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TORKIYE BUYUK MILLET MECLiSI BASKANLIGINA

Asapgidaki sorularimin Saglik Bakam Sayin Recep AKDAG tarafindan yazil
olarak cevaplandirilmasini arz ederim.
"

Utku CAKIROZER
Eskisehir Milletvekili

“Kedi miyavlamas: sendromu” ya da “Kedi ¢igh@: sendromu” Diinya’da 50 bin kiside
bir goriilen tedavi asamasinda modern tibbin garesiz kaldig1 5. kromozomun bir par¢asinin
kaybiyla iligkili bir genetik diizensizliktir.

Secim bolgem Eskisehirde 7 aylik Zeynep bebek de soz konusu sendromdan
muzdariptir. Sendromun tedavisi olmasa da neden oldugu saglik problemleri semptomatik
yollarla giderilebilmektedir. Hastalara gelisimlerinin devamhilign i¢in erken yaslarda,
fizikoterapi, konusma terapisi ve davramsglarni kontrol etmesini saglayacak terapiler
uygulanmaktadir.

Ancak, kedi miyavlamas: sendromunda, bebeklik déneminden, ileride fiziksel ve
zihinsel gelisim geriligi olacag: kesin olarak bilinse bile, hekimler, ellerinde bir resmi dl¢iit ve
¢alisma olmamasindan dolay1 erken donem fizik tedavi ve rehabilitasyon, beslenme sorunu
olan bebeklere yiiksek kalorili mama destegi ve ileri yaslara kadar 6z becerilerini yerine
getiremeyecek gocuklara bez destegi saglanmast igin gerekli Saglik kurulu raporunu vermekte
giicliik cekmektedir.

Bebeklere engelli tanisi ilk aylarda konulamamasindan dolay: aileler erken ozel egitim
haklarindan mahrum birakilmakta, maddi destek ve tedavi masraflar1 haklarim bebeklik
cagindan itibaren alamamasina yol agmaktadir. Bu durum ozellikle aileler i¢in maddi ve
manevi magduriyet yaratmaktadir. :

Bu ¢ercevede;

1- Onergenin yamtlandig tarihe kadar Tiirkiye’de bu sendromla dogan kag¢ kisi
bulunmaktadir? ‘

2- Ulke genelinde ve Eskisehir ilinde bebekler diinyaya gelmeden once genetik
hastaliklarin tamisina ve dolayisi ile tedavisine imkin saglamak iizere, genetik
hastaliklarin prenatal ve/veya postnatal tansi igin agilmug kag genetik tam1 merkezi
vardir? Bunlardan ka¢1 kamuya baglidir?

3- Bakanhigmizin “Kedi miyavlamasi sendromu”ndan muzdarip hastalar i¢in
calismasi var midir/olacak mudir?
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Sendromun agir engelli olarak degerlendirilmesi ve diger ek rahatsizliklar1 olmast
durumunda engel yiizdesinin artirilmasi yoniindeki magdur ailelerin talepleri
kargilanacak midir?

Cocuklara kag aya kadar “Kedi miyavlamasi sendromu’” tanisi konulmaktadir?
Tam konulamadigi igin aileler tedavi haklarindan mahrum kalmaktadir. Buna
iliskin Bakanliginizin alacag onlemler nelerdir?

S6z konusu sendromu tasiyanlarin OECD iilkelerinde tam ve tedavi asamasinda
neler yapilmaktadir?



