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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagida yazili sorularimin Anayasa’nin 98. I¢tiiziigiin 96. maddesi geregince Saglik
Bakam FAHRETTIN KOCA tarafindan yazili olarak yamitlanmasi konusunda geregini arz
ederim.

Giilizar BICER KARACA
Denizli Milletvekili

Nadir hastaliklardan biri olan Kistik Fibrozis(KF) hastaligi, takipte olan yaklasik 3500
hastamin saghgim ve yasamin ¢ok ciddi 6l¢tide tehdit etmektedir. KF yagsam siiresini kisaltan
oliimciil bir hastaliktir. Avrupa ve Amerika’da yillar siiren ¢aligmalar neticesinde mutasyon
ilaglar gelistirilmis ve KF’li bireylerin yasam Kalitesi siiresi olduk¢a artmistir. KF’nin tam
tedavisine yakin bir basar1 oram1 gdsteren bu ilaglarin SGK kapsaminda olmamasi ve devlet
tarafindan bu ilaglarin yurt disindan getirilmemesi sebebiyle birgok hasta bu ilaglara
ulagsamamaktadir. Bunun yam sira KF’nin tedavisinin disiplinleraras: bir yonetim gerektirmesi
nedeniyle, KF’li hastalarin ihtiyaci olan; hali hazirdaki hastanelerin biinyesinede
olusturulabilecek olan ve hastaligin etkin takibini saglayacak KF hemsirsi, diyetisyeni,
fizyoterapistinin de bulundugu, “Tam donanimli tam1 ve tedavi merkezleri”nin faaliyete
geeirilmesi ve Oncelikle biiylik sehirlerdeki {iniversite hastanelerinde olmak iizere
yayginlastiriimasi gerekmektedir. Ayrica koronaviriis doneminde risk durumlar1 daha da artan
KF’li hastalar, uygulanacak grip asis1 i¢in Saglik Bakanlig1 E-Nabiz sisteminde risk grubunda
goriinmedikleri i¢in bu asiya erisememektedir.

Bu baglamda;

1- Bakanhgimz tarafindan, Mutasyon ilaglar1 olarak bilinen, kistik fibrozis hastaliginin
belirtilerini biiyiik 6l¢lide azaltan, “Ivacaftor, Lumacaftor/Ivacaftor Kombinasyonu,
Tezacaftor/Ivacaftor Kombinasyonu, Elexacaftor/Tezacaftor/Ivacaftor ve Ivacaftor
Kombinasyonu (Kalydeco, Orkambi, Symkevi ve Trikafta)” adli ilaglarin SGK
gilivencesi kapsamina alinmas: planlanmakta midir? Planlanmakta ise bu uygulama ne
zaman gerceklestirilecektir?

2- Bu konuda atmig oldugunuz adimlar nelerdir? Bu ilaglarin tamaminin iilkemizdeki
hastalar tarafindan SGK kapsaminda temin edilmesi planlanmakta midir? Her bir ilag
tilkemize getirilmeyecekse, iilkemize getirilmesi planlanan ilaglar nelerdir?
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Hali hazirdaki KF hasta takibi yapilan hastanelerde, tedavilerin etkin bir sekilde
yapilabilmesi amaciyla, “Tam Donammli Tamt Ve Tedavi Merkezleri” olusturulmasi
yoniinde bir caliyjma ya da planlama bulunmakta midir? Bulunmakta ise bu
uygulamanin tamamlanmasi i¢in planlanan siire ay ve yi1l bazinda ne kadardir?

“Tam Donammli Tanm1 Ve Tedavi Merkezleri” nin hangi illerde, toplamda kag adet
kurulmas: planlanmaktadir? Uygulama bagladiktan sonra bu merkezlerin Tiirkiye
genelinde yayginlastirilmasi konusunda eylem plammiz nasil olacaktir?

Bu merkezlerde gorevlendirilmesi planlanan meslek gruplan hangileridir? Hangi
meslek grubundan kag personelin istihdam edilmesi planlanmaktadir?

E- nabiz sisteminde kistik fibrozis hastalarinin tamami riskli grup kapsaminda
goriilmekte midir?

Grip agisia, tiim kistik fibrozis hastasi bireylerin erigebilmesi adina Bakanligimz
tarafindan olusturulan takvim ya da eylem plan1 ne sekildedir? Bu uygulamanin
tamamlanmasi i¢in planlanan siire giin/ay bazinda ne kadardir?

Bakanlik tarafindan, ev tipi ve taginabilir oksijen konsantratérlerinin maliyetinin
tamaminin ya da belli bir kisminin karsilanmasi konusunda bir planlama ya da ¢alisma
bulunmakta midir? Bulunmakta ise, detaylan nelerdir?

KF hastalarinin kullanmas: gereken ilag sayisi ve gesitliliginin fazla olmasi nedeniyle
saglik giderlerinin yiiksek olmasi baglaminda, bu ilaglarin katki paylarinin
kaldirilmasi y6niinde bir ¢alismamz var midir?



