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Asagidaki sorularimin Saglik Bakani Fahrettin KOCA tarafindan Anayasamin 98’ inci ve
TBMM I¢tiiziigiiniin 96°nc1 ve 99 uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasini
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Beslenme yanhgliklari/yetersizlikleri, akraba evlilikleri, gebelik/dogum siirecinde gerekli tibbi
destegin saglanmamasi ve genetik nedenleriyle sayilarn her gegcen dénem artan metabolik
hastaliklar; nadir hastaliklar statiisiinde olup ¢ocukluk déneminde siirekli tibbi ve psikolojik bir
gozetim ve destek gerektirmektedir. Sayilar1 3.500’iin iizerinde olan nadir hastaligin igerisinde
¢ocuk metabolizma hastaliklar1 konusunda yurttaglar, aileler ve hastalar gerekli ekonomik,
psikolojik ve tibbi destegi tam olarak alamamaktadir. Ciddi sonuglar doguran metabolik
hastaliklarin hizh 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 ¢ok zor gegen
yasam kosullarina yol agilabilmektedir.

Dogustan metabolik hastaliklarin tarama, tan1 ve tedavileri konularinda 6zellikle Dogu Anadolu
ve Giineydogu illerinde yeterli hizmet verilmemektedir. Bu iki bélgede Gaziantep’te bulunan
tek bir uzman doktor diginda, gocuk metabolizma hastaliklar uzmam bulunmamaktadir. Sadece
tibbi alanda degil, egitim ve farkindalik alaminda da galismalar yetersizdir.

Hastalarin beslenme stireglerinin diyetisyen destegi ve gozetiminde ger¢eklesmesinin
gerekliligi, gidaya erisim konusunda da 6zgiin bir ¢alisma gerektirmektedir. Metabolizmik
hastalara 6zgiin gidalara, hem nicel hem de nitel anlamda erisilememesi de ¢ok biiyiik bir sorun
olarak yasanmaktadir. Metabolizmik hastalarin tiiketmek zorunda kaldifi mama, siit ve
makarna gibi 6zglin {irtinlerin  fiyatlanmin ~ diigiiriilmesi  i¢in  bu {iriinlere 6zgii
uygulanacak vergi muafiyetleri ve tiretimleri igin 6zel tesviklere dair ¢alisma yiiriitiilmelidir.

Metabolizma hastaliklart merkez sayilarinin artirilmasi, hastalarin her ilden kolaylikla ulagsmasi
icin gerekli ¢aligmalar yuritiilmelidir. Saglik gibi temel bir kamusal hizmetin dogru ve tam
verilmesi toplumsal saglik i¢in elzemdir. Tiirkiye’de egitim ve saglik gibi temel kamusal
hizmetlere yeterince biitge ve kadro ayirilmadigi i¢in dénem dénem yanlis, eksik, geciken ve
hatal1 islemler yapilabilmektedir. Van’da hastanelerde bir¢ok boliimde aylarca randevu
alinmamaktadir. Van’da baz1 bolumler yok, birgok boliimde hi¢ doktor yok, bazi boliimlerde
de yeterli diizeyde doktor yok, baz ilgelerde hig¢ hastane yoktur. Sorun sadece hekim ve uzman
hekim nitel ve nicel yeterlili§inde degildir. Teknik donamim, tibbi medikal ve diger teghizat
ihtiyac1 da yeterli diizeyde karsilanmamaktadir. Van’da “Bolge Hastanesinde” ve “Arastirma
Hastanesinde” bir¢ok uzmanlik alam1 bulunmadigindan veya nitel veya nicel anlamda yeterli
diizeyde olmadigindan, hastalar ve hasta yakinlar1 magdur olmaktadir. Bu nedenlerle Van’da
bircok alanda saglik hizmeti almakta gii¢liikk ¢eken yurttaslarin, saglik hizmeti almak i¢in

01878



. ¢\8Y8

Ankara, Istanbul ve Izmir gibi metropollere, biiyiik maliyetlere katlanarak gittigi yillardir
gorilmektedir. S6z konusu ¢ocuk metabolizma hastaliklar1 olunca ge¢ teshis sorunu
agirlastirmaktadir. Ozellikle cocuk hastaliklar1 alaninda metabolizma hastaliklar igin Van’da
tan1 ve tedavi imkanlan gok kisithidir. Sadece Van’da degil tiim bolge illerinde konu hakkinda
aileler ve hastalar acil ¢6ziim beklemektedir. Cocuklarini geciktirmeden tedavi etmek isteyen
bolgedeki ailelerin, binlerce kilometre uzaktaki hastanelere gitmesi, aileleri ekonomik ve
psikolojik agilardan ¢ok zor durumda birakmaktadir.

Bu baglamda:

1) Tiirkiye’de metabolizma hastalig1 olan kisi olarak teshis edilen yurttas sayisi kagtir? Bu
kisilerin illere gére dagilimi nedir?

2) Tirkiye’de ¢ocuk metabolizma hastaliklar1 boliimii olan iller hangileridir? Dogu ve
Giineydogu illerindeki hastanelerde gocuk metabolizma hastaliklar1 boliimleri neden
mevcut degildir? Bu bolgelerdeki hastanelerde ¢ocuk metabolizma hastaliklar1 boliimii
ne zaman agilacaktir?

3) Van’da ¢ocuk metabolizma hastaliklar1 alaninda yiiriitiilen tani, teshis ve tedavi
calismalar1 nelerdir?

4) Van’da metabolizma hastalig1 teshisi konulan kisi sayis1 kagtir? Bu kisilerin tedavisi
icin en yakin tedavi merkezleri nerelerdir? Van’dakiler gibi binlerce kilometre uzaga
tedavi i¢in giden ailelere hangi destekler sunulmaktadir?

5) Tiirkiye’de ¢ocuk metabolizma hastaliklarinin hastalifinin yayginligi, 6nlenmesi, tam
ve tedavisi hakkinda yurttaslara, hastalara ve ailelere gerekli desteklerin sunulmasi igin
Bakanhiginizin yiiriittiigii calismalar nelerdir?

6) Tirkiye’de ¢ocuk metabolizma hastaliklar i¢in yasadiklar il diginda tedaviye giden
hastalara ve ailelerine yol/ulagim ve konaklama destegi sunulmakta midir?

7) Tirkiye’de ¢ocuk metabolizma hastaliklar1 6zgiin gidalara (mama, siit, makarna vb.)
iliskin vergi muafiyetleri ve fiyat indirimleri konusunda bir ¢aliyma baslatacak misimz?

8) Tiirkiye’de akraba evliligi yapmak isteyenlere evlilik dncesi metabolik hastalik riski,
tanis1 ve tedavisi konusunda bilgilendirme yapilmakta midir?

9) Tiirkiye’de gebelik ve evlilik siirecinde olan bireylere metabolik hastalik riski, tanis1 ve
tedavisi konusunda bilgilendirme yapilmakta midir?



