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CUMHURIYET HALK PARTISI - doolow
Grup Bagkanhgi

Tarih 3AEUSt05201§,

sw: 1247 TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Fahrettin Koca tarafindan yazili

olarak cevaplandiriimasini, Anayasanin 98 ve Ictiizugin 96. maddeleri

e

geregince arz ederim.

Levent GOK
Ankara Milletvekili

I-Cell hastaligi Saglik Uygulama Tebligi’'nde bulunmamaktadir. I-Cell
bir kalitsal metabolik hastalik olarak ¢ok sayida gelisimsel gerilije yol
acmakta, hareket kisithigi ve kalpte bluyime ile kalp damar hastaliklarina
sebep olmaktadir. Hastaligin etkileriyle engelli konumuna gelen
yurttaglarimiz herhangi bir devlet yardimi alamamakta, hastalar ve
yakinlari yasadiklar zor siregte hicbir konuda destek gérmemektedirler.
Nadir gérulen hastaliklara iliskin birimler kurulmasi ve ihtiyaci olan
yurttaslarimiza sahip ¢ikilmasi beklenmektedir.

Bu bilgiler 1s1ginda:

1. Saghk Uygulama Tebligi'ne eklenmesi disinulen hastaliklar agiklar
misiniz?

2. Turkiye'de nadir hastaliklarin tedavisi, hasta ve hasta yakinlarinin
desteklenmesi icin neden vyetkii ve donanimli bir birim
kurulmamistir?

3. Nadir hastalik olarak tanimlanan hastaliklarla miicadele eden ka¢
vatandasimiz bulunmaktadir?

4. |-Cell hastalari ve benzeri hassas bakima ihtiyagc duyan
yurttaglarimiz icin maddi ve yasamsal destekler saglanmasi
distntlmekte midir?



