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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGPNA

Asapgidaki sorularimin Saghk Bakam Saym Dr. Mehmet Miiezzinoglu tarafindan
Anayasanin 98’inci ve Igtiiziiglin 96’mnc1 ve 99’uncu maddeleri gerefince yazili olarak

yanitlanmasini arz ederim.
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Diyarbakir'da 32 yasindaki rehber 6gretmen Umit Agmaz, lise 6grencisi kardesiyle
diinyada ¢ok nadir goriilen Mitokondriyal Norogastrointestinal Ensefalomiyelopati (MNGIE)

hastali1 nedeniyle giinden giine eriyor.

Agmaz, diinyada sadece 200 kiside bir goriilen ve giinden giine erimesine neden olan
MNGIE hastaligiyla 17 yagindan bu yana miicadele ediyor. Genetik olan ve diinyada tedavisi
kesin bilinmeyen hastalik nedeniyle 27 kilograma kadar diisen A¢maz, evde anne, baba ve

kardeslerinin yardimiyla yagamim siirdiiriiyor.

Agmaz, hastaliginin ilerledigini ve bir tiirlii teshis konulamadigini anlatarak, stirekli
mide bulantisi, kusma ve istahsizlik yasadigmni, ¢ok siddetlenince Istanbul'da yapilan
tetkiklerde hastahigimin diinyada ¢ok nadir goriilen MNGIE oldugunun tespit edildigini
belirtti.

Baba Mustafa A¢maz, 6 ¢ocugundan en biiytigiinii 1997 yilinda MNGIE hastahigindan
dolayr kaybettiklerini iki oglunun rahatsizlifina ise gegen yila kadar tam teshis

konulamadigim kaydetti.
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(MNGIE) 'hastahgl nadir goriilen bir hastalik tiirii. Ilerleyen ve dliimeiil seyreden bir
hastalik. Genetik ve belirtileri sonradan ortaya ¢ikan diinyada bildirilen vaka sayisinin sadece
200 hasta oldugu yéniindedir. Tip literatiiriinde pek bilinmeyen bu nedenle tedavisi de tam
olarak bilinmeyen bu hastalifin diinyada kok hiicre tedavisiyle iyilesme halinin

saglanabilecegi diistiniilityor.
Bu baglamda;

1. (MNGIE) hastahgma yakalanan Umit Ag¢maz ve kardesinin tedavisi ile ilgili
bakanligimizin bir girisimi olmug mudur? Olmamisa béyle bir girisimde bulunmay:
diisiiniiyor musunuz?

2. Tip literatiirinde nadir olarak goriillen bir hastahga( (MNGIE, MS vb.) yakalanan
vatandaslarin tedavisinin yapilabilmesi ve erisilebilir bir saglik hizmetine
kavusabilmeleri i¢in bakanhgimizin yaptigi bir ¢alisma var mudir? Ulkedeki tedavi
kosullarin yetersizligi durumunda yurt diginda tedavi olabilme hakkinin saglik
giivencesi kapsamina alinmasina dair bakanligimzin yaklagim nedir?

3. Tirkiye’de tespit edilen Mitokondriyal Norogastrointestinal Ensefalomiyelopati
(MNGIE) hastalig ile ilgili tespit edilebilen vaka sayisi kagtir? Bu vakalarla ilgili
hangi tedavi yontemleri uygulanmigtir?

4. Tirkiye’de kok hiicre tedavisinin diizeyi hangi durumdadir? Kok hiicre tedavisinin
yayginlasmast ve her yurttasin bu tedavi yontemine ulagabilmesi i¢in aldifiniz

tedbirler nelerdir?



