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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Asagidaki sorularin Saghk Bakam Kemal MEMISOGLU tarafindan Anayasa’nin
98’inci ve I¢tliziigiin 96’ nc1 ve 99’ uncu maddeleri geregince yazili olarak cevaplandirilmasini
arz ederim.

ibrahim AKIN
izmir Milletvekili

M
Xeroderma Pigmentosum (XP) hastalig1 diinya genelinde 100.000°de 1 goriilmekte olup nadir
hastaliklar arasindadir. XP, ultraviyole (UV) 1s181imin neden oldugu DNA hasarimi onarma
yeteneginin azaldig1 genetik bir hastaliktir. Tiirkiye’de bu durumda yaklagik 100 kisi bulundugu
tahmin edilmektedir. Semptomlar giineste birka¢ dakika kaldiktan sonra bile gelisen siddetli
glines yamgi, glinese maruz kalan bolgelerde yara/tiimér olusumu, kuru cilt ve cilt
pigmentasyonundaki degisikliklerdir. Bu hastalida sahip olan kisiler giinese ya hig
cikamamakta ya da koruyucu giysilerle ¢ikabilmektedirler. Cogunlukla giines battiktan sonra

sosyal hayata karigabilmektedirler. Buna bagli olarak okul eg1t1mler1 aksamakta, is hayatina
dahil olamamaktadirlar.

e

Bu hastalik 6zelinde hastalarin gesitli gereksinimleri olmaktadir. Bunlar arasinda maliyeti
yiiksek olan UV koruyucu giysiler, hava UV 6l¢lim cihazlari, ¢esitli vitamin, mineral ve glines
koruyucu kremler bulunmaktadir. Bunlar zaruri olmayan {iriinler kategorisindedir fakat bu
hastalik 6zelinde zaruridir. Dolayisiyla yliksek maliyetli bu iiriinlerin temini insan haklarina
aykir1 bir bigimde hastalarin {izerine kalmaktadir.

Bu baglamda;

1. Bakanligimizca Tiirkiye’de kag kigide XP hastalig: tespit edilmistir?

2. Bu hastalikla ilgili bakanlifinizin kurumsal olarak yliriittiigii ya da ortak olarak dahil
oldugu uluslararas1 bir ¢alisma, proje ya da aragtirma var midir? Varsa nelerdir?

3. Bu hastalarin kullanmak zorunda oldugu D vitamini, Omega vb. takviye gidanin
bakanlik¢a kargilanmasi veya SGK geri deme sistemi kapsamina alinmasina dair bir ¢aligma
var midir? '

4, Giines koruyucu kremlerin bu ve buna benzer hastaliklar baglaminda bir zorunluluk
oldugu diisiiniildiigiinde neden SGK geri 6deme kapsaminda karsilanmamaktadir?

5. UV koruyucu giysi ve UV 6l¢iim cihazlar1 SGK geri 6deme listesine dahil midir?

6. XP tanis1 ile bagvuran hastalarin UV koruyucu giysi ve UV 6l¢iim cihazlarina erigiminin
oniindeki engellerden biri glimriik vergisidir. Bunun degistirilmesi {izerine bir ¢alisma var
midir?



