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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISi BASKANLIGI’NA

Asagida yazil sorularimin Anayasa’min 98. Ictiiziigiin 96. maddesi geregince Saglik
Bakanit FAHRETTIN KOCA tarafindan yazili olarak yamitlanmas: konusunda geregini arz
ederim.

Nadir hastaliklardan biri olan Kistik Fibrozis(KF) hastalig, takipte olan yaklagik 3500
hastanin sagligini ve yasamim ¢ok ciddi 6lgtide tehdit etmektedir. KF yasam stiresini kisaltan
Oliimciil bir hastaliktir. Avrupa ve Amerika’da yillar stiren ¢alismalar neticesinde mutasyon
ilaglar gelistirilmis ve KF’li bireylerin yagam kalitesi stiresi olduk¢a artmistir. KF’nin tam
tedavisine yakin bir bagar1 oram gosteren bu ilaglarin SGK kapsaminda olmamas ve devlet
tarafindan bu ilaglarin yurt disindan getirilmemesi sebebiyle birgok hasta bu ilaglara
ulasamamaktadir. Bunun yant swra KF’nin tedavisinin disiplinler arasi bir yOnetim
gerektirmesi nedeniyle, KF’li hastalarin ihtiyac1 olan; hali hazirdaki hastanelerin biinyesinde
olusturulabilecek olan ve hastaligin etkin takibini saglayacak KF hemsiresi, diyetisyeni,
fizyoterapistinin de bulundugu, “Tam donammli tam ve tedavi merkezleri” nin faaliyete
gegirilmesi ve oncelikle bityik sehirlerdeki iiniversite hastanelerinde olmak lizere
yayginlastirilmas: gerekmektedir. Ayrica koronaviriis dsneminde risk durumlar: daha da artan
KF’li hastalar, uygulanacak grip asis1 igin Saglik Bakanlig1 E-Nabiz sisteminde risk grubunda
gortinmedikleri icin bu astya erisememektedir.

Bu baglamda;

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

2- Bu konuda atmis oldugunuz adimlar nelerdir? Bu ilaglarin tamaminin tilkemizdeki
hastalar tarafindan SGK kapsaminda temin edilmesi planlanmakta mydir? Her bir ilag
iilkemize getirilmeyecekse, tilkemize getirilmesi planlanan ilaglar nelerdir?
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Hali hazirdaki KF hasta takibi yapilan hastanelerde, tedavilerin etkin bir sekilde
yapilabilmesi amaciyla, “Tam Donanimli Tan1 Ve Tedavi Merkezleri” olusturulmasi
y6nlinde bir calisma ya da planlama bulunmakta midir? Bulunmakta ise bu
uygulamanin tamamlanmas: i¢in planlanan stire ay ve yil bazinda ne kadardir?

“Tam Donanimli Tam1 Ve Tedavi Merkezleri” nin hangi illerde, toplamda kag adet
kurulmas: planlanmaktadir? Uygulama bagladiktan sonra bu merkezlerin Tiirkiye
genelinde yayginlastiriimasi konusunda eylem planimiz nasil olacaktir?

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

E- nabiz sisteminde kistik fibrozis hastalarimin tamami riskli grup kapsaminda
gorilmekte midir?

Grip agisina, 2020 yili sonuna kadar tiim kistik fibrozis hastasi bireylerin erisebilmesi
adina bakanhigimiz tarafindan olusturulan eylem plam nedir? Bu uygulamanin
tamamlanmast i¢in planlanan siire giin/ay bazinda ne kadardir?

Bakanlk tarafindan, ev tipi ve taginabilir oksijen konsantratorlerinin maliyetinin
tamaminin ya da belli bir kisminin karsilanmas: konusunda bir planlama ya da ¢alisma
bulunmakta midir? Bulunmakta ise, detaylari nelerdir?

Kf hastalannin kullanmas: gereken ilag say1s1 ve gesitliliginin fazla olmasi nedeniyle
saglik giderlerinin yiiksek olmasi baglaminda, bu ilaglarin katki paylarinin
kaldinlmasi y6niinde bir ¢alismaniz var midir?



