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Ecz. Ozgiiy/0ZEL

TBMM BASKANLIGI

Tali "’QJ\’&M e Bikae

Komisyon

Kos'lsizzon &G§\'\“\\'@\ QA\%M\ %&\\\iw

Tarih: ST Aralik ﬁ E.No: z éﬂs
s;w B;k/@ Basz-‘n i Gn. SW %Sek vy

BASKANI /
i // N




TBMM

24 Kasm 2015
INo: 5210



GENEL GEREKCE

Colyak hastaligi gliiten isimli proteine viicut savunma sisteminin hassasiyeti olarak
zetlenebilir. Colyak hastalar1 “Gliiten” adii maddeye alerjik olduklarindan bugday, ¢avdar,
arpa vb. yiyecekleri ve bunlardan yapilmig mamulleri tiiketememektedirler.

(")zellikle, iilkemiz agisindan ¢6lyak hastaliginda en Snemli sorun hastalifin teshis
agamasidir. Ulkemizde her 100 hastadan 97’sine tam konulmamis durumdadir ve beklenen
hasta sayis1 500.000 dolayinda olmasmna ragmen hentiz 10.000-12.000 ¢olyaklt tani almig
durumdadir. Célyak hastalifina, tan1 konulmamas: durumunda ise hasta ileride lenfoma riski
dahil birgok hastaliga acik hale gelmektedir. Ayrica erken teshis ve tedavi ilerleyen siireglerde
sosyal giivenlik sistemi agisindan da biiyiik bir tedbir niteligi tasiyacaktir.

Ayrica, iilkemizde Colyak hastalarmin tedavi siireglerine iligkin yasal diizenlemeler
yetersiz ve yanlistir. C6lyak hastalarimn tek tedavi yolu dmiir boyu gliitensiz trtinlerle diyet
yapmaktir. Ancak glittensiz tiriinlere iligkin yasal diizenlemeler ve {iriinlerin pahalihg: Colyak
hastalarim zor durumda birakmakta ve sagliklar ile ilgili ciddi riskler olugturmaktadir.

Ozellikle, Colyak hastalarrmizin kullandiklari iiriinlerin Sosyal Giivenlik Kurumu geri
ddeme listesi kapsamindan gikartilmasi ve bu yardimin nakdi yardim haline donistliriilmesi
bityiik bir risk tagimaktadir, Colyak hastaligimn tek tedavi yolu, émiir boyu gliitensiz
iiriinlerle diyet yapmaktir. 11.03.2011 tarihinde yiiriirliie giren Sosyal Giivenlik Kurumu
Saglik Uygulama Tebligi’nde de Célyak ve Fenikketdniiri (PKU) hastalarimin kullandigi gida
{irtinlerinin bir kismi geri 6deme listesi kapsami diginda birakilmig, aym zamanda s6z konusu
{iriinlerin regeteye yazimna iliskin diizenleme madde hitkmiinden gikartilmistir. Bu tarihten
once Colyaklilar tirlinlerini hekim raporu ile alirken, bu tarihten itibaren hesaplarina yatirilan
belli miktardaki nakit yardim ile kendileri dogrudan satin almaya baglamiglardir., Ancak
hastalar verilen bu &demeyi ailenin dier gider kalemlerine aktardiklar: igin tilkemizdeki
gliitensiz gida satis1 neredeyse yan yariya azalmigtir ve bu durum da Colyak hastalarmn
tedavi stiregleri ile ilgili ciddi endiselere sebep olmaktadir.

Ayrica, Colyak hastalarinin kullanmas: gereken iiriinler normal Gritnlerden gok daha
pahalidir. Ornegin gliitensiz bir ekmek normal ekmekten 7 kat fazladir. Gliitensiz unun kilosu
diinyada 3 euroya satilirken Tiirkiye’de 25 euroya satilmaktadir. Bu nedenle bir an Snce
¢olyak hastalarimizin kullandifn diriinlere tegvik, KDV muafiyeti gibi gesitli desteklemelerin
yapilmasi gerekmektedir.

Tedavi siireglerine iligkin yasanilan bu sikintilarin yam sira bir diger sorun da Colyak
hastalarinin askerlik hizmetlerine iliskin siiregte yaganmaktadir. Zaman zaman askerlik
cagindaki genglerimizin askerlik subelerine bagvurulart sirasinda yapilan tarama ile de ortaya
cikabilen Colyak hastahgi, aym zamanda TSK Saghk Yetenegi Yonetmehglne gore de muaf
grupta yer almaktadir. Ancak Colyakh gencler askerlikten muaf olmak ve tammnin
dogrulanmasi i¢in diyetlerini bozmak zorunda birakilmaktadir. Yullardir belli bir disiplin
altinda glittensiz diyet uygulayan C6lyakli gengler hasta olduklarini ispat edebilmek igin bu
diyeti bozmakta ve Colyak hastaliginin gesitli riskleri ile kars1 kargiya blrakllmaktadu:fSaghk\
Bakanligi'mn ve {niversite hastanelerinin verdigi Colyakh raporunu, Mll}’l’/ Savmn&na, ;




- Bakanh@ gegerli gdrmedigi icin askerlik hizmeti i¢in TSK’ya bagvuran ¢dlyakli gengler
diyetlerini bozmak zorunda kalmakta ve zor durumda birakiimaktadir. Bu nedenle Colyak
hastalarimn asketlik hizmeti 8ncesi TSK Saglik Yetenegi Yénetmeligine gore almasi gercken
raporlar konusunda acil diizenlemeye ihtiyag bulunmaktadir. '

Fenilketoniiri(PKU) hastaliginda da tipki Colyak hastaliinda cldugu gibi tedavi &zel
bir diyetle miimkiin olabilmektedir. Fenilketontiri dogumdan on bes gilin sonra topuktan aliman
bir kanla tespit edilebilen bir hastaliktir ve eger bu hastalik zamaninda teshis edilmezse
gocuklarda zekd geriligi sonucunu dogurmaktadir. Proteinli gidalarda bulunan fenilalanin
isimli bir amino asitin metabolize edilmemesi sonucu olusan bu hastalik teshis
konulmadiginda ve tedavi edilmediginde beyinde hasar meydana getirir ve kiginin ileri
derecede zihinsel 6ziirlit olmasina ve sinir sistemini ilgilendiren daha bir¢ok belirtinin ortaya
¢ikmasina neden olur. Ozellikle iilkemizde 3 bin ila 4 bin 500 yeni dogandan birinde goriilen
bu hastaligin goriilme siklign diinyaya oranla oldukga fazladir, Her yil tlkemizde 300-400
gocuk bu hastalikla dogmaktadir. Erken teghis edildiginde tedavi edilebilen bu hastalik igin
fenilalanini ¢ok azaltilmig ya da hi¢ igermeyen 6zel ve ilag niteligindeki mamalar, protein
icerigi azaltilmig un, ekmek, makarna gibi Griinlerin kullanilmasi gerekir. Ancak yine bu
wirtinler, 11.03.2011 tarihinde yiiriirliige giren Sosyal Giivenlik Kurumu Saghk Uygulama
Tebligi ile geri odeme listesi kapsami diginda brrakilmistir.

Ulkemizdeki yasal dtizenlemelerin yetersizligi ya da yanhshg nedeniyle bu
hastaliklarin erken teshisi ve aym zamanda tedavisi oldukga giiglesmektedir. Bu nedenle bu
kanun teklifi ile Colyak ve Fenilketoniiri (PKU) hastalarmin tedavi siireglerine iligkin
diizenlenmelerin yasa ile ortaya konularak, bu hastalara sunulan saghk hizmetlerinin
iyilestirilmesi ve diger pek ¢ok sorunun &niine gegilmesi amaglanmigtir.




MADDE GEREKCELERI

MADDE 1- Amag ve kapsam maddesidir.

MADDE 2- Bu madde ile Colyak ve Fenilketonuri hastalarimin kullandigt diyet tirtinlerinin
(gliitensiz ve fenilalansiz tiriinlerin) ithal edilmesi durumunda glimrik vergisi muafiyeti
uygulanmas1 amaglanmigtir.

MADDE 3- Bu madde ile Célyak ve Fenilketonuri hastalarinin kullandig: diyet iiriinlerinin

~ (glutensiz ve fenilalansiz {irtinlerin) Tirkiye’de tiretilmesi durumunda firmalara tegvik kredisi

ve vergi indirimi uygulanmasi hedeflenmistir.

MADDE 4- Bu madde ile Glutensiz ve fenilalaninsiz tiriinlerde KDV oranimin %] olarak
uygulanmasi &ngoriilmiistiir. |

MADDE 5- Bu madde ile askerden muaf sayilan ¢dlyak hastalarimn muafiyet igin daha
onceden tam tegekkiillii devlet hastanesinden aldiklari saglik raporunun gegerli kabul edilmesi
amaglanmigtir.

MADDE 6- Bu madde ile agizdan alman tim {irlinlerde (gida maddeleri, agizdan alinan
ilaglar ve yutulma olasiligi nedeni sampuan, dis macunu-6zellikle gocuk macunlari-dus jeli,
ruj) gliiten ve fenilalanin yoniinden uyar bulunmasinin zorunluluk olmas: hedeflenmistir.

MADDE 7- Bu madde ile ¢élyak hastaliginin émiir boyu siirmesi nedeni ile her yil heyet
raporu yenileme zorunlulugunun kaldirilmig ve Colyak ve Fenilketoniiri hastalarma Sosyal
Giivenlik Kurumu tarafindan “Colyak ve Fenilketdniiri (PKU) kimlik kart:” verilmesi
Sngoriilmiistiir. : |

MADDE 8- Bu madde ile Colyak ve Fenilketéniiri (PKU) hastalarinin kullandii gida
iiriinlerinin SGK geri 6deme listesi kapsamina alinmas1 amaglanmistir.

MADDE 9- Bu madde ile her y1l Araligin son haftasinin bilincin ve farkindahifin artirilmasi
amaciyla “Colyak Haftas1” olarak kutlanmas: amaglanmigtir.

MADDE 10- Yiirtirliik maddesidir.

MADDE 11- Yiiriitme maddesidir.




COLYAK ve FENILKETONURI HASTALARI HAKKINDA KANUN TEKLIiFi

MADDE 1- Bu kanunun amaci Colyak ve Fenilketonuri hastalarmin tani ve tedavilerine
iligkin eksikliklerin giderilmesi ve gerekli yasal diizenlemelerin hayata gegirilerek Colyak ve
Fenilketonuri hastalarmin tedavisi i¢in zorunlu olan uygulamalarin hayata gegirilmesidir.

MADDE 2- Célyak ve Fenilketonuri hastalarmin kullandigi diyet triinlerinin (glutensiz ve
fenilalansiz tirtinlerin) ithal edilmesi durumunda giimriik vergisi muafiyeti uygulanir.

MADDE 3- Célyak ve Fenilketonuri hastalarimin kullandig1 diyet triinlerinin (glutensiz ve
fenilalansiz tirtnlerin) Tiirkiye’de tiretilmesi durumunda firmalara tegvik kredisi ve vergi
indirimi uygulanir.

MADDE-4- Glutensiz ve fenilalaninsiz {iriinlerde KDV oram %! olarak uygulanir.

MADDE 5- Askerden muaf sayilan ¢lyak hastalarimn muafiyet i¢in daha Onceden tam
tesekkiilli devlet hastanesinden aldiklar: saglik raporu gegerli kabul edilir.

MADDE 6- Agizdan alinan tiim {iriinlerde (gida maddeleri, agizdan alman ilaglar ve yutulma
olasihy nedeni sampuan, dis macunu-6zellikle gocuk macunlar-dus jeli, ruj) gliten ve
fenilalanin ydniinden uyar1 bulunmak zorundadar.

MADDE 7- Célyak hastahig1 teshisi konulanlarin her yil heyet raporu yenileme zorunlulugu
yoktur. Bu hastalara Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan “Célyak ve Fenilketdniiri (PKU)
kimlik kart1” verilir.

MADDE 8- Célyak ve Fenilketniiri (PKU) hastalarimn kullandif gida tiriinleri SGK. geri
ddeme listesi kapsamindadir ve bu iirtinlerin temini igin “Colyak ve Fenilketontiri (PKU)
Kimlik Kart1” gerekir.

MADDE 9- Her yil Araligin son haftas1 bu konuda bilincin ve farkindaligin artirilmasi
amaciyla “Co6lyak Haftas1” olarak kutlanir. :

MADDE 10- Bu Kanun yayim tarihinde yiirtirliige girer.

MADDE 11- Bu Kanun hiikiimlerini Bakanlar Kurulu yiirtitiir.




