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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Igi :03.12.2019 tarihli ve 43452547-120.07-E.575274 sayili yazist.

Ankara Milletvekili Sayin Levent GOK tarafindan verilen “2002-2019 yillar1 arasinda
fenilketoniiri hastalarinin sayisina ve bunlarin beslenme ihtiyaglarmin karsilanmasina iliskin”
7/21703 sira say1il1 yazili soru dnergesinin cevabi ilisikte sunulmaktadur.

Arz ederim.

Dr. Fahrettin

Ek: Onerge Cevabu (1 sayfa)

Universiteler Mah. 6001. Cad. No: 9 06800 Bilkent, Ankara Bilgi igin: Giiliis DEMIRCI
Telefon No: 0 (312) 471 83 50 Birim Personeli
Internet Adresi: https://sbsgm.saglik.gov.tr/ e-Posta: gulus.demirci@saglik.gov.tr




Ankara Milletvekili Saym Levent GOK tarafindan verilen “2002-2019 yillari arasinda
fenilketoniiri hastalarmnin sayisina ve bunlarin beslenme ihtiyaclarimin kargilanmasina iligkin”
7/21703 sira sayili yazili soru 6nergesinin cevabidir:

SORU-1: 2002 - 2019 déneminde hayatint kaybeden PKU hastas1 sayilarim yillik temelde
aciklar misiniz?

CEVAP-1: 2013 - 2019 yillan1 arasinda, Oliim Bildirim Sisteminde yapilan incelemede 6liim
nedenleri arasinda “E70.0 — Fenilketoniiri” tanis1 bulunan 12 kisi bulunmaktadir.

SORU-2: 2002 — 2019 déneminde PKU hastasi olarak diinyaya gelen bebek sayilarm
yilhk temelde aciklar misiniz?

CEVAP-2: 2013 — 2019 yillari arasinda, dogum sonrasinda 1.116 bebek “E70.0 —
Fenilketoniiri” tanist almigtir.

SORU-3: 2002 — 2019 déneminde PKU hastalarimmn ihtiya¢ daydugu dzel besinlerin yilhk
ortalama maliyetini aciklar mismiz?

SORU-4: 2002 — 2019 déneminde PKU hastalarmn yilhik ila¢ ve hastane giderleri kac¢
Tiirk Liras: olarak gerceklesmistir?

CEVAP-3, 4: Maliyetler ile 1Ig111 olarak Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan bilgi alinabilecegi
degerlendirilmektedir.

SORU-5: 200Z — 2019 déneminde PKU hastalarmm ihtiya¢ duydugu -ozel besinleri: -~

alabilmeleri icin verilen destek mlktarml yulik temelde agikiar misimz?

CEVAP-5: Saghk Uygulama Tebligine (SUT) gére, protein metabolizma bozukluklarinda
(aminoasit metabolizmas1 bozukluklari, iire siklus bozukluklari, organik asidemiler) uzman
hekim raporuna dayanilarak hastalarin kisith diyetleri sebebi ile hayati 6neme haiz 6zel
formiillii un ve &zel formiil igeren mamul iriinler (makarna, sehriye, biskiivi, cikolata, gofret
vb.) i¢in bir aylik;

a) 0-12 ayigin 46,50 TL,

b)  1-5yasi¢in 90 TL,

c) 5-15yasi¢in 116,25 TL,

d) 15 yagiistii i¢in 120 TL 6denmektedir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.




