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SAĞLIK POLITIKALARI BAĞLAMINDA  
NADIR HASTALIKLAR VE YETIM ILAÇLAR

Deniz Yağmur GÜNEŞ1

GIRIŞ

Toplumda belirli bir sıklığın altında görülen, ilerleyici ve hasta yaşamını tehdit 
eden hastalıklar “Nadir Hastalıklar” olarak tanımlanmaktadır. Nadir hastalıkla-
rın tedavisi kapsamında geliştirilen ve maliyetinin oldukça yüksek olduğu tıbbi 
ürünler de “Yetim İlaç” olarak isimlendirilmektedir. Nadir hastalıkların yaklaşık 
%80’inin genetik bir bileşeninin olduğu bilimsel olarak ispatlanmıştır. Dolayısıyla 
akraba evlilikleri, genetik kökenli olan bu hastalıkların ortaya çıkmasında önemli 
bir rol oynamaktadır. Bu konuyla ilgili olarak, Türkiye genelinde, devlet kurum-
ları tarafından istatiksel birçok araştırma gerçekleştirilmiştir. Bu araştırmaların 
sonucunda, Türkiye’nin yaklaşık %25 oranındaki nüfusunun akraba evliliği yap-
tığı tespit edilmiştir. Dünya Sağlık Örgütü verilerine göre ise, Türkiye’de akraba 
evliliklerinin fazla olması nadir hastalıklarının prevelansını da önemli derecede 
arttırmaktadır. Bu noktada ülkelerin kendi iç kaynaklarını ve gereksinimlerini 
göz önünde bulundurup politika geliştirmesi çok önemlidir çünkü her ülkenin iç 
dinamiği farklı olduğu gibi demografik anlamda karşılaşılan sorunların niceliği 
ve niteliği de birbirlerinden farklılık göstermektedir.

SAĞLIK HAKKI BAKIMINDAN NADIR HASTALIKLAR

Sağlık hakkı, cinsiyet, yaş, etnik köken veya başka herhangi bir statü nedeniyle 
ayrım gözetilmeksizin kullanılması gereken bir hak olup, bireyin sağlığının ko-
runması, geliştirilmesi, hastalık durumunda tedavi edilmesi ve iyileştirilmesi an-
lamlarını barındırmaktadır. Bu bakımdan sağlık hakkı devlet tarafından yerine 
getirilmesi zorunlu bir edim olup, vatandaş tarafından ise pozitif statü hakkıdır. 
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meclis tarafından ele alınmasının hem devlet hem de toplum açısından bir farkın-
dalık oluşturması ve bu hastalıklar özelinde temel gereksinimlerin tespit edilmesi 
bakımından önemli bir girişim olduğu açıktır. Özellikle komisyon toplantılarında 
dernek temsilcilerinin ve bu hastalıklardan muzdarip aile bireylerinin karşılaştık-
ları problemleri ve ihtiyaçlarını dile getirmeleri, aynı zamanda sağlık profesyonel-
lerine ve kanun yapıcılara doğrudan soru yöneltmeleri, multidisipliner bir çalış-
mayı beraberinde getirmiş olup, konunun çok boyutlu bir şekilde ele alınmasına 
olanak vermiştir.

SONUÇ

Nadir hastalıklar özellikle tanı ve tedavi aşamasında tek bir uzmanlığın yetmediği 
karmaşık nitelikteki hastalıklardır. Bu bakımdan sağlık merkezlerinde multidi-
sipliner birimlerin arttırılması, ulusal eylem planlarının oluşturulması ve eğitici 
sunumlarla sağlık profesyonellerinin bu konuda aydınlatılması hayati önemi haiz-
dir. Bir başka deyişle, bu hastalıkların teşhis ve tedavisinde devletlerin uyguladığı 
sağlık politikalarının ve yasama süreçlerinin önemi ve gerekliliği ortadadır. Bu 
adımların yürütülmesi ve uygulamada ne şekilde geçerlilik kazanacağını zaman 
belirleyecektir. Bu hastalıkların tanı ve tedavi aşamalarında devletlerin ortak bir 
şekilde yararlanabileceği bilgi ve tecrübe havuzunun oluşturulması da çözüme gi-
den yolda kilit faktör niteliği taşımaktadır. Nitekim erken teşhis erken tedavi de-
mektir, erken tedavi ise bu hastalıktan muzdarip bireyler için umut ışığı demektir.
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