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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorulanimin T.C. Saglik Bakam Sayin Kemal Memisoglu tarafindan Anayasanin
98’inci ve TBMM I¢tiiziigiinin 96’nc1 ve 99’uncu maddeleri geregince yazili olarak
cevaplandinlmasinm saygilarimla arz ederim. 16/04/2026
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Tiirkiye’de nadir hastaliklar yénelik kurumsal yapilanmalar ve 2023-2027 Nadir Hastaliklar
Saglik Strateji Belgesi ytirtirlikkte olmakla birlikte; uygulamada koordinasyon eksiklikleri,
tani siirelerinde gecikmeler, genetik testlere ve yetim ilaglara erisimde sinirliliklar, referans
merkezlerin yetersizligi ve veri sistemlerinin seffafligina iliskin sorunlar devam etmektedir.

Bu kapsamda Saglik Bakanlig1 biinyesinde kurulan Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve
Nadir Hastahklar Daire Baskanlif, alana 6zgii politika gelistirme ve koordinasyon
agisindan Onemli bir kurumsal adim olmakla birlikte; yiiriitiilen galismalarin kapsamu,
goriiniirligii ve sahaya yanstyan etkileri konusunda daha biitiinciil ve diizenli bir cergeveye
ihtiyag oldugu degerlendirilmektedir.

Ayrica strateji belgesinde belirlenen hedeflerin gergeklesme diizeyine iliskin diizenli ve
kamuya agik bir izleme mekanizmasinin bulunmamasi 6nemli bir eksikliktir.

Bu baglamda;

1. 2023-2027 Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi kapsaminda belirlenen hedeflerin
bugiine kadar ne kadan gergeklestirilmistir? Bu hedeflere iliskin 6lgiilebilir
performans gostergeleri nelerdir?

2. Soz konusu strateji belgesinin uygulanmasina iligkin yillik izleme ve degerlendirme
raporlan hazirlanmakta midir? Hazirlaniyorsa neden kamuoyu ile diizenli olarak
paylasilmamaktadir?

3. Nadir hastaliklar alaninda Saglik Bakanlig: ile Tiirkiye Saglik Enstitiileri Baskanlig
(TUSEB) arasindaki gorev ve yetki dagilimi nedir? Bu iki yapr arasindaki
koordinasyon hangi mekanizmalar iizerinden saglanmaktadir?
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Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar dairesinde Daire Bagkanlig:
nadir hastaliklar konusunda su ana dek hangi ¢alismalari yapmus, hangi sonuglara
ulagmigtir?

Tiirkiye genelinde nadir hastaliklarin tani siiresine iliskin ortalama siire ne kadardir?
Tam gecikmelerinin azaltilmasina yonelik yiiriitiilen somut ¢alismalar nelerdir?
Genetik testlerin (6zellikle ileri diizey dizileme yéntemlerinin) Sosyal Giivenlik
Kurumu geri 6deme kapsamina alinmasina yonelik bir diizenleme planlanmakta
midir?

Ekzom ve genom sekanslama gibi biiyiik tan: testleri ile ilgili 5demeler 41 gen ve lizeri
yeni nesil dizi analizi baghginda ddenmektedir. Bu testlere bu 6deme miktar: ile
erisilmesi miimkiin miidiir?

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglarin geri 6deme kapsamina
alinma kriterleri nelerdir? Bu ilaglara erisimde yasanan gecikmelerin giderilmesi igin
0zel bir finansman modeli olusturulmas: diisiiniilmekte midir?

Preimplantasyon genetik tani hizmetlerinde sadece segilmis bir hastalik grubuna
ddenmesinin gerekgesi nedir?

Tirkiye genelinde faaliyet gdsteren nadir hastaliklar referans merkezlerinin sayisi
kactir? Bu merkezlerin cografi dagilimi nedir ve tiim vatandaslarin erisimini
saglayacak bir planlama yapilmakta midir?

- Nadir Hastaliklar Veri Sistemi’ne kayitli hasta sayis1 kactir? Bu sistemin tiim saglik

kuruluslarinda etkin kullanimini saglamak amaciyla ne tiir zorunluluklar getirilmigtir?
Nadir hastaliklara sahip bireylerin engellilik degerlendirmesi, bakim destegi ve sosyal
haklara erisiminde yasanan sorunlarin ¢oziimiine yonelik yiiriitiilen caligmalar
nelerdir?

Veri giivenligi konusunda ¢aligmalar yeterli mi. Ailelerin bazilarimin verilerimiz
¢alinacak diye e-nabiza yiikleneceginden korkarak test yaptirmak istemedikleri
bilinmektedir. Verinin gii¢ oldugu bu dénemde verilerin giivenligi konusunda
¢alismalar Avrupa Birligi yasalar ile uyumlu sekilde hazirlandi mi?

Ulkemizde endikasyonsuz test yapilmas: laboratuvar yonetmeliklerinde yasaktir.
Ozellikle toplumsal taramalar i¢in birgok iilkenin baglattii gibi genis tasiyicilik
taramalan i¢in bir ¢alisma planlanmakta midir?

Saghk Bakanlign tarafindan ruhsatlandirilmis  6zel, (niversite ve devlet
hastanelerindeki genetik merkezleri ile SGK arasinda; tasiyicihik testler, dogum
ncesi genetik tani ve tiip bebek hizmetlerini kapsayan kapsamli bir anlagma yapilmasi
planlanmakta midir? Bu merkezlerin SGK kapsamina alinmasinin hastalik insidansini
azaltmaya yonelik halk saghigi ¢iktilarini iyilestirecegini gésteren bir etki analizi
hazirlanmisg midir?
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