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TÜRKİYE BÜYÜK MiLLET MECLİSi BAŞKANLIGINA 

Fenilketonüri hastalığı dünyada en yaygın Türkiye' de görülmektedir. Bu hastalık kalıtsal 

bir hastalıktır. Hastalığa sahip bireyler yaşamsal ihtiyaçlarını gidermede sıkıntılar 

yaşamaktadırlar. Özel gıdalarla beslenmek zorunda olan Fenilketonüri (PKU) hastalarının 

birçoğu bu gıdaların yüksek fiyatları sebebiyle erişememektedir. 

Kalıtsal bir hastalık PKU hastalığı ile doğan çocuklar, eğer hastalık teşhis edilip önlem 

alınmazsa gelecekte zihinsel ve fiziksel rahatsızlıklarla karşılaşabilmektedir. PKU hastalarının 

yaşamları daha kolay geçirebilmesi için bu doğrultuda bir dizi önlem almak gereklidir. PKU 

tedavisi gören hastaların özel gıdaları için yeterli destekleme yapılmalıdır. Ayrıca yeni yapılan 

araştırmalar ve geliştirilen ilaçlar ışığında tedavi yöntemleri genişletilmelidir. 

Ülkemizde yaşayan Fenilketonüri (PKU) hastalarının yaşamsal ihtiyaçlarının 

araştırılması, karşılaştıkları sorunların çözülmesi ve gerekli yasal düzenlemelerin yapılması 

amacıyla anayasanın 98, İç Tüzüğün 104 ve lOS'nci Maddeleri gereğince Meclis Araştırması 

açılmasını arz ve teklif ederiz. 
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Fenilketonüri, anne ve babadan alt soya geçen kalıtsal bir hastalıktır. Fenilketonüri, 

fenilalanin isimli aminoasidin vücutta sindirilememesi sonucu idrar ve diğer vücut sıvılarında 

birikmesi sonucunda beyinde hasara sebep olmakta ve geri dönüşü mümkün olmayan bir hal 

almaktadır. Bu hastalıkla doğan çocuklar, karaciğerde bulunan fenilalanin hidroksilaz enzimi 

çalışmadığı ya da az çalıştığı için, yaşam boyu fenilalaninden kısıtlı bir diyet uygulamak 

zorundadırlar. Uygulanan diyet sayesinde beyin hasarı önlenebilmektedir; 

PKU hastalarının kullanamadığı besinler arasında Et ve et ürünleri, Süt ve süt ürünleri, 

Kuruyemişler, Kuru baklagiller, Unlu mamuller bulunmaktadır. Ancak özel gıdalar ile 

beslenebilen ve yaşamsal faaliyetlerini gerçekleştirebilmek için özel önlemler alınması gereken 

bu hastalarımıza yapılan desteklemeler maalesef yeterli düzeye ulaşamamıştır. PKU 

hastalarına devlet katkısı O- 8 yaş arası için 86.5 TL, 8-15 yaş için 116 TL un parası şeklindedir. 

15 yaşından sonra tekrar 86.5 TL olarak devam etmektedir. Bu rakamlar döviz kuru üzerinden 

satışı gerçekleştirilen bu gıdalar için oldukça düşük bir seviyede kalmaktadır. 

öte yandan PKU hastalığı ülkemizde yeterince bilinmemektedir. Her yıl yüzlerce bebek 

bu hastalıkla dünyaya gelmekte fakat hastalık erken teşhis edilemediği için hastaların beyin 

fonksiyonları hasar görmektedir. Tüm dünyada görülmekle birlikte hastalığın en sık görüldüğü 

ülke Türkiye'dir. Ülkemizde doğan her 4000-4500 çocuktan biri PKU hastalığına sahiptir. 

Akraba evlilikleri oranın yüksek olması hastalıkta önemli bir etkendir. Karadeniz bölgesinde 

doğan her 2500 çocuktan biri PKU hastasıdır. Hal böyleyken hastalığın ülkemizde bilinmiyor 

olması alınacak önlemler bakımından sorun olarak görünmektedir. 

Ülkemizdeki PKU'lu hastalar için SGK kapsamındaki ürün destek yardım Ücreti ile ilgili 

yeni bir düzenleme yapılmalıdır. Yaşamsal önemi olan gıdalar için ödeme ve destek sistemi 

kurulmalıdır. Bunun yanı sıra yeni yapılan araştırmalar ve geliştirilen ilaçlar ışığında tedavi 

yöntem(eri genişletilmelidir. 

Anılan gerekçelerle, ülkemizde yaşayan Fenilketonüri (PKU) hastalarının yaşamsal 

ihtiyaçlarının araştırılması, hastaların karşılaştıkları sorunların çözülmesi ve gerekli yasal 

düzenlemelerin yapılması amacıyla Yüce Meclisimizce bir Meclis Araştırması açılmasının 

yerinde olacağı düşüncesindeyiz. 


