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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Anayasa 'nin 98 inci ve TBMM ictiizigu 'nin 96 nci maddeleri

geregince Saglk Bakani Prof. Dr. Kemal Memisoglu tarafindan yazili olarak
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cevaplandiriimasini saygilarimia arz ederim.

Tarkiye'de 5 milyondan fazla bireyin herhangi bir nadir hastaligi oldugu tahmin
edilmektedir. Diger yandan, Avrupa'ya kiyasla Turkiye'de ¢ok yiksek olan akraba
evliligi orani (%5'in altina karsiik %23,2), Ulkemizde nadir hastaliklarin gériime
sikliginin Avrupa seviyesinin tizerinde olabilecegini digindurmektedir. Bu hastaliklarin
%70'ten fazlasi genetik gegisli olup, gogunlugu cocukluk ¢aginda ortaya gikmaktadir.
Viicudun cesitli alanlarini etkileyen ve genellikle ilerleyerek engellilige veya erken
6lume yol agan bu hastaliklar, cogunlukia kronik olmakta ve duzenli tedavi ihtiyaci

yaratmaktadir. Tedavi maliyetleri ise oldukga yuksektir.

Yiksek maliyetli tedaviler s6z konusu oldugunda, nadir hastaliklar alaninda tlkemizde
fiilen isletilen mekanizma kamusal saglik sistemi degil, bagis kampanyalaridir. Zaman
icinde bu kampanyalar, tedaviye erigimin istisnai bir yolu olmaktan ¢ikmis; neredeyse
“dogal ve kaginilmaz” bir yéntem gibi normallestiriimistir. Milyon dolar seviyesindeki bir
tedaviye erisim hedefi, tek bagina tibbi bir ihtiyag olmaktan gikmakta; bagis toplama
siireci bagli basina bir ekonomik ve sosyal alana donismektedir. Denetimsiz, uzun
sureli ve yiiksek hacimli bagis mekanizmalari, bazi durumlarda tedavi amacinin 6nine
gecmekte; bagis toplama faaliyeti fiilen bir gegim modeline evrilebilmektedir. Burada
aslil sorun, aileleri bu noktaya iten sistemsizliktir. Bilimsel etkinligi ve givenligi hentz

yeterince kanitanmamis, diizenleyici otoriteler tarafindan onaylanmamig ya da
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degerlendirme sireci tamamlanmamis uygulamalar igin toplumdan milyonlarca dolar

to_planrhaS| hem aileler hem de toplum agisindan ciddi etik riskler dogurmaktadir.

Tedaviye erisim; ailenin sosyal gevresine, medya gérunirligine, duygusal etki
yaratma kapasitesine ya da bagis organizasyonu kurabilme becerisine bagh
olmamalidir. Bu yaklasim, esitlik ilkesini ortadan kaldirdigi gibi kamu otoritesinin
sorumlulugunu da fiilen 6zel kisilere ve toplumsal vicdana yuklemektedir. Kampanyalar
ve sonuglari raporlanmamaktadir. Kamuoyundan 6nemli blyikliikte kaynak toplayan
ancak olgiilmeden, raporlanmadan ve denetlenmeden sirdurilen bu model, sadhk

politikasi degil, belirsizlik GUretmektedir.

Bu hususta devletin Qérevi, bilimsel degerlendirmeleri zamaninda yapmak, etkinligi ve
guvenligi kanitlanan tedavilere esit, seffaf ve sUrdurulebilir erisim mekanizmalar
olusturmak; kanitanmamis uygulamalar igin ise aileleri ve toplumu koruyacak net

sinirlar koymaktir.

Nadir hastaliklarin énemli bir bolim, yuksek maliyetli ve uzun sureli tedavilere ihtiyag
duymaktadir. Ancak mevcut geri 6deme, ruhsatlandirma ve temin mekanizmalart, bu
hastaliklarin 6zgiin klinik dzelliklerini ve zaman hassasiyetini kargilamakta gogu zaman
yetersiz kalmaktadir. Bu yetersizlik, tedaviye erisimde surekliligi bozmakta; hastalar
arasinda sosyal, ekonomik ve cografi temelli esitsizlikler yaratmaktadir. Bu noktada
- ¢bztim, bireysel bagvurulara ya da gegici istisnalara dayali uygulamalar degil; yalnizca
nadir hastaliklara 6zgillenmis, merkezi ve kurumsal bir finansman modelidir. Seffaf
kriterlerle isletilecek bir Nadir Hastaliklar Tedavi Fonu, etkinligi ve gtvenligi bilimsel
olarak kanitlanmis, yetkili diizenleyici otoritelerce onaylanmis tedavilere zaman
kaybetmeden erigimi mumkin kilacaktir. Uluslararasi iyi uygulama ornekleri, bu tur fon
mekanizmalarinin hem hasta sonuglarini iyilestirdigini hem de saglk sistemieri

agisindan uzun vadeli maliyetleri diigtirdiguni géstermektedir.

Turkiye’de benzer bir fon yapisinin hayata gegirilmesi; tedaviye erisimde sureklilik
sadlanmasi, hekimlerin bilimsel ve etik sorumluluklari dogrultusunda regete ettikleri
tedavilere zamaninda ulasilabilmesi ve aileler izerindeki ekonomik ile psikososyal

baskinin azaltiimasi agisindan artik ertelenemez bir ihtiyagtir. Daha da 6nemlisi, bu tir
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bir fon, nadir hastaliklar alaninda kamusal sorumiulugun yeniden tesis edilmesini

saglayacaktir.

Nadir hastaliklarda kullanilan solunum cihazlar, beslenme destekleri, mobilite ve
ginlik yasam yardimcilar; yalnizca yasam kalitesini artiran unsurlar degil, ¢ogu
durumda yasamin stirdiirilebilmesi igin zorunlu tibbi araglardir. Bu cihazlara kesintisiz,

zamaninda ve uygun teknik ézelliklerle erigim, tedavinin ayriimaz bir pargasidir.

Ancak Turkiye'de uygulanan mevcut geri 6deme bedelleri, guncel piyasa kosullarinin
ve teknolojik gerekliliklerin belirgin bigimde gerisinde kalmaktadir. Asagidaki tablo,
SGK tarafindan karsilanan SUT bedelleri ile ayni cihazlarin piyasa fiyatlari arasindaki
makas! acgik bicimde ortaya koymaktadir: Bu tablo, sorunun istisnai degil yapisal
oldugunu gostermektedir. Geri 6deme bedelleri ile piyasa fiyatlari arasindaki fark,
aileleri yiksek tutarlarda fark 6demeye zorlamakta; bircok hasta icin ise gerekli cihaza

hi¢ erisememe sonucunu dogurmaktadir.

SGK Piyasa
Oksijen Konsantratoru 10.330,32 TL 12.500 — 40.000 TL
BiPAP S Cihazi - 8.712 TL 15.000 — 80.000 TL
BiPAP S/T AVAPS - 10.328,47 TL 30.000 — 100.000 TL
Auto CPAP 7.185,02 TL 12.000 — 40.000 TL
Ev Tipi Mekanik Ventilator 69.696 TL 100.000 — 350.000 TL
Ev Tipi Aspiratér Cihazi 1.796,26 TL 2.500-13.000 TL
Standart Manuel Tekerlekli Sandalye 1.848 TL 9.500 — 25.000 TL
Standart Akilu Tekerlekli Sandalye 12.600 TL 24.500 - 165.000 TL
Tekerlekli Banyo-Tuvalet Sandalyesi 3.528 TL 4617 —9.900 TL

Ozellikle solunum destek cihazlarinda yasanan temin gecikmeleri ve erigim sorunlari,

dogrudan hayati riskler ve geri dénusu olmayan klinik sonuglar yaratabilmektedir.

Bu kosullarda medikal cihazlara erigim, fiilen ailenin ekonomik guctne, sosyal
cevresine ya da bagis toplayabilme kapasitesine bagh hale gelmektedir. Bu durum,

saglik hizmetlerinde esitlik ilkesini ortadan kaldirdigi gibi, kamusal sorumiulugun da
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bireylerin omuzlarina yiklenmesi anlamina gelmektedir. Bu nedenle nadir
hastaliklarda kullanilan medikal cihazlar; standart tibbi sarf malzemeleriyle ayni

degerlendirme gergevesine alinamaz.

Bu cihazlar igin:

. Gergek maliyetleri yansitan geri 6deme bedelleri,
. Hizlandinimis onay ve tedarik stregleri,
. Kesintisiz erisimi glivence altina alan 6zel diizenlemeler

olusturulmasi zorunludur.

Giunimizde bircok nadir hastalik, hentiz klinik bulgu ortaya ¢ikmadan tasiyicilik
asamasinda tespit edilebilmekte; bu sayede hastaligin ortaya ¢ikmasi 6nlenebilmekte
ya da erken midahale ile daha agir klinik tablolarin 6éniine gegilebilmektedir. Bu
baglamda evlilik dncesi ve erken dénem tarama testleri, nadir ve genetik hastaliklarin

dnlenmesi ve erken tanisi agisindan temel bir halk saghgi aracidir.

Ancak bu alandaki uygulamalar Turkiye'de halen pargali, sinirh ve sirduralebilirlikten
uzaktir. Evlilik éncesi tarama testlerinin tlke genelinde standartlagtinimig, bilimsel
rehberlere dayali ve herkes igin erigilebilir bigimde sunulmamasi; O6nlenebilir
hastaliklarin ortaya ¢cikmasina, ailelerin hazirliksiz yakalanmasina ve saglik sisteminin
uzun vadede cok daha agir tedavi maliyetleriyle karsi kargiya kalmasina neden

olmaktadir.

Nadir hastaliklar alaninda surdirilebilir ve adil bir saglik politikas inga edilmesi igin,
tarama testleri ve énleyici uygulamalar bu politikanin tali degil, kurucu unsurlarindan
biri olmak zorundadir. Onleyici politikalar sayesinde hem nadir hastaliklarin goriime
sikligl azaltiimakta hem de ileri evre ve ylksek maliyetli tedavilere duyulan ihtiyag
onemli olgiide diigmektedir. Bu yaklagim, saglik politikalarinin tedavi odakl degil,

koruyucu ve &ngériili bicimde kurgulanmasinin somut bir geregidir.

Dolayisiyla tarama testleri, yalnizca teknik bir laboratuvar hizmeti olarak ele
alinmamali; evlilik 6ncesi tarama ve genetik danismanlik suregleri; agik bilgilendirme,
gonullulik, etik ilkelere uygunluk ve toplumsal farkindaligi artiran batancal politikalarla
Tel: 0(312) 420 65 55

Faks: 0(312) 420 22 93
e-posta: erhan.usta@tbmm.gov.tr




Dr. Erhan USTA l' o3 ‘
Samsun Milletvekili

[YI Parti Kalkinma Politikalar Baskant

TBMM Plan ve Biitge Komisyonu Uyesi

destekienmelidir. Ailelerin dogru, zamaninda ve bilimsel bilgiye erigimi saglanmadikea,

tarama programlarinin sahada karsilik bulmasi ve gergek bir Onleyici etki yaratmasi

mumkan degildir.

Bu bilgiler 1$1ginda;

Bugiine kadar bu kapsamda toplanan milyonlarca dolar bagigin ardindan kac¢
hastada, hangi diizeyde, kalici bir klinik iyilegsme saglanmistir?

Yurt disinda gérev yapan ve Turkiye’de mesleki yetkisi bulunmayan hekimlerin
duzenledigi receteler esas alinarak bagis kampanyalarina izin verilmesi; tibbi
denetim, hasta giivenligi ve kamu yarari agisindan nasil degerlendirilmektedir?
Bu suregte valilikler ve mahkemeler tarafindan hangi bili.msel ve hukuki kriterler
dikkate alinmaktadir?

Ulke genelinde esit erigsimi saglayacak bir Nadir Hastaliklar Tedavi Fonu ve
yetkin tedavi merkezleri kurulmasi yerine, slrecin bireysel kampanyalar
tizerinden yiritilmesine neden izin verilmigtir?

Kurulacak merkezi bir Nadir Hastaliklar Tedavi Fonuna uluslararast ilag firmalari
ve birgok sosyal kanaldan bagis alinabilecegi, ayrica toplu alim sayesinde ilag
ve cihazlarda iskontolardan faydalanilabilecedi hususu degerlendirilmis midir?
Evlilik dncesi tarama programlarinda SMA tasiyiciid: tespit edilebildigi halde,
SMA hastasi bebek dogumlarinin devam etmesinin gerekgesi nedir?

Tarama, bilgilendirme ve genetik danigmanlik siregleri sahada neden etkili
bicimde isletilememektedir?

Evlilik 8ncesi tarama programlarinda, programin kapsami, uygulanigi ve tarama
sonrasi bilgilendirme ile danismanlik sreglerindeki yapisal eksikliklerin nasil ve

hangi somut adimiarla giderilmesi planlanmaktadir?
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