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TURKIYE BUYUK MiLLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Tirkiye’de kalitimla gegen ve heniiz yayilmast dnlenemeyen talasemi hastalifi igin kapsamli bir
tarama, bilin¢lendirme ve farkindalik ¢aligmasmin yiiriitiilmesi gerekmektedir. Sayilar1 milyonlarla
ifade edilen tasiyicilarin ve binlerle ifade edilen hastalarn giinlitk yasamda bir¢ok sorunla kargilasma
ve yasam kalitelerinde azalma riski yiiksektir. Teshisi kolay, tedavisi zor olan bu hastahfin
yayllmasimn Oniine geemek igin bilimsel yontemlerle yol alinmasi ve toplumsal g¢alismalarin
yuriitiilmesi gerekmektedir. Evlilik ve bebek sahibi olma kararlart $ncesi kisilerin talasemi testi
yaptirarak bu riske iligkin durumlarin: tespit etmesi en temel 6nlemlerden biridir. Diinyada bu konuda
baganlt olmug iilke drneklerinin incelenmesi, ilgili bilim insanlart, STK’ler ve difer olusumlardan
gbriis alinmasi, toplum saghgimin korunmas: ve gerekli yasama siireglerinin igletilmesi amaciyla
Anayasa’nin 98. I¢ Titziigtin 104. ve 105. maddeleri geregince Meclis arastirmas: agilmasim arz

ederiz.
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Talasemi diinyanin onemli halk sagligi sorunlarindan birisidir. Tedavisi pahali olmasina karsin
dnlenmesi miimkiin olan bu kalitsal kan hastali: Tiirkiye’de ve diinyada en yaygin goriilen genetik
hastaliklarin baginda geliyor. Ulkemizde akraba evliliklerinin fazla olmasi, genetik gegisli hastalik
olan Talasemi’nin goriilme siklifim arttirmaktadir. Akdeniz ¢evresindeki iilkelerde sik goriilmesi
nedeniyle Akdeniz Anemisi olarak da bilinen Talasemi, genetik gecisi olan bir hastalik oldugundan
kugaktan kugaga aktarilmaktadrr. Tiirkiye’de sayis1 1,5 milyon kisi civarinda oldugu tahmin edilen
Talasemi hastalifi olan bireylerin sagligimin korunmasi i¢in hepatit agilarmin erigilebilir olmas:
gereklidir. 5 bin kisisi hasta geriye kalanlar tagiyici konumunda olan Talasemililere y6nelik birgok
lilkede basanili saglik programlar1 uygulanmistir. Talasemi Kontrol Programlari, 1970°li yillarda
Italya, Yunanistan, Ingiltere ve Kibnis’ta baglamis, on yilda basarili sonuglar almmustir. Kuzey Kibns
Tiirk Cumbhuriyeti’nde 1980°li yillarda baglandid1 ve on yilda hasta dogumunun sifirlandig: ifade
edilmektedir. Buna kargin Akdeniz iilkesi olan Tiirkiye’ de her 40-50 kisiden biri, Antalya, Adana ve
Giineydogu Anadolu Bolgesi’'nde ise her 10 kisiden biri Talasemiye yol agabilecek genleri
tagimaktadir.



Anne ve babadan gelen tagiyic1 genlerin yol agtifi, genetik bir kan hastalif olan Talasemi; ciddi
kansizlik ve buna bagh olarak agin halsizlik, ¢abuk yorulma, etrafa ilgisizlik, renkte solguntuk,
¢arpinti ve gelisme geriligi gibi semptomlar agia ¢ikarmaktadir. Anne babadan her ikisi de Talasemi
tagiyicist ise gocuklar hasta, tasiyict veya her ikisi de olmama durumlariyla karsilagabilmektedir.
Dogumdan hemen sonra belirtileri gériilmeyen hastalifin 6 aydan sonra ortaya ¢ikan semptomlar:
takip edilmeli ve gerekli tedavi/destek siiregleri aksatilmadan devam edilmelidir. Talasemi
hastalarinda tedavileri boyunca diizenli demir diizeylerinin takibinin yam sira, kalsiyum ve D vitamini
agisindan da izlenmeleri ve ihtiya¢ duyuldugunda da destek tedavileri uygulanmasi gerekmektedir.
Ayrica tiim Talasemililerin mutlaka hepatit A ve B agilarimin yapilmas: gerektigi ilgili kurumlarca
kamuoyuna agiklanmadir. Kisilerin evlenme ve bebek sahibi olma kararlarim1 vermeden 6nce talasemi
testlerini yapmasi konusunda bir farkindalik ve biling ¢alismas: gereklidir. Evliliklerde bu test de
dahil kalitimla gecen tiim hastaliklar i¢in testler mutlaka tamamlandiktan sonra resmi evlilik stireleri
baslatilabilmelidir.

2018 y1linda tiim Tiirkiye’de Evlilik Oncesi Talasemi Testi zorunlu hale getirilmis olmasina ragmen
bu konuda gerekli 6zen ve farkindalik tam anlamiyla yerlegsememistir. Ancak Talasemi hastaliginin
tedavisi zor, maliyeti ise ¢ok yiiksektir. Bu nedenle, bebeklerin bu hastalikla dogmasimi énleyecek
tedbirleri alinmasi ve bilinglendirme/koruma g¢alismalarinin yayginlastirilmas: gerekmektedir.
Tarama ¢alismalarimin yapilmast, tagiyicilarin aynmeiliga maruz kalmayacak sekilde tespit edilmest,
gebelik 6ncesi tam metotlar kullanilarak yeni hastalikli bebek dogumlarimin olmamast i¢in tedbir
alnmas1 ve bu hastalikla ilgili bilimsel yontemlerin ve agilarin SGK kapsaminda ticretsiz bir sekilde
erisilebilir hale getirilmesi elzemdir.

Tiirkiye’de tan1 konulmus kag talasemi hastasinin oldugunun demografik verileri ile ortaya konulmast
ve bu kisilere yonelik destek ve tedavi siireglerinin geligtirilmesi gerekmektedir. Tiirkiye’de talasemi
tagtyicilarim tespit etmek amaciyla bir tarama caligmasi planlanmalidir. Ote yandan tasiyic: bireylere
yonelik farkindalik ve bilin¢lendirme faaliyetleri gecikmeksizin yayginlastiriimalidir, Tirkiye’de ka-
litimsal engel ve hastalik durumlarinin azaltilmas: amaciyla evlilik 6ncesi yapilmasi zorunlu testlere
iligkin kamuoyu ¢aligmalar1 kesintisiz yiiriitiilmelidir. Belli bir planlama dahilinde yenidoganlarda
talaseminin sifirlanmasi hedefl bir strateji dahilinde amaglanmahidir. Tiirkiye’de Talasemi hastalan-
nin yagamda kargilagtiklar1 sorunlari ve taleplerine dair kapsaml ¢alismalar yiiriitiilmelidir. Tiim bu
amag ve sebeplerden dolay: bir aragtirma komisyonunun kurulmas: ve bahsi gegen konularin agikliga
kavugturulmas: gerekmektedir.
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