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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglk Bakani Sayin Fahrettin KOCA tarafindan yazili olarak
yanitlanmasini arz ederim.

Ia—
Burhanettin BULUT
Adana Milletvekili

Kalitsal bir hastalik olan ve yasam kalitesini etkileyen ve yasam siiresini kisaltan kistik
fibrozis, dogumdan itibaren bircok organda fonksiyon bozukluklarina yol agmakta, solunum
sistemi ve sindirim sistemi basta olmak iizere bircok sistemi birden etkilemektedir. Yaklasik 3
bin kiside 1 gériilen hastaligin tedavisi glinde 2 saati almakta ve 6miir boyu stirmektedir.

Ulkemizde cocuklar basta olmak tizere yaklasik 20 bin Kistik fibrozis hastas oldugu
tahmin edilmekte, bu hastalardan sadece 3.500’ii tedavi gormektedir. Ter testi veya genetik
test ile saptanan hastalik ne kadar erken teshis edilirse, tedaviler ne kadar etkin ve siirekli
yapilirsa hastalarin yasam siiresini ve kalitesini artirmak o kadar mimkiin olmaktadir.

2012 yilindan bu yana tedavilerle ilgili sevindirici gelismeler yasanmis, Avrupa ve
Amerika’da hastalara umut veren, mutasyonlara yonelik yeni ilaglar gelistirilmistir. Yeni
gelistirilen mutasyon ilaglari hastalarin yagam suresini ve kalitesini artirdig gibi hastane yatisi
sikhigini ve sayisini da ciddi oranda diisiirmektedir. S6z konusu ilaglarla beraber, tam donaniml
hastanelerin sayisinin az olmasi, hastaligin tedavisinin en énemli ayagi olan go6gus fizyoterapisi
ve egzersizleri igin gerekli olan geregler SGK’nin 6deme listesinde degildir.

Saglik Bakanligi’'nin, kistik fibrozisi, Yenidogan Tarama Programina 2015 yilinda dahil
etmesi, hasta ve hasta yakinlar tarafindan Snemli bir gelisme olsa hastaligin tedavisi
konusunda iilkemizde yapilacaklarin ¢ok fazla oldugu acgiktir.

Bu ¢ergevede;

1. Kistik fibrozis diinyasinda “mucize ilaglar” olarak bilinen mutasyon ilaglarina hastalarin
ulagabilmesi yoniinde bir calismaniz var midir?

2. Ulkemizde uygun mutasyonlara sahip hastalarin tedavileri SGK giivencesine alinacak midir?

3. Kistik fibrozis, multidisipliner bir hastalik yonetimi gerektirdiginden tam donanimli tan! ve
tedavi merkezlerine ihtiyag duyulmaktadir. istanbul Cerrahpasa Universitesi ve Marmara
Universitesi disinda diger illerdeki hastanelerde de ‘Tam Donanimli KF Merkezleri’ kurulacak
midir?

4. Hasta takibi yapilan kag¢ hastanede kistik fibrozis hemgiresi, fizyoterapisti ve diyetisyeni
gorevlidir? Kistik fibrozis hemsiresi, fizyoterapisti ve diyetisyen sayisimin artinimasi
dusinilmekte midir?

5. Hastalanin kistik fibrozise o6zel olarak belirlenecek teknik donanimli nebiilizatérleri
kullanabilmesi icin ‘Nebiilizatér Geri Gdeme’ sartlarinin  digerlerinden ayrilip, teknik
ozelliklerinin ve geri 6deme sartlarinin yeniden belirlenmesi yoniinde bir ¢alisma olacak midir?

6. Hastaligin erken teshisinde kullanilan “ter testi kitlerinin” hastanelerin yenidogan {initelerine
saglanmasi konusunda her hangi bir adim atimis midir?
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7. Gogus fizyoterapisi ve egzersizler hastaligin tedavisinin en 6nemli ayaklaridir. Solunum
fizyoterapisi igin gerekli olan geregler SGK’nin 6deme listesine alinacak midir?



