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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Tiirkiye’de her 16 kisiden 1’inde gorillen nadir hastaliklarda, hastalarin yaklagik

%50’sini ¢ocuklar olusturmaktadir, Hastaliklar nadir olsa da ortaya gikan sonuglar hem hasta

olan birey, hem de ailesi agisindan ¢ok afir olmaktadir. Nadir hastaliklardan birisi olan
SISTINOZIS hastalari, magduriyetlerinin giderilmesini beklemekte, aileler hakl1 feryatlarim

duyurmak istemektedir.

Hasta gocuklarmizin hayatlarini idame ettirmeleri i¢in kullanmasi gereken ilaglara
erisimin oniindeki engelleri tespit etmek, eksik ilaglarin teminini saflamak i¢in gerekli

tedbirleri almak, hastalarin her giin daha da kotiiye giden saghik durumlarinda yaganan

magduriyetleri gidermek ve ailelerinin taleplerini ¢6ziime kavusturmak amaciyla Anayasa’nin
98, TBMM I¢tiiziigiiniin 104 ve 105’inci maddeleri kapsaminda Meclis aragtirmasi agilmasint

| arz ederim.
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GEREKCE

Nadir hastaliklar, Avrupa ve diger gelismis tilkelerdeki tamimryla; az siklikta goriilen,
cogu ilerleyici, metabolik, kronik ve bazilan 6liimciil olabilen hastaliklardir. Literatiirde

yaklagik 8000 nadir hastalik tammlanmigtir ve bu hastaliklarin % 80' genetik gegislidir.

Hastalarmn yaklagik %50°sini ¢ocuklar olusturmaktadir. Nadir hastalifa sahip cocuklarn
%30°u 5 yasin géremeden hayatini kaybetmektedir.

Nadir hastaliklar Tiirkiye’de her 16 kisiden 1’inde goriilmektedir. Hastaliklar nadir olsa
da ortaya g¢ikan sonuglar hem hasta olan birey, hem de ailesi agisindan gok agir sonuglar

dogurmaktadir.

Nadir hastaliklardan birisi olan SISTINOZIS hastalart magduriyetlerinin giderilmesi

i¢in taleplerinin kargilanmasim beklemektedir.

Ulkemiz genelinde su an da 440 evladimz bu rahatsizhiktan dolayr ilaglarim
bulamamaktadir. Cocuklarimiz glin  gectikge bobreklerini, gozlerini ve hayatlanm

kaybetmektedir.

SISTINOZIS hastalarinin 6 saatte bir diizenli kullanmasi gereken kapsiil ilag ve goz
damlas;, SGK &deme kapsamindadir. Fakat son iki yildir bu ilaglar diizenli olarak
gelmemektedir. Alinamayan her ilag g¢ocuklarimizda organ kayiplarina neden olmaktadir.
Hastalik, bagta bobrek ve korne olmak tizere goklu organ yetmezligine dogru ilerlemektedir.

Aileler caresizce feryat etmektedir.

Ailelerin, SGK ve Bakanlik ile yapti§1 goriismelerde yurt disindan kaynakli problem
oldugu sdylenmektedir. Yurt dist ilag firmas:1 ise SGK’nin 6deme yapmamasindan kaynakl
ilaclarin glimriikte bekledigini ifade etmektedir. Sadece SISTINOZIS hastalar1 degil, yurt
disindan gelen birgok ilag¢ yiiksek maliyetli oldugu gerekgesiyle geri 6demeden gikarildig igin

benzer sikintilar yaganmaktadir.

Yalmzca SISTINOZIS hastalart degil nadir hastaliklarla miicadele eden tim

vatandaslarimiz ila¢ temin etmekte zorlanmaktadir.
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Hasta ¢ocuklarimizin hayatlarint idame ettirmeleri igin kullanmasi gereken ilaglara
erisimin o6niindeki engelleri tespit etmek, eksik ilaglarin teminini saflamak igin gerekli
tedbirleri almak, hastalarin her giin daha da kotiiye giden saghk durumlarinda yaganan
magduriyetleri gidermek ve ailelerinin taleplerini ¢6ztime kavugturmak amaciyla Anayasa’nin
98, TBMM Ictiiziigtiniin 104 ve 105’inci maddeleri kapsaminda Meclis arastirmas: agilmasint

arz ederim.




