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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Fahrrettin KOCA tarafindan Anayasanin 98’
inci ve TBMM Igtiiziigiinlin 96° nc1 ve 99’ uncu maddeleri geregince yazili olarak

cevaplandirilmasini arz ederim.
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Talasemi diinyanin 6nemli halk saghgi sorunlarindan birisidir. Tedavisi pahali olmasma
karsin Onlenmesi miimkiin olan bu kalitsal kan hastali1 Tiirkiye’de ve diinyada en yaygin
goriilen genetik hastaliklarin basinda geliyor. Ulkemizde akraba evliliklerinin fazla olmast,
genetik gecigli hastalik olan Talasemi’nin goérilme sikhigm arttirmaktadir. Akdeniz
cevresindeki iilkelerde sik goriilmesi nedeniyle Akdeniz Anemisi olarak da bilinen Talasemi,
genetik gecisi olan bir hastalik oldugundan kusaktan kusaga aktarilmaktadir. Tiirkiye’de
sayist 1,5 milyon kisi civaarinda oldugu tahmin edilen Talasemi hastaligi olan bireylerin
saglhiginin korunmasi i¢in hepatit agilarinin erigilebilir olmasi gereklidir. 5 bin kisisi hasta
geriye kalanlan tagiyict konumunda olan Talasemililere yonelik birgok iilkede bagarili saghk
programlar1 uygulanmistir. Talasemi Kontrol Programlari, 1970’li yillarda italya, Yunanistan,
Ingiltere ve Kibris’ta baglamis, on yilda baganili sonuglar alinmustir. Kuzey Kibris Tiirk
Cumbhuriyeti’nde 1980°li yillarda baglandig1 ve on yilda hasta dogumunun sifirlandig1 ifade
edilmektedir. Buna karsin Akdeniz iilkesi olan Tirkiye’ de her 40-50 kisiden biri, Antalya,
Adana ve Glineydogu Anadolu Bolgesi’nde ise her 10 kisiden biri Talasemiye yol agabilecek
genleri tagimaktadir.

Anne ve babadan gelen tasiyici genlerin yol agtigi, genetik bir kan hastalif1 olan Talasemi;
ciddi kansizlik ve buna bagh olarak asirt halsizlik, ¢abuk yorulma, etrafa ilgisizlik, renkte
solgunluk, carpint1 ve gelisme geriligi gibi semptomlar agia ¢ikarmaktadir. Anne babadan
her ikisi de Talasemi tasiyicisi ise gocuklar hasta, tasiyict veya her ikisi de olmama
durumlanyla kargilagabilmektedir. Dogumdan hemen sonra belirtileri goriilmeyen hastaligin 6
aydan sonra ortaya ¢ikan semptomlar1 takip edilmeli ve gerekli tedavi/destek siiregleri
aksatilmadan devam edilmelidir. Talasemi hastalarinda tedavileri boyunca diizenli demir
diizeylerinin takibinin yani sira, kalsiyum ve D vitamini agisindan da izlenmeleri ve ihtiyag
duyuldugunda da destek tedavileri uygulanmas1 gerekmektedir. Ayrica tiim Talasemililerin
mutlaka hepatit A ve B agilarimin yapilmasi gerektigi ilgili kurumlarca kamuoyuna
aciklanmadir. Kisilerin evlenme ve bebek sahibi olma kararlarin1 vermeden 6nce talaesimi
testlerini yapmasi konusunda bir farkindalik ve biling ¢alismasi gereklidir. Evliliklerde bu test
de dahil kalitimla gegen tiim hastaliklar i¢in testler mutlaka tamamlandiktan sonra resmi
evlilik siiregleri baglatilabilmelidir.
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2018 yilinda tiim Tiirkiye’de Evlilik Oncesi Talasemi Testi zorunlu hale getirilmis olmasina
ragmer{ bu konuda gerekli 6zen ve farkindalik tam anlamiyla yerlesememistir. Ancak
Talasemi hastaligimimi tedavisi zor, maliyeti ise ¢ok yiiksektir. Bu nedenle, bebeklerin bu
hastalikla dogmasini onleyecek tedbirleri alinmasi ve bilinglendirme/koruma caligmalarinin
yayginlastirilmasi gerekmektedir. Tarama g¢aligmalarinin yapilmasi, tastyicilarin ayrimcihiga
maruz kalmayacak sekilde tespit edilmesi, gebelik Oncesi tan1 metotlar1 kullanilarak yeni
hastalikli bebek dogumlarinin olmamas: i¢in tedbir alinmas: ve bu hastalikla ilgili bilimsel
yontemlerin ve asilanin SGK kapsaminda iicretsiz bir sekilde erisilebilir hale getirilmesi
elzemdir.

Bu baglamda:

1) Tirkiye’de tan1 konulmus kag talasemi hastasi vardir? Yas, cinsiyet ve cografi dagilim
verileri nasildir? Bu kisilere yonelik hangi destek ve tedavi siiregleri devam
ettirilmektedir?

2) Tirkiye’de talasemi tagiyicilarimi tespit etmek amaciyla bir tarama ¢aligmasi
planlanmakta midir? Tagiyici bireylere yonelik farkindalik ve bilinglendirme ¢aligmalar
nasil yiirtitiilmektedir?

3) Tiirkiye’de kalitimsal engel ve hastalik durumlarinin azaltilmasi amaciyla evlilik 6ncesi
yapilmasi zorunlu testler hangileridir? Talasemi bu testlerden birisi midir? Resmi nikah
disindaki iligkilerde bu testlerin yapilmama risklerine dair hangi ¢aligmalar yapilmakta
hangi tedbirler alinmaktadir?

4) 2020-2024 yillan arasinda talasemi testi yaptiran kisi sayis1 kagtir? Bu testlerin yiizde
kag1 pozitif ¢ikmigtir?

5) Tiirkiye’de her yil kag¢ talasemi hastasi dogmaktadir? Bu saymmin azaltilmasi amaciyla
hangi tedbirleri alacaksiniz?

6) Tiirkiye’de talasemi hastalarma yonelik iicretsiz saglanan ilag ve tedaviler nelerdir? Bu
ilag ve tedavilerde katki ve katilim paylar1 alinmakta midir?

7) Tirkiye’de Talasemi hastalarinin yagamda karsilastiklar1 sorunlan ve taleplerine dair
bakanliginizin yiriittiigii bir arastirma mevcut mudur?



