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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI'NA

Asagidaki sorularimm Saglik Bakani Saymm Kemal MEMISOGLU
tarafindan yazili olarak cevaplandirilmasini, Anayasa’nin 98 ve Tiirkiye Biiyiik
Millet Meclisi Ictiiziigi’niin 96°nc1 maddeleri geregince saygilarimla arz ederim.
20.07.2026

Son donemde iilkemizde nadir hastalik tanisi alan hasta sayisinda belirgin
bir artis olduguna iliskin veriler, uzman goriisleri ve kamuoyuna yansiyan hasta
basvurular1 dikkat ¢ekmektedir. Tani stirecinin giigliigii, tedaviye erisimde olugan
sorunlar, yiiksek ilag maliyetleri ve uzman merkezlerin yetersizligi, bu alanda
yasanan magduriyeti daha da derinlestirmektedir.

Nadir hastaliklar yalnizca saglik meselesi degil; ayni zamanda sosyal
destek, erken tani, genetik tarama, ilag¢ politikasi ve hasta haklari agisindan
biitiinciil bir kamu politikas: gerektirmektedir. Ozellikle gocuk hastalarda erken
teshis imkanlarinin siirli kalmasi, telafisi gii¢ sonuglara yol agabilmektedir.
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Bu baglamda;

1- Son 5 yil igerisinde Tiirkiye’de nadir hastalik tamsi konulan hasta sayisi
yillara gore kagtir?

2- En sik goriilen nadir hastaliklar hangileridir ve bunlarin bolgesel dagilimi
nedir?

3- Saglik Bakanlig1 biinyesinde nadir hastaliklara yonelik faaliyet gosteren
referans merkezlerinin sayisi kagtir? Bu merkezlerin illere gére dagilimi
nedir?

4- Nadir hastaliklarin erken teshisi maksadiyla uygulanan genetik tarama ve
tarama programlar1 nelerdir?

5- Bu hastaliklarin tedavisinde kullamlan ilaglardan kag¢ tanesi Sosyal
Giivenlik Kurumu tarafindan karsilanmaktadir?

6- Yurt disindan temin edilen yiiksek maliyetli ilaglar nedeniyle magduriyet
olusan hasta sayis1 kagtir?

7- Nadir hastaliklarla miicadele kapsaminda yeni bir ulusal eylem plani veya
strateji belgesi hazirlanmakta midir?

8- Bu hastaliklara sahip bireyler ve aileleri i¢in psikolojik, sosyal ve ekonomik
destek mekanizmalarmm  giiglendirilmesine yonelik bir ¢alisma
bulunmakta midir?

9- SMA basta olmak {izere, g¢ocuklarin tedavisi igin aileleri yardim
kampanyalarina muhta¢ halde yagamaktan kurtarmaya, tedavileri devlet

* kapsamina almaya yonelik bir ¢alismaniz olmayacak mi?
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