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Op. Dr. Ali KARAOBA
Usak Milletvekili

Nadir hastaliklar; diisiik gortilme sikliklarina ragmen toplamda milyonlarca vatandagimizi
etkileyen, ¢ogu zaman yiiksek maliyetli tedavi gerektiren ve er Uluslararasi kaynaklara goére
diinyada 300 milyondan fazla kisi nadir hastaliklarla yasamaktadir; Orphanet ve EURORDIS
kaynaklar1 bu alanin artik istisnai degil, dogrudan saghik sistemlerinin ana giindemlerinden biri
oldugunu ortaya koymaktadir. Tiirkiye’de hasta 6rgiitleri ve sivil toplum kuruluslari tarafindan
yapilan degerlendirmelerde, nadir hastaliklarin her 16 kisiden 1’inde goriildiigii, yaklasik 6.000-
8.000 nadir hastalik bulundugu, bunlarin yaklasik ylizde 80’inin genetik kokenli oldugu, hastalarin
yaklasik yarisini gocuklarin olusturdugu ve nadir hastaliga sahip ¢ocuklarin 6nemli bir béliimiiniin
erken yasta yasamini yitirdigi vurgulanmaktadir.ken miidahale edilmediginde ciddi saglik

kayiplarina yol acan 6nemli bir halk sagligi sorunudur.

Bu hastaliklarla miicadele eden bireyler ve aileleri, 6zellikle ilag ve tedaviye erisim, geri

ddeme siiregleri, tibbi cihaz ve sarf malzemesi temini ile finansal yiikler konusunda ciddi sorunlar

yagamaktadir. Kamuoyuna yansiyan bagvurular ve vatandaslarimizdan tarafimiza iletilen talepler
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dogrultusunda, SGK’min nadir hastaliklara yonelik geri ddeme politikalarinin = seffafligi,

erisilebilirligi ve stirdiiriilebilirligi konusunda 6nemli soru isaretleri bulunmaktadir. Bu baglamda;

1- Tirkiye’de SGK kapsaminda geri 6deme listesinde yer alan nadir hastaliklara y6nelik
ilag ve tedavi sayist kactir? Bu hastaliklarin dagilimi nedir?

2- Nadir hastaliklar i¢in yapilan ilag ve tedavi geri ddeme basvurularinin degerlendirme
stireci nasil islemektedir? Bu siirecte hangi kurum ve kurullar yetkilidir? Bu
bagvurularin sonuglandirilma siiresi ortalama kag¢ giindiir? Bagvurular i¢in belirlenmis
bir siire sinir1 var midir?

3- Usak’ta SGK’nin ilgili kurumlarina nadir hastaliklar konusunda bagvuru yapmig hasta
sayis1 kacgtir?

4- Son 5 il i¢inde nadir hastaliklara yonelik geri 6deme basvurularinin kabul ve ret
oranlar1 nedir? Ret gerekgeleri nelerdir?

5- Yurt disinda uygulanmakta olup Tiirkiye’de geri 6deme kapsaminda bulunmayan
tedaviler i¢in SGK tarafindan saglanan destek mekanizmalari nelerdir?

6- Nadir hastaliklar kapsaminda kullanilan tibbi cihaz, sarf malzemesi ve destek tiriinlerine
yonelik geri 6deme kriterleri nelerdir? Bu 6demeler maliyetleri karsilamakta yeterli
midir?

7- Nadir hastaliklarla yasayan bireylerin tedavi slireclerinde karsilastiklar1 yiiksek katki
paylar1 ve cepten harcamalara iliskin SGK’nin giincel verileri nelerdir?

8- Nadir hastaliklar i¢in geri 6deme siireglerinin hizlandiriimasi ve tek merkezden
yiiriitiilmesine yonelik SGK’nin bir ¢aligsmas1 bulunmakta midir?

9- Nadir hastalik tedavilerinde kullanilan “yetim ilaglar” i¢in 6zel bir geri 6deme veya
fiyatlandirma politikasi uygulanmakta midir?

10- SGK’nin nadir hastaliklar alaninda Saglik Bakanligi, TUSEB ve diger kurumlarla

ylriittigii koordinasyon mekanizmalari nelerdir?



