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GEREKCE

Ulkemizde; dogacak ¢ocuklari genetik hastaliklarin goriilmesi agisindan riskli konuma getiren
akraba evliliklerinin oram1 TUIK 2011 verilerine gére % 21,2°dir. Akraba evliligi yapanlar
arasinda, birinci derece akraba ile evlenenlerin oram ise % 51,9 dur.

Engelli ve Yagh Hizmetleri Genel Miuidiirltigii’niin Haziran 2014’te yayimladig istatistiklerde
tilkemizde, Ulusal Engelliler Veritabani’nda kayith, adresi, engel grubu ve engelli saglik
kurulu rapor bilgileri bilinen, toplam 1.802.863 engelli bireyin oldugu belirtilmistir.

Gebelik takipleri sirasinda ¢ocugunun genetik hastalikla dogacagim dgrenen aileler gebeligin
sonlandirilmas: veya devam ettirilmesi kararinda olduk¢a yikicr bir siireg yasamaktadir. Ilk
gocugu genetik hastalifa sahip olan ailelerin ikinci hatta tigiincii gocuklarinda da aym genetik
hastalik goriilebilmektedir.

Genetik gecisli hastaliklarla miicadelede 6nemli olan, heniiz gebelik gerceklesmeden tedbir
alarak saglikli embriyonun olusmasidir. Preimplantasyon Genetik Tam (PGT) yéntemi ailesel
olarak gegis gosteren, dogum sonrasinda tedavi edilemeyen hastaliklar i¢in dnerilen, genetik
gecisli pek ¢ok hastaligin teshis edilebildigi bir tarama yontemidir. Ancak, tiip bebek
uygulamasiyla elde edilecek embriyoya yapilabilen ve maliyeti oldukca yiiksek olan PGT
ydnteminin bedelini Sosyal Giivenlik Kurumu (SGK) kargilamamakta, 6deme giicii olmayan
ailelerin gocuklan hasta veya engelli olarak dogmaya devam etmektedir.

3960 Sayili Kalitsal Hastaliklarla Miicadele Kanununun 1 inci Maddesinde; "Devlet...biitiin
kalitsal kan hastaliklanyla ve engellilige yol agan diger kalitsal hastaliklarla koruyucu saghk
hizmetleri kapsaminda miicadele eder..." ifadesi yer almaktadr.

5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanunun 11 inci Maddesinde, genetik gegisli ve engellilige
neden olabilecek hastaliklarin erken teshis edilmesinin saglanmasi, engelliligin 6nlenmesine
iligkin ¢aligmalarin Saglik Bakanligi'nca planlamp yiiriitiilmesi; 3359 sayih Saghk Hizmetleri
Temel Kanununun 3 iincli Maddesinde ise engelli ¢cocuk dogumiarinin 6nlenmesi igin, gebelik
Oncesi tibbi ve egitsel galismalarin yapilacagi hiikiim altina alinmastir.

Yapilan yasal diizenlemelerde Devletin genetik gegisli ve engellilige neden olabilecek
hastaliklarla miicadeleye yonelik sorumlugu belirlenmesine ragmen; Saghik Uygulama
Tebliginin 2.4.4.1-2- maddesinde, PGT yapilarak uygun kok hiicre vericisi kardes dogmasina
yonelik uygulanacak tiip bebek tedavi giderlerinin SGK tarafindan karsilanacag belirtilmis,
genetik hastalik tastyan ve saglikli g¢ocuk sahibi olmak isteyen aileler kapsam digi
birakilmistir.

Ayrica; daha once hasta veya engelli ¢ocuk sahibi olan aileler ikinci ¢ocuga sahip olmak
istediklerinde tiip bebek tedavi giderleri SGK tarafindan 6denmemekte, tiip bebek tedavisi ile
PGT yoOnteminin masraflari: édeme giicti bulunmayan ailelerden bazilan ise tasidiklan
genetik risk nedeniyle ikinci bir gocuga sahip olma sansim hi¢ kullanamamaktadir.



Engelli bireylerin yasamlar: boyunca ailelere ve Devlete yiikledigi maddi ve manevi
sorumluluk oldukga biiyiiktiir. Tiip bebek tedavisiyle PGT yénteminin SGK tarafindan
kargilanmasi saglandiginda; toplumda engellilik azaltilacak, Devlet tarafindan habilitasyon ve
rehabilitasyona aynlan kaynagin bagka alanlara aktarilmasi saglanacak, saghkli nesillerin
yetistirilmesi dolayisiyia saglikli toplumun olusturulmasi miimkiin olabilecektir.

Bu Kanun Teklifi ile; eslerden birinde, her ikisinde, ¢ocuklarinda veya ailelerinde genetik
gecisli hastalik bulundugu tespit edilenlere yo6nelik uygulanacak tiip bebek tedavisi ile
yapilacak PGT yonteminin SGK 6deme kapsamina alimmasi, engelli ailelerin de saglikhi
¢ocuklara sahip olabilmelerinin Sniiniin agilmasi, dolayisiyla saghkii nesillerin olusturulmas:
amaglanmugtir.
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SOSYAL SIGORTALAR VE GENEL SAGLIK SIGORTASI KANUNUNDA
DEGISIKLIK YAPILMASI HAKKINDA KANUN TEKLIFi

MADDEI1-31/5/2006 tarih ve 5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas:
Kanununun 63 iincti Maddesinin birinci fikrasina (f) bendi eklenmis, mevecut bent buna gore
teselsiil ettirilmis ve mevcut (f) bendinde yer alan “‘gerekli olabilecek’’ ibaresinden sonra
gelmek iizere *“genetik tarama testleri,”” ibaresi eklenmistir.

“(f) Normal/tibbi yontemlerle gocuk sahibi olabilseler bile eslerden birinde, her ikisinde,
gocuklarinda veya ailelerinde genetik gegisli hastalik bulundugu tespit edilmesi ve Kurumca
yetkilendirilen saglik hizmet sunucular1 saghk kurullan tarafindan tibben zorunlu goriilmesi
halinde yardime: tireme yontemi tedavileri.”’

MADDE 2-Bu Kanun yayimu tarihinde yiiriirliige girer.

MADDE 3-Bu Kanun Hiikiimlerini Bakanlar Kurulu yiiriitiir.



