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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Ttirkiye’de nadir hastaliklan olan bireyler ve aileleri igin sunulan kamusal destekler ve saglik
hizmetleri yetersizdir. Yurttaglarin, ailelerin ve hastalanin nadir hastalik olarak ifade edilen
¢ocuk metabolizma hastaliklart konusunda farkindaligy yeterli diizeyde degildir. Cocuk
metabolizma hastaliklan igin saglik hizmeti sunan tam ve tedavi merkezi sayis1 ¢ok kisith
olup ozellikle dogu ve giineydogu illerindeki yurttaglarin erisimi igin uygun mesafede
degildir. Binlerce hasta ve ailesi stz konusu saglik hizmetlerini alabilmek i¢in evlerinden
binlerce kilometre uzakliktaki hastanelere gitmek zorunda kalmaktadir. Beslenme
yetersizlikleri, akraba evlilii ve genetik nedenlerle yayilmaya devam eden g¢ocuk
metabolizma hastaliklan igin destek, tam ve tedavi merkezlerinin arttirilmasi, hastalara ve
ailelerine ekonomik, psikolojik ve tibbi desteklerin saglanmasi amaciyla Anayasa'nin 98'inci
ve Igtlizliglin 104'tincit ve 105'inci maddeleri geregince bir Meclis Aragtirmas: agilmasin

teklif ve arz ederim. (SZ
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GEREKCE

Beslenme yanligliklary/yetersizlikleri, akraba evlilikleri, gebelik/dogum siirecinde gerekli tibbi
destegin saglanmamasi ve genetik nedenleriyle sayilar1 her gecen dénem artan metabolik
hastaliklar; nadir hastaliklar statiisiinde olup ¢ocukluk déneminde siirekli tibbi ve psikolojik
bir gozetim ve destek gerektirmektedir. Sayilar1 3.500%{in tizerinde olan nadir hastalifin
icerisinde gocuk metabolizma hastaliklar1 konusunda yurttaslar, aileler ve hastalar gerekli
ekonomik, psikolojik ve tibbi destegi tam olarak alamamaktadir. Ciddi sonuglar doguran
metabolik hastaliklarin hizl bir sekilde teshis ve tedavi edilmesi gerekmektedir. Aksi takdirde
6liim, ani kalp krizleri, kalic1 ve gegici engellilik ve benzeri ciddi sonuglara ve aileler i¢in gok
zor gegen yasam kosullarina yol agilabilmektedir.

Dogustan metabolik hastaliklarnin tarama, tan1 ve tedavileri konularinda o6zellikle Dogu
Anadolu ve Giineydogu illerinde yeterli hizmet verilmemektedir. Bu iki bolgede Gaziantep’te
bulunan tek bir uzman doktor diginda, ¢ocuk metabolizma hastaliklart uzmam
bulunmamaktadir. Sadece tibbi alanda degil, egitim ve farkindalik alaninda da galigmalar
yetersizdir.

Hastalarin beslenme siireglerinin diyetisyen destegi ve gozetiminde gergeklesmesinin
gerekliligi, gidaya erisim konusunda da dzgiin bir ¢alisma gerektirmektedir. Metabolizmik




hastalara 6zgiin gidalara, hem nicel hem de nitel anlamda erigilememesi de ¢ok biiyiik bir
sorun olarak yaganmaktadir. Metabolizmik hastalarin tiiketmek zorunda kaldig mama, siit ve
makarna gibi Ozgiin lriinlerin  fiyatlanmin  diigiiriilmesi  igin  bu {irlinlere &zgii
uygulanacak vergi muafiyetleri ve tiretimleri i¢in 6zel tegviklere dair ¢alisma yiiriitiilmelidir.

Metabolizma hastaliklari merkez sayilarinin artirilmasi, hastalarin her ilden kolaylikla
ulagmasi i¢in gerekli ¢calismalar yiritiilmelidir. Saglik gibi temel bir kamusal hizmetin dogru
ve tam verilmesi toplumsal saglik igin elzemdir. Tiirkiye’de egitim ve saglik gibi temel
kamusal hizmetlere yeterince biitge ve kadro ayinlmadigi i¢in dénem dénem yanlig, eksik,
geciken ve hatali islemler yapilabilmektedir.

Bagta dogu ve giineydogu illerinde olmak iizere birgok ilde hastanelerde béliimler yok,
birgok béliimde hi¢ doktor yok, baz1 bélitmlerde de yeterli diizeyde doktor yok, birgok ilgede
hi¢ hastane yoktur. Sorun sadece hekim ve uzman hekim nitel ve nicel yeterliliginde degildir.
Teknik donamum, tibbi medikal ve diger teghizat ihtiyact da yeterli diizeyde
karsilanmamaktadir. Hastanelerde birgok uzmanlik alani bulunmadigindan veya nitel veya
nicel anlamda yeterli diizeyde olmadigindan, hastalar ve hasta yakinlar magdur olmaktadir.

Bu nedenlerle birgok alanda saglik hizmeti almakta giigliik ¢eken yurttaslarin, saghk hizmeti
almak i¢in Ankara, Istanbul ve Izmir gibi metropollere, biiyiikk maliyetlere katlanarak gittigi
yillardir goriilmektedir. S8z konusu ¢ocuk metabolizma hastaliklar1 olunca geg teghis sorunu
agirlastirmaktadir. Ozellikle ¢ocuk hastaliklari alaninda metabolizma hastaliklan igin tam ve
tedavi imkanlan ¢ok kisitlidir. Cocuklarim geciktirmeden tedavi etmek isteyen bolgedeki
ailelerin, binlerce kilometre uzaktaki hastanelere gitmesi, aileleri ekonomik ve psikolojik
agilardan ¢ok zor durumda birakmaktadir. Beslenme yetersizlikleri, akraba evliligi ve genetik
nedenlerle yayilmaya devam eden gocuk metabolizma hastaliklan igin destek, tam ve tedavi
merkezlerinin arttinilmasi, hastalara ve ailelerine ekonomik, psikolojik ve tibbi desteklerin
saglanmasi amaglartyla Anayasa'nin 98'inci ve Igtiiziigiin 104'lincti ve 105'inci maddeleri
geregince bir Meclis Arastirmast agilmasini teklif ve arz ederim.
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