- 13169

Sevda Karaca
Gaziantep Milletvekili
Emek Partisi Genel Baskan Yardimcisi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saghk Bakam Fahrettin Koca tarafindan Anayasanin 98, TBMM I¢
Tuzigl’'niin 96 ve 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasini arz ederim.
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Sevda KARACA
Gaziantep Milletvekili

DMD ve SMA gibi ndromuskiiler hastasi bireylerin aileleri/yakinlari, ¢ocuklarinin/hastalarinin
saglik, egitim ve kamusal alanlarda karsilagtigt sorunlari en aza indirmek ve etkili ve giivenilir
tedavilere erisimlerini saglamak amaciyla 2019 yilinda Aileler, DMD Dernegini kurmuslardir.
Gaziantep'te ¢ok sayida Noromuskiiler hastasi bulundugunu bildiren aileler, bu hastalarin
noroloji, kardiyoloji, gogiis hastaliklan ve fizik tedavi birimlerinde diizenli takip edilmesi
gerektigini aktararak Gaziantep'te tedavi géren Noromuskiiler hastasi ¢ocuklarinin bu dort
béliimiin bulundugu saglik hizmetlerine erisimi igin destek talep etmekteler.

04 Haziran 2021 tarihli ve 31502 Sayili Resmi Gazetede yayimlanan, “Noéromuskiiler
Hastaliklar1 Birimi Hakkinda YOnetmelik”, hastane yonetimlerine gerekli kosullart saglama
sorumlulugu yiiklemektedir. Ancak hasta yakinlari, belirtilen kosullarin olusturulmas: igin
hastane yonetimlerine basvurmalarina ragmen, yoneticilerin fiziki kosullar ile biitge
yetersizligini 6ne siirerek yonetmelikte belirtilen sartlar yerine getirmedigi ifade edilmektedir.
Bu nedenle hastalarin, kontroller i¢in Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi veya Izmir
Tepecik Egitim Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklar1 Merkezine gitmek zorunda birakildiklan
belirtilmektedir.

Hasta yakinlari, oncelikle Sahinbey Arastirma ve Uygulama Hastanesi biinyesinde bir
Noromuskiiler birim agilmasim talep etmekteler. Ayrica akiilii arag, solunum cihazlarina
erisimi konusunda gerekli diizenlemelerin yapilmasi da talepleri arasindadir. Diger yandan,
Noromuskiiler hastaliginin yurt disinda tedavisinin deneme asamasinda oldugu ancak heniiz
etkinligi ve giivenilirligi heniiz tam olarak kanitlanmadig: belirtilmektedir. Buna ragmen hasta
yakinliginmin yurt diginda tedavi amaciyla, bagis kampanyasi diizenlemeye yonlendirildigi, bagis
kampanyalan ile dilenci duruma dustirtildiiklerini ayn1 zamanda bu durumun suistimale agik
oldugunu ifade etmekteler.



Bu amacla;

1- Noromuskiiler Hastaliklari Birimi Hakkinda Yonetmeligin hastane yonetimlerine
sorumluluk yiikledigi agikken Sahinbey Aragtirma ve Uygulama Hastanesi yonetimi
neden gereken kosullar1 ve imkanlar néromuskiiler hastalarina sunmamaktadir?

2- Sahinbey Arastirma ve Uygulama Hastanesi veya Gaziantep’te bulunan diger kamu
hastanelerinde néromuskiiler hastalarina gerekli tedavi, kontrol, bakim hizmetlerine
erisimi konusunda gerekli kosullarin saglanmadigi hususu Bakanligimizin bilgisi
dahilinde midir?

3- Bakanhigimz, néromuskiiler hastalarinin néroloji, kardiyoloji, gégiis hastaliklar: ve fizik
tedavi merkezlerine sorunsuz erisimi igin bir ¢alisma yiiriitmekte midir?

4- Saglik Bakanhigi Hastane Kalite Standartlan “Hasta Bakimi” bashg altinda yer alan
standart maddelerinin amaci1 “Hastaneden hizmet alan tiim hastalarin, hasta bakim
stirecinin her asamasinda hasta giivenligini ve memnuniyetini saglayacak sekilde ve
bilimsel kurallar ¢ergevesinde aymi standartta bakim hizmeti almalarini saglamaktir”
yazmaktadir. Kurumunuza bagh hastaneleri, her yil en az bir kez degerlendirdiginiz
disiiniildiigiinde hastanelerin bu standart maddelerini karsilama diizeyi nedir?

5- Hasta bakim standartlarinda yer alan ve kurumlarin diizenleme yapmasi gereken
asagidaki maddelerin kurumlara gore karsilanma durumu néromuskiiler hastalarin 6zel
bir birime olan ihtiyacini ortaya ¢ikaracak nesnel bulgulardir. Buna gore;

— Yatan hastalarin bakim ihtiyaglar biitiinciil bir yaklasimla degerlendirilmelidir.
= Hastalann klinik durumlar1 ve bakim ihtiyaglari, fizik muayene ve 6ykii dahil,
fiziksel, psikolojik ve sosyal faktorleri kapsayacak sekilde ilgili saglik
calisanlan tarafindan degerlendirilmeli ve es zamanli olarak kayit altina
alinmalidir.
— Boliime 6zgii olarak, yatan hastalar1 bakim siirecinin istenmeyen sonuglarindan
korumak i¢in klinik risk degerlendirmeleri yapilmalidir.
= Niifus artisina paralel olarak yatak sayisi artirllmalidir.
Bu bilgiler 151831nda yukaridaki standart maddelerinin iilke genelinde ve Gaziantep ilinde
yer alan kurumunuza bagli hastanelerde uygulanma oranlar nedir? “Biitge yetersizligi
gerekgesi ile yatak sayisi aym kalan, fiziki kosullarin yetersizligi nedeni ile
kapasitesinin iistiinde hizmet tireten Bakanliginiza bagh hastane sayisi kagtir? Hangi
yillar arasinda “biit¢e yetersizligi” gerekgesiyle, kag hastanenin yeni bina yapimi
talebine onay verilmemistir?

6- Tasarruf paketi kapsaminda yeni hastane yapimi olmayacagi, sadece emekli olan kadar
saghk emekgisi alinabilecegi 3 yillik donemde, zaten yetersiz olan hemsire, doktor ve
fizyoterapist sayilar1 diistintildtigtinde, yeni birimlerin de agilamayacag bir siirecte bir
hekim olarak tasarruf tedbirlerinin ndromiiskiiler hastalara 6liim getirmesini mi
izleyecek misiniz?

7- Tirkiye genelinde, Bakanlhigimiza bagli ka¢ hastanede “Noromuskiiler Hastaliklar
Birimi” bulunmaktadir?

8- Etkinligi ve giivenilirligi bilim g¢evreleri tarafindan tartisilan, oldukga pahali gen
tedavilerinin gerekli onaylar1 almadan pazarlanmaya calisilmas: konusunda neden
dogru yonlendirme yapilmamaktadir?
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9- Tiirkiye'deki Noromuskiiler hastalari ve aileleri neden ilag firmalarinin insafina
birakilmaktadir? Bu sorunla ilgili olarak Saglik Bakanligi tarafindan hangi 6nlemler
alinmaktadir veya alinmasi planlanmaktadir?

10- Yurt disinda nadir, genetik, 6liimciil hastaliklar i¢in erken onay alan ilaglar, tedavide
etkin midir? Eger etkinse, neden devlet bu ilaglar1 karsilamamaktadir? ilag etkin degilse,
ailelerin yardim kampanyalar1 diizenleyerek yurt digina gitmesine neden goz
yumulmaktadir?

11-Bakanlik neden yardim kampanyalari konusunda sessiz kalmaktadir? Hastalar,
hayirseverlerin insafina m1 birakilmaktadir?
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