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TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLiSi BASKANLIGINA

Ulkemizdeki fenilketoniiri (PKU) hastalarinin yasamsal sorunlarinin arastirilmasi ve
tedavi siirecinde Kkarsilagtiklar1 engellerin  onlenerek, gerekli yasal diizenlemelerin
yapilabilmesi amaciyla Anayasa’nin 98’nci I¢ Tizligiin 104’tincti ve 105°nci maddeleri
geregince Meclis Aragtirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.
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GEREKCE

Fenilketoniiri, tasiyic1 anne ve babadan hasta ¢ocuk olma riski yiizde 25 olan kalitsal
metabolik bir hastaliktir. Bu hastalikla dogan c¢ocuklar, ‘fenilalanin’ amino asidini
kullanamidif1 igin fenilalanin viicutta birikmekte ve geri déniisiimsiiz ve ilerleyici beyin
hasarina neden olmaktadir. Kisa adi PKU olan ‘fenilketoniiri’ hastalifinin erken tanisi
yenidoZan tarama testi ile miimkiindiir. PKU’lularin diyetinin protein, enerji, vitamin, mineral
ve fenilalaninden yana yeterli ve dengeli olmasi gerekmektedir.

PKU hastalannin tiikettigi yasakli besinler; siit .ve siit iriinleri, yumurta, et ve et
tirtinleri, bugday, cavdar, yulaf, misir ekmekleri, findik, fistik, leblebi, badem, ceviz, kuru
fasulye, nohut, mercimek, i¢ bakla, soya fasulyesi, kraker, biskiivi, kek, kurabiye, pasta olup,
tiketimi siurh olan trtinler ise; sebze ve meyveler, misir nisastasi, sade lokum, sade akide
sekeri, cay, ithlamur, adacgay1, sivi yag, cay sekeri, elma suyu, komposto suyu, gazoz ve kolali
iceceklerdir. ‘

PKU hastalarina devlet katkis1 0- 8 yas aras: i¢in 86.5 TL, 8-15 yas i¢in 116 TL un
parast geklindedir. 15 yasindan sonra tekrar 86.5 TL olarak devam etmektedir. Hastalarin
ihtiya¢ duydugu {Uriinlerin simirli ve pahali olmasi aileleri zor durumda birakmaktadir. PKU
hastalifinm en fazla goriildiigt tilke Tiirkiye olmasina ragmen Saglik Bakanligi’nin bu
konuda bir veri tabam bulunmamaktadir. Ulkemizdeki PKU’lu hasta sayisinmn 15 bin oldugu
tahmin edilmektedir. PKU’lu hastalarin okullarda ve sosyal alanlarda yiyebilecekleri gidalara
ulasamamasi ve ii¢ saatte bir yemek yemesi gerektigi icin raporlu yiyecegini yaninda tagimasi
mecburiyeti hem bireyi hem de ailesini olumsuz etkilemektedir. Ozel diyetli cocuklar, kimi
spor miisabakalarina ve eglence alanlarina 6zel yiyeceklerini sokamamaktadir. Bu durum, geri
doniisi olmayan saghk sorunlarina yol agtifi gibi onlar1 evlerine bagimh yasamak zorunda
birakmaktadir.

Ulkemizdeki PKU hastalarma déniik tam tesekkiilli metabolizma tedavi merkezi
sayisimn azligi, tiim illerdeki hasta ailelerinin tedavilerini ekonomik anlamda zorlandiklari
icin birakmak zorunda kalmaktadir. Tibbi mama desteginin hayati éneme sahip olmasi,
yasamlar1 boyunca tedaviye ve kontrollere devam edecek olmalari bu gocuklarin hayat boyu
sigortali olmalarin1 gerektirmektedir. Bakanliklarin, sosyal devlet kapsaminda, tiim personel
ve yetkilileri kapsayan egitimler vermesi, farkindalik ¢alismalari yapmasi, hatta konuyla ilgili
ulusal eylem planinin hayata gegirilmesi PKU’lu ailelerin talepleri arasinda yer almaktadir.

Diger taraftan, PKU’lu bireylerin tiiketmesi gereken diisik proteinli gidalarm
yurtdisindan ithal edilmesi ve dovize bagh olusu, riinleri pahali ve ulasilmasi zor
kilmaktadir. Yurtdigindan iirtin getiren firmalara glimriikk muafiyeti uygulanmakta, yerli
firmalar ise hammaddeye yiiksek oranda vergi vermektedir. Uriinlerin ithal edilmesi stirecinde
de biirokratik engeller yaganmaktadir. Gerekli evrak sayisinin fazla olmasi, gérevli personelin
bu konuda yeterince bilgi sahibi olmamasi, siirecin yavas islemesi, triinlerin gtimriik/analiz
uygulamalarinda uzun stire bekletilmesi, PKU’lu bireyin bu destek gidalara ulasgamamasina ve
diyetinin aksamasina sebep olmaktadir.

PKU’lu hastalar i¢in SGK kapsamindaki tiriin destek yardim ticreti ‘Colyak ddemesi’
olarak adlandirilmaktadir. PKU ve Célyak birbirinden ¢ok farkli hastaliklayt I nedenle
metabolik hastaliklar i¢in ayr1 bir diizenleme ve 6deme sistemi de olusty ﬁi@hqhg,f& ‘




