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cevaplandinimasini saygifanmla arz ederim.:

Bursa Milletvekili

Fenitketoniiri, kalitsal bir hastaliktir. Ulkemizde her yil yaklasik olarak 350 bebek bu hastahida
hayata gozlerini agmaktadir.

Hastalifin nedeni; vilcuttaki fenilanin isimli amino asitin baska asitlere dénistirllememesi
nedenlyle kanda fazla birikmesidir. Tedavisi diigiik fenelaninli besinlerle diyet uygulamaktr ve 6mar
boyu devam eder. Teshisi bebek dodduktan sonra 48 saat iginde topuktan ahnacak birkac damla kan
ile konur. Teshis yapilmadidi ya da diyet tedavisi uygulanmadi(i takdirde kandaki yilksek orandaki
fenilanin maddesi ¢ocugun beynini giderek harap eder ve zeka gerilii ve GJrenme giigitgii ile bidikte
hiperaktivite, agik alan korkusu, sinirlilik, bellek problemi, dikkat ve konsantrasyon noksankins, kayg
hali, elde ve gtz kapaklannda titreme, 1Q puaninda diisiis gibi davrams ve kisilik bozuklukianns,
egzema ve isilik gibi ¢ilt problemlerine neden ofmaktadir.

Hastaligin kontroli ve tedavisi igin 6ngorilen diyete dmiir boyu uymak gerekmekiedir. Bu
konuda ailelere ve en Onemlisi sosyal giivenlik kurumianna biliyiik gbrev diismekiedir. Cinki: ilkeye
ekonomik ve sosyal acidan bilyilk yilk teskil edebilecek bir konu gerekli énlemierle ortedan
kalkmaktadir. Ancak gerekli hassasiyet gosteritmedigi takdirde ciddi sorunlar ortaya ckabilmekiedir,

Ulkemizdeki Fenilketoniirili hasta sayisi ne kadardw?

Fenitketontiri ile ilgili olarak halkimizin bilgilendirilmesi amacryfa nefer yapiimaktadir?

Fenilketoniiri ife iigili olarak dzelikle sosyal givenlik kurulusiannin biigilendiritmes! amacyla

neler yapimaktadir?

4.  Bu hastalarin divetlerinde kulianidan mama ve gida maddelerinin temini ile ilgili olarak, zaman
zaman sorunlar ortaya ciktidt belirtiimektedir. Zamaninda alinamayan mamalar ve qida
maddeleri nedeniyle geri dénisi olmayan sorunlar yasanabiimekbedir. Fenifielonindli hasta
ve hasta yakinlarina, mama ve gida maddeleriyle ilgili olarak ek kolayliklar gasteriimesi
yoniinde calismalariniz var micr?

5. Fenilketonirili hastalar icin gerekli mama ve gida maddelerinin bir kismmm SSK taraﬁndan
kargilanmadidi yoniinde sikayetler mevcuttur. Bu konuyla ilgili olarak neler yapmay
plankiyorsunuz?

6. Fenilketoniri de bir cesit metabolizia hastahdidir. Tarama, teshis ve tedavide Metabolizma
uzmanlarna bilyiik gbrev diismektedir, Tipta Uzmanhk Tiiziijinde yapilan yeni dedisiklikierie
bu uzmanhk alaninin kaldinlacadl yoniinde soylemier yer almakiadir. Bu uzmanlk alammnin
devaminin saglanmasi yoniinde neler yapmayr planfiyorsunuz?

7. Feniketoniiri hastalan omiirleri boyunca hastaliklanna uygun bir diyetie beslenmek
zorundadyr. Ancak, erkek ¢ocuk 18 yasina gelince, kiz cocuk da 25 yasina gelinceye kadar
calisan anne ve babamn balom altinda olmakta ve tedavilerinin tamanu ya da bir kismu
sosyal glivenlik kuruluglarinca kargilanmaktadir. Bi hastalann ileriki yaslarda da tedavi ve
bakimlannin Gcretsiz olarak yapdmast ve uygun gidalannin deviet tarafindan karslbnmas:
yoniinde neler yapmayi planhyorsunuz?

8. Fenilketon(irili bireylerin ebeveynlerinin vefatindan sonra bu kisilerin huzurevieri veya
bakimevierinde korunma altina abnmasinin saglanmasi icin neler yapmayi plankyorsunuz?

9. Fenilketonilrili bireylerin igsizlik sigortasindan yararlanmalannin saglanmas: icin neler yapmay

planhyorsunuz?
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