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Ilgi: 22.06.2016 tarih ve 43452547-120.07-42799 sayili yazilari.

" Bingol Milletvekili Hisyar OZSOY tarafindan verilen “Bingdl’deki fenilketoniiri
hastas1 ¢ocuklara ve tedavilerine iligkin” 7/26452 sira sayil1 yazili soru dnergesinin cevabi
ilisikte sunulmaktadir.

Arz ederim.

Prof. Dr. Recep A
Saglik Bakani

EKLER:
1- Soru Onergesi cevabi (2 sayfa)
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Soru: Bingdl Milletvekili Sayin Hisyar OZSOY tarafindan verilen “Bingél’deki fenilketoniiri hastas
cocuklara ve tedavilerine iligkin” 7/6452 sira sayili yazili soru énergesi

SORULAR ve CEVAPLAR

Dogumdan hemen sonraki evrede tes‘his edildigi takdirde tedavi edilebilen, aksi halde agir nérolojik
ve gelisimsel bozukluklara ve zeka geriligine yol agan metabolik bir hastalik olan Fenilketoniiri
hastaliginin tan ve tedavisinde gecikme siiresi ile tedaviye uyum hastaligin agirhgini belirleyen en
6nemli unsurlardir. Fenilketoniirili oldugu tespit edilen bebeklerin kan degerlerinin belirli zaman
araliklari ile 8lglilmesi gerekmektedir. Bu nedenle hastanelerde hastaligin tani ve tedavisi icin
bebeklerin kan degerlerini 6lgebilecek cihaz ve bu dlgtimleri degerlendirebilecek Cocuk Endokrinoloji
Uzmanlannin bulunmasi gerekmektedir. Bingdl ilimizde tedavi merkezinin olmamasi, uzman doktor,
tibbi cihaz eksikligi nedeniyle hastalar ¢evre illere sevk edilmekte bu da tedavi siirecini
agirlastirmaktadir. Bu baglamda;

SORU 1- 2010-2016 yillar arasinda, yillara gore Bingdl ilimizde, Bakanhginiz kayitlarina gére
Fenilketoniiri hastasi ¢cocuklarimizin sayisi kactir? Kayith olmayan hastalarin tespiti yéniinde bir
calismaniz var midir?

CEVAP 1- Dogumdan sonraki ilk bir ayda teshis edildigi takdirde agir sekellere sebebiyet verecek olan
Fenilketoniiri, Konjenital Hipotiroidi ve biotidinaz eksikligi hastaliklarini taranmasi Yenidogan Tarama
Programi adi altinda ulusal diizeyde ilk olarak 2006 yili Aralik ayinda bizim iktidarimiz déneminde
uygulanmaya baglamistir. Bu sayede Bing®6! ilimizde 2010 yili sonrasinda 15 bebegimize tani konulmus
ve hayata diger bebekler gibi saglik iceresinde devam etmesine vesile olunmustur.

Ulkemizde dogan her bebekten topuk kani 8rnegi alinmakta ve yenidogan taramasi yapilmaktadir.
Aile hekimleri bebek izlem protokolleri gergevesinde bebek izlemlerini yapmakta, topuk kani 6rnegi
alinip alinmadigini sorgulamaktadir. Yapilan izlemlerde bebege ait fiziksel ya da mental bir gelisim
geriligi tespit edildiginde s6z konusu bebekler ileri tetkik igin ilgili kliniklere sevk edilmektedir.

SORU 2- Bingél ilimizde Fenilketondirililerin yagadigi problemlier nelerdir? Bu problemierin
giderilmesi igin Bakanliginizca atilan somut adimlar nelerdir?

SORU 3- Bingél ilimizde Fenilketoniiri hastasi ¢ocuklarimizin tedavisi icin yeterli sayida Cocuk
Endokrinoloji Uzman, psikolog, sosyal hizmet uzmani, diyetisyen bulunmakta midir? Yok ise
atamasi ne zaman yapiacaktir?

CEVAP 2 ve 3 — Fenilketondrili bebeklerin takibinin ¢ocuk hekimleri saglayabilmektedir. Bu
bebeklerin takip ve tedavilerinin gerektiginde Pediatrik Beslenme ve Metabolizma Uzmanlarni
tarafindan y6nlendirilmesi dnem arz etmektedir. Ulkemizde hizmet veren Pediatrik Beslenme ve
Metabolizma Klinikleri ulusal planlama gergevesinde yiiritilmektedir. Bing6l’deki hastalarimiz da bu
cercevede hizmete erigebilmektedir. Psikolog, sosyal hizmet uzmani ve diyetisyen eksigi
debulunmamaktadir.

SORU 4- Hangi illerde Fenilketoniiri tedavi ve izlem merkezi vardir? Tahlil, tedavi ve diyet takibinin
yapilabilmesi icin Bingdl ilimizde tedavi ve izleme merkezi kurulmasi planlanmakta midir?



CEVAP 4- Ankara, istanbul, izmir, Adana, Kayseri, Eskisehir, Kirikkale, Diyarbakir, Gaziantep, Sivas ve
Bursa illerinde Pediatrik Beslenme ve Metabolizma klinikleri bulunmaktadir. Bingdl ilinde Pediatrik
Beslenme ve Metabolizma Klinigi agtimasi planlanmamaktadir.

SORU 5- Fenilketoniiri hastaligi ile ilgili olarak halkimizin bilgilendirilmesi amaciyla Bakanhginizca
neler yapiimaktadir?

CEVAP 5- iktidarimiz déneminde baglatilmis olan Tarama Programlarimiz ile tiim bebeklerimizin
%98'i dogduktan sonraki ilk bir ayda topuk kani alinarak gerek hastanelerimizde gerekse Aile Saglig
Merkezlerimizde taramas gergeklesmektedir. Stipheli cikan sonuglar ise aileler ile birebir temas
kurularak yonlendirilmektedir.

Yenidogan Tarama Programi ile ilgili bilgilendirme brosiirleri tim Aile Saghgi Merkezlerinde
bulunmaktadir. Yenidogan Tarama programi kapsaminda topuk kani alinmadan 6nce ailelere bilgi
verilmektedir. 1 Haziran Ulusal Fenilketoniiri Giinii olarak kutlanmakta, bu gergevede tiim illerimizde
halk egitimleri yapiimaktadir.

SORU 6- Omiir boyu diyetle beslenmek mecburiyetinde kalan hastalarimizin tedavileri sosyal
glivenlik kuruluslarinca karsilanmakta midir? Bu hastalarin tedavi ve bakimlarinin iicretsiz olarak
yapilmasi ve uygun gidalarin iicretsiz olarak sunulmasi yoniinde bir planiniz bulunmakta midir?

CEVAP 6- 14.07.2016 Degisiklik Tebligi islenmis Giincel 2013 Sosyal Giivenlik Kurumu Saglk
Uygulama Tebliginin 4.2.16 (2) maddesi geregince; cocuk metabolizma hastaliklar veya eriskin
endokrinoloji ve metabolizma hastaliklari ya da gastroenteroloji uzman hekimi tarafindan, bu uzman
hekimlerin bulunmamasi halinde gocuk saghgi ve hastaliklari veya i¢ hastaliklan uzman hekimlerinden
biri tarafindan 1 yil siireli rapor diizenlenerek hastalarin kisit!i diyetleri sebebi ile hayati &neme haiz
6zel formiillit un ve 6zel formiil igeren mamul {iriinler (makarna, sehriye, biskiivi, gikolata, gofret vb.)
icin bir ayhk;

a) 0-12 ay igin 46,50 (kirkalt: virgiil elli) TL,

b) 1-5 yas icin 90 (doksan) TL,

¢) 5-15 yas igin 116,25 (yiizonalti virgiil yirmibes) TL,
¢) 15 yas Ustii igin 120 (yiiz yirmi) TL,

tutar 6denmektedir.



