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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGI’NA

Asagidaki sorularimmn Saghik Bakami Sayin Ahmet Demircan tarafindan Anayasanin 98. ve
igtiziigiin 99. maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirtlmasini saygilarimla arz ederim.
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Batman MiHletvekili

Mardin’in Kiziltepe ilgesi Atatiirk Mahallesi’nde yasayan M. (8) ve N. Boz (6) kardesler, albino
hastaligiyla diinyaya geldi. Dogustan pigment eksikligi nedeniyle derileri, killar1 ve gézleri ak
renkli olan albinizmli kardesler, tenlerinden dolay1 giinese ¢ikarmyor, akranlar1 gibi sokakta
~ oyun oynayamuyor. Isitme engelli de olan ¢ocuklarm annesi Y. (27) ve insaat isgisi baba S. Boz
(32), ¢ocuklarnin daha giizel bir yasam siirmelerini istiyor. Ingaatlarda ¢alistigimi ancak ise
fazla gidemedigini anlatan baba Boz, cocuklarin mama raporlari igin ugrastyor. Hormonlari ¢ok
yiiksek oldugu icin M. Boz, 5 yasinda ergenlik donemine girdi. Her ay Diyarbakir’a gidip igne
vurulmas: gerekiyor. Bu 1gneler i2-13 yasina kadar yapilmas: gerekiyor. Albino rahatsizlig
oldugu i¢in ¢ocuklar giinese de ¢ikamiyor. Giinese ciktiklart zaman ylizleri leke oluyor. Giines
kremi kullanmalar1 gerekiyor. Siirekli mama kullandiklar i¢in bagirsaklari ¢alismiyor. Yemek
yiyemiyorlar. Sadece mama ile beslendikleri igin giinde 100 liraya meyve alip onlara meyve
sikmak zorunda kaliyorlar. Tedavi i¢in Gaziantep, Diyarbakir’a Istanbul’a gitmeleri gerekiyor
ama imkanlar el vermiyor. Yetkililerden yardim bekliyorlar.

Bu baglamda;

1.Bakanligimz Albino hastalarmin tedavisiyle ilgili ne tiir caligmalar yapmaktadir?
2.Albino hastalarina teshis ve tedavi hizmeti verebilecek saghk kuruluslar1 hangileridir?
3.Albino hastalarina ve ailelerine maddi ve psikolojik destek saglanmakta midir?
4.Albino hastalarinin ailelerine bakici destegi saglanmakta midir?

S.Tiirkiyede kag¢ Albino hastas: vardir?

6.Kiziltepedeki ve Tiirkiye’nin farkl1 bolgelerindeki Albino hastalarinin tiim hastane masraflari,
ulasim ve beslenme giderleri karsilanacak mi ?



