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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

flgi  :12.06.2014 tarih ve 43452547-120.00- 182286 sayili yazinz.

Van Milletvekili Sn. Nazmi GUR tarafindan verilen “Van’da hastahigina teshis
konulamayan hasta sayisina iligkin” 7/44950 Esas Numarali Yazili Soru Onergesinin cevab1

ilisikte sunulmaktadir.
Arz ederim.
d
Dr. Mehmet MUEZZINOGLU
Bakan
EK: )
Yazili Soru Onergesi Cevab1 (2 sayfa)
Destek Hizmetleri Daire Bagkanlii / Soru Onergeleri Birimi Ayrintil bilgi igin:
Nasuh Akar Mah. Ziyabey Cad. 1400 Sk. No:10/B Orhan KARATAS
(06520) BALGAT / ANKARA Telefon No: (0 312) 705 19 73 V.H.K. 1.
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Sayr :25701053/610
Konu : Yazili Soru Onergesi cevab.

Van Milletvekili Sn. Nazmi GUR’ e ait “Van’da hastaligina teshis konulamayan hasta
sayisina iligkin” 7/44950 Esas Numarali Yazili Soru Onergesinin cevabidir.

Van ili Samranalti Mahallesi’ nde ikamet eden SIPAL ailesi, 18 aylik kizlar1 Azra'mn
karaciger hastaligina yakalandigim ve doktorlarin hastaligimin nedenini bulamadigin
belirtmektedirler. Azra'mn hastaligindan dolay: ¢aresiz olan aile maddi olarak her hangi bir
destek istemediklerini, sadece ¢ocuklarimin hastaligina ¢are bulmak ve biran énce saghgina
kavusmasi igin yetkililerden yardim beklediklerini ifade ettiler Bir¢ok hastaneye gitmelerine
ragmen kiigiik Azra'min hastaliginin nedeninin 6grenilmemesi ailenin ¢aresiz kalmasina neden
olmaktadur.

Bu baglamda;

SORU 1- Azra SIPAL’ in hastaligimin nedeninin arastirilmasi ve biran once saghgina
kavusmasimin saglanmast i¢in Bakanhginizca herhangi bir girigimde bulunulacak mi?

CEVAP 1- Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi ile yapilan gdriismede; Azra
SIPAL ile ilgili olarak Gazi Universitesi Tip Fakiiltesinde tam ve tedavisine ydnelik
islemlerin devam ettigi, yapilan ilk tetkikler dogrultusunda Glikojen Depo Hastalig1 Tip III
diistiniildiigii, genetik analizler i¢in gerekli islemler ve Glikojen Depo hastalifina yonelik
tedavisine baglanildig: bilgisi verilmistir.

SORU 2- Van ilinde Saghk kﬁruluwha bagvuran ve hastaligi hakkinda teshis
konulmamuis/konulamamis kag hasta vardir?

CEVAP 2- Van Kamu Hastaneleri Birligi Genel Sekreterligine bagli saglik tesislerinde
2. basamak saglik hizmeti verilmekte olup, yapilan bagvurulardan ileri tetkik ve tedavi i¢in 3.
basamak saglik tesisi olan Van Yiiziincii Y1l Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesine sevk
edilen hasta sayis1 2014 yil1 igerisinde 30.731 kisi olarak ger¢eklesmistir.

SORU 3- Teshis konulamayan hastaliklarin ne oldugunun 6grenilmesi igin ne tiir
calismalar yapilmaktadir?

~ SORU 4- Teghis konulamayan hastalarda, hastaligin teshisi igcin tibbi olarak gelisen
Ulkeler ile irtibat kurulmakta midir?

CEVAP 3, 4- Teshisi konulamayan hastaliklar, toplumda az gorillen ve goriilme
sikliklart genelde 2000 kiside 1'den daha diisik olan hastaliklari kapsamakta ve Nadir
Hastaliklar olarak tanimlanmaktadir. Bakanligimiz, bu grupta yer alan hastaliklarla ilgili
caligmalarim1 uzmanlar ile devam ettirmektedir. Ayn1 zamanda da diinyada Nadir Goriilen
Hastaliklar ile ilgili calismalara uyum amagli Fransiz Saglik ve Arastirma Bakanligi ile Fransa
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Ulusal Saglik ve Tip Arastirmalart Enstitiisii koordinasyonunda 40 iilkeden olusan bir
konsorsiyum tarafindan yonetilen, Avrupa Birligi ve Birlesmis Milletlerin kabul ettii,
destekledigi ORPHANET ile goriismelerimiz devam etmektedir. Bu kapsamda Ulkemize
6zgii Web Tabanli Uygulama hazirlik ¢aligmasi yiiriitiilmektedir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.
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