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SAGLIK POLITIKALARI BAGLAMINDA
NADIR HASTALIKLAR VE YETIM ILAGLAR

Deniz Yagmur GUNES:

GIRI$

Toplumda belirli bir sikligin altinda goriilen, ilerleyici ve hasta yasamini tehdit
eden hastaliklar “Nadir Hastaliklar” olarak tanimlanmaktadir. Nadir hastalikla-
rin tedavisi kapsaminda gelistirilen ve maliyetinin oldukgea yiiksek oldugu tibbi
tiriinler de “Yetim Ila¢” olarak isimlendirilmektedir. Nadir hastaliklarin yaklagik
9%80’inin genetik bir bileseninin oldugu bilimsel olarak ispatlanmigtir. Dolayisiyla
akraba evlilikleri, genetik kokenli olan bu hastaliklarin ortaya ¢ikmasinda 6nemli
bir rol oynamaktadir. Bu konuyla ilgili olarak, Tiirkiye genelinde, devlet kurum-
lar1 tarafindan istatiksel bir¢ok arastirma gergeklestirilmistir. Bu arastirmalarin
sonucunda, Tiirkiye'nin yaklasik %25 oranindaki niifusunun akraba evliligi yap-
t1g1 tespit edilmistir. Diinya Saglik Orgiitii verilerine gore ise, Tiirkiyede akraba
evliliklerinin fazla olmasi nadir hastaliklarinin prevelansini da 6nemli derecede
arttirmaktadir. Bu noktada tilkelerin kendi i¢ kaynaklarini ve gereksinimlerini
goz ontinde bulundurup politika gelistirmesi ¢ok dnemlidir ¢iinkii her iilkenin i¢
dinamigi farkli oldugu gibi demografik anlamda karsilagilan sorunlarin niceligi
ve niteligi de birbirlerinden farklilik gostermektedir.

SAGLIK HAKKI BAKIMINDAN NADIR HASTALIKLAR

Saglik hakky, cinsiyet, yas, etnik koken veya bagka herhangi bir statii nedeniyle
ayrim gozetilmeksizin kullanilmas: gereken bir hak olup, bireyin sagliginin ko-
runmasl, gelistirilmesi, hastalik durumunda tedavi edilmesi ve iyilestirilmesi an-
lamlarini barindirmaktadir. Bu bakimdan saglik hakk: devlet tarafindan yerine
getirilmesi zorunlu bir edim olup, vatandas tarafindan ise pozitif statii hakkidir.
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meclis tarafindan ele alinmasinin hem devlet hem de toplum agisindan bir farkin-
dalik olusturmasi ve bu hastaliklar 6zelinde temel gereksinimlerin tespit edilmesi
bakimindan énemli bir girisim oldugu agiktir. Ozellikle komisyon toplantilarinda
dernek temsilcilerinin ve bu hastaliklardan muzdarip aile bireylerinin karsilastik-
lar1 problemleri ve ihtiyaglarini dile getirmeleri, ayn1 zamanda saglik profesyonel-
lerine ve kanun yapicilara dogrudan soru yoneltmeleri, multidisipliner bir ¢alis-
may1 beraberinde getirmis olup, konunun ¢ok boyutlu bir sekilde ele alinmasina
olanak vermistir.

SONUC

Nadir hastaliklar 6zellikle tan1 ve tedavi asamasinda tek bir uzmanligin yetmedigi
karmagik nitelikteki hastaliklardir. Bu bakimdan saglik merkezlerinde multidi-
sipliner birimlerin arttirilmasi, ulusal eylem planlarinin olusturulmasi ve egitici
sunumlarla saglik profesyonellerinin bu konuda aydinlatilmasi hayati 6nemi haiz-
dir. Bir bagka deyisle, bu hastaliklarin teshis ve tedavisinde devletlerin uyguladig:
saglik politikalarinin ve yasama siireclerinin dnemi ve gerekliligi ortadadir. Bu
adimlarin yiritilmesi ve uygulamada ne sekilde gecerlilik kazanacagini zaman
belirleyecektir. Bu hastaliklarin tani ve tedavi asamalarinda devletlerin ortak bir
sekilde yararlanabilecegi bilgi ve tecriibe havuzunun olusturulmasi da ¢oziime gi-
den yolda kilit faktor niteligi tasimaktadir. Nitekim erken teshis erken tedavi de-
mektir, erken tedavi ise bu hastaliktan muzdarip bireyler i¢in umut 15181 demektir.
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