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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Basbakan Binali Yildinm tarafindan yazili

olarak cevaplandiriimasini, Anayasanin 98 ve Ictuzugun 96. maddeleri
‘v\/\/\,/\

I-Cell hastali§i Saglik Uygulama Tebligi'nde bulunmamaktadir. |-Cell
bir kaltsal metabolik hastalik olarak ¢ok sayida gelisimsel gerilige yol
acmakta, hareket kisithgi ve kalpte buyime ile kalp damar hastaliklarina
sebep olmaktadir. Hastaliin etkileriyle engelli konumuna gelen
yurttaslarimiz herhangi bir devlet yardimi alamamakta, hastalar ve
yakinlarl yasadiklan zor suregte higbir konuda destek gérmemektedirler.
Nadir gérilen hastaliklara iliskin birimler kurulmasi ve ihtiyaci olan
yurttaslarimiza sahip ¢tkilmasi beklenmektedir. '

geregince arz ederim.

Levent GOK
Ankara Milletvekili

Bu bilgiler 1s1ginda:

1. Saglik Uygulama Tebligi'ne eklenmesi duginulen hastaliklari agiklar

misiniz?

2. Turkiye'de nadir hastaliklarin tedavisi, hasta ve hasta yakinlarinin
desteklenmesi icin neden yetkii ve donanimh bir birim
kurulmamigtir?

3. Nadir hastalik olarak tanimlanan hastaliklarla mucadele eden kag
vatandasimiz bulunmaktadir?

4. |-Cell hastalari ve benzeri hassas bakima ihtiyag duyan
yurttaslarimiz igin maddi ve yasamsal destekler saglanmasi
dustnilmekte midir?



