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Mersin Milletvekili Sayin Alpay ANTMEN tarafindan verilen “Talesemi hastalarma ve bu - i
hastalara koronaviriis salgmu sebebiyle kamuda ve ozel sekt6rde izin verilmesi talebine iligkin” .. .

7/30522 sira sayili yazili soru dnergesinin cevabi iligikte sunulmaktadir.
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Mersin Milletvekili Saym Alpay ANTMEN tarafindan verilen “Talesemi hastalarina ve
bu hastalara koronaviriis salgum sebebiyle kamuda ve ozel sektorde izin verilmesi talebine

iliskin” 7/30522 sira sayih yazihi soru onergesinin cevabidir.

Ulkemiz igin 6nemli saglik sorunlarindan birisi olan Akdeniz Anemisi (Talesemi ve Orale”
Hiicre Anemisi) saplikli goriinen tagiyicilan ile genetik olarak nesiller boyu tagmmakta ve
gSclerle yayilabilmektedir.

Akdeniz Anemisi hastasi, yagam boyu hastane ile bagim stirdiirmek durumundadir. Hastaia;/
i1k tan: konulduktan sonra 3-4 haftada bir 2-3 finite kan nakline gereksinim duymaktadr,

Akdeniz Anemisi pahali ve bir o kadar da hasta ve ailesi igin zor ve yipraticl bir stirectir. Bahsi
gegen hastalar; kan aldiklar icin karaciger, seker hastaligs, kemik erimeleri, kan yetmegligi gibi
ciddi sikintilarla karst karsiya gelmektedir.

Bunun sonucunda da talasemi hastalarim bagigiklik sistemi ciddi lgtide zayiflayabilmekte ve
baska diger hastalik, virlis, enfeksiyon bulasmas: durumlarmda da yasamlan riske

girebilmektedir.

Talasemi hastast olan memur ve ¢alisanlarn birgogu su anda caligmaya devam etmektedir.
Koronavirtis riskinin halen devam ettigi bu dénemde talasemi hastalan gok daha biiyiik bir risk
altinda bulunmaktadir. Bu nedenle talasemi hastalarmin; Saglik Bakanhfimmn, Dinya Saglik

;" Orgiiti’nin ve uluslararasy bilim kurumlanmn Covid 19 tehdidinin olmadign; konuyla ilgili
riskin en aza indigini agiklayana kadar kalabalik bolgelerle risk tagtyan yerlerden uzak
tutulmalan gerekmektedir.

Bu baglamda; v , e

SORULAR:

1) iller ayr1 ayn belirtilmek tizere, Tiirkiye’de su anda kag talasemi hastast bulunmaktadir?
Bu hastalardan kaci kurum ya da kuruluslarinda, kag1 ozel sektorde caligmaktadir?

' 2) Covid 19 nedeniyle yasamint yitiren talasemi hastasi say1s1 kagtir? Bu oliimler hangi illerde

gergeklesmistir?

3) Korona viriis tehlikesi nedeniyle kamu kurum ve kuruluslarinda gahigan talasemi
hastalarnm ticretli izne ¢ikariimalarn diigtintilmekte midir? Ozel sektorde galisan talesemi hastalarinimn
ticretli izine ¢ikartimalari i¢in herhangi bir caligma yapilmakta midir? Varsa bu calisma ne agmadadir?

4) Genetik bir hastalik oldugu i¢in bilimsel ¢alismalar ve vatandaglarin bilinglendirilmesiyle
sonlandirilabilecek bir hastalik olan talasemi hastaligm nlenmesi i¢in ne tiir bilimsel ve sosyal
calismalar yapimaktadir?

CEVAPLAR:
1) Talasemi(Akdeniz Anemisi) ve Orak Hiicre Anemisi basta olmak tizere, Kalitsal Kan

Hastaliklaridir. Ulkemizde akraba evliliklerinin fazla olmas: nedeniyle, genetik gecisli bir hastalik
olan goriilebilmektedir. Bu nedenle Bakanligimiz tarafindan 2003 yilindan bu yana hastaligm sik
goriildigii 41 ilde Hemoglobinopati Kontrol Programu yiiriitiilmektedir. 01 Kasim 2018 tarihinden
itibaren Evlilik Oncesi Hemoglobinopati Programu 81 ilde uygulamaya gegirilmis, evlenmek tizere
bagvuran ciftlere Talasemi tarama testi zorunlu hale getirilmistir.

2-3) Ulkemize ait COVID-19 salgmt ile ilgili veriler (Toplam test say1s, toplam vaka sayisi,
toplam yogun bakim hasta sayisi, toplam vefat sayisi, toplam entiibe hasta sayisi, toplam iyilesen
hasta sayis1 ve giinliik yapilan test sayis, vaka say1s1, vefat say1si, iyilesen hasta sayist) glinliik olarak
Saglik Bakanhfimizca kamuoyuyla paylasilmakta olup salgm ile ilgili verilere Saglik Bakanlig1
resmi internet sitesinden (https://covid19bilgi.saglik. gov.tr/tr/) erigilebilmektedir.

COVID-19 kapsaminda kamu kurum ve kuruluglarmda normallesmeye ve almacak tedbirlere
iligkin zaman zaman genelgeler yaymlanmakta ve konu takip edilmektedir.




4) Ulkemizde 2003 yilindan bu yana Bakanhgumz tarafindan Hemoglobinopati Kontrol
Program yiiriitilmektedir. Program kapsaminda 2003 yilinda 33 olan il sayist 2013 yihinda 41e
cikanlmugtir.  Saym Cumhurbagkammizin acikladig “100 giinliik Eylem Plani” kapsammda 01
Kasim 2019 yilindan itibaren programin 81 ilde Evlilik Oncesi Hemoglobinopati Tarama Programi
olarak aile hekimleri tarafindan uygulanmaya baglanmigtir. '

Bilindigi tizere Talasemi (Akdeniz Anemisi) ve Orak Hiicre Anemisi, Kalitsal Kan
Hastaliklaridir. Ulkemizde akraba evliliklerinin fazla olmasi nedeniyle, genetik gegisli bir hastalik
olan Talasemi goriilebilmektedir. Yapilan evlilik &ncesi taramalar sonucunda, evlenecek ciftlerin bu
hastalifin tastyrcist olmalan evlenmelerine engel teskil etmemektedir. Ciftlerden biri tagiyict
ciktiginda degil, her iki es aday1 da tagtyici oldugunda, bu ciftlerden dogan bebeklerin yiiksek oranda
hasta olmalari olastligr vardir. Her ikisi de tasiyict olan esler bebek sahibi olmay: planladiklarmda
alacaklari uygun genetik damigmanlik ve preimplantasyon genetik (tlip bebek uygulamas: sirasinda
embriyolarin genetik testi yapildiktan sonra yalmizca saglikli olanlarm segilerek anneye transferi)
islemi ile saglikli bebek sahibi olabilirler. Bundan dolay: hasta bebek dogma olasitligii énceden
biliyor olmak ve bir genetik tan1 merkezinin takibinde olmak onemlidir. Evlilik 6ncesi taramalarla
amaglanan hastalik tagiyicisi anne ve baba adaylarimi saptamak ve hasta bebek dogumunu
engellemektir. Ayrica toplumda farkndahg arttumak adma illerimizde ozellikle 8 Mayis Diinya
Talasemi Giiniine 6zel etkinler diizenlenmektedir. Bununla birlikte yil boyu okullarda, Halk Egitim
Merkezlerinde ve tiim saglik kuruluslarimizda gerekli bilgilendirme ve egitim galigmalar1 devam
etmektedir. :

Gostermis oldugunuz ilgiye tesekkiir ederim.




