N

T.B.M.M.

CUMHURIYET HALK PARTIS!
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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki  sorulanmun  Saglik Bakam Fahrettin  KOCA tarafindan yazili  olarak
cevaplandirilmasini arz ve talep ederim. 26.11.2021
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istanbul M}'lletvekili
'/

Bagisiklik sistemimizi olusturan elemanlardan herhangi birinin gu ya d fonk'siyon
bozuklugu “immiin yetmezlik hastaliklar” olarak adlandirilir. Imm yetmezlik bash basina
viicutta Snemli bir fonksiyon kaybidir. Bu durum COZGER raporlar ile tescillenmis ve ¢ocuk
hastalarimizin  bu  fonksiyon kaybi OKGV kapsaminda degerlendirilmigtir. Ilgili
degerlendirmeler 20 Subat 2019 tarihinde yayinlanan 30692 sayili Resmi Gazete’nin
Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmeligi'nde yer alan Ozel
Gereksinim Alanlan Kilavuzu’nun Alerji ve Immiinoloji béliimiinde yer almaktadir. Ancak
immun hastaligina iliskin engelli raporu alamayan yetigkin hastalar 6zellikle istihdam
noktasinda ¢ok sikinti yasamaktadirlar. immun Yetmezlik hastasi bir birey ilaglarini regete
ettirmek, diizenli tetkik ve tedavilerini yaptirmak i¢in belirli ya da belirsiz zaman araliklarinda
saglik merkezlerine gitmek zorundadir. Bu durum immun yetmezlik hastalarinin istihdam
stireglerinde bilyiik zorluk ve engeller yasamasina sebep olmakta, kimi zaman hastalarin
islerini kaybetmesine yol agmaktadir. Oysa Eriskinler igin Engellilik Degerlendirmesi
Hakkinda Yonetmeligin ilgili kilavuzlarinda immun Yetmezligin ¢ok ciddi bir fonksiyon
kayb1 oldugu, bu fonksiyon kaybinin hayati nem arz ettigi ve bu fonksiyon kaybindan &tiirii
hastalarda organ hasarlari/kayiplar1 olusturdugu géz oniine alinarak gerekli diizenlemelerin
yapilmasi durumunda immun yetmezlik hastalari da sosyal ve ekonomik hayatta var
olabileceklerdir. Bu ¢ergevede;

1. Ulkemizde immun yetmezlik hastasi sayis1 kagtir? Bu hastalarin kag1 18 yas {izeridir?

2. Immun yetmezlik hastaligimn Eriskinler icin Engellilik Degerlendirmesi Hakkinda
Yonetmeligin ilgili kilavuzlarinda yer almasi yoniinde bir diizenleme yapilmast
diistiniilmekte midir?



