyetli olmasi ve devlet katkisi olmamasi nedeniyle ailelerin tedavi licretini

kargilayabilmeleri miimkiin olmamaktadir.

Nadir hastaliklar ve yetim ilag politikasinin bir an 6nce olusturulmast, saglik politikalarinin
nadir hastaliklari kapsayacak sekilde genisletilmesi, tedaviye biitceden daha fazla pay

ayrilmasi, ilaglarin geri deme kapsamina alinmasi hasta ve aileleri i¢in umut olacaktir.

Bu Kanun Teklifi sosyal devlet anlayisiyla hastaliktan muzdarip vatandaslarin ve ailelerinin




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 Saglik Sigortasi
Kanunu'nun 63. Maddesi f bendine “Yukaridaki bentler geregince saglanacak saglik
hizmetleriyle ilgili teshis ve tedavileri i¢in gerekli olabilecek kan ve kan tiriinleri, kemik iligi,”

kismindan sonra gelmek iizere agagidaki ibare eklenmistir.
“nadir hastaliklar tedavi ilaglar: dahil olmak iizere”
MADDE 2- Bu Kanun yaymm tarihinde ytiriirliige girer.

MADDE 3- Bu Kanun hiikiimlerini Cumhurbagkan: yiiriitiir.




