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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanimin Tiirkiye Cumhurlyetl Anayasasmin 98’inci ve Tiirkiye Biiyiik Millet
Meclisi I¢tiiziigiiniin 96 ve 99°uncu maddelerine uygun olarak, T.C. Saghk Bakanligina iletilmesi
ve Sakon .tarafindan yazili olarak yanitlanmasi i¢in gereginin yapilmasim

arz ederim. 26/06/24

Prof.Dr. Kaythan PALA
Bursa Milletvekili

Nadir bir hastalik, iki bin kisiden birinden daha azini veya buna esit kisiyi etkileyen,
spesifik klinik belirti ve bulgulara sahip tibbi bir durum olarak tammlanmaktadir. Nadir hastaliklar
arasinda nadir genetik hastaliklar, nadir kanserler, nadir bulasici hastaliklar, nadir zehirlenmeler,
nadir bagisiklikla ilgili hastaliklar, nadir idiyopatik hastaliklar ve nadir belirlenemeyen durumlar
yer alir. Diinya Saglik Orgiitii tarafindan yayinlanan uluslararas: hastalik simflandirmast listesinde
(ICD-11) yaklasik 5500 nadir hastalik ve bunlarin esanlamlilart yer almaktadir.

Ulkemizde yaklagik 5-6,4 milyon kisinin nadir hastaliklardan etkilendigi ngoriilmekte ve
akraba evliliklerinin daha yogun oldugu bolgelerimizde hastalik sikliklarinin daha yiiksek oldugu
diigiiniilmektedir. Nadir hastaliklar genellikle kroniktir, ilerleyicidir ve siklikla yasam tehdit eder.
Nadir hastaliklarin etkisi, nadir hastalikla yagayan kisiler, aileleri ve sevdikleri tarafindan ¢ok
yogun bir bigimde hissedilmektedir. Nadir hastaliklarla yasayan kisiler ve aileleri, yasamlar
boyunca gesitli sosyal ayrimeilik bigimleriyle ve ayrica tan1 ve bakima erisimde ortak zorluklarla
kars: karsiya kalmaktadir.

Nadir hastaliklar konusunda sinirli arastirma, tibbi bilgi ve uzmanlik bulunmaktadir.
Diinyanin dort bir yaninda nadir bir hastalikla yasayan kisiler tam ve tedaviye, gereksinim
duyduklar1 hizmetlere ve uygun saglik ve sosyal bakima erisme konusunda sikinti yasamaktadir.
Saglik Bakanlig: tarafindan hazirlanan “Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plani
2023-2027”, nadir hastalar ve aileleri i¢in 6nemli hedefler belirlemis durumdadir. Bu baglamda;

1. 2023 y1l1 sonu itibariyla, tilkemizde ICD-11 listesinde yer alan “nadir hastalik” tams1 alan
hasta sayisinin hastaliklara gére dagilimi nedir? -

2. 2023 yil1 sonu itibariyla, tilkemizde ICD-11 listesinde yer alan ¢ nadlr hastalik” tanisi alan
hasta sayisinin yas gruplarina ve illere gére dagilimi nedir? .

3. 2024 yih Haziran ay1 sonu itibariyla, nadir hastaliklarn insidans ve prevalans verilerinin
elde edilebilmesi amactyla hangi epidemiyolojik ¢alismalar yapilmigtir? o
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. 2024 yil1 Haziran ay1 sonu itibariyla, nadir hastalig1 olan bireylere hizli ve spesifik tibbi
hizmet tretmek igin, belirlenen standartlar ¢ergevesinde hizmet sunan kag¢ “dzellesmis
hizmet birimi” bulunmaktadir? S6z konusu zellesmis hizmet birimlerinin illere gore
dagilimi nedir?

. 2024 ve 2025 yilinda, nadir hastalig1 olan bireylere hizl1 ve spesifik tibbi hizmet tiretmek
igin, belirlenen standartlar gergevesinde hizmet sunacak kag¢ “ozellesmis hizmet birimi”
olugturulmasi hedeflenmektedir?

. Bursa’da, nadir hastalifi olan bireylere hizli ve spesifik tibbi hizmet {iretmek igin,
belirlenen standartlar cer¢evesinde hizmet sunacak bir “Ozellesmis hizmet birimi”
olusturulmasi hedeflenmekte midir?

. 2024 yi1li Haziran ay1 sonu itibariyla, Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem
Plan1 2023-2027°de 2023 y1li i¢in faaliyet tamamlama oram %15 ve 2024 yili i¢in %35
olarak goriinen (Hedef 4.1.2.4) nadir hastaliklarin multidisipliner bir sekilde ele alindig
tilke politikalar1 ve bilimsel arastirmalara yén veren ka¢ “Miikemmeliyet Merkezi”
bulunmaktadir?

. Nadir goriilen saglik sorunlarimn tedavisi ve bakimryla ilgili, ilkemizin iginde bulundugu
ekonomik kriz, igsizlik, emekli maaslarinin ve ticretlerin diisiikliigii ve artan maliyetler
nedeniyle aileler yoksullasirken, insana yakagir ige erisim ve bu isi siirdiirmek, bakicilar ve
nadir hastalikla yasayan kisiler igin ayr1 bir zorluktur. Bu nedenlerle, nadir hastaliklar i¢in
kullanilan ilaglarin ve tedavi yontemlerinin katki/katilim pay1 alinmaksizin {icretsiz
sunulmast i¢in Bakanligimzin herhangi bir eylem plam var midir?

. Nadir hastalar heyet raporu alirken ve heyet raporlarimi giincellerken hastaliklar
konusunda ozellesmis hizmet birimleri bulunmamasi nedeniyle ¢esitli zorluklar
yasamaktadir. Raporlara itiraz sirasinda kendilerinden iicret istenmesi de ayr1 bir hizmete
erisim sorunu olusturmaktadir. Bakanliginzin, nadir hastalarin saglik durumlarim heyet
raporu ile belirlemek amaciyla bagvurusu i¢in, bu konuya 6zgii bir heyet olusturulmasina
iligkin herhangi bir eylem plan1 var midir?
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