TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Saglik Bakami Fahrettin Koca tarafindan yazili olarak
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Alpay Antmen
Mersin Milletvekili

Kistik Fibrozis, dogumdan itibaren pek cok organin salgi bezlerini etkileyerek
fonksiyon bozukluklarina yol acan kalitsal bir hastaliktir. Bu hastaliga yakalanan hastalarin
siklikla; akcigerler, pankreas, karaciger, bagirsaklar, siniisler ve {ireme organlari
etkilenmektedir. Mersin'de Kistik Fibrozis hastaligi ile yasam miicadelesi veren bir¢ok
cocugun ailesi yliksek maliyetteki ilaci karsilayamadiklarini ifade etmektedir.

Daha once bir 5 yasindaki kizini1 bu hastaliga kurban veren Azize Molla isimli kadin,
su anda diger cocugunun bu hastaligin pengesinde oldugunu belirtmistir. Azize Molla,
Mersin’de yerel basma yaptigi agiklamada "Benim bir kizim vardi. kistik fibrozis
hastaligindan 5 yasinda 6ldii. Simdi de oglum 10 yasinda Mersin Sehir Hastanesinde ayni
hastaliktan dolay1 her giin adeta can ¢ekisiyor. Benim gibi sadece Mersin'de onlarca hasta var.
Bu hastaligin tedavisinde kullanilan mutasyon ilact var. Ama maalesef Saglik Bakanligi bu
ilac1 karsilamiyor. Bu ilacin yurt dis1 fiyat1 25 Bin Euro. Hi¢ kimse bunu alamiyor. Burada ki
tiim aileler perisan durumda” demisti.

Yine aym hastalikla miicadele veren bagka bir acili anne olan Ummi Karaaslan,
"Benim kizim dogustan bu yana kistik fibrozis hastasi. 7 Yildir hastanelerde yatip
kalkiyorum. Maalesef Kistik Fibrozis dogustan gelen genetik bir hastalikmis. Cocuklarimiz
akcigere bagl olarak siirekli solunum kaybi yasiyor. Doktorlar bu hastalifin Tiirkiye'de net
tedavisinin olmadigini soyliiyorlar. Bu hastaligin tek ¢aresi yurt disinda bulunan Mustasyon
ilac1 diye bir ilagmis. Fakat Saglik Bakanligi bu ilac1 karsilamiyor. Bu ilacin yurt dis1 fiyati ise
25 bin Euro. Bu fiyatla bu ilac1 alamiyoruz. Dolayist ile ¢cocuklarimizin Sliimiinii garesizce
bekliyoruz” sozleriyle durumun vahametini gozler oniine sermistir.

Bu baglamda;

1. Iller sirasiyla ve ayr1 ayr1 belirtilmek iizere Tiirkiye’de su anda kag kisi Kistik
Fibrozis hastaligina yakalanmis durumdadir?



2. Iller ayr1 ayn sirasiyla belirtilmek iizere; 2009 ila 2019 sonuna kadar Kistik
Fibrozis hastalig1 nedeniyle hayatin1 kaybeden kisi sayisi kagtir? Bunlarin kag1 eriskin kagi
cocuktur?

3. Kistik Fibrozis hastaliginin tedavisinde kullanilan ve hayati 6neme sahip ilact
Saglik Bakanligi neden karsilamamaktadir. Hastali§a yakalanan kisiler neden goz gore gore
Olime terk edilmektedir. Hastaligin tedavisinde kullanilan solunum fizyoterapisi cihazlar
neden sigorta kapsamina alinmamaktadir?

4. Hastaligin erken teshis edilmesi i¢in kullanilan ilag ve ‘ter testi kiti’nin
Tiirkiye’de bulunmasinda sikint1 yasandigi iddialar1 dogru mudur? Dogru ise bu kitlerin ithal
edilmesi ya da iiretilmesi i¢in bir calisma yapmay1 diisiiniiyor musunuz?



