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TURK TORAKS DERNEGi COCUK GOGUS HASTALIKLARI CALISMA GRUBU
"8 EYLUL ULUSAL KiSTIK FIBROZiS FARKINDALIK GUNU" BASIN BiLDIRISI
Kistik Fibroziste Yeni Dénem: Tedavi Var, Erisimde Esitlik Sart!

Kistik fibrozis, basta akcigerler olmak Uzere birgok organi etkileyen, yasam boyu siiren
genetik bir hastaliktir. Ancak son yillarda yasanan bilimsel gelismeler, kistik fibrozisin tedavisinde
kokll bir degisim yaratmistir. Tedavide, hastaligin ortaya gikardigi belirtileri ve saglik sorunlarini
kontrol etmenin 6tesine gecilerek, hastaligin temelindeki kistik fibrozis transmembran regtilatér
(KFTR) proteinindeki islev bozuklugunu hedefleyen tedaviler kullanilmaya baslanmistir.

Kistik fibroziste tedavi anlayisi degisiyor

Mutasyonu uygun hastalarda bu tedaviler; akciger fonksiyonlarinda belirgin iyilesme,
akciger enfeksiyonlarinda azalma, beslenme ve bliyiime durumunda diizelme ile yasam
kalitesinde 6nemli kazanimlar saglayabilmektedir.

Bu nedenle kistik fibroziste bugiin artik yalnizca “hastaligin yol agabilecegi sorunlari nasil
azaltabiliriz?” sorusunu degil, “hastaligin temel mekanizmasini hedefleyerek hastalarimizin
yasamini nasil degistirebiliriz?” sorusunu konusuyoruz.

Bu gelismeler, 6zellikle cocukluk cagindaki hastalarimiz agisindan blylk 6nem
tasimaktadir. Cink{ hastaligin ilerlemesini erken dénemde degistirebilmek, gelecekte
olusabilecek kalici akciger hasarini azaltmak ve saglikl yasam yillarini artirmak agisindan degerli
bir firsat sunmaktadir.

Tiirkiye’de 6nemli bir adim atildi

Temmuz 2025 itibariyla Turkiye’de belirleyici bir gelisme yasandi. Kistik fibrozis
hastalarinin genetik olarak buyik bir kismi igin uygun olan bir modulatér ilag, Sosyal Givenlik
Kurumu tarafindan geri 6deme kapsamina alindi. Bu gelisme, uzun yillardir kistik fibrozis
alaninda calisan saglk profesyonelleri, hasta ve aile dernekleri ve hastalarimiz agisindan uzun
suredir beklenen bir ihtiyacin karsilanmasi anlamina gelmistir.

Ancak bilimsel ilerleme burada durmamaktadir. Kistik fibroziste tedavi segenekleri
gelismeye devam etmekte, yeni nesil KFTR modulatorleri klinik kullanima girmektedir.

Tedaviye erigim bir ayricalik olmamalidir

Kistik fibrozisli bir cocugun etkili bir tedaviye ulasabilmesi; ailesinin ekonomik giicline,
yasadigl bolgeye veya ilacin geri ddeme kosullarina bagli olmamalidir.

Bilimsel olarak etkinligi gosterilmis, hastaligin kék nedenine yonelik ve uygun hastalarda
hastaligin seyrini degistirme potansiyeline sahip tedavilere erisim, kistik fibrozisli bireylerin
yasam kalitesini ve gelecegini dogrudan etkileyen bir konudur.

Bu nedenle geri 6deme politikalarinin yalnizca mevcut tedavilere degil, bilimsel
gelismeler dogrultusunda ortaya cikan yeni tedavi segeneklerine de zamaninda uyum
saglamasi biylik 6nem tasimaktadir.



Tirk Toraks Dernegi Cocuk Gogus Hastaliklari Calisma Grubu olarak;

° SGK geri 6deme kapsaminda bulunan KFTR modulatorlerinin kullanimina iliskin
mutasyon listesinin, glincel bilimsel veriler ve uluslararasi onaylarla uyumlu olacak sekilde
glincellenmesini ve geri 6deme kapsamina yansitilmasini,

° Yasi ve KFTR mutasyonu uygun olan tiim kistik fibrozis hastalarinin, mevcut KFTR
modulator tedavilerine gecikmeden erisebilmesini; bu kapsamda 1 ay ve Uzeri ¢ocuklarda
kullanilabilen ivakaftoriin uygun hastalara sunulmasini,

. ABD ve Avrupa’da onaylanan yeni KFTR modulator ilaglarinin, bilimsel ve
dizenleyici gelismelere paralel olarak Glkemizde de zamaninda degerlendirilmesini ve uygun
hastalarin bu tedavilere erisebilmesini,

° KFTR modulatér tedavisine uygun hastalarin tedaviye erisiminde
karsilasabilecekleri idari ve burokratik gligliklerin en aza indirilmesini ve rapor siireglerinin
hekimler ve hastalar acisindan kolaylastirilmasini talep ediyoruz.

Higbir hasta yeni tedavi ¢aginin diginda kalmamahdir. Kistik fibroziste bilim, hastaligin
gelecegini degistirebilecek bir noktaya ulasmistir. Ancak bilimsel bir gelismenin gergek anlamda
yasam kurtarici olabilmesi, hastalarin bu gelismeden yararlanabilmesiyle mimkindiir.

Turkiye’nin yenidogan tarama programi ile erken tanida degerli bir kazanimi
bulunmaktadir. Erken tani ile birlikte hastalarin deneyimli merkezlerde diizenli ve multidisipliner
olarak izlenmesi ve uygun hastalarin etkili modiilator tedavilere erisebilmesi, kistik fibrozis
bakiminin temel bilesenleri olmalidir.

Tirk Toraks Dernegi olarak kistik fibrozisli bireylerin ve ailelerinin yaninda olmaya,
bilimsel gelismeleri desteklemeye ve hastalarimizin cagdas tedavilere esit, strdirulebilir ve
kesintisiz bicimde ulasabilmesi igin ¢calismalarimizi siirdlrecegiz.
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