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Asagidaki sorulanmin Saglik Bakani Sayin Fahrettin Koca tarafindan,
Anayasa’nin 98. ve TBMM Igtuzagunin 96. Maddeleri geregince, yazili olarak
cevaplandiriimasini arz ederim.

Ozcan PU
izmir Milletvekili

Sistinoz hastalidi, lizozomal depo hastaligi bozukluklari grubuna ait belgelenmis
ilk genetik hastaliktir. Sistinozis hastalari; bagta bobrekler ve gézlerde olmak tzere
kaslar, karaciger, pankreas ve beyin gibi farkli organ ve dokularda hasara neden olan
metabolik bir hastaliktir.

Bu hastalik genellikie bebeklerde ve gocuklarda geng yasta ortaya gikar ve
yagam boyu devam eder.

Sistinozlu kigilerde sistin birikmesi kristal olusumuna neden olabilir. Sistinoz,
gozler, kaslar, beyin, kalp, beyaz kan hicreleri, tiroid ve pankreas dahil olmak lizere
vicudun birgok bélimiinii olumsuz etkileyebilir. Sistinoz hastaliinda gerekli tedavi
olmazsa bébreklerde ciddi sorunlara neden olabilir.

Sistinoz, yutma gugliigl, kas kaybi ve zayif kemikler gibi bagka sorunlara da
neden olabilir. Sistinozlu kisiler ayrica diyabet (yuksek kan sekeri) igin daha yuksek
risk altindadir.

Sistinoz, beyni ve sinir sistemini de etkileyebilir. Sonug olarak, gocuklar ve
gengler de dikkat, hafiza, hareket ve koordinasyon sorunlar yagayabilir.

Son dénemlerde ilag erisimde yasanan sikintilar Sistinoz hastalarini da olumsuz
yonde etkilemistir.

ilag bulamayan vatandaslarimiz gareyi yurtdigindan ilag getirmekte aramakta,
bu ilaglarin bedellerinin SGK tarafindan édenmemesi nedeniyle dnemli bir fatura
ddemek zorunda birakiimaktadirlar.

ileri tarinli hasta muayene tetkik randevulari, SGK sorumiulujunda oldugu
halde; yurt disindan saglandig! icin bir turli ithal edilemeyen ilaglar, yaganan ilag
krizleri saglik sistemimizde ilk akla gelen sorunlar arasindadir. Yaganan bu sorunlar
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nedeniyle geciken tedaviler insanlarin yagamini kaybetmesine neden olurken, devletin
Anayasal sorumluludu olan saglik hizmetleri eksik sunulmaktadir.

Hukumetin yanlis ve yetersiz saglk politikalarin faturasini vatandasimiz
ddemek zorunda kalmaktadir. Bunlardan biri de Sistinoz hastali§i, lizozomal depo
hastaligi bozukluklan grubuna giren vatandaglarimizdir.

Bu baglamda;
1. Ulkemizde kag Sistinozis hastasi bulunmaktadir?

2. Son 2 yilda bu hastaliktan dolay! hayatini kaybedenlerin sayisi nedir? Vefat
edenlerin yas ortalamasi nedir?

3. Sistinozis hastaligi igin kullanilan ilaglarin bulunmadigi iddialan dodru mudur?
llag bulamayan hastalar ve Bakanhginiza ulagan sikayetler dogrultusunda bu
hastalara ne gibi ¢g6ziim dnerileri sunulmaktadir?

4. Sistinozis hastaligi icin kullanilan ithal ilaglarinin temininde sikinti yagsanmasini
gerekgesi nedir?

5. Sistinozis hastalarinin ilag bulunamamasi ve bu hastalarin magduriyetine iligki
Bakanliginiz nezdinde alternatif bir caligmaniz var midir? Varsa bu galisma
nedir ve ne zaman bu c¢aligma sona erecek ve hastalarin magduriyeti
giderilecektir?



