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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularin Tiirkiye Cumbhuriyeti anayasasinin 98’inci ve Tiirkiye Bilyiik
Millet Meclisi I¢tiizigiiniin 96 ve 99’uncu maddelerine uygun olarak, T.C. Igisleri
Bakanlig1’na iletilmesi ve Sayin Bakan .tarafindan yazili olarak yanitlanmasi
icin gereginin yapilmasini arz ederim. 09.02.2026
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Nadir hastaliklar, her biri toplumda diisiik siklikta goriilmesine ragmen, toplamda
milyonlarca bireyi etkileyen ciddi bir halk sagligi sorunu olusturmaktadir. Diinya Saglik
Orgiitii'ne gore nadir hastaliklarin sayis1 7.000’i asmakta ve bu hastaliklar kiiresel niifusun
yaklagik yiizde 6—8’ini kapsamaktadir. Tiirkiye'de ise giincel tahminlere gore yaklagik 5 milyon
kisinin nadir hastaliklarla yasadig1 diistiniilmektedir. Bu hastaliklarin ¢ogu genetik temelli,
erken baslangigli ve tedavi edilmediginde yliksek mortalite ve morbidite riski tagiyan klinik
tablolardir. Tani siire¢lerinde yaganan gecikmeler, hastaligin ilerleyici dogasiyla birleserek geri
déniisstiz komplikasyonlara yol agmakta; tam1 konan bireylerin ise ileri tedaviye erisiminde
onemli bolgesel, sosyoekonomik ve yapisal esitsizlikler g6zlenmektedir.

Son yillarda gelistirilen gen temelli tedaviler, antisens oligoniikleotidler ve viral vektor
bazli gen transfer teknolojileri sayesinde bazi nadir hastaliklarda klinik olarak anlamli
iyilesmeler saglandig agiklanmaktadir. Ancak bu tedavilerin biiyiik boliimii yiiksek maliyetli
olup, SGK kapsami disinda kalan birgok tedavi yalmizca bireysel kampanyalar aracihigiyla
temin edilebilmektedir. Tiirkiye’de valilik onayli yardim kampanyalari, ailelerin bu yiiksek
tedavi maliyetlerini karsilamak igin kullandigi temel araglardan biri haline gelmistir.
Dolayisiyla, yardim toplama siire¢lerinin seffaf ve hakkaniyetli bir sekilde yiiriitiilmesi hem
hasta yakinlarinin onuru hem de kamuoyunda giiven duygusunun korunmas agisindan 6nem }
tasimaktadir. Bu gergevede, yardim tutarlarinin belirlenmesi, toplanan yardimlarin aktarimi ve
Bakanligin denetim mekanizmalar1 gibi siireglerin net bir sekilde agiklanmasina ihtiyag ‘
duyulmaktadir. Bu baglamda;

1. Son bes yil i¢inde, nadir hastaliklarin tedavisine yonelik olarak valiliklere yapilan
yardim toplama izin bagvurularinin yillara gére sayisi nedir? Bu bagvurularin illere gére
dagilim1 nasildir?

2. Bu basvurulann nadir hastalik tiirlerine (6rnegin SMA, DMD, ALS vb.) gore dagilim
nasildir?

3. Son bes yil i¢inde, nadir hastaliklarin tedavisine yonelik olarak valiliklere yapilan
yardim toplama izin bagvurularimin kagi kabul edilmistir? Izinler hangi
degerlendirmelerden gegerek verilmektedir?
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Verilen izinlerin illere ve hastalik tiirline gore dagilimi nasildir?

Son bes yil i¢inde, izin verilen kampanyalarda hedeflenen yillik toplam yardim tutari
nedir?

Ayni donemde fiilen toplanan bagislarin toplam tutar ve yillik dagilimi nasildir?

Izin verilen kampanyalarda toplanan bagis, hedeflenen bagisin altinda kaldiginda
Bakanligimz tarafindan nasil bir prosediir izlenmektedir?

Izin verilen kampanyalarda toplanan bagis hedeflenen bagisin iistiine ¢iktiginda
Bakanligimiz tarafindan nasil bir prosediir izlenmektedir? ‘
Toplanan bagislarin aktarim kanallar1 nelerdir? Bu kaynaklarin; saglik kuruluslarina,
ilag firmalarina, araci kurumlara, dernek/vakiflara veya bireysel hesaplara
yonlendirilme oranlar1 nedir?

Yurt dist tedavi amagh yiiriitiilen kampanyalarda toplanan bagislar en ¢ok hangi
tilkelere, hangi saglik kurumlarina ya da ticari kuruluslara aktarnilmaktadir?

Toplanan bagiglarin amacina uygun bi¢imde kullamlip kullamlmadigini
degerlendirmek amaciyla yiiriitillen denetim mekanizmalan nelerdir? Son bes yilda bu
kapsamda yapilan denetim say1s1 ve tespit edilen usulsiizliik vakalarinin sayisi nedir?
Son bes yil igerisinde bagis toplanan ve tedavi i¢in yurt disina gonderilen hastalarin
saglik durumlar1 sonug olarak nasil etkilenmistir? Tedavilerin hastalarin iyilesmesine
ve sagkalima etkisi ne olmustur?
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