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Ilgi yazi ekinde Bursa Milletvekili Kemal DEMIREL’in Saym Basbakanimiza tevcih
ettigi yazili soru onergesinin sureti gonderilerek, Sayin Basbakanin, bu 6nergenin kendileri
adina koordinatorliigiimde cevap verilmesini tensip ettigi belirtilmistir.

flgili Bakanlik ve Kurumlar ile istisare edilerek hazirlanan cevaplar ekte yer
almaktadir.

Bilgilerinize arz ederim.

Prof.Df.Recep
BAKAN

EKLER:
Ek:1(5 sayfa)
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Bursa Milletvekili Kemal DEMIREL tarafindan Saym Basbakana tevcih edilip,
tarafimdan cevaplandirilmasi tensip kilinan “Fenilketoniiri hastah@mna” iliskin 7/7702
sira sayili yazilt soru Snergesinin cevabidir:

SORU-1 Ulkemizdeki Fenilketoniiri hasta sayisi ne kadardir?
CEVAP:

Halen Hacettepe, Istanbul Tip, Izmir Dokuz Eyliil ve Sivas Cumhuriyet Universiteleri
Hastaneleri Metabolizma birimleri biinyesindeki laboratuvarlarda Tirkiye’nin 81 ilinden
gelen kan 6rnekleri taranmaktadtr,

Tarama merkezlerinde vilda 1.120.000, giinde 4550 civarinda kan Srmeginde tarama
calismasi yapilmaktadir. Tarama galismalarinmn ilk basladigs yillarda %4.7 yenidogana tarama
testi uygulanirken, 2004 yilinda yillik beklenen dofumlara gdre yenidoganlarin %81.2’si
taranmigtir. Baslangigtan 2005 yili Haziran ay: sonuna kadar 2933 vaka tespit edilmistir.
Bunlarin 996°s1 klasik fenilketoniiri, 1937"si hiperfenilalaninemidir.

SORU-2 Fenilketoniiri ile ilgili olarak halkimizin bilgilendirilmesi amaciyla neler
yapilmaktadir?

CEVAP: 11 Saghk Miidiirliikleri tarafindan yiiriitilen hizmet i¢i egitim
programlarinda fenilketoniiri konusu yer almaktadir. Konu ile ilgili bilgileri tazelenen saglik
personeli tarafindan da halk egitimleri ¢alismalarinda fenilketoniiri hastalig1 hakkinda ailelere
bilgiler hem 1. basamak saghk kuruluslarinda hem de ev ziyaretlerinde aktarimaktadir.
Aynica hastanelerde dogum yapan anneler de bilgilendirilmektedir. Egitimlerde kullanilmak
lizere saghk personeli igin egitici film ve kan 6rneginin nasil almacaglm gosteren afig, halk
icin de TV spotu, afig ve brostirler hazirlanmstir.

Egitim -¢aligmalan stirekli olmakla birlikte,  6zellikle 1 Haziran ile baglayan
Uluslararast Fenilketoniiri Giinleri haftasinda yazih ve sozlii basin yoluyla konu giindemde
tutulmakta ve kamuoyunun dikkati ¢ekilmeye calisiimaktadir. Iilerde radyo ve televizyon
programlart  yapilmakta, paneller diizenlenmekte, gazete ve dergilerde makalelef
yaymlanmaktadir. Bu etkinliklere fenilketoniirili ¢ocuklar ve aileleri de katilarak ortak
sorunlarin tartismakta ve deneyimlerini paylasmaktadirlar.

SORU-3 Fenilketoniiri ile ilgili olarak oézellikle sosyal giivenlik kuruluslarimn
bilgilendirilmesi amaciyla neler yapilmaktadir?

CEVAP: Cok nadir olmakla birlikte, sosyal gitvenlik kuruluslarindan bu tiir hastalarin
mama Dbedellerinin 6denmesinde teredditler -olustugu taktirde Bakanhifimiz goriisii
istenmektedir. Bdyle durumlarda hastalik hakkinda ayrintili bilgi verilerek, kullandiklar
mamalarin hayati onemi haiz olmasi nedeniyle, bu durumun saglik kurulu raporu ile
belirlenmesi durumunda biitge uygulama tahmatmdakl rnaddelere gére hareket edilmesi
gerektigi blldmlmektedlr
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SORU-4 Bu hastalann diyetlerinde kullanilan mama ve gida maddelerinin temini
ile ilgili olarak, zaman zaman sorunlar ortaya ¢iktign belirtilmektedir. Zamanmmda
alinamayan mamalar ve gida maddeleri nedeniyle geri doniisii olmayan sorunlar
yasanabilmektedir. Fenilketoniirili hasta ve hasta yakinlarna mama ve gida
maddeleriyle ilgili olarak ek kolayhklar gisterilmesi yoniinde ¢cahsmalarimz var midir?

CEVAP: Yiiksek Saglik Surasimin 20 Temmuz 1998 tarihli toplantisinda kisisel saglik
. sigortast yasast ¢ikincaya. kadar, sosyal gilivence kapsamu disinda olanlar -da dahil
fenilketoniiri gibi tiim dogugtan hastalift olan ¢ocuklann tedavi ve izlemlerinin 0-14 yasa
kadar tcretsiz olarak yapilmasi, fenilketoniiri hastalarinin tedavisinde kullanilan 6zel
formulalarin ve §zel iiriinlerin recete edilebilmesi ve bedelinin Biitge Uygulama Listesinde
yer almasi benimsenmistir.

Maliye Bakanhifi nezdinde yapllan girigimlerle, 1999 yilindan bu yana fenilketoniirili
hastalarin mama bedellerinin ddenmesi ile ilgiti hukum Biitge Uygulama Talimatinda yer
almaktadir. :

SORU-5 Fenilketoniirili hastalar icin gerekli mama ve gida maddelerinin bir
kasmmmn SSK tarafindan karsilanmadi@) ydniinde sikayetler mevcuttur. Bu konu ile
ilgili olarak neler yapmay: planliyorsunuz?

CEVAP: Sosyal Sigortalar Kurumundan {lag ve Tedavi Hizmeti alan sigortali ve hak
sahiplerinden Fenilketoniirili hastalar igin, S.S.K. Ilag Provizyon Sisteminde, Dogustan
Metabolik Hastaliklar Teshis kodu ile Muafiyet kapsaminda islem yapilmakta; sézkonusu
hastalar i¢in gerekli ilag, mama ve gida maddeleri Provizyon sistemi iizerinden Kurumla
sozlesmeli eczanelerden temin edilmekte ve kurumca geri 6demesi saglanmaktadir.

SORU-6 Fenilketoniiri de bir ¢egit metabolizma hastaligidir. Tarama, teshis ve
tedavide Metabolizma uzmanlarmma biiyiik gorev - diismektedir. Tipta uzmanhk
tiiziigiinde yapilan yeni degisikliklerle bu uzmanlik alanmin kaldirlacag: yéniinde
sdylemler yer almaktadir. Bu uzmanlhik alaninin devaminin saglanmasi yoniinde neler
yapmay: planliyyorsunuz?

CEVAP: 18/4/1973 tarihli 14511 sayih Resmi Gazetede yayimlanan Tababet
Uzmanlik Tiiziiglinde, Endokrinoloji ve Metabolizma Hastaliklari; Cocuk Saghgi ve
Hastaliklarinin yan dah olarak yer almis ve egitim siiresi de 2 yil olarak belirlenmistir.

19/6/2002 tarih ve 24790 sayili Resmi Gazetede yayimlanarak. yiiriirliige giren Tipta
Uzmanhk Tiiziiginde ise; Cocuk Metabohzma Hastaliklar1, tiiziige ekli gizelgede Cocuk
Saghgi ve Hastaliklan ana dahmn yan dah olarak yer almis ve egitim siiresi 3 yil olarak
belirlenmistir.

Ancak Tipta Uzmanbk Tiiziigd ile olusturulmasr gereken “’Tipta Uzmanlik
Kurulu’'nun kurulugu ile ilgili hiikiimlerin Danistay 8. Dairesinin 19/11/2003 tarih ve
E.2002/3784-K.2003/5027 sayili karan 1le iptal edilmesi . nedem ile, anilan kurulun
olusturulmasi miimkiin olmamustir.
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Ancak, Bakanliimizca 1973 tarihli Tababet Uzmanlik Tiiziigii hiikiimlerine gore
islem yapilarak Endokrinoloji ve Metabolizma yan dah olarak egitim verilmektedir.

Ote yandan, Tipta Uzmanlk Tizigi ile ilgili meveut Danigtay Kararlar da dikkate
alinarak, Avrupa Tip Birlisi (UEMS) kriterlerine uygunlugu saglamak amaciyla ilgili
taraflarin katilim1 da saglanarak s6z konusu Tiziik ile ana ve yan dallan ekli ¢izelgede
gerekli yeni diizenlemeler yapilmig ve “Tipta Uzmanhk Tiizigi Tasarisi” Damstay
incelemesine sunulmak tzere 27/7/2004 tarih ve 35992 sayih yaziyla Bagbakanhga .
gbnderilmistir.

Goriildiagii  gibi Cocuk Metabolizma hastaliklaninin tedavisini engelleyen bir
diizenleme s6z konusu degildir. 1973 yilindan bu yana Cocuk Metabolizma hastaliklarinin
tedavisi nasil yapilmigsa, bugiin de ayni gekilde konunun uzman: tabiplerce yapilmaktadir.

SORU-7 Fenilketoniiri hastalar1 Omiirleri boyunca hastaliklarina uygun bir
diyetle beslenmek zorundadir. Ancak erkek g¢ocuk 18 yasina gelince, kiz ¢ocuk da 25
yasina gelinceye kadar ¢alisan anne ve babanin bakimi altinda olmakta ve tedavilerinin
tamami ya da bir kismi sosyal giivenlik kuruluslarinca kargilanmaktadir. Bu hastalarin
ileriki yaslarda da tedavi ve bakimlarmmin ficretsiz olarak yapilmas: ve uygun
gidalarimn devlet tarafindan karstlanmas) ydniinde neler yapmay planhyorsunuz?

CEVAP: Diyet uygulamasinda yasa- gbre degisiklikler olmakla birlikte, diyet
tedavisinin yasam boyu devam etmesi nedeniyle, 2001 wil:i biitge uygulama talimatinda
*cocuk™ kelimesinin kaldirilmasi ve 6zel diyet mamalarinin yam sira regete edilen tibbi
tirtinlerin bedellerinin de kurumlarca karsilanmasi i¢in Maliye Bakanlhif nezdinde girisimde
bulunulmustur. 2003 yili Biitge Uygulama Talimatinda ‘“’¢ocuk ve mama’® kelimeleri
kaldirilmstir. ' ' .

506 sayih Sosyal Sigortalar Kanununun ¢ Sigortalinin ge(;indirmekie yikiimlii oldugu
kimseler ile ilgili 106°nc1 maddesinde;

“Bu kanunun uygulanmasinda, sigortalinin geg:mdrrmekle viikiimlii oldugu kimseler,

a) Diger sosyal giivenlik kuruluglarina tabi olarak galmmayan ya da gelir veya aylzk
almayan esi,

b) 18 yasim veya ortad@renim yapiyorsa 20 yasim, yiiksek égrenim yvapiyorsa 25
yasmu doldurmamig veya 18 yaswu doldurmus olup da ¢alisamayacak durumda maliil erkek
cocuklar ile yaglari ne olursa olsun evli bulunmayan ve sosyal gtivenlik kuruluslarina tabi
olarak ¢alismayan veya bunlardan aylik yahut gelir almayan kiz cocuklari,

c) Gegiminin sigortali tarafindan saglandzg: belgelenen ana ve babasidir.”
hiikm{i yer almaktadur.

S6z konusu maddenin (b) fikrasinda belxrtllen“’Cahsamayacak durumda maliil’”
sozciigiinden devamli maliilliik hali anlagiimaktadir.

Buna gore;sigortalilar ile Kurumdan siirekli isgérmezlik geliri, maliilliik veya yaghlik
aylig1 almakta olanlarin gecindirmekle ylikiimlii olduklar1 18 yagindan biiyiik erkek gocuklar
ile Sosyal Sigortalar Kurumundan hak sahibi olarak aylik-alan 18 yasindan biiyilk erkek
¢ocuklan ve yaglani ne olursa olsun evli bulunmayan ve Sosyal gitvenlik kuruluslarina tabi
olarak ¢aligmayan veya bunlardan aylik yahut gelir almayan kiz cocuklarinin, Saglk
Bakanligina bagh saghk kuruluslan veya SSK ile s§zlesme veya anlagma yapilan kamu ve
6zel saghk kuruluslaninca diizenlenecek saglik kurulu raporu ile ¢alisamayacak derecede
malul olduklan tespit edildigi taktirde , SSK saghk yardimlarindan yararlanmalar miimkiin -
bulunmaktadir.
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Tedavi giderlerini kendi imkanlan ile kargilayamayan ve sosyal giivenlik kapsaminda
bulunmayan fenilketoniirili bireylerin tedavi giderlerinin karsilanmasi 3816 saytli Odeme
Gticli Olmayan Vatandaslarin Tedavi Giderlerinin Yesil Kart Verilerek Devlet Tarafindan
Karsilanmas: Hakkinda Kanun, 3294 sayili Sosyal Yardimlasma ve Dayanigsmay: Tesvik
Fonu Kanunu kapsaminda miimkiin olmaktadir.

21.4.2005 tarth ve 5335 sayth Bazi Kanun ve Kanun Hikmiinde Kararnamelerde
Degisiklik Yapilmasina Dair Kanunun 8’inci maddesi ile 1.7.1976 tarih ve 2022 sayili 65
Yagini doldurmus Muhtag, Gligsiiz ve Kimsesiz Tirk Vatandaglarma Aylik Baglanmasi
Hakkinda Kanunun 72 nci maddesi; “Bu kanundan yararlananlarin tedavi giderleri
18.6.1992 tarihli ve 3816 sayih Odeme Giicii Olmayan Vatandaslarin Tedavi Giderlerinin
Yesil Kart Verilerek Devlet Tarafindan Karsilanmas: hakkinda Kanun hiikiimlerine gore yesil
kart verilerek karsiamr.”’ olarak degistiritmistir. Buna gdre Emekli sandigindan aylik
baglanmis bulunan oziirlii blrevlerln tedaw g‘lderlerl “yesil kart verilmesi suretiyle
karsilanmaktadir. I '

SORU-8 Fenilketoniirili bireylerin ebeveynlerinin vefatindan sonra bu Kisilerin
huzurevleri veya bakimevlerinde korunma altina almmasinin saglanmasi icin neler
yapmayi planllyorsunuz ?

CEVAP: 2828 saylh Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu Kanunu ile
kurulan Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu Genel Miidiirliigi diger ihtivac
gruplarinin yani sira 6ziirlii bireylerin bakimi, korunmasi, r'ehabilitasyonu ve toplumsal
yasama tam katilimlarim sagIamaya yonelik sosyal hizmetleri organize etmek gelistirmek ve
yliriitmekle sorumludur.

Kurum Bakimi lemetlermden yararlanmak 1steyen oziirlii ve ailelerinin bir dilekge
ile, [llerde Valilige veya Il Sosyal Hizmetler Mudiirliiklerine, Ilgelerde Kaymakamhga veya
lice Sosyal Hizmetler Mudurluklerme ve Merkez Muduriuklerlne miiracaat etmeleri
gerekmektedir. :

Oziirltilerin 6ncelik duramlarina gére merkezlere kabulii yapimaktadir. Oziirlii kabulii
islemi sirasinda anne ve babasi 6lmiis, ekonomik ve sosyal yoksunluk icinde olan éziirliiler
oncelikle kuruluslara ahnmaktadir. Meveut kuruluslarin kapas1teler1n1n artinlmasi ile yeni
kuruluslarin agilmas: hususunda ¢aligmalar stirdiiriiimektedir.
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SORU-9 Fenilketoniirili bireylerin igsizlik sigortasmdan yararlanmalarmin
saglanmas igin neler yapmayi planhyorsunuz"

CEVAP: 4447 sayil Issizlik Sigortast Kanununun 47 nci maddesi issizlik sigortasim
“Bir isyerinde ¢calisirken, ¢alisma istek, saglik ve yeterliliginde olmasina ragmen, her hangi
bir kasit ve kusuru olmaksizin isini kaybeden sigortalilara issiz kalmalari nedeniyle
ugradiklary gelir kaybim belli siire ve dlgiide kar.szlayan sigortacilik teknigi ile faalivet
gosteren zorunlu sigorta’’ olarak tammlamaktadir;

Hizmet akdi kendi istek ve kusuru dipinda sona ermis olan ve hizmet akdinin sona
ermesinden dnceki son 120 giin prim 6deyerek stirekli ¢aligmis olantardan, son 3 vil icinde;

- +600 giin sigortal olarak ¢aligip igsizlik sigortasi primi demis olanlara 180giin,

*900 giin sigortal olarak calisip issizlik sigortas primi 8demis olanlara 240 giin,

»1080 giin sigortal1 olarak (;ahgup 15512111( sigortast primi &demis olanlara 300 giin siire
ile issizlik 6denegi verilmektedir.

*Sigortal igsizlere, mesleklerine uygun ve son galistiklart isin iicret ve gallsma
kosullarina yakin ve ikamet edilen yerin beledlye miicavir alani siirlan ig¢inde yeni bir is
bulmasina ¢ahgiimaktadir.

*Kendilerine i bulunamayanlarm meslek gelistirme, edindirme ve yetistirme egitimi
almalarina yonelik ¢aligsmalar yapilmaktadir.

*Issizlik ddenegi aldiklan siirece hastalik ve analik sigortas: primleri ddenerek saghk
hizmetlerinden yararlanmalar saglanmaktadir.

Fenilketoniiri hastalari da, kendi istek ve kusuru dmnda igsiz kalmalan ve prim 6deme
kosullarin saglamalar1 halinde issizlik sigortasi hizmetlerinden yararlanabilirler.

Gostermis oldugunuz ilgiye tesekkiir ederim.




