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Fenilketoniri hastaligl diinyada en yaygin Tiirkiye’de goriilmektedir. Bu hastalik kalitsal

bir hastaliktir. Hastaliga sahip bireyler yasamsal ihtiyaclarini gidermede sikintilar

vasamaktadirlar. Ozel gidalarla beslenmek zorunda olan Fenilketonliri (PKU) hastalarinin
birgogu bu gidalarin yiiksek fiyatlari sebebiyle erisememektedir.

Kalitsal bir hastalik PKU hastahg ile dogan cocuklar, eger hastalik teshis edilip dnlem
alinmazsa gelecekte zihinsel ve fiziksel rahatsizliklarla karsilasabilmektedir. PKU hastalarinin
yasamlari daha kolay gecirebilmesi igin bu dogrultuda bir dizi 6nlem almak gereklidir. PKU
tedavisi gbren hastalarin 6zel gidalan igin yeterli destekleme yapilmalidir. Ayrica yeni yapilan
aragtirmalar ve gelistirilen ilaglar 1s1ginda tedavi yéntemleri genisletilmelidir.

Ulkemizde vyasayan Fenilketoniiri (PKU) hastalarinin yasamsal ihtiyaglarinin
arastirilmasi, karsilastiklart sorunlarin ¢éziilmesi ve gerekli yasal diizenlemelerin yapilmasi

amactyla anayasanin 98, i¢ Tiizliglin 104 ve 105’nci Maddeleri geregince Meclis Arastirmasi
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Fenilketon(ri, anne ve babadan alt soya gegen kalitsal bir hastaliktir. Fenilketonliri,
fenilalanin isimli aminoasidin viicutta sindirilememesi sonucu idrar ve diger viicut sivilarinda
birikmesi sonucunda beyinde hasara sebep olmakta ve geri doniisii miimkiin olmayan bir hal
almaktadir. Bu hastalikla dogan gocuklar, karacigerde bulunan fenilalanin hidroksilaz enzimi
galismadig ya da az cahstigl igin, yasam boyu fenilalaninden kisitli bir diyet uygulamak
zorundadirlar. Uygulanan diyet sayesinde beyin hasari 6nlenebilmektedir.

PKU hastalarimin kullanamadigi besinler arasinda Et ve et {irlinleri, SUt ve siit liriinleri,
Kuruyemisler, Kuru baklagiller, Unlu mamuller bulunmaktadir. Ancak ozel gidalar ile
beslenebilen ve yasamsal faaliyetlerini gergeklestirebilmek igin 6zel 6nlemler alinmas: gereken
bu hastalarimiza yapilan desteklemeler maalesef vyeterli diizeye ulagamamistir. PKU
hastalarina devlet katkis: O- 8 yas arasi igin 86.5 TL, 8-15 yas icin 116 TL un parasi seklindedir.
15 yasindan sonra tekrar 86.5 TL olarak devam etmektedir. Bu rakamlar déviz kuru lizerinden
satisi gergeklestirilen bu gidalar igin oldukga diisiik bir seviyede kalmaktadir.

Ote yandan PKU hastalif iilkemizde yeterince bilinmemektedir. Her yil yiizlerce bebek
bu hastalikla diinyaya gelmekte fakat hastalik erken teshis edilemedigi i¢in hastalarin beyin
fonksiyonlar hasar gérmektedir. Tim diinyada gériilmekle birlikte hastaligin en sik goriildiigi
lilke Tiirkiye'dir. Ulkemizde dogan her 4000-4500 ¢ocuktan biri PKU hastaliina sahiptir.
Akraba evlilikleri oranin yiliksek olmasi hastalikta 6nemli bir etkendir. Karadeniz bélgesinde
dogan her 2500 gocuktan biri PKU hastasidir. Hal bdyleyken hastaligin tilkemizde bilinmiyor
olmasi alinacak dnlemler bakimindan sorun olarak gériinmektedir.

Ulkemizdeki PKU’lu hastalar i¢in SGK kapsamindaki tirlin destek yardim dcreti ile ilgili
yeni bir diizenleme yapilmalidir. Yasamsal énemi olan gidalar igin 6deme ve destek sistemi
kurulmalidir. Bunun yani sira yeni yapilan arastirmalar ve gelistirilen ilaglar 1518inda tedavi
yéntemferi genisletilmelidir.

Anilan gerekcelerle, {ilkemizde yasayan Fenilketontliri (PKU} hastalarinin yasamsal
ihtiyaclarinin arastinlmasi, hastalarin karsilastiklan sorunlarin ¢éziilmesi ve gerekli yasal

diizenlemelerin yapilmasi amaciyla Yiice Meclisimizce bir Meclis Arastirmast agilmasinin

yerinde olacagl dUslincesindeyiz,




