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“Anhidrotik ektodermal displazi”; anneden gelen X kromozomuna badli gelisen
kalitimsal bir hastaliktir. Anhidrotik ektodermal displazide dis, tirnak, sag, sinir hiicreleri ve ter
bezleri gibi embriyonik ektodermal kaynakli yapilarin iki veya daha fazlasi anormal gelisim
gostermektedir. Milyonda bir gériilen bu hastaliga sahip ¢ocuklar diinyaya geldikleri andan
itibaren ebeveynlerinin bakimina muhtag bir yagam siirmektedir.

Omiir boyu bakima muhtag olan anhidrotik ektodermal displazi hastalarmna teshis
koyulduktan sonra verilen engel durum raporu; 18 yasina gelene kadar yiizde 90 oranina kadar
sonrasinda ise ylizde 10 ile 40 arasindadir. Engel durum rapor yiizdesi diistiigiinde hastalara
verilen yardim miktar1 da diismektedir. Dogustan disi olmayan hastalar i¢in dis implantinda
yalnizca 90 TL’lik yardim yapilmaktadir. Bu nedenle dis implant1 ve protez gibi giderleri aileler
kendi imkanlari ile karsilamaya ¢alismaktadir. Her ailenin aym maddi imkanlara sahip olmadig:
diisiintildtiglinde, hastalarin durumu daha da zorlagmaktadir. Bu nedenle hastalara verilen rapor
durumlarinin yeniden diizenlenmesi gerekmektedir.

Hamilelik esnasinda yapilan testlerde engel durumu anlagilamamaktadir. Bu nedenle
evlilik dncesi istenen saglik raporunda gen testinin de zorunlu hale getirilmesi engelli bireylerin
diinyaya gelmesinin 6niine gegecektir. Ote yandan dogustan ter bezi olmayan anhidrotik
ektodermal displazi hastalari, mevsim kosullarina uyum saglayamamaktadir. Yaz aylarinda
yasanan sicakliklarda viicut isilar1 normalden fazla yiikselmekte, kig aylarinda ise sogukla
orantili olarak daha fazla diigmektedir. Hastalar siklikla hastaneye gitmek zorunda kalmaktadir.
Bu nedenle evlerde klima bulunmas: aileler ve hastalar i¢in hayati 6nem tagimaktadir. Sik sik
hastaneye gitmek zorunda kalan hastalarin arag sahibi olamamalar1 ise hem hastalar hem de
aileler agisindan gileli bir hal almaktadir.

Aileler tekrar ¢ocuk sahibi olmak istediklerinde ise tekrar anhidrotik ektodermal
displazi hastas1 bir cocuk diinyaya getirmemek i¢in gen ayiklama tedavisi ardindan da tiip bebek
tedavisi gormeleri gerekmekte ancak bu tedavi de aileler igin olduk¢a maliyetli olmaktadir. Bu
baglamda bu hastalarin yasadiklar: sorunlar hem kendi hem de ailelerinin sosyal yasamlarim
etkilemekte ve yasam standartlarim diigiirmektedir. Insani yasam kosullart gz &niinde
bulundurularak, hastalarin engel durum raporlan ile ilgili diizenlemelerin yeniden yapilmasi
gerekmektedir.

Bu kapsamda anhidrotik ektodermal displazi hastasi ¢ocuklarin yasadigi sikintilarin
tespit edilebilmesi amactyla Anayasa'min 98. maddesi ve Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi

R:tuzugunun 104. veeleri geregi Meclis aragtirmasi agilmasini arz ve teklif ederiz.
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