T.B.M.M.

/// CUMHURIYET HALK PARTISI

Grup Bagkan'ifi

)

c H P Tarn-. 4. Mart 2025

Sap: 10128

. . . e . . . ~ ST
TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA 20034

Asapidaki sorulanmin Saghk Bakan Sayin Kemal MEMISOGLU tarafindag yazili olarak

yamtlanmasin saygilarimla arz ederim. ‘
gﬁ Sezgin TANRIKULU

Diyarbakir Milletvekili

Diinyada her yil 28-29 Subat tarihlerinde gerc¢eklestirilen Nadir Hastaliklar Giinii, bu
hastaliklarla yasayan bireylerin karsilastiklart zorluklara dikkat ¢ekmek ve kamuoyunda
farkindalik olusturmak amaciyla diizenlenmektedir. Ulkemizde de 7 binden fazla bireyin nadir
hastaliklarla miicadele ettigi bilinmektedir. Cogunlugu genetik temelli olan bu hastaliklarin tam
ve tedavi siireclerinde yasanan sikintilar nedeniyle hastalar ve aileleri biiyiik zorluklarla kars1
karsiya kalmaktadir. Ozellikle Adrenolokodistrofi, Konjenital Adrenal Hiperplazi, Rett
Sendromu, Tiiberoskleroz, Kapiller Kagis Sendromu, Fenilketontiri, Progeria ve Osteogenezis
Imperfekta gibi nadir hastaliklar, kronik ve hayat: tehdit edici seyretmekte, erken tan1 ve tedavi
stirecleri biiyiik 6nem arz etmektedir. Tam stirecindeki gecikmeler, uygun tedaviye erisimde
yasanan sorunlar ve genetik damigmanlik hizmetlerinin eksikligi bu hastaliklarin yonetimini
daha da zorlastirmaktadir.

Bu baglamda;

1. Ulkemizde nadir hastaliklarmn tan siireglerinin hizlandirilmas: ve erken teshis igin uygulanan
bir ulusal tarama programi bulunmakta midir?

Ulusal tarama programi en son olarak hangi tarihlerde hangi illerimizde yapilmistir?
En son tarihli ulusal tarama programinin kapsadig: kisi sayis1 nedir?

Mevcut tarama programlar: kapsamindaki hastaliklar hangileridir?

Nadir hastaliklara yonelik genetik tani merkezlerinin illerimize gore dagilimi nedir?

Nadir hastalik tanis1 konmus vatandaglarimizin giincel toplam sayisinin illerimize gore dagilimi
nedir?
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Tam merkezlerinin yayginlastirilmasi yoniinde herhangi bir ¢alisma yapilmakta midir?
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Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmasi ve hastalarin
bu ilaglara erisimini kolaylastirmak adina hangi diizenlemeler mevcuttur?

9. Nadir hastaliklarla ilgili toplumda farkindalik olusturmak ve hastalarin yasam kalitesini
artirmak i¢in kamuoyuna yonelik egitim ve bilgilendirme ¢aligmalar1 yapilmakta midir?

10. Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yeni nesil ilaglarin ve genetik tedavi yontemlerinin
{ilkemize kazandirilmasi i¢in yiiriitiilen bilimsel arastirma ve klinik ¢aligma sayis1 nedir?

11. Bu alandaki arastirmalar desteklenmekte midir?

12. Bu alandaki arastumalar igin son 5 yilda hangi kuruluglara ve projelere ne kadar tutarlarda
destekler saglanmigtir?

| 13. Nadir hastaliklara sahip bireylerin yasam kalitesini artirmaya y&nelik sosyal destek
mekanizmalari nelerdir?

14.Nadir hastaliklara sahip bireyler i¢in tedavi sunan 6zel saglik hizmetleri, rehabilitasyon
merkezleri ve psikososyal destek programlar1 hangileridir?



