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Tiirkiye’de basta Faktor X hastaligi olmak izere; nadir hastaliklarla yasayan yurttaglarin teghis,

tedavi ve ilaglara erisim siireglerinde karsilastiklar: yapisal sorunlarin arastirilmasi, nadir

hastaliklar alaminda iktidarin saglik ve sosyal giivenlik politikalanndaki eksikliklerinin tespit

edilmesi, o6zellikle yiiksek maliyetli ve hayati dneme sahip ilaglara eristmde yaganan
magduriyetlerin giderilmesi amactyla igtiiziigiin ilgili maddeleri uyarinca bir Meclis Aragtirma |

|
|
| Komisyonu kurulmasini arz ve teklif ederiz.
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Nadir hastaliklar, tek tek bakildifinda az sayida kigiyi etkileyen ancak toplamda milyonlarca
insamin yagamim dogrudan etkileyen Snemli bir halk saghg sorunudur. Diinya genelinde
tamimlanmis binlerce nadir hastalik bulunmakta ve bu hastaliklarin biiylik bir kismi genetik

kékenli olup erken teshis ve diizenli tedavi gerektirmektedir.

Tiirkiye’de nadir hastaliklarla yasayan bireylerin sayisina iligkin kapsamli ve giincel bir veri
tabant bulunmamaktadir. Saglik alanindaki planlama eksiklikleri nedeniyle bu hastaliklarla
yasayan yurttaslar hem teshis siireglerinde hem de tedaviye erisimde ciddi gligliiklerle
karsilasmaktadir. Uzman merkezlerin simirli olmasi, tan siireglerinin uzun siirmesi ve tedavi

seceneklerinin kisith olmasi hastalarin yagam kalitesini énemli 6lgiide etkilemektedir.

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullamlan birgok ilag, yiiksek maliyetli ve ¢ofu zaman yurt
disindan temin edilen ilaglar kategorisinde yer almaktadir. Bu ilaglarin énemli bir kismi Sosyal
Giivenlik Kurumu geri 6deme sistemine dahil edilmemekte veya erisim siireci uzun ve

biirokratik islemlere bagli kalmaktadir. Bu durum, nadir hastaliklarla yasayan bireylerin yagsam

hakkina dogrudan etki eden ciddi esitsizlikler yaratmaktadir.




Ornegin, nadir goriilen Faktér X Eksikligi hastaligimnin tedavisinde kullanilan Coagadex adl
ilag hayati 6neme sahip olmasina ragmen geri 6deme kapsamina alinmamasi nedeniyle hasta
yurttaslar ilaca erisimde bilyiik giicliikkler yasamaktadir. S6z konusu ilacin hasta tarafindan
temin edilmesinin maliyeti 250 IU Flakon igin 60-70 bin TL, 500 IU Flakon i¢in ise 100-150
bin TL arasinda degismektedir. Ustelik olasi bir kanama durumunda birden fazla flakon
kullamimunin zorunlu oldugu bu nedenle tek bir tedavi durumunda dahi maliyetin 100 bin TL’yi
asabilecedi uzmanlar tarafindan belirtilmektedir. Buna benzer pek ¢ok nadir hastalik ilac1 i¢in
de hasta yurttaslar yiiksek maliyetler, biirokratik engeller ve uzun temin siireleriyle karsi

karstya birakilmaktadir.

Bircok hasta ve hasta yakim, tedaviye erigebilmek i¢in bireysel bafis kampanyalari
diizenlemek, bor¢lanmak ya da yarg1 yoluna bagvurmak zorunda kalmaktadir. Saglik hakkinin
ancak dava agarak veya kisisel imkanlarla kullanilabildigi bir sistemin sosyal devlet ilkesiyle

bagdasmadif agiktir.

Ote yandan Tiirkiye’de nadir hastaliklara iligkin kapsamli bir ulusal stratejinin bulunmamasi,
hasta kayit sistemlerinin yetersizlifi ve erken teghis mekanizmalarinin sinirli olmasi bu alandaki
sorunlar1 daha da derinlestirmektedir. Nadir hastaliklarla yagayan yurttaslar yalmzca saghk
alamnda degil, sosyal giivenlik, egitim ve ¢alisma yasamimda da gesitli zorluklarla

karsilasmaktadr.

Bu nedenle Tiirkiye’de nadir hastaliklar alamindaki meveut durumun biitiinciil bigimde
incelenmesi, tedaviye erisim konusunda yasanan sorunlarin ortaya konulmasi ve yurttaglarin
yasam hakkim esas alan siirdiiriilebilir saghk politikalarinin gelistirilmesi amaciyla bir Meclis

Arastirma Komisyonu kurulmas: bilytik 6nem tasimaktadir.
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