_ RARPEF I
X 6k .22

e I/mnnmmggmmggi/ihu/nnml

Sayr  :67414668-610-
Konu : Yazili Soru Onergesi Cevabi

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

[lgi: 13.10.2014 tarihli ve 43452547-120.00-197695 sayili yaziniz.

Ankara Milletvekili Sayin Ozcan YENICERI tarafindan “Fenilketoniiri hastas
cocuklara iliskin” 7/52885 sira sayil1 yazili soru dnergesinin cevabi ekte sunulmaktadir.
Arz ederim.
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Dr. Mehmet MUEZZINOGLU
Bakan

EKLER:
1- Onerge cevabr (2 sayfa)

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU-COCUK VE ERGEN SAGLIGI DAIRE BASKANLIGI
Tel: (312) 23121 85/5656086  Adres: [lkiz Sok. No:4 Kat:5 Sthhiye/ANKARA Faks:(312) 565 60 81
Tib.Tek. S. AYDIN e-posta: sirin.aydin@thsk.gov.tr



Ankara Milletvekili Saymn Ozcan YENICERI tarafindan “Fenilketoniiri hastas
cocuklara iliskin” verilen 7/5288S sira sayih yazili soru 6nergesinin cevabidir:

Tiirkiye’de her yil ortalama 250 ¢ocugun fenilketoniiri (FKU) hastas1 olarak diinyaya
geldigi konunun uzmanlarinca dile getirilmektedir.

Bundan hareketle;

SORU 1- 2010-2014 yillar1 arasinda, yillara gore iilkemizde fenilketoniiri (FKU)

hastas1 ¢cocuklarimizin sayis1 kactir?

CEVAP 1-
Ulkemizde 2010-2013 yillar1 arasinda toplam 758 bebek fenilketoniiri (FKU) tanisi

almus olup, yillara gore bu sayilar asagida yer almaktadir. 1987-2009 yillar1 arasinda ise 1.473
bebege FKU tanist konulmustur. 2014 yilina dair ¢alismalar halen devam etmektedir.

Yil FKU tams1 alan bebek
sayisi
2010 182
2011 154
2012 181
2013 241

SORU 2- 2010-2014 yillar1 arasinda, yillara gore Tiirkiye’de dogumsal metabolik
hastaliklar ile diinyaya gelen cocuklarimizin sayisi kactir?

CEVAP 2- Bakanligimizca yiiriitiilmekte olan Yenidogan Taramasi Programi (NTP)
kapsaminda Fenilketoniiri (FKU) ve Biyotinidaz Enzim Eksikligi (BE) olmak iizere iki
metabolik hastalik taranmakta olup, 2010-2013 yillarinda tan1 alan bebek sayilar1 asagida yer

almaktadir.

Yil FKU tanisi alan bebek BE tanisi alan bebek
sayisl sayisl
2010 182 199
2011 154 204
2012 181 236
2013 241 370
Toplam | 758 1009

SORU 3- 2010-2014 yillan1 arasinda, yillara gore Tiirkiye’de fenilketoniiri (FKU) ile

diinyaya gelen gocuklarimizin sayisi kagtir?
CEVAP 3- Ulkemizde 2010-2013 yillari arasinda toplam 758 bebek fenilketoniiri

(FK-U) tanis1 almus olup, 2014 yilina dair calismalar halen devam etmektedir.

SORU 4- 2014 Eyliil ayi itibari ile devlet saglik kurumlar: tarafindan fenilketoniiri
(FKU) ve diger dogumsal metabolik hastaliklar icin verilen iicretsiz standart hizmetler
hangileridir? '

CEVAP 4-2006 Aralik ayinda Ulusal Yenidogan Tarama program: kapsaminda
licretsiz olarak Fenilketoniiri ve Konjenital Hipotiroidi taramalarina baglanmistir.2008 yilinda
programa Biyotinidaz Enzim Eksikligi Taramas: eklenmistir.2015 yilinda da Kistik Fibrozis
taramasinin programa eklenmesi planlanmaktadir.



-01 Mart 2011 tarih ve 27861 sayili Resmi Gazetede yayinlanan Sosyal Giivenlik
Kurumu Saglik Uygulama Tebliginde Degisiklik Yapilmasina Dair Tebligin 10.maddesi
kapsaminda;

(1) Gocuk mamalari, gida olmasi nedeniyle Kurum resmi internet sitesinde yayimlanan
“Bedeli Odenecek Ilaglar Listesi” ne ve “Hastaliga Ozel (Dogustan Metabolik Hastaliklar,
Kistik Fibrozis ve Inek Siitii Alerjisi) Diyet Uriinleri ile Tibbi Mamalar Listesi” ne dahil
edilmemistir. Ancak, dogustan metabolik hastalig1 olan ve kistik fibrozisli hastalar igin tedavi
edici igerikli olanlar ile malabsorbsiyona neden olan bir hastaligi olan hastalarin ve iki yasina
kadar inek siitii ve/veya ¢oklu gida protein alerjisi olan bebeklerin kullandiklar1 6zel mamalar,
oncelikle c¢ocuk metabolizma hastaliklari veya erigkin endokrinoloji ve metabolizma
hastaliklar1 ya da gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan, bu uzman hekimlerin
bulunmamas: halinde ¢ocuk sagligi ve hastaliklari veya i¢ hastaliklar1 uzman hekimlerinden
biri tarafindan diizenlenen uzman hekim raporuna dayanilarak tiim hekimler tarafindan recete
edilebilir. 1ki yasina kadar inek siitii ve/veya coklu gida protein alerjisi olan bebeklerin
kullandiklar1 6zel mamalar igin yukaridaki hekimlere ek olarak ¢ocuk alerji veya klinik
immunoloji uzman hekimlerince de rapor diizenlenerek tiim hekimler tarafindan regete
edilebilir.

(2) Protein metabolizmas1 bozukluklarinda (aminoasit metabolizmasi bozukluklari- iire siklus
bozukluklari- organik asidemiler); cocuk metabolizma hastaliklari veya eriskin endokrinoloji
ve metabolizma hastaliklar1 ya da gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan, bu uzman
hekimlerin bulunmamas: halinde ¢ocuk sagligi ve hastaliklari veya i¢ hastaliklar1 uzman
hekimlerinden biri tarafindan 1 yil siireli rapor diizenlenir. Bu rapora dayanilarak hastalarin
kisith diyetleri sebebi ile hayati 6neme haiz 6zel formiillii un ve 6zel formiil igeren mamul
tirlinler (makarna, sehriye, biskiivi, ¢ikolata, gofret vb.) icin bir aylik;

a) 0-12 ay icin: 31 TL

b) 1-5 yas icin: 60 TL

¢) 5-15 yas i¢in: 77,50 TL

¢) 15 yas iistii icin: 80 TL tutar 6denir.

(3) Colyak hastaliginda; gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan 1 yil siireli rapor
diizenlenir. Bu hastalarin kisitli diyetleri sebebi ile hayati neme haiz 6zel formiillii un ve dzel
formiilli un iceren mamul iriinler (makarna, sehriye, biskiivi, ¢ikolata, gofret vb.);
gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan diizenlenen uzman hekim raporuna dayanilarak bir
aylik;

a) 0-5 yas i¢in: 52,50 TL

b) 5-15 yas icin: 80 TL

¢) 15 yas iistii i¢in: 72,50 TL tutar 6denir.

(4)Yukarida belirtilen hastaliklarda kullanilan iiriinler; Kurum resmi internet sitesinde
yayimlanan “Hastaliga Ozel (Dogustan Metabolik Hastaliklar, Kistik Fibrozis ve Inek Siitii
Alerjisi) Diyet Uriinleri ile Tibbi Mamalar Listesi” nde belirtilmis olup bu listede yer almayan
tiriin bedelleri Kurumca karsilanmaz.

(5) 3 ve 4. fikralarda belirtilen 6demeye iliskin izlenecek yontem Kurum tarafindan ayrica
duyurulur.”denilmektedir.

Bu maddeye istinaden hastalifa 6zel baz1 mamalar ve gida maddeleri regete edilebilmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiye tesekkiir ederim.
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Sayr : 24322010/610
Konu : Yazili Soru Onergesi Cevaplandiriimas:

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGUNE
[lgi : 23/03/2011 tarihli ve 1101 sayili Genelge.

Sayin Bakanimiza yoneltilen ve agagida sahibi ve konusu belirtile 7/52885 sira sayili
* yazili soru 8nergesinin bir sureti ektedir.

1) Mezkdr Onergeye karst Sayin Bakanimiz tarafindan “yazily” olarak verilecek cevaba
esas olmak Uzere; ilgi Genelge’de belirtilen usul ve esaslara uygun olarak (Gerek goriiliirse
diger birim, bakanlik veya kurumlardan bilgi temin edilerek.) cevap metninin hazirlanmast;

2) TBMM Bagkanligi'na hitaben hazirlanacak metnin, birim nezdindeki parafeleri
tamamlanmug Uist yazi ile birlikte 3 niisha olarak Sayin Bakan’a arz edilmesi ve imzalanmasm
miiteakiben 2 niishasinin TBMM Bagkanligi’nin sevk yazisinin tarihi itibariyle en ge¢ 15
(onbes) gtin zarfinda TBMM Bagkanlii’na intikal ettirilmesi ve neticesinden Ozel Kalem
Miidiirligii’ne bilgi verilmesi;

3) Onceden verilen bilgiler ve bunlara gére hazirlanan cevap metni zaman igerisinde
aktilalitesini kaybedebileceginden gerekli giincellemelerin cevap metninin Sayin Bakan’a
arzina kadar gecen siirede yapilmasi;

4) Konunun Sayin Bakan’in siyasi sorumlulugu agisindan ozel Onem tasididi
gbzetilerek; gereken hassasiyetin gosterilmesi hususlarinda geregini Snemle arz ederim.

Gokhan BICKUR
Ozel Kalem Miidiirii
Onergenin Sahibi Onergenin Konusu
Ankara Milletvekili Ozcan Fenilketoniiri hastast ¢ocuklara iliskin
YENICERI

EK: Onerge Sureti (3 Sayfa)

Mithatpaga Cad, No:3 STHHIYE/ ANKARA Ayrinul: Bilgi Iin Irtibat: S DURMUS V.H.K.!
Tel: +90 (312) 585 11 20-585 25 24 Faks: +90 (312) 585 25 35 E-posta: soruonereeleri@saglik.sov.tr Elektronik Ag: www.saglik.gov.tr

Bu belge 5070 sayili elektronik imza kanuna gore giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.

Evgakip elektronik imzah suretine http://e-belge.saglik.gov.tr adresinden 0fdb676¢-479%¢-458a-8bea-964804783bbY kodu jle erisebilirsiniz.
Tge 5570 sayil1 elektromi( 1mza kanuna gore guvenli elektronik imza ile imzalanmustir.
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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI R
Kanunlar ve Kararlar Baskanlig GUNLUDUR

Sayi :43452547-120.00- 1AFETO 13 102014

Konu : Soru dnergesi

SAGLIK BAKANLIGINA

Lkli listede yer alan yazili soru dnergelerinin birer érnegii ckte gonderilmis olup soz
konusu dnergelerin Tarkiye Bilyilk Millet Meclisi Itiiziig niin 99 uncu maddesi geregince
15 giin icinde cevaplandiriimasini rica ederim.

Saygilarimla.
CigEK
Ttrkiye Biiyiik Millet Meclisi
Bagkam
Ek:
1- Liste

2- Onerge érekleri
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TBMM Ana Bina Bakanhiklar - ANKARA Bugi igin: Kaygat BAKIR
@ Tel No:(0312) 42067 71 Fuks: (0312142067 83 Tel Not (0312) 42067 8V e-posta: huseyinkussatbakin@ibmm gov.ir

Bu belge 5070 sayil1 elektronik imza kanuna gore giivenli elektronik imza ile imzalanmuistir.



