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Ilgi  :17.09.2024 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1494857 sayili yaziniz.

Sanlwurfa Milletvekili Saymn Mahmut TANAL tarafindan verilen “Ulkemizde
antihidrotik ektodermal displazi tanisi konulan kigilerin sayisina iliskin” 7/16094 sira sayili
yazil1 soru onergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.
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Sanhurfa Milletvekili Sayin Mahmut TANAL tarafindan verilen “Ulkemizde
antihidrotik ektodermal displazi tanist konulan kisilerin sayisina iliskin” 7/16094 sira sayih
yazili soru onergesine ilisgkin cevabidar:

Soru 1- Ulkemiz genelinde Antihidrotik Ektodermal Displazi tanisi konulmus kag¢ hasta
bulunmaktadir?

Soru 2- Antihidrotik Ektodermal Displazi hastalart gibi kronolojik hastaligi bulunan
vatandaslarin saglik hizmetlerine erisimlerini kolaylagtirmak adina Bakanligmizca yiiriitiilen
bir ¢alisma var mudir? Boyle bir ¢alisma yiiriitiiliiyorsa kapsami nedir? Sayet ¢alisma
bulunmuyorsa gerekgesi nedir?

Soru 3- Bakanligimizca bu hastalik konusunda farkindalik yaratilmasi amaciyla yiiriitiilen bir
calisma var midir? Boyle bir galigma var ise kapsami nedir? Sayet calisma yoksa gerekgesi
nedir?

Soru 4- Kronik Antihidrotik Ektodermal Displazi hastalarinin tedavisi i¢in zorunlu olan ilaglara
ulasmas: konusunda gesitli zorluklar yasandigina dair iddialar bulunmaktadir. Bu kapsamda
hasta vatandaslarin ilaglara erisiminde siirekli raporlama gerekmeksizin kimlik numarasi ile
eczanelerden temini hususunda Bakanlifimzca yapilan ¢aligmalar var mudir? Varsa bu
calismalarin kapsami nedir? Bu sekilde bir ¢alisma yoksa gerekgesi nedir?

CEVAPLAR:1-4.

Ektodermal Displazi 100.000 canli dogumda bir goriilmekte olup, ektodermal orjinli
doku ve organlan: etkileyen bir belirtiler grubudur. Anilan hastalik nadir goriilen hastaliklar
(genel popiilasyonun 5/10 000’inden daha az insam etkileyen hastalik grubu) kapsaminda
degerlendirilmektedir. Bakanligimizca nadir hastaliga sahip kisilerin saglik hizmetlerine
erisiminin kolaylastirilmasi, yasam kalitelerinin iyilestirilmesi, nadir hastaliklarin erken teshis
ve tedavi olanaklarmin gelistirilmesi, hastalik insidansinin azaltilmasina y6nelik miidahalelerin
ortaya konmasi, nadir hastaliklar ile ilgili bilimsel aragtirmalarin desteklenmesi ve
arastirmalarin ¢iktilarinin nadir hastaliklar ile miicadelede birer araca doniistiiriilmesi amaciyla
2023-2027 Nadir Hastaliklar Saghk Strateji Belgesi ve Eylem Plani yayimlanmis olup,
calismalarimiz mezkir plan dahilinde belirlenmis olan hedefler dogrultusunda ytiriitiilmektedir.

Tiim hastaliklarda oldugu gibi "antihidrotik ektodermal displazi" hastalifinda da tiim
tedavi segenekleri ve ilaglar gelismis diinya uygulamalari ¢ergevesinde takip edilmektedir. Bu
hastaligin seyri bagisiklik sistemine ve kalitsal egilime bagli olarak hastadan hastaya degisiklik
gosterebilmektedir. Dis ve dis etleri, ter bezi, sagh deri ve diger cilt problemleri gibi olgular her
hastada farkli seyredebilmektedir. Bu hastalarimizin tedavilerinde kullamlan kilavuzlara girmis
tiim iriin ve ilaglar genel saglik sigortasi kapsaminda kargilanmaktadir. Bilim kurullarimiz
oneri ile yapilmas1 gereken her adim ve sosyal destekler hastalarimiza Devletimiz tarafindan
sunulmaktadir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



