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Bingél Milletvekili Sayin Idris BALUKEN tarafindan verilen “MNGIE hastaligina
yakalanan bir vatandaga” iliskin 7/38450 sayil1 yazili soru 6nergesinin cevabu ilisikte sunulmaktadir.
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Bingol Milletvekili Saym fdris BALUKEN tarafindan verilen “MNGIE
hastalifina yakalanan bir vatandasa” iliskin 7/38450 sayih yazih soru Onergesinin
cevabidir;

Diyarbakir’da 32 yasindaki rehber gretmen Umit Agmaz, lise 6grencisi kardesiyle
diinyada ¢ok nadir gériillen Mitokondriyal Norogastrointestinal Enscfalomiyelopati (MNGIE)
hastali1 nedeniyle giinden giine eriyor.

Agmaz, diinyada sadece 200 kiside bir gorillen ve giinden giine erimesine neden olan
MNGIE hastaligiyla 17 yasindan bu yana miicadele ediyor. Genetik olan ve diinyada tedavisi
kesin bilinmeyen hastalik nedeniyle 27 kilograma kadar diisen Agmaz, evde anne, baba ve
kardeslerinin yardimiyla yasamini stirdiiriiyor.

Ag¢maz, hastaliginin ilerledigini ve bir tiirlii teshis konulamadigini anlatarak, siirekli
mide bulantis;, kusma ve istahsizlik yasadigini, ¢ok siddetlenince Istanbul’da yapilan
tetkiklerde hastaliginin diinyada ¢ok nadir gorilen MNGIE oldugunun tespit edildigini
belirtti.

Baba Mustafa A¢gmaz, 6 ¢gocugundan en biiyiigiinii 1997 yilinda MNGIE hastaligindan
dolayr kaybettiklerini iki oglunun rahatsizligina ise gecen yila kadar tam teshis
konulamadigini kaydetti.

(MNGIE) hastalig1 nadir goriilen bir hastalik tiirii. Ilerleyen ve 6liimciil seyreden bir
hastalik. Genetik ve belirtileri sonradan ortaya ¢ikan diinyada bildirilen vaka sayisinin sadece
200 hasta oldugu yoniindedir. Tip literatiiriinde pek bilinmeyen bu nedenle tedavisi de tam
olarak bilinmeyen bu hastaligin diinyada kok hiicre tedavisiyle iyilesme halinin
saglanabilecegi diistiniiliiyor.

Bu baglamda;

SORU 1- (MNGIE) hastah@ina yakalanan Umit ACMAZ ve kardesinin tedavisi ile ilgili
bakanh@mmizin bir girisimi olmus mudur? Olmamigsa béyle bir girisimde bulunmayi
diisiiniiyor musunuz?

SORU 2- Tip literatiiriinde nadir olarak goriilen bir hastaliga (MNGIE. MS vb.)
yakalanan vatandaslarin tedavisinin yapilabilmesi ve erisilebilir bir saghk hizmetine
kavusabilmeleri i¢in bakanligmzin yaptigi bir ¢alisma var midir? Ulkedeki tedavi
kosullarmin yetersizliZi durumunda yurt disinda tedavi olabilme hakkinin saghk
giivencesi kapsamina alinmasina dair bakanhgmizin yaklasimi nedir?

CEVAP 1-2- Nadir Hastaliklar, toplumda az goriilen ve gorilme sikliklari genelde 2000
kiside 1°den daha diisiik olan hastaliklar1 tammlamaktadir. Bu hastaliklar tibbin herhangi bir
alani ile ilgili olabilir. Yaklagik olarak %80’i genetik kékenli ve %20’si gevresel kaynakli
olan veya nedeni bilinmeyen bu hastaliklarin toplam sayis1 6000-8000 kadardur.

Nadir Hastahklar hemen her iilkede goriildiigii gibi, Tiirkiye’de de nemli toplumsal
ve ulusal saghk sorunlarina neden olmaktadir. Her tilkede goriilebilecek bu hastaliklara klinik
tam konmas: genelde giigtiir ve birgogunun laboratuvar tan: testi tip literatiiriinde olmayabilir.
Bu hastaliklarin birgogunun tedavisi de miimkiin olmayabilir ve tedavisi olanlarin ise birgogu
Omiir boyu tedavi gerektirebilir.

Bakanligimizca bu hastalik grubunda yer alan tiirlere yonelik bilimsel temelli
calismalar yiiriitilmektedir. Gelismis tilkelerde oldugu gibi tilkemizde de nadir hastaliklarin



taninmasi, tedavi yontemlerine ve merkezlerine ulagimin kolaylastirilmasini teminen web
tabanli uygulama ¢alismasi devam etmektedir.

Bakanlhiimiza  miiracaati  bulunan  hastalar ilgili saghk  kuruluglarina
yonlendirilmektedir. Ulkemizdeki tedavi kogullarmin yetersizligi durumunda yurtdis: tedavi
ile ilgili usul ve esaslar, Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan yayinlanan Saghk Uygulama
Tebligi 2.5.2 baslig1 altinda agiklanmigtir. Bu hiikiimler gergevesinde yurt disi tedavisi uygun
goriilen hastalarin giderleri Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan karsilanmaktadur.

SORU 3-Tiirkiye’de tespit edilen Mitokondriyal Norogastrointestinal
Enscfalomiyelopati (MNGIE) hastahg ile ilgili tespit edilen vaka sayms1 kactir? Bu
vakalarla ilgili hangi tedavi yontemleri uygulanmistir?

CEVAP 3- Bu grup hastaliklara iliskin veri toplanmasi amaciyla Nadir Goriilen Hastaliklar
Web Tabanli Uygulama ¢alismasi devam etmektedir.

SORU 4- Tiirkiye’de kok hiicre tedavisinin diizeyi hangi durumdadir? Kok hiicre
tedavisinin yayginlasmasi ve her yurttasin bu tedavi yontemine ulasabilmesi icin
aldigimiz tedbirler nelerdir?

CEVAP 4- Kok hiicre uygulamalar: ile ilgili diinya ¢apinda yapilan ¢alismalar ve konu
hakkindaki yayinlar yeterli olmayip standart tedavi olarak kabul edilebilmesi icin gerekli
deneysel galismalarin tamamlanmasi ve olumlu sonuglar alinmas: gerekmektedir. insanda kék
hiicre uygulamast 5237 sayili Tiirk Ceza Kanunu’nun 90. Maddesi’'nde bahsedilen insan
lizerinde deney kapsamina girmektedir. Ayrica 13.04.2013 tarih ve 28617 sayili Resmi
Gazetede yayinlanan ‘Klinik Aragtirmalar Hakkinda Yénetmelik® ve 01.05.2006 tarih ve 8647
say1 ile yayinianan 2006/51 Genelge ile bahse konu uygulamanin prosediirleri belirlenmistir.
S6z konusu yonetmelik kapsam olarak arastirma projeler ile ilgili basvuru, izin, yiiriitme ve
sonlandirma isglemleri igin tiim yetkileri Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumuna verecek sekilde
diizenlenmigtir. Ad1 gegen 2006/21 sayili Genelge kapsaminda kok hiicre uygulamasimin
yapilabilmesi i¢in Bakanhgmmz K6k Hiicre Nakilleri Bilimsel Danmisma Kurulundan onay
alinmas: gerekmektedir.

2007 yilindan bugiine kadar 39 adet arastirma projesine ve 71 adet TCK kapsaminda
tedavi amagh deneme vaka bagvurusu Bakanligimiz biinyesinde bulunan K&k Hiicre Nakilleri
Bilimsel Damsma Kurulunca onaylanmigtir. 2007 yilindan giintimiize kadar izin verilen 39
adet aragtirma projesinin 4 tanesi sonuglanmig ve tamamindan olumlu sonug alinmigtir. 2008
yilindan giiniimtize kadar izin verilen 71 adet tedavi amagh deneme kapsaminda k&k hiicre
uygulamasmin 13 tanesinde kismi yamitlar alinmig olup takipleri stirmektedir. 2009 yilindan
glinlimiize 184 GVHD (Graft Versus Host Disease ) vakasinda kok hiicre uygulama izni
verilmigtir. Bu vakalarmn %34.6’sinda tam remisyon, %33.3’iinde parsiyel remisyon
gozlenmis olup; toplamda %67.9 oraninda basari elde edilmistir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



