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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

Colyak ve Fenilketoniiri (PKU) Hastalann Hakkinda Kanun teklifim ggré cobi ile
birlikte ekte sunulmustur. Geregini saygilarimla arz ederim.
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GENEL GEREKCE

Colyak hastaligi gliiten isimli proteine viicut savunma sisteminin hassasiyeti olarak
dzetlenebilir. Colyak hastalan “Gliiten” adli maddeye alerjik olduklarindan bugday, gavdar,
arpa vb. yiyecekleri ve bunlardan yapilmis mamulleri titketememektedirler.

Ozellikle, iilkemiz acisindan ¢olyak hastaliginda en onemli sorun hastahigin teshis
asamasidir. Ulkemizde her 100 hastadan 97’sine tam1 konulmamus durumdadir ve beklenen
hasta sayis1 500.000 dolayinda olmasina ragmen heniiz 10.000-12.000 ¢6lyakh tani almug
durumdadir. Colyak hastaligina, tan: konulmamasi durumunda ise hasta ileride lenfoma riski
dahil bircok hastaliga agik hale gelmektedir. Ayrica erken teghis ve tedavi ilerleyen siireglerde
sosyal giivenlik sistemi agisindan da biiyiik bir tedbir niteligi tasiyacaktir.

Ayrica, lilkemizde Colyak hastalarinin tedavi siireglerine iligkin yasal diizenlemeler
yetersiz ve yanhstir. Colyak hastalarimin tek tedavi yolu émiir boyu gliitensiz tirtinlerle diyet
yapmaktir. Ancak gliitensiz tiriinlere iligkin yasal diizenlemeler ve tirlinlerin pahaliligs Colyak
hastalarint zor durumda birakmakta ve saghklan ile ilgili ciddi riskler olugturmaktadir.

Ozellikle, Célyak hastalarimizin kullandiklar iiriinlerin Sosyal Giivenlik Kurumu geri
odeme listesi kapsamindan gikartilmasi ve bu yardimun nakdi yardim haline dontigtiirilmesi
biiyiik bir risk tagimaktadir. Célyak hastabfimn tek tedavi yolu, émir boyu gliitensiz
iirtinlerle diyet yapmaktir, 11.03.2011 tarihinde yirtirliie giren Sosyal Glivenlik Kurumu
Saglik Uygulama Tebligi’nde de Colyak ve Fenikketoniiri (PKU) hastalarinin kullandigy gida
tiriinlerinin bir kismi geri 6deme listesi kapsami disinda birakilmis, ayni zamanda s6z konusu
{iriinlerin receteye yazimina iliskin diizenleme madde hitkmiinden ¢ikartilmistir. Bu tarihten
énce Colyaklilar iiriinlerini hekim raporu ile alirken, bu tarihten itibaren hesaplarina yatirilan
belli miktardaki nakit yardim ile kendileri dogrudan satin almaya baslamiglardir. Ancak
hastalar verilen bu ddemeyi ailenin diger gider kalemlerine aktardiklari i¢in tilkemizdeki
gliitensiz gida satis1 neredeyse yari yartya azalmistir ve bu durum da Colyak hastalarinin
tedavi stiregleri ile ilgili ciddi endigelere sebep olmaktadir.

Ayrica, Célyak hastalarinin kullanmas: gereken Uriinler normal tirtinlerden ¢ok daha
pahalidir. Oregin gliitensiz bir ekmek normal ekmekten 7 kat fazladir. Glittensiz unun kilosu
diinyada 3 euroya satilirken Tiirkiye’de 25 curoya satilmaktadir. Bu nedenle bir an &nce
¢olyak hastalarimizin kullandig iiriinlere tesvik, KDV muafiyeti gibi ¢esitli desteklemelerin
yapilmas: gerekmektedir. :

Tedavi siireclerine iligkin yasanilan bu sikintilarin yam sira bir diger sorun da Célyak
hastalarmin askerlik hizmetlerine iliskin siireste yasanmaktadir. Zaman zaman askerlik
cagindaki genglerimizin askerlik subelerine basvurulart sirasinda yapilan tarama ile de ortaya
cikabilen Colyak hastaligi, aym zamanda TSK Saglik Yetenegi Yonetmelifine gore de muaf
grupta yer almaktadir. Ancak Colyakli gengler askerlikten muaf olmak ve tanmnin
dogrulanmas: igin diyetlerini bozmak zorunda birakilmaktadir. Yillardir belli bir disiplin
altinda gliitensiz diyet uygulayan Célyakli gengler hasta olduklarmi ispat edebilmek igin bu
diyeti bozmakta ve Colyak hastaliginin Q6§1t11 rlsklerl ile kar§1 karsiya blrakilmaktadlr < '




Bakanlhifn gegerli gormedigi icin askerlik hizmeti i¢in TSK’ya bagvuran ¢dlyakli gengler
diyetlerini bozmak zorunda kalmakta ve zor durumda birakilmaktadir. Bu nedenle Colyak
hastalarnin askerlik hizmeti 6ncesi TSK Saglik Yetenegi Yonetmeligine gore almas: gereken
raporlar konusunda acil diizenlemeye ihtiya¢ bulunmaktadar,

Fenilketoniiri(PKU) hastaliginda da tipki Clyak hastaliginda oldugu gibi tedavi zel
bir diyetle miimkiin olabilmektedir, Fenilketoniiri dogumdan on bes giin sonra topuktan alinan
bir kanla tespit edilebilen bir hastaliktir ve eger bu hastallk zamaninda teshis edilmezse
cocuklarda zekd geriligi sonucunu dogurmaktadir. Proteinli gidalarda bulunan fenilalanin
isimli bir amino asitin metabolize edilmemesi sonucu olugan bu hastalik teshis
konulmadiginda ve tedavi edilmediginde beyinde hasar meydana getirir ve kisinin ileri
derecede zihinsel 6ziirlii olmasina ve sinir sistemini ilgilendiren daha birgok belirtinin ortaya
¢ikmasina neden olur. Ozellikle tilkemizde 3 bin ila 4 bin 500 yeni dogandan birinde gdriilen
bu hastaligm gériilme siklig diinyaya oranla oldukga fazladir. Her yil {ilkemizde 300-400
cocuk bu hastalikla dogmaktadir. Erken teshis edildiginde tedavi edilebilen bu hastalik i¢in
fenilalanini ¢ok azaltilmis ya da hi¢ igermeyen 6zel ve ilag niteligindeki mamalar, protein
icerigi azaltilmis un, ekmek, makarna gibi lriinlerin kullamlmasi gerekir. Ancak yine bu
tirtinler, 11.03.2011 tarihinde yiriirliige giren Sosyal Giivenlik Kurumu Saghk Uygulama
Tebligi ile geri 6deme listesi kapsami diginda birakilmigtir,

Ulkemizdeki yasal diizenlemelerin yetersizlizgi ya da yanligh@ nedeniyle bu
hastaliklarm erken teshisi ve aym zamanda tedavisi oldukga giiglesmektedir. Bu nedenle bu
kanun teklifi ile Coélyak ve Fenilketoniiri (PKU) hastalarimn tedavi siireglerine iligkin
diizenlenmelerin yasa ile ortaya konularak, bu hastalara sunulan saglik hizmetlerinin
iyilestirilmesi ve diger pek ¢ok sorunun 6niine ge¢ilmesi amaglanmugtir.




MADDE GEREKCELERI
MADDE 1- Amag ve kapsam maddesidir.

MADDE 2- Bu madde ile Célyak ve Fenilketonuri hastalarimn kullandigs diyet tirtinlerinin
(glitensiz ve fenilalansiz trtinlerin) ithal edilmesi durumunda giimrik vergisi muafiyeti
uygulanmas1 amaglanmigtir.

MADDE 3- Bu madde ile C6lyak ve Fenilketonuri hastalarinin kullandigy diyet ﬁrﬁﬁlerinin
(glutensiz ve fenilalansiz tiriinlerin) Tiirkiye’de tiretilmesi durumunda firmalara tegvik kredisi
ve vergi indirimi uygulanmasi hedeflenmistir.

MADDE 4- Bu madde ile Glutensiz ve fenilalaninsiz tirinlerde KDV oraninin %! olarak
uygulanmasi ongoriillmiigtir.

MADDE 5- Bu madde ile askerden muaf sayilan ¢blyak hastalarmin muafiyet igin daha
onceden tam tesekkiillii devlet hastanesinden aldiklar1 saglik raporunun gegerli kabul edilmesi
amagclanmigtir.

MADDE 6- Bu madde ile agizdan alinan tiim {riinlerde (gida maddeleri, afizdan alinan
ilaglar ve yutulma olasiligi nedeni sampuan, dis macunu-6zellikle cocuk macunlari-dus jelt,
ruj) gliiten ve fenilalanin yoniinden uyar1 bulunmasimn zorunluluk olmast hedeflenmisgtir.

MADDE 7- Bu madde ile ¢dlyak hastahimin émiir boyu siirmesi nedeni ile her yil heyet
raporu yenileme zorunlulugunun kaldinlmis ve Colyak ve FenilketOniiri hastalarina Sosyal
Giivenlik Kurumu tarafindan “Colyak ve Fenilketontiri (PKU) kimlik kartr” verilmesi
Ongoriilmiistiir.

MADDE 8- Bu madde ile Colyak ve Fenilketoniiri (PKU) hastatarimin kullandigi gida
firtinlerinin SGK geri 6deme listesi kapsamina alinmas1 amaglanmisgtir,

MADDE 9- Bu madde ile her yil Araligin son haftasinin bilincin ve farkindahigm artiriimas:
amaciyla “Célyak Haftas1” olarak kutlanmasi amaglanmigtir.

MADDE 10- Yiiriirlﬁk maddesidir.

MADDE 11- Yiiriitme maddesidir.




COLYAK ve FENILKETONURI HASTALARI HAKKINDA KANUN TEKLIFi

MADDE 1- Bu kanunun amact Colyak ve Fenilketonuri hastalarinin tani ve tedavilerine
iliskin eksikliklerin giderilmesi ve gerekli yasal diizenlemelerin hayata gegirilerek Colyak ve
Fenilketonuri hastalarinin tedavisi igin zorunlu olan uygulamalarin hayata gegirilmesidir.

MADDE 2- Colyak ve Fenilketonuri hastalarimin kullandig diyet {iriinlerinin (glutensiz ve
fenilalansiz tiriinlerin) ithal edilmesi durumunda glimriik vergisi muafiyeti uygulamr.

MADDE 3- Célyak ve Fenilketonuri hastalarimin kullandigi diyet iiriinlerinin (glutensiz ve
fenilalansiz iiriinlerin) Tiirkiye’de iiretilmesi durumunda firmalara tesvik kredisi ve vergi
indirimi uygulanir.

MADDE-4- Glutensiz ve fenilalaninsiz tirtinlerde KDV oram %1 olarak uygulanir.

MADDE 5- Askerden muaf sayilan ¢olyak hastalarnin muafiyet igin daha onceden tam
tesekkiillii devlet hastanesinden aldiklart saglik raporu gegerli kabul edilir.

MADDE 6- Agizdan alinan tiim {iriinlerde (gida maddeleri, agizdan alinan ilaglar ve yutulma
olasilifn nedeni sampuan, dis macunu-6zellikle ¢ocuk macunlar-dus jeli, ruj) gliten ve
fenilalanin yoniinden uyar1 bulunmak zorundadir,

MADDE 7- Célyak hastalig1 teshisi konulanlarin her yil heyet raporu yenileme zorunlulugu
yoktur, Bu hastalara Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan “Célyak ve Fenilketontiri (PKU)
kimlik kart1” verilir.

MADDE 8- Colyak ve Fenilketoniiri (PKU) hastalarinin kullandigh gida tirtinleri SGK geri
odeme listesi kapsamindadir ve bu tiriinlerin temini i¢in “Célyak ve Fenilketondri (PKU)
Kimlik Kart1” gerekir. '

MADDE 9- Her yil Araligin son haftast bu konuda bilincin ve farkindaligin artirilmas
amaciyla “Colyak Haftas1” olarak kutlanir.

MADDE 10- Bu Kanun yayim tarihinde ytiriirlige girer.

MADDE 11- Bu Kanun hitkiimlerini Bakanlar Kurulu yliriittir.




