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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

. Asagidaki sorularimun Aile ve Sosyal Hizmetler Bakam1 Saym Mahinur OZDEMIR
GOKTAS tarafindan yazili olarak cevaplandirilmasini arz ederim. 19.02.2023
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Ulkemizde nadir gériilen hastaliklardan olan Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik
Rikets (XLH) hemen her yag grubunda kemik yapisinin bozulmasina, erimesine ve kirilmasina
sebep olmaktadir. HPP genlerde yaganan mutasyonlardan kaynaklanan bir enzim eksikliginde
gelismekteyken, XLH kalitsal renal fostat kaybiyla yasanmaktadir. Bu hastaliklar en hafif
belirtileriyle kemik egriligi, dis kaybi, orantisiz boy kisalif1 gibi belirtiler yaratirken
ilerlemesiyle Sliimeiil olmaktadir. Bu hastaliklarin tedavisinin miimkiin oldugu bilinmektedir.
Ilgili hastaliklarin tedavisinde kullamlan ilaglar SGK geri 6deme kapsaminda degildir.
Odemeler mahkeme kararlariyla yapimaktadir. Bu maliyetleri kargilayamayan
vatandaslarimizin sikint1 yasadiklari, hukuki yollar: kullandiklar: hatta bu siiregte hayatlarini
kaybettikleri bilinmektedir. Hastalarin yiiksek meblagh ilaglara ulasma ve hastaligin tedavisi
sirecinde biiyiik sosyal ve psikolojik sikintilar yasadiklar: bilinmektedir.

Bu bilgiler is1ginda;

1. Bakanhgmizin Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) teshisi koyulan
hastalarin sosyal ve psikolojik yasamlarina dair bir degerlendirme ¢alismas: bulunmakta
mudir?

2. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastaliklarindan dolay:
magduriyet yasayan vatandaglarimizin kurdugu sivil toplum kuruluslariyla bir temasiniz
veya irtibatimz var midir? Yoksa bu STK’larla temasa gegme, isbirligi yapma ve
Bakanligimzin yetki alanindaki konular ile ilgili bir ¢aligtay yapmay: diisilintiyor
musunuz? ‘ o

3. Bakanhigmizin bilgi, tespit ve raporlarina gf_ﬁre;/ Hipofosfatazy'é (HPP) ve
Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastalarmin sosyal vé psikolojik sorunlar nelerdir? Tlgili
hastaliklar ve maddi yiikii hasta ailelerini, aile birlil{leﬁni nasil etkilemektedir?
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4. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastalar: son derece zor bir
siire¢ gecirmekte bu sebeple hem kendileri hem de aileleri psikolojik olarak
etkilenmektedir. Bu hastalar ve ailelerinin psikososyal destek almasi, psikolojik
stireglerinin takip edilmesi ve ticretsiz destek verilmesi gibi ¢alismalarmiz var midir?

5. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastalar1 ve ailelerine
Bakanhigimz tarafindan sosyal yardim, tedavi siireglerinde barinma ya da konaklama
destegi vermekte misiniz? Vermiyorsaniz bu yonde bir galigmamz olacak midir?

6. Hipofosfatazya (HPP) ve Hipofosfatemik Rikets (XLH) hastalarmin ilaca erigimleri ve
sosyal sorunlar1 noktasinda Saglik Bakanhg: ile Calisma ve Sosyal Giivenlik
Bakanhklariyla bir temasiniz olmus mudur? Olduysa ortak ne gibi ortak galigmalar
yapmayl planlamaktasimz? Olmadiysa ortak bir ¢alisma ylirlitmeyi disiinmekte
misiniz?
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