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Op. Dr. Ali KARAOBA

Usak Milletvekili
Kamuoyuna yansiyan bagvurular, vatandaslarimiz tarafindan tarafima sikga iletilen talepler
dogrultusunda; nadir ve agir hastaliklarla yasayan ¢ocuklarimizin tedaviye erisim siireglerinde
ciddi belirsizlikler, gecikmeler ve esitsizlikler yasandigi ve bu sorunlarin sik¢a dile getirilmesine
ragmen ¢dziime kavusturulamadig: anlasiimaktadir. Bu hastaliklar genellikle yiiksek maliyetli
tedaviler gerektirmekte, erken teshis ve hizli miidahale hayati 5nem tagimaktadir. Ancak mevcut
sistemde ailelerin farkli kurumlar arasinda yonlendirildigi, bagvuru siireglerinin uzun siirdiigii ve

karar mekanizmalarinin seffaf olmadigi yoniinde yogun sikayetler bulunmaktadir.

Nadir hastaliklar alaninda yasanan en temel sorunlardan biri, tedaviy; erisim slirecinin merkezi ve
hizl1 bir koordinasyon yapisindan yoksun olmasidir. Aileler; Saghik Bakanhgi, SGK ve cesitli
kurullar arasinda defalarca basvuru yapmak zorunda kalmakta; bu siirecte zaman kaybi yasanmakta
ve tedavi sansi azalmaktadir. Ozellikle gocuk hastalarda zamann kritik oldugu diisiiniildtigiinde,
bu gecikmeler telafisi miimkiin olmayan sonuglar dogurabilmektedir. Bunun yam sira, yiiksek

maliyetli ilag ve tedavilere iliskin karar siireglerinin hangi kriterlere gore yiiriitiildiigii, bagvurularin

ne kadar siirede sonuglandirildig: ve hangi durumlarda reddedildigi konusunda kamuoyuna agik,
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seffaf ve Ongoriilebilir bir sistem bulunmamaktadir. Bu durum hem aileler hem de hekimler
acisindan biiyik bir Dbelirsizlik yaratmakta, vatandaslarin saglik hakkina erisimini

zorlastirmaktadir.

Sosyal devlet anlayisinin geregi olarak, nadir hastaliklarla miicadele eden bireylerin tedaviye
erisiminin gilivence altina alinmasi, bu alandaki basvuru siireclerinin sadelestirilmesi ve
stirdiiriilebilir finansman modellerinin olusturulmasi biiyiik 6nem tasimaktadir. Ozellikle gocuk
hastalar s6z konusu oldugunda, devletin koruyucu ve destekleyici rolliniin daha giiclii sekilde

ortaya konulmasi gerekmektedir. Bu baglamda;

1- Tiurkiye’de nadir hastalik tanisi almis hasta sayisi kagtir? Bu hastalarin yas gruplarina gore
dagilimi nedir?

2- Nadir hastaliklar kapsaminda yliksek maliyetli tedavi ve ilag basvurularinin
degerlendirilmesi hangi kurum ve kurullar tarafindan yiiriitiilmektedir?

3- Bubagvurularin sonuglandirilma siiresi ortalama kag giindiir? Bagvurularin sonuglanmasina
iliskin yasal veya idari bir siire sinir1 bulunmakta midir?

4- Nadir hastaliklar i¢in yapilan tedavi bagvurularinin kabul ve ret oranlari nedir? Ret
gerekgeleri nelerdir?

5- Nadir hastaliklar i¢in basvuru siire¢lerinin tek merkezden yiiriitiilmesini saglayacak bir “tek
kapi sistemi” kurulmasina yonelik Bakanliginizin bir ¢alismasi var midir?

6- Nadir hastalik tedavilerinde karar siireglerinin seffaf, izlenebilir ve 6ngoriilebilir hale
getirilmesine yonelik bir diizenleme planlanmakta midir?

7- Yiiksek maliyetli tedavilerin finansmani i¢in siirdiiriilebilir bir model olusturulmasina
yonelik Bakanliginiz ve SGK tarafindan yiiriitiilen ¢alismalar nelerdir?

8- Yurt disinda uygulanan ancak Tiirkiye’de geri 6deme kapsaminda olmayan tedaviler igin
hasta ve ailelere saglanan destek mekanizmalar nelerdir?

9- Nadir hastaliklar alaninda ¢alisan merkez sayisi kactir? Bu merkezlerin bolgesel dagilimi
nedir?

10- Nadir hastaliklarin erken teshisi ve takibi i¢in ulusal bir veri tabani veya kayit sistemi

bulunmakta midir?



