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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI
Dilekce Komisyonu Genel Kurulu Karan

1. DILEKCELER VE OZETLERI

Dilekce No

Dilekge Sahibinin
Adi1 Soyadi ve Adresi

Dilek¢e Konusu

908

Yasin OZDEMIR
Baglarbas1 Mah.
Inénii Cad.

Ortanca Sok.

Pinar Apt. No:2/11
Maltepe/iISTANBUL

Engelli saglik kurulu raporunda engellilik
oraninin  tespitinde  “herediter anjio6dem”
hastaliginin dahil edilmemesinin hak ihlaline yol
actigindan sikayetle magduriyetinin
giderilmesini talep etmektedir.

2283

Yasemen GOKSEL
Hudavendigar Mabhallesi
Alperen Sokak No:6/10
Osmangazi/BURSA

Ailevi Akdeniz Atesi hastaligi (FMF) ile ilgili
hastane ¢alisanlarinin bilinglenmesini ve 6zirli
raporlaria bu hastaliginda eklenmesini teminen
“Oziirliillik  Olgiitii,  Simflandirmas1  ve
Oziirliillere Verilecek Saglik Kurulu Raporlari
Hakkinda Yonetmelik’te hastaligin ve engellilik
oraninin agik¢a diizenlenmesini talep etmektedir.

2282

Telat KAZAN

Kuscagiz Mah. Sakizagaci
Cd. Yilmaz Sk.No:3/5
Kecioren/ANKARA

2286

Emsal SARAL

Atakanet Mah. Akasya Sitesi
C-2-24
Kiiciikgekmece/ISTANBUL

2287

Afra Bihruz CELIK
Gorukle
Niltifer/BURSA

2288

Tugee YURDAKUL
Mustafa Kemal Mah. 2041
Sokak Elit Apt 7/10,
Cankaya/ANKARA

2291

Gulgin ARSLANKAYA
Incivez Mahallesi Caybasi
Sokak No:30/B,
Merkez/ZONGULDAK

2294

Onder BASKAN

Esentepe Mah. Atatlirk
Caddesi Hisarkenyap1 Kop B
Blok Kat 3 No:6
Merkez/TOKAT

2295

Tugba YURTTAS
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FSM Mah., Evrenpasa Cad.,
No:109 D:1,
Sartyer/ISTANBUL

2296

Nurcan HAN

Saimekadin Mah.Bucak
Sok.N0:54/6,
Mamak/ANKARA

2298

Ebru GOKTAS
Yeni Mah, Hakan Sk,
Bagcilar/ISTANBUL

2334

Celal Burak KOCAK
Ilkyerlesim Mah. Sayginlar
Sitesi
Yenimahalle/ANKARA

2341

Ferhat YERGUN
Giilpmnar  Mah.  Gtlpinar
Cad.No:35 D-K,
Altindag/ANKARA

2364

Saban KARATAS

Mimar  Sinan  Mahallesi
Emiroglu Caddesi Oz Sokak
No 15/2,

Tuzla/ISTANBUL

2365

Serife GURSES

Cihangir Mah. Osmanpasa
Cad. Bahgeici Bloklar1 B2
Blok Yasemin Aprt No:8/2
D:12, Avcilar/ISTANBUL

2369

Adem BACAK,

Karacihan Mah. Unliikaya
Sok. Telefoncular Apt. No:1
Daire:2, Karatay/ KONYA

3186

Mehmet ASLANPAY
Gokbel Mahalle Mubhtarlig
Gokbel Mah. Plaj Yolu Cad.
No.81, Ortaca/MUGLA
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2. GIRIS

Dilekge Komisyonu, “HEREDITER ANJIOODEM” hastaligmnin ilgili yénetmelikte ve
engelli raporundaki formda teshise iliskin siniflandirmada yer almadigi gerekgesiyle %35
gObrme engeline bu hastaliginin eklenmemesi sebebiyle olusan magduriyetin giderilmesi talebini
iceren bagvuru ile benzer sekilde Akdeniz Atesi (FMF) hastalarina ait bagsvurularda da FMF
hastaliginin ilgili yonetmelikte yer almamasi sebebiyle engelli saglik kurulu raporunda oran
belirlenirken dikkate alinmadigi yoniindeki dilekgeler; engelli saglik kurulu raporunda
belirlenen oranimin engellilere taninan haklar i¢in esas alinmasindaki kritik 6nem ile bu
hastaliklarin niteligi dikkate alinarak engellilik raporunda oran belirlemesine katilmasinda yarar
olacag1 dikkate alinarak engelli haklar1 ve hasta haklar1 kapsaminda engelli saglik raporu
aliminda diger hastalarinda benzer sorunlarla karsilagacagi dikkate alinarak konunun ulke
capinda genellik arz etmesi nedeniyle, giindemine alarak esastan incelemeyi uygun bulmustur.

Dilekce Komisyonu Genel Kurulu (DKGK), Ictiiziigiin 115 ila 120°nci maddeleri
geregince 01.06.2016 tarihli ve 9 sayili karartyla; Oziirlii Saglik Kurulu Raporunda engellilik
oranina Herediter Anjio6dem Hastaliginin dahil edilememesi sebebiyle yasanan magduriyetin
giderilmesi yéniindeki talebin incelenmesi icin Manisa Milletvekili Ismail BILEN, Samsun
Milletvekili Orhan KIRCALI ve Bursa Milletvekili Erkan AYDIN’dan olusan bir alt komisyon
kurulmasina ve bu alt komisyonun gorevleri ile ilgili olmak kaydiyla 3071 sayili Dilekge
Hakkinin Kullanilmasina Dair Kanunun 8'inci maddesinin ikinci fikrasinda sayilan kamu
kurum ve kuruluslari, kamu kurumu niteligindeki meslek kurulusglari ile 6zel kuruluslardan her
tirld bilgi ve belgeyi almak, ilgilileri ¢agirip bilgi almak, idari denetimin yapilmasini istemek,
bilirkisi gorevlendirmek ve yerinde inceleme yapmak yetkilerini kullanabilmesine karar
vermistir.

Alt komisyon tarafindan konu ile ilgili taraflarin dinlendigi 15.06.2016, 03.08.2016 ve
10.08.2016 tarihlerinde olmak (zere ii¢ toplant1 gergeklestirilmistir. Ayrica Alt Komisyon
caligmalarinda ve Alt Komisyon Raporu yaziminda teknik katkida bulunmak iizere Dilekge
Komisyonu’nda gorevli Yasama Uzmani1 Beyhan HAMURCU gdérev almstir.

Alt Komisyon tarafindan hazirlanan rapor, DKGK’nin 22/02/2017 tarihli toplantisinda

gorisiilerek karara baglanmustir.
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3. DILEKCEYE KONU iDDiA VE TALEPLER

Komisyonumuza, iletilen dilekgede bagvuru sahibince;

% 35 gorme engelli olduguna dair engelli saglik kurulu raporu oldugu,
e Ayrica Herediter anjioddem hastasi oldugu,
e Tiim is basvurularinda %35 gorme engelinin karsisina ¢ikmasi sebebiyle ise giriste
sorun yasadigindan, gérme engelli olmasi sebebiyle ise kabul edilmediginden ve engel
oranmnin % 40 duzeyinde olmamasi sebebiyle de engelli haklarindan
yararlanamadigindan sikayetle magdur oldugu,
e Engelli raporu almak igin hastaneye basvurdugunda ise %35 gorme engeli kabul
edilirken “hereditdr anjioddem” hastaliginin saglik kurulunca taninmadigi ve
Yonetmelikte bulunmadigi gerekce gosterilerek engellilik oranmnin tespitinde dikkate
alinmadig,
e Kullandig ilaglarin pahali olmasi sebebiyle sikint1 yasadigi, (1 siringa 1800 TL)
e idareye basvurdugunda ise sorunu ¢dzmeyen cevaplar verildiginden sikayetle
magduriyetinin giderilmedigi,
® 9% 35 olan engelinin kayitlardan ¢ikarilmasini ya da bu engeline “herediter anjioddem”
hastaliginin da eklenmesini talep ettigi
belirtilmistir.

Basvuru evraklari arasinda %35 gdrme engelli raporu ve Istanbul Siireyya Pasa Gogiis
Hastaliklar1 ve Gogiis Cerrahisi Egitim ve Arastirma Hastanesi’nce, ciddi anjio6dem ataklar
geciren “herediter anjioddem” hastasi olduguna dair tanist konulmus ilag raporu da ekte

sunulmustur.
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4. ILGILIi MEVZUAT

4.1. ANAYASA

X. Kanun oniinde esitlik

MADDE 10- Herkes, dil, irk, renk, cinsiyet, siyasi diisiince, felsefi inang, din, mezhep
ve benzeri sebeplerle ayirim gozetilmeksizin kanun 6niinde esittir.

(Ek fikra: 7/5/2004-5170/1 md.) Kadinlar ve erkekler esit haklara sahiptir. Devlet, bu
esitligin yasama gegmesini saglamakla yuktmltdur. (Ek cumle: 12/9/2010-5982/1 md.) Bu
maksatla alinacak tedbirler esitlik ilkesine aykir1 olarak yorumlanamaz.

(Ek fikra: 12/9/2010-5982/1 md.) Cocuklar, yashlar, ozirliler, harp ve vazife
sehitlerinin dul ve yetimleri ile malul ve gaziler i¢in alinacak tedbirler esitlik ilkesine aykir1
say1llmaz.

Higbir kisiye, aileye, ziimreye veya sinifa imtiyaz taninamaz.

Devlet organlar ve idare makamlari biitiin islemlerinde kanun 6niinde esitlik ilkesine

uygun olarak hareket etmek zorundadirlar.

V. Calisma ile ilgili hUkimler

A. Calisma hakki ve odevi

MADDE 49- Calisma, herkesin hakki ve ddevidir.

(Degisik: 3/10/2001-4709/19 md.) Devlet, calisanlarin hayat seviyesini yiikseltmek,
calisma hayatin1 gelistirmek i¢in ¢alisanlar1 ve issizleri korumak, calismay1 desteklemek,
igsizligi onlemeye elverisli ekonomik bir ortam yaratmak ve ¢alisma barisini saglamak igin

gerekli tedbirleri alir.

B. Sosyal giivenlik bakimindan ozel olarak korunmas: gerekenler
MADDE 61- Devlet, harp ve vazife sehitlerinin dul ve yetimleriyle, malll ve gazileri
korur ve toplumda kendilerine yarasir bir hayat seviyesi saglar.

Devlet, sakatlarin korunmalarin1 ve toplum hayatina intibaklarin1 saglayici tedbirleri

alir.
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Yaslilar, Devletce korunur. Yaslilara Devlet yardimi ve saglanacak diger haklar ve
kolayliklar kanunla diizenlenir.
Devlet, korunmaya muhtag ¢ocuklarin topluma kazandirilmasi i¢in her tiirlii tedbiri alir.

Bu amaglarla gerekli teskilat ve tesisleri kurar veya kurdurur.

X111, Devletin iktisadi ve sosyal édevierinin sinwrlart

MADDE 65- (Degisik: 3/10/2001-4709/22 md.)

Devlet, sosyal ve ekonomik alanlarda Anayasa ile belirlenen gdrevlerini, bu gorevlerin
amaclarina uygun Oncelikleri gézeterek mali kaynaklarinin yeterliligi Slgiisiinde yerine

getirir.

VII. Dilekge, bilgi edinme ve kamu denet¢isine basvurma hakki

MADDE 74- (Degisik: 3/10/2001-4709/26 md.) Vatandaslar ve karsiliklilik esasi
gozetilmek kaydiyla Tiirkiye’de ikamet eden yabancilar kendileriyle veya kamu ile ilgili
dilek ve sikayetleri hakkinda, yetkili makamlara ve Tiirkiye Biiyiikk Millet Meclisine yaz1
ile bagvurma hakkina sahiptir.

(Degisik: 3/10/2001-4709/26 md.) Kendileriyle ilgili basvurmalarin sonucu,
gecikmeksizin dilekge sahiplerine yazili olarak bildirilir.

(Mulga: 12/9/2010-5982/8 md.)

(Ek fikra: 12/9/2010-5982/8 md.) Herkes, bilgi edinme ve kamu denetgisine bagvurma
hakkina sahiptir.

(Ek fikra: 12/9/2010-5982/8 md.) Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi Baskanligina bagh
olarak kurulan Kamu Denet¢iligi Kurumu idarenin isleyisiyle ilgili sikayetleri inceler.

(Ek fikra: 12/9/2010-5982/8 md.) Kamu Basdenetgisi Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi
tarafindan gizli oyla dért y1l igin secilir. 1k iki oylamada iiye tamsayisinin iigte iki ve {iciincii
oylamada iiye tamsayisimin salt gogunlugu aramr. Ugiincii oylamada salt ¢ogunluk
saglanamazsa, bu oylamada en ¢ok oy alan iki aday i¢in dordiincii oylama yapilir; dordiincii
oylamada en fazla oy alan aday sec¢ilmis olur.

(Ek fikra: 12/9/2010-5982/8 md.) Bu maddede sayilan haklarin kullanilma bigimi, Kamu

Denetciligi Kurumunun kurulusu, gorevi, ¢calismasi, inceleme sonucunda yapacagi islemler
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ile Kamu Basdenet¢isi ve kamu denetcilerinin nitelikleri, secimi ve 6zliik haklarina iliskin

usul ve esaslar kanunla diizenlenir.

4.2. 01.11.2005 TARIHLI VE 5378 SAYILI ENGELLILER HAKKINDA KANUN

Amag

MADDE 1.-(Degisik:6/2/2014-6518/62 md.) Bu Kanunun amaci; engellilerin temel
hak ve ozgiirliiklerden faydalanmasini tegvik ve temin ederek ve dogustan sahip olduklar
onura saygiy1 giiclendirerek toplumsal hayata diger bireylerle esit kosullarda tam ve etkin
katilimlarinin saglanmasi ve engelliligi Onleyici tedbirlerin alimmmast icin gerekli
diizenlemelerin yapilmasini saglamaktir.

12.2.“Tanimlar” baglikl1 3 lincii maddesinin (¢) ve (e) fikralarinda;

“b) Dolayli ayrimcilik: Goriinliste ayrimcr olmayan her tiirlii eylem, islem ve
uygulamalar sonucunda engellilige dayali ayrimcilik temeliyle baglantili olarak, engellinin
hak ve Ozgiirlilklerden yararlanmasi bakimindan nesnel olarak haklilagtirilamayan
dezavantajli bir konuma sokulmasini,

(c) Engelli: Fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde g¢esitli dizeyde
kayiplarindan dolayr topluma diger bireyler ile birlikte esit kosullarda tam ve etkin
katilimin1 kisitlayan tutum ve ¢evre kosullarindan etkilenen bireyi,

e) Engellilik durumu: Bireyin engelliligini ve engellilikten kaynaklanan o6zel
gereksinimlerini, uluslararast yontemleri temel alarak belirleyen derecelendirmeler,

siniflandirmalar ve tanilamalari, ifade eder.

Engellilik durumu

MADDE 5- (Degisik:6/2/2014-6518/67 md.) Bireyin engelliligini ve engellilikten
kaynaklanan 06zel ihtiyaclarin1 belirleyen derecelendirmeler, siniflandirmalar ve
tanilamalarda uluslararasi temel yontemler esas alinir. Engellilik durumunun tespit ve
uygulama esaslari, Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanligi ve Milli Egitim Bakanliginin
goriigleri alinarak Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Maliye Bakanligi ve Saglik

Bakanliginca miistereken ¢ikarilan yonetmelikle belirlenir.
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4.3. OZURLULUK OLCUTU, SINIFLANDIRMASI VE OZURLULERE VERILECEK
SAGLIK KURULU RAPORLARI HAKKINDA YONETMELIK

Amag

MADDE 1 - (1) Bu Yonetmelik; oziirli saghik kurulu raporlarimin alinisi,
gecerliligi, degerlendirilmesi ve oziirlii saglik kurulu raporu verebilecek yetkili saglik
kurumlarinin tespiti ile ilgili usul ve esaslart belirlemek; oOziirlilerle 1ilgili
derecelendirmelere, siiflandirmalara ve tanimlamalara gereksinim duyulan alanlarda ortak
bir uygulama gelistirmek ve uluslararasi smiflandirma ve o6lgiitlerin kullaniminin

yayginlastirilmasini saglamak amaciyla hazirlanmgtir.

Tanimlar

MADDE 4 - (1) Bu Yo6netmelikte gecen;

a) Agir dziirlii: Oziir durumuna gore ziir oran1 %50 ve iizerinde oldugu tespit
edilenlerden giinliik yasam aktivitelerini bagskalarinin yardimi olmaksizin yerine
getiremeyecegine Oziirlii saglik kurulu tarafindan karar verilen kisileri,

b) Balthazard formiilii: Kisinin 6ziir orani belirlenirken birden fazla 6zri olanlar igin
kullanilan hesaplama seklini,

¢) Oziirlii: Dogustan veya sonradan; bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal
yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum saglama ve
giinlik gereksinimlerini karsilamada gii¢liikleri olan ve korunma, bakim veya
rehabilitasyon, danigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duyan kisiyi,

¢) Oziirlii saglik kurulu: Kisilerin hastalik ve 6ziirleri hakkinda karar vermeye yetkili
olan ve bu Yo6netmeligin 6 nc1 ve 7 nci maddelerinde belirtilen organlari,

d) Oziirlii saglik kurulu raporu: Oziirlii saglik kurulunca hazirlanan, kisilerin 6ziir
ve saglik durumu ile kullanim amacini1 belirten belgeyi,

e) Oziirliiliik siiflandirmasi: Onemli bir saghk 6gesi olarak oziirliiliigiin tanimi
konusunda ortak ve standart bir dil ve cerceveyi,

ifade eder.

Raporlarin diizenlenmesi ve oziir oraninin belirlenmesi
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MADDE 8 - (1) Oziirlii saglik kurulu raporlari, bu Yénetmeligin ekinde yer alan
EK-1 Oziirlii Saglik Kurulu Raporu Formuna uygun olarak diizenlenir.

(2) Kisinin 6ziir orani, 6ziirlii saglik kurulunca bu Yonetmeligin ekinde yer alan EK-
2 Oziir Oranlar1 Cetvelinde bulunan &ziir oranlarma gore yiizde (%) olarak belirlenerek
Oziirlii saglik kurulu raporunun ilgili béliimiinde rakam ve yazi ile belirtilir. Bu cetvelde ad1
gecmeyen hastalik ve dziirler ile bunlara ait 6ziir oranlari, fonksiyon kayiplarina gore 6ziirli

saglik kurulunca degerlendirilerek belirlenir.

Oziirlii saghk kurulu raporuna itiraz

MADDE 10 - (1) Oziirlii saglik kurulu raporuna; dziirlii, velisi veya vasisi veyahut
raporu isteyen kurum tarafindan itiraz edilebilir. Ilgililer itiraz dilekgesi ve ilk 6ziirlii saglik
kurulu raporunun tasdikli bir 6rnegi ile birlikte, bulundugu ilin saglik midirliigiine
bagvurur. II saglik miidiirliigiince, dziirlii saglik kurulu raporu alacak kisi en yakin farkl bir
oziirlii saglhik kurulu raporu vermeye yetkili hastaneye génderilir. Itiraz edilen dziirlii saglik
kurulu raporu ile itiraz lizerine verilen 6ziirlii saglik kurulu raporundaki kararlar ayn1 yonde
ise Oziirlli saglik kurulu raporu kesinlesir.

(2) Oziirlii saglik kurulu raporlarinmn farkli olmas1 durumunda, Saglik Bakanliginca
belirlenmis olan hakem hastanelerden, kisinin ikamet ettigi yere en yakin bir hakem
hastaneye, kisi yeniden muayene edilmesi ve oziirlii saglik kurulu raporu tanzim edilmesi
amaciyla yine il saglik miidirliigii kanaliyla gonderilir. Hakem hastanenin 6ziirlii saglik
kurulunca verilen karar1 kesindir.

(3) Milli Savunma Bakanligina baglh asker hastanelerince; Tiirk Silahli Kuvvetleri
personeline verilecek oziirlii saglik kurulu raporlarina itiraz esas ve usulleri Tiirk Silahli
Kuvvetlerinin ilgili mevzuat hiikiimlerine tabidir. Tiirk Silahli Kuvvetleri personeline
verilecek oziirlii saglik kurulu raporlarina yapilan itirazlar, Giilhane Askeri Tip Akademisi
Egitim Hastanesi ve Giilhane Askeri Tip Akademisi Haydarpasa Egitim Hastanesi ile

yetkilendirilecek hastanelerce kesin olarak karara baglanir.

Birden fazla oziir durumunun bulunmasi
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MADDE 11 - (1) Birden fazla hastali§i veya 6zrii bulunanlarin, 6ziir oranlar1 bu
Yonetmeligin ekinde yer alan EK-2 Ozir Oranlar1 Cetvelinde aksi belirtilmedikge
balthazard formiilii ile toplanarak kisinin 6ziir oran1 hesaplanir.

(2) Balthazard formiilii asagidaki sekilde uygulanir:

a) Oziir oranlar1 ayr1 ayr tespit edilir.

b) Bu oranlar en ylikseginden baslanarak siraya konulur.

c) En yiiksek oran, 6ziirliiniin tiim viicut fonksiyonunun tamamini gosteren % 100'den
cikarilir.

¢) Bu cikarmada kalan miktar, sirada ikinci gelen 6ziir orani ile carpilir. Carpimin 100'e
boliinmesinden ¢ikan rakam en yiiksek Oziir oranina eklenir; bdylece, birinci ve ikinci
rahatsizliklarin 6ziir oran1 bulunmus olur.

d) Oziir ikiden fazla ise, birinci ve ikinci rahatsizliklarin dziir orani birinci siraya ve iigiincii
siradaki 6ziir orani ise ikinci siraya alinarak formiil tekrarlanir.

e) 60 yasin tizerindekilerde hesaplanan 6ziirliiliik oranina balthazard formiili ile % 10
eklenerek kisinin 6ziir orani bulunur.

(3) Balthazard formiiliiniin uygulanmasina iligskin olarak bu Yo6netmeligin ekinde yer alan

EK-3 Balthazard Hesaplama Tablosu da kullanilabilir.

EK-2
OZUR ORANLARI CETVELI
X. IMMUN, OTOIMMUN VE SISTEMiIK HASTALIKLARIN DERi BULGULARI

Kronik ve/veya tedaviye direncli Urtiker ve anjioddem 10
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5. KAMU KURUMLARININ YAZILI ACIKLAMALARI

Komisyonumuza gelen ve soz konusu iddialar igeren dilek¢e konusu sikayetle ilgili
olarak Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi ve Saglik Bakanligindan yazi ile bilgi talep
edilmistir. Bahse konu dilekce ile ilgili Bakanliklarin yazili cevaplarindaki hususlar asagidaki

alt basliklarda 6zetlenmistir.

5.1. AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI

5.1.1. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhiginin 7.3.2016 tarihli ve 93065208-622.01-
37775 sayih yazisinda;

- Engel oranlarinin belirlenmesi ile ilgili usul ve esaslarin "Engellilik Olgiiti,
Smiflandirmas1 ve Engellilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlari1 Hakkinda
Yonetmelik" ile belirlendigi, kisinin engel oraninin Engelli Saghk Kurulu'nca bu
Yonetmeligin "Engel Oranlar1 Cetvelinde" bulunan engel oranlarina gore yiizde (%)
olarak belirlenerek engelli saglik kurulu raporunun ilgili béliimiinde rakam ve yazi ile
belirtildigi,

- Bu cetvelde ad1 gegmeyen hastalik ve engel ile bunlara ait engel oranlarinin, fonksiyon
kayiplarina gore Engelli Saglik Kurulunca degerlendirilerek belirlendigi,

- Yasin OZDEMIR in, itiraz dilekgesi ve ilk Engelli Saglik Kurulu Raporunun tasdikli
bir 6rnegi ile birlikte, bulundugu ilin saglik midiirliigiine bagvurarak mevcut Saglik
Kurulu Raporuna itirazda bulunabilecegi,

- 11 Saglik Miidiirliigiince, kisinin en yakinda bulunan Engelli Saghk Kurulu Raporu
vermeye yetkili farkli bir hastaneye yonlendirildigi, itiraz edilen Engelli Saglik Kurulu
raporu ile itiraz iizerine verilen Engelli Saglik Kurulu raporundaki kararlarin ayn1 yonde
olmasi1 halinde Engelli Saglik Kurulu Raporunun kesinlesecegi, Engelli Saglik Kurulu
Raporlari’nin farkli olmasi durumunda kisinin Saghk Bakanliinca belirlenmis olan
hakem hastanelerden ikamet ettigi yere en yakin bir hakem hastaneye Il Saglk
Midiirligi kanaliyla yonlendirildigi ve hakem hastanenin Engelli Saglik Kurulunca

verilen kararinin kesin oldugu,
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- Saglik Kurulu Raporlarinin diizenlenmesinin Saghik Bakanligmin faaliyetleri
kapsaminda bulundugu,

belirtilmistir.

5.2. SAGLIK BAKANLIGI

5.2.1. Saghk Bakanhginin 30.09.2016 tarihli ve 14500235-419-E.1873 sayili cevabi

yazisinda;

- Herediter anjioddem hastaliginin Oziirliiliik Olgiitii, Siniflandirmasi ve Oziirliilere
Verilecek Saglik Kurulu Raporlar1 Hakkinda Yénetmeligin Oziir Oranlar1 Cetveli Ek 2
Formunda Deri Hastaliklarinda Genel Degerlendirme boliimii bashg: altinda
"Kronik ve/veya tedaviye direncli Urtiker ve anjioddem' olarak yer aldigi,

- Konuya iliskin Alt Komisyonun 3 Agustos 2016 tarihinde gerceklestirmis oldugu
toplantisi akabinde basvuru sahibinin engelli saglik kurulu raporu diizenlenmek {izere
Engelli Saglik Kurulu Raporu Diizenlemeye Yetkili Hastaneye yonlendirildigi ve
stirecin devam etmekte oldugu,

- Ayrica, FMF (Ailevi Akdeniz Atesi) hastaliginin engellilik tespitinde dikkate alinip
alinmadig1 hususuna iliskin; engelli saglik kurulu raporlarinin; herhangi bir hastalik
tizerinden degil, hastaligin/hastaliklarin viicutta olusturdugu etki ve fonksiyon kayiplari
dikkate alinarak, bilimsel degerlendirmeler i1s1ginda, alaninda uzman hekimlerce
diizenlenmekte oldugu, diizenlendigi tarih itibariyle kisinin 6ziir oranin1 gosterdigi ve
dolayisiyla fonksiyon kaybi olusmamis hastaligin degerlendirmeye alinmadigi gibi
tanis1 olmayan veya birden ¢ok sistemi veya bransi ilgilendirecek araza sebep olan
hastalik durumlarinda da fonksiyon kaybi olduktan sonra gerekli degerlendirmelerin
yapilarak hastanin engel oraninin tespit edilebilmekte oldugu,

belirtilmistir.
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5.2.2. Saghk Bakanhginca Hazirlanan Bilgi Notu

Saglik Bakanligi Kronik Hastaliklar, Yash Saghigi ve Oziirliiler Daire Baskanlig
Bulasicit Olmayan Hastaliklar, Programlar ve Kanser Baskan Yardimciligi’nca hazirlanan bilgi
notunda hastalikla ilgili olarak asagidaki bilgiler yer almaktadir.

Herediter Anjioddem (HAO): Herediter anjioddem (HAQO) C1 esteraz inhibitérii eksikligine
bagl gelisen, ekstremiteler, yiiz, govde, nefes borusu ve i¢ organlarda tekrarlatic1 6dem ile
kendini gdsteren otozomal dominant kalitilan bir hastaliktir. Tekrarlayan anjioddem ataklariyla
karakterizedir. En sik {ist ekstremiteler ve orofarinks, daha az siklikla govde ve alt ekstremiteler
tutulur. Hormonal degisiklikler HAOde rol oynarken ataklarin yaklasik yarisina travma yol

acar. Nadir goriilen ve yasamu tehdit eden bir hastaliktir.

= Herediter anjioddem, C1 inhibitor (C1-INH) eksikligi veya fonksiyon bozuklugu
sonucu gelisir.
* Yiiz, ekstremite, karin, tirogenital sistem ve larinkste tekrarlayan anjioddem ataklari
ile karakterizedir.
= Otozomal dominant gecis gosterir.
= Hastalik kusak atlamaz Aile dykiisiiniin olmamasi hastalig1 dislamaz. Ciinkii hastalarin
%?25'inde yeni mutasyon vardir.
= Ataklarindan 6nce genellikle bir prodrom sathasi vardir.
= Atagin baslangi¢ safhasinda deride harita benzeri dokiintt gortlebilir.
* Bu kizariklik deriden kabarik degildir ve kasint1 eslik etmez.
= Tipik bir atak genellikle 24 saat i¢inde en list seviyeye ulasir.
= Daha sonra 48-72 saat i¢inde yavas bir diizelme gosterir.
= Bagirsak duvarinda olusan 6dem tekrarlayan karin agrilarina yol acabilir.
= Batin muayenesinde hassasiyet ve defans saptanabilir.
» Larinks 6demi durumunda ise asfiksi ve 6liim olusabilir.
Viicudun degisik yerlerinde gelisen sislik, karin agrisi, solunum yollarinda tikaniklik ve
aile oykulsu olanlar klasik allerji ilaglar: ile diizelmiyor ise mutlaka bir allerji veya klinik
immiinoloji uzmanina bagvurmalidir.

Tetikleyici Faktorler:

14/51



Karar No: 15 Karar Tarihi: 22/02/2017

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI
Dilekce Komisyonu Genel Kurulu Karan

Ataklar bazen herhangi bir neden olmadan ortaya ¢ikar. Ancak genellikle anksiyete
(gerginlik, sinirlilik), stres, travmalar, cerrahi girisimler ve basit st solunum yolu
enfeksiyonlar1 ataklari (sislikleri) baslatan tetikleyici etkenlerdir. Uzun siire bilgisayar klavyesi
kullanma yada yazi1 yazma ellerde, uzun siire yliriimek ayaklarda sislik olusturabilir. Bedenen
yorgunluk ataklar1 baslatabilir. Cerrahi islemler ciddi ataklara neden olabilir. Dis tedavileri
sonrasinda yiizde, agizda ve solunum yollarinda siddetli 6demler ataklar olusabilir.

Kadinlarda menstruasyon ve gebelik hastalig1 etkileyen en 6nemli faktorlerdir. Birgok
kadindan mens sirasinda ataklarin sayisi artmaktadir. Gebelikte ise hastalarin bazilarinda
hastalik siddetlenirken, bir kisminda ise ataklar azalmaktadir. Ancak gebelik nasil gecerse
gegsin, dogum travmasi ¢ok onemli bir siddetlendiricidir ve mutlaka allerji-immiinoloji uzmani
kontroliinde dogum siirecine hazirlik yapilmalidir. Ayrica kadin hastalarda dogum kontrol
ilaclarinin kullanilmasi ataklarin sikligini ve siddetini artirmaktadir.

Ataklar genellikle 24 saat i¢inde en iist seviyeye ulasir. Sonraki 48-72 saat i¢inde yavas
yavas bir diizelme meydana gelir. Her bir atak boylece 72-96 saat arasi siirer. Bu durum her
zaman s0z konusu degildir. Bazi hastalarda 24 saatten az siiren ataklarda goriilebildigi gibi 4-5
giin siiren karin agris1 ataklariyla, 9 giin siiren sislik ataklar1 goriilebilir.

Tedavi:

1. Ataklar1 Onleyici tedavi: Ataklarin sikligini, siiresini ve siddetini azaltmaya yonelik

tedavidir.

2. Cerrahi veya dig tedavisi Oncesi uygulanacak tedavi: Travma nedeniyle gelisebilecek

hayati tehdit edici odemi Onlemeye yonelik tedavilerdir.

3. Acil durumlarin tedavisi: Agir ve hayati tehdit edici ataklarin tedavisidir.

C1 inhibitér konsantrasyonlar (500 U) iilkemizde de bulunmaktadir ve akut HAO ataklari
icin tedavi segenegi olusturmaktadir. Ancak bu ila¢ FDA tarafindan heniiz onaylanmamustir.
ABD’ de uygulanan atak tedavisi hala yetersizdir. Epinefrin en giivenli ajandir ancak hafif
etkinlik gosterir. Tedavide hava yoluyla nebulize rasemik epinefrin (1/1000) ve IM epinefrin
(0,2-0,3 ml 1/1000 20-30 dakika araliklarla) verilmelidir. Sedasyon igin anti-histaminik
kullanimi yararli olabilir. Doktor nazotrakeal entubasyon, trakeostomi i¢in hazirliklarini yapmis
olmalidir (gereginde uygulanir). Akut ataklar genellikle 2 {inite taze donmus plazma (TDP) ile

C1 kaybinin karsilanarak sonlanir. Bazi nadir hastalarda ise TDP kinin Gretimi igin substrat
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artist sagladigindan hastalardaki 6dem artar. Bu nedenle TDP hayati tehdit etmeyen akut
ataklarda kullanilirken, hayat1 tehdit eden laringeal 6dem de kullanilmaz.

Hastalarda profilaktik olarak atentie androjenler, antifibrinolitik ajanlar, TDP, C1
inhibitdr konsantreleri kullanilir ve atak sayilarinda azalma tespit edilir. Danazol gibi ateniie
androjenler (100-200 mg iki giinde bir) Clinhibitor iiretimini artirir ve semptomlarda iyilesme
saglar. Olusan maskiilinize yan etkiler genelde hafiftir ancak problem olusturabilir. TDP veya
C1 inhibitdr konsantereleri cerrahi ve disle ilgili girisimler 6ncesinde profilaktik olarak hastaya
verilmelidir. Boylece travmaya bagli 6dem atagi 6nlenmis olur.

Prognoz:

HAO hastalarinin uzun dénemde prognozlari, hastaligm fenotipine (agir laringeal atak
kotii fenotipi gosterir), androjen alimina ve androjenleri tolere edebilme durumuna gore degisir.
Birgok hastada hayat beklentisi normaldir.1

Bilgi notunda hastaliga iliskin yukaridaki bilgiler disinda,

Bakanhk ¢alismalariyla ilgili olarak;

e Herediter Anjioddem hastaligi konusunda Acil Servislerde gorevli saglik ¢alisanlarinin
ve aile hekimlerinin bilgilerinin tazelenmesi ve farkindaliklarinin artirilmasi amaciyla
afis, brosiir caligsmasi yapildig: ve ilgililerine iletildigi, ayrica bu konuda Tiirkiye Ulusal
Alerji ve Klinik Immunoloji Dernegi’nin saglik calisanlarinin herediter anjioddem

hastalig1 hakkinda farkindaliginin artirilmasi amaciyla Sanliurfa ve Gaziantep illerinde

1 Kaynakea:

1. Reshef A, Leibovich I, Goren A. Hereditary angioedema: new hopes for an orphan disease. Isr Med Assoc J 2008;10(12):850-5.
PMid:19160940

2. Frank MM, Gelfand JA, Atkinson JP. Hereditary angioedema: the clinical syndrome and its management. Ann Intern Med
1976;84(5):580-93. PMid:1275365

3. Bouillet L, Ponard D, Drouet C et al. Acquired angioneurotic edema. Clinical and biological characteristics in 9 patients. Presse
Med 200;29(12):640-4.

4. Laurent J, Guinnepain MT. 3 Angioedema associated with C1 inhibitor deficiency. Clin Rev Allergy Immunol 1999;17(4):513-23.
http://dx.doi.org/10.1007/BF02737653

5. Nielsen EW, Gran JT, Straume B et al. Hereditary angioedema: new clinical observations and autoimmun screening, complement
and kallikrein-kinin analyses. J Intern Med 1996;239(2):119-30.

6.  Cicardi M. Agostoni A. Hereditary angioedema. N Engl J Med 1996;334:1666-67

7. Cicardi M, Bergamascini L, Marasini B et al. Hereditary angioedema an appraisal of 104 cases. Am J Med 1982;284:2- 9.
http://dx.doi.org/10.1097/00000441-198207000-00001 PMid:7091182

8.  Goldstein MS, Tharp MD. Urticaria in cutaneous medicine and surgery. Arndt Ka, Le Boirt Pe, Robinson JK, Wintroub BU.
Philedelphia WB Saunders 1996, 392-406.

9.  Goztepe Tip Dergisi 26(1):39-41, 2011

10. Ozgeker,D.Giiler,N.Adim adim anjioddeme yaklagim.(Mart-Nisan 2014)Klinik T1p Pediatri Dergisi.Cilt.6.Say1.2 (31 Mart 2015)

16 /51


http://dx.doi.org/10.1097/00000441-198207000-00001%20PMid:7091182

Karar No: 15 Karar Tarihi: 22/02/2017

TURKIYE BUYUK MIiLLET MECLISI
Dilekce Komisyonu Genel Kurulu Karar

gerceklestirmis oldugu “Gezici Herediter Anjioddem Okulu” projesine destek

saglandigi,

e Asagidaki brosiiriin tiim hastanelere dagitildigi,

kit bolgelerindeki deride
e na

k dnya Gzerinde her 10.000
jen 1'inin bu hastaliga sahip oldudu tahmin

T
SAGLIK BAKANLIGI
SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU

o

e 2015 yilinda Herediter Anjioddem akut ataklarinin tedavisinde kullanilan C1 Inhibitor
konsantresi (Cetor), Icatibant (Firazyr-18 yas iistii) ve Ecallantide (Kalbitor-12 yas iistii)
ilaglarinin iilkemizde temin edilmesinin gii¢ ve {icretlerinin yliksek olmasindan dolay1
hastalarin magduriyetlerinin giderilmesine yoOnelik gerekli diizenleme caligmalari
baslatildig1 ve Sosyal Giivenlik Kurumu nezdinde gerekli girisimlerin devam etmekte

oldugu,
Engellilik Degerlendirilmesi ile ilgili olarak;

e  Oziir Oranlar1 Cetveli ile engel durumunun degerlendirilmesinde ve belgelenmesinde
uzman hekimler i¢in standart, objektif bir yaklagim saglandigi, engellilik halinin oIt

olarak kisinin engeli nedeniyle yasadig1 fonksiyon kayb1 ve giinliik yasam aktivitesine
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etkisinin degerlendirildigi, bu tarz yaklasim ile engellilik durumu belirlenirken tibbi
bozuklugun hem anatomik hem de fonksiyonel olarak degerlendirilmekte oldugu, engel
durumuna gore fonksiyon kaybi oranlari belirlenirken tibbi tedavi olsun olmasin engel
durumunda bir degisikligin olmayacagi kanaatine varilan kalict bozukluklarin
degerlendirildigi, istisnai durumlarin cetvelde 6zel olarak belirtildigi,

Oziir Oranlar1 Cetvelinin organ veya viicut sistemlerine gére boliimlere ayrildigi, cetveli
hazirlayan tip uzmanlar1 tarafindan engel oranlar1 belirlenirken mevcut tibbi
bozuklugun ciddiyetine gore kisinin engel oranlari ve gilinliikk yasam aktivitesine
getirdigi sinirlamanin % oranlar1 seklinde belirlendigi,

Hastaligin varligi, kronik olmasi, fonksiyon kaybina yol agmasi, fonksiyon kaybinin
siddeti ve giinlik yasam aktivitelerini gerceklestirmede sorun yasamasi durumuna
bakilarak engelilik degerlendirmesi yapildigi, Yonetmelikte hastaliklarla ilgili 6zel bir
husus belirtilecekse hastaligin isminin zikredilmekte oldugu, genel degerlendirme
gecerli ise hastalik gruplarmin isminin yer aldigi, hastaligin dahil oldugu grup
belirlenerek engelli saglik kurulu raporu verilebildigi,

Deri tiimoérleri ve eritroderma haric olmak iizere deri hastaliklarina eslik eden
hastaliklar, immiinolojik veya hematolojik bozukluklar ve hastalikla ilgili
komplikasyonlar sonucu ortaya ¢ikan bozukluklar veya psikolojik veya davranigsal
bozukluklarin ayrica degerlendirildigi,

Dermatolojik hastaliklar nedeniyle engelli raporu diizenlenen kisilerin talebi halinde
0ziir oranlarinin yillik kontrollerle tekrar degerlendirildigi,

Deri hastaliklarinin  degerlendirilmesinde hastaligin siddeti i¢in baska sekilde
belirtilmemigse agagidaki tablodan yararlanildigs,

Deri hastaliklarinda genel degerlendirmenin asagidaki sekilde yapildigi.

1-HAFIF:

a-Hastanin belirti ve semptomlari siirekli veya aralikli olarak mevcut.
b-Giinliik aktivitelerini kisitlamiyor veya giinlilk aktivitenin birkac¢ aktivitesinde

kisitlama veya baz1 maddelere maruz kalma ile kisitlama gegici olarak artryor.
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c-Tedavi gerektirmeyebilir veya aralikli tedavi gerektirebilir

2-ORTA:
a-Belirti ve bulgular siirekli veya aralikli olarak mevcut.
b-Gunlik aktivitelerin bir kismini kisitlamakta.

c-Aralikli veya stirekli tedavi gerektirmektedir.

3-SIDDETLI:

a-Belirti ve bulgular stirekli olarak mevcut.
b-Giinliik aktivitelerinin bir ¢ogunu kisitlamakta veya zaman zaman hastane veya

evde yatili olarak mahsur kalmakta.
c-Aralikli veya siirekli tedavi gerekmektedir.

4-COK SIDDETLI:

a-Belirti ve bulgular surekli olarak mevcut.
b-Giinliik aktivitelerin tiime yakinini etkilemekte veya hastane ya da evde uzun stireli

mahsur kalmakta.
c-Aralikli veya siirekli tedavi gerekmektedir.

Herediter Anjioddem engellilik degerlendirilmesi Oziirliiliik Olgiitii, Stniflandirmasi ve

[
Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlar1 Hakkinda Yonetmelik Oziir Oranlari

Cetveli Ek 2 Formunda 24. sayfasinda mevcut oldugu,

X. IMMUN, OTOIMMUN VE SiSTEMIiK HASTALIKLARIN DERi BULGULARI
10

Kronik ve/veya tedaviye direncli Urtiker ve anjioddem

belirtilmis ve asagidaki istatistiklere yer verilmistir.
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Immiin yetmezlikler, diger (ICD Kod: D84) 85 76 95 93 72

e Kompleman sistemi bozuklugu
(ICD Kod: D84.1)

Metabolik bozukluklar, diger (ICD Kod:

93 222 220 215 276

E88)
e Plazma-protein metabolizmasi
bozukluklari, bagka yerde 0 0 0 0 3
siiflanmamig (ICD Kod: E88.0)
Anjiondrotik 6dem (ICD Kod: T78.3) 0 0 0 0
TUm nedenler 312.249 | 320.967 | 360.873 | 383.639 | 392.429
400 IMMON YETMEZLIGINE BAGLI OLUM SAYILARI 2013-2015
350
300
250
200
150
100
S0
’ 2011 2012 2013 2014 2015
= immin yetmezlikler  ® Metabolik bozukluklar, diger
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SAGLIK HiZMETINE BASVURAN HEA KiSi SAYISI, 2013-2015

3000 2767 2753 2701
2500
2000 1353 1414 1332 1421 1326 1375
1500
1000
500

0

2013 werkek #RAh  wToplam 2015

CINSIYET YAS SEHIR OZUR ORANI
Erkek 35 Eskisehir 0
Erkek 47 [zmir 0
Erkek 27 Adana 10
Erkek 27 Aydin 10
Erkek 38 Samsun 10
Kadin 50 [zmir 22
Erkek 29 Diyarbakir 30
Erkek 11 Mus 40
Erkek 23 [zmir 40
Kadin 48 Eskigehir 42
Kadin 29 [zmir 46
Erkek 34 Igdir 48
Kadin 16 Kocaeli 52
Kadin 43 Mersin 53
Kadin 50 Kirklareli 57
Erkek 18 Istanbul 64
Erkek 35 Kahramanmaras 88
Erkek 33 Ankara 90
Kadin 15 Kayseri 93
Erkek 4 Ankara 99
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6. KOMISYONUN YAPTIGI TOPLANTILAR

Karar Tarihi: 22/02/2017

Komisyon tarafindan yapilan toplantilar ile bu toplantilara Komisyonu bilgilendirmek

iizere katilan ve katkida bulunan kurum, kurulug ve ilgili uzman sahislar asagidaki tabloda

gosterilmistir.

Komisyon Toplantilar1 ve Toplantiya Katilip Gériislerinden Yararlamilan Kisiler Tablosu

Alt Komisyon Uyesi

Yapilan Toplantiya Katilan
Katihhmcilar
Toplantilar Kurum/Kurulus ve Sivil Toplum
Alt Komi Ovesi [smail BILEN
t omisyon uUyesl ) _ N
1. Toplanti Manisa Milletvekili
15.06.2016 Orhan KIRCALI

Samsun Milletvekili

(Alt Komisyon)
Alt Komisyon Uyesi

Erkan AYDIN

Bursa Milletvekili

Saglik Bakanlig1
Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu

Dr. Banu EKINCI

Kronik Hastaliklar, Yasli Sagligi

ve Oziirliiler Daire Baskan1

2. Toplanti
Saglik Bakanlig1

3.08.2016  |Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii

Yusuf OZTURK

Hasta Haklar1 ve Tibbi Sosyal

Hizmetler Dairesi Baskani1

(Alt Komisyon) Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1

Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigi

Canan AKTAS

Uzman

Tiirkiye Ulusal Alerji ve Klinik Immiinoloji Dernegi

Herediter Anjiosdem Calisma Grubu Uyesi

Dog. Dr. Mustafa GULEC
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Komisyon Toplantilar1 ve Toplantiya Katilip Gériislerinden Yararlamlan Kisiler Tablosu- Devam

Yapilan Toplantiya Katilan
Katilimcilar
Toplantilar Kurum/Kurulus ve Sivil Toplum
Dr. Banu EKINCI
Saglik Bakanlig1
Kronik Hastaliklar, Yaslt Sagligi
Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu B}
ve Oziirliller Daire Bagkani
Yusuf OZTURK
Saglik Bakanlig1 )
Hasta Haklar1 ve Tibbi Sosyal
Saglik Hizmetleri Genel Midiirligi
Hizmetler Dairesi Baskani
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig: Canan AKTAS
3. Toplant1 . . . e e
Engelli ve Yasl Hizmetleri Genel Miidiirliigii Uzman
10.08.2016

(Alt Komisyon)

Tiirkiye Ulusal Alerji ve Klinik Immiinoloji Dernegi

Herediter Anjioddem Calisma Grubu Uyesi

Dog. Dr. Mustafa GULEGC

Ankara Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk Saglig1 ve

Hastaliklar:

Dr. Emine VEZIR

Herediter Anjiyoddem Hastalart Yardimlasma ve

Dayanigsma Dernegi

Gokben YURDAKUL
Dernek Bagkani

4. Toplant1
22.2.2017
(DKGK)

Saglik Bakanlig1
Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu

Dr. Banu EKINCI
Kronik Hastaliklar, Yasl Saglig

ve Oziirliiler Daire Baskan1

Saglik Bakanligt
Saglik Hizmetleri Genel Miidirligii

Yusuf OZTURK
Hasta Haklar1 ve Tibbi Sosyal

Hizmetler Dairesi Bagkani1

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi
Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiirligii

Canan AKTAS

Uzman

Yiiksek Ogretim Kurulu

Dog. Dr. Milyesser OKUMUS
Engelli Ogrenci Calistirma
Grubu Uyesi
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7. ALT KOMISYONDA KAMU KURUM VE KURULUS TEMSILCILERININ
BEYANLARI

7.1. SAGLIK BAKANLIGI

Alt Komisyonun 3.08.2016 ve 10.08.2016 tarihli toplantilarinda,

7.1.1. Saghk Bakanhg Tiirkiye Halk Saghgi Kurumu Kronik Hastalhklar, Yash
Saghg ve Oziirliiler Daire Baskam Dr. Banu EKINCI tarafindan;

e Bu hastaligin, yiriirliikteki Yonetmelikte “Cilt hastaliklar1” baslig altinda “otoimmin
hastaliklarda™ kronik veya tedavi edilebilir drtiker ve anjio6dem olarak ek 2/24’{incu
sayfasinda yer aldigi ve % 10 6ziir orani aldig,

e Yonetmelik uyarinca engelliligin belirlenmesinde Once hastaligin  varliginin
degerlendirildigi, 10 bin tan1 kodu bulundugu, hastaligin varliginin ve ne kadar sure
devam ettiginin hekim tarafindan gbézden gecirildigi,

e Engellilik acisindan hastaligin alt1 aydan uzun siire devam ediyor olmasi gerektigi, eger
alt1 aydan kisa siire devam edecekse siireli rapor verildigi, takibinde, herhangi bir
dokuda, organda ya da bir islevde bir kayip olusturulup olusturmadigina bakildigi,

e Bu oran belirlemedeki 6nemli olan hususun, Yonetmelikte ataklar halinde seyredip
ataklar arasinda diizenli hastaliklarla ilgili ilerleyici bir puan verme mantig1
bulunmadig, Yonetmelikte hastaligin bulundugu hale 1 puan verildigi, kalict olmadigi
icin ataklara puan verilmedigi, gegici fonksiyon kayiplari ya da risklerin Yonetmelikte
puanlandirilmadigi,

e FMF hastaliginda, “herediter anjiobdem”de ya da baska ataklar halinde seyreden pek
cok hastalikta, ataklar arasinda fonksiyon kayiplar1 normal oldugu i¢in yalnizca
hastaligin varligina puan verildigi, “Herediter anjioddem” hastaliginin da su an
Yonetmelikte %10 engellilik orani aldigi,

e Hastanelerde bilgi heterojeitesi oldugunun kabul edildigi, yani hekimler arasinda, nadir
goriilen hastaliklarla ilgili farkindali§in daha az oldugu, itiraz dilek¢elerinin yalnizca

hastaneler arasinda olmadigi ayn1 zamanda Bakanliga da goriis soruldugu,
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e Engelli raporuna iliskin Il Saghk Miidiirliigiine yazi yazilmasi halinde konunun
Bakanliga sorularak zaten ¢oziimlenecegi,

e Konunun rapor itirazi olarak “yani bana rapor verilemiyor” seklinde ifade edildigi,

e Benzer sorunun FMF hastalar ile de yasandigi ve sorunun rapor itirazi olarak degil

29 ¢¢

“bana rapor vermediler”, “rapor alamiyorum” seklinde iletildigi,

e Engelli Saglik Kurulu Raporlari’nin sosyal haklar disinda hi¢bir saglik hizmetinde
kullanilmadig1 i¢in insanlarin bu raporu saglik hizmeti icin almaya ihtiyaglari
bulunmadig1, “Kronik fla¢ Kullanimi1 Raporunda zaten ila¢ kullanimi i¢in tan1 konulup

tedavisinin yapildigi,

e Engelli Saglik Raporu’nda da eger 6zel egitime ihtiyaci varsa %20 engellilik oranina,
raporun is basvurusunda kullanilmasi i¢in ise en az %40 engellilik oranina ihtiyag
bulundugu, vatandaslarin kurula basvurmadan 6nce zaten kag¢ puan alabileceklerini
tahminen 6grendiklerinden %210 igin hi¢ kimsenin ilave bir hastaligi yoksa engelli

raporu almak i¢in gelmedigi,

e “Herediter anjioddem” tanisinin bulunmasi halinde baska bir hastaligi da yoksa % 10

engellilik oran1 alacagi,

e Yonetmeligin Ek 2’sinin akademisyenlerle, mevcut durum gz énunde bulundurularak
ve kalict fonksiyon kayiplari esas alinarak hazirlandigi, halihazirda kalict hasarin
kurgulaniyor oldugu ve bunun bizim Ulkemize 6zgii bir degerlendirme yontemi

olmayip uluslararasi degerlendirmelerde de kalici hasarin esas alindigi,

e Saglik kayitlar1 incelendiginde Tiirkiye'de yillik 2.700 civarinda “herediter anjioédem”
spesifik tanisiyla hasta tedavi edildigi, immiin yetmezlik nedeniyle her yil 6len kisi
sayisina bakildiginda, immiin yetmezlik grubu olarak, (sadece herediter anjioddem
degil) tim immiin yetmezliklere bakildiginda 350 civarinda oldugu, sistemde spesifik

taniyla 2015 yillinda 5 tane “herediter anjioddemden” 6liim bildirildigi,

e 2.700 kisiden 20 kisinin Engelli Saglik Kurulu raporu i¢in basvurdugu, 2006’dan

sonraki engelli veri tabanindan yapilan aragtirma sonuglarina gore; 5 kisiye %10 ve
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altinda oziir oram1 verildigi, geri kalan 15 kisiye ise 10 ve iizerinde engellilik oram
verildigi, ylizde 93¢ kadar engel orani alanlar bulundugu, Engelli Saglik Kurulu raporu
aliminda, bu hastaliga eslik eden bagka hastaligi olan bireylerin agirlikli olarak
basvurdugunu gosterdigi,

belirtilmistir.

7.1.2. Saghk Hizmetleri Genel Miidiirliigii Hasta Haklar1 ve Tibbi Sosyal
Hizmetler Daire Baskan1 Yusuf OZTURK tarafindan;

e Saglik Bakanligi olarak tiim hastalarin memnuniyetleri dogrultusunda hizmet verilmeye
calisildigi, “Nadir Hastalik”lar ya da “Yetim Hastalik”larin diinyada da 8 bin ¢esidinin
bulundugu, “Herediter anjioddem hastaliginin” nadir hastaliklardan biri oldugu ve

dinyada da bir¢ok hekim tarafindan bu hastaliklarin bilinmedigi,

e Nadir hastaliklar igerinde yer alan herediter anjioddem hastaligin1 da hastanelerimizde
tanimayan birimlerin olabilecegi, ancak en nihayetinde hukuk sistemindeki yazili bir iist
amire sorma yontemi igerisinde konunun Bakanliga intikal etmesi halinde
mevzuatimizdaki, Yonetmelikteki uygulamalarla ilgili hastanelerin bilgilendirilecegi,
dilekge sahibinin magduriyet yasadiginin kabul edildigi ve bu magduriyetin
giderilebilecegi,

e Bakanligin “nadir hastaliklarla” ilgili referans merkezler olusturmaya calistigi, bu
hastalarin tedavilerinin devam edebilmesi ve bu konuyu bilen hekimler tarafindan
bunlarin takip edilmesi i¢in referans merkezleri olusturmaya ¢alisildigi, bu hususla ilgili
“noromiiskiiler hastaliklar1” denilen, “kas hastaliklar1” denilen bir grubun bulundugu,

bir ¢alismanin somutlastirildigi,

e Saglik Bakanligi biinyesinde 13 tane referans merkezi bulundugu, hastalarin bu
merkezlere giderek tedavi olabildikleri, bu tiir merkezlerin sayilari arttifinda, hekimler

tarafindan konunun bilinirliliginin artacag,

e Fransa’da “yetim hastalik”larla ilgili “Orphanet” diye bir sistem olusturuldugu ve

burada dinyadaki tiim nadir hastaliklarla ilgili belgelerin toplandigi, bu bilgilerden
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Ulkemizdeki hekimlerin de faydalanabilmesi icin ¢alismalarin devam ettigi, bu
saglandiginda bu konuyla ilgili egitimler yapilmasinin planlandigi ve bu
hastaliklarimizin taninmigliginin daha da artacagi ve hastalarin tedaviye ulagsmalar1 ve

sthhatlerine kavusmalarinda 6nemli bir mesafe alinacagi,

e Ulkemizde de klinik bazli olarak ¢alisan ¢ok degerli, cok kiymetli akademisyenlerin
bulundugu, Ulkemizde yaygin olan nadir hastaliklarin ele alindi81, onlarla ilgili bir bilim
komisyonu olusturuldugu ve referans merkezleri olusturmak istendigi, personel
sayisinin yetersiz olmasi, cihazlarin yeterli olmamasi gibi sebepler ve hasta sayilarinin
ozellikle az olmasindan miitevellit Ulkedeki insanlarin rahat ulasabilecegi alanlarda
referans merkezleri kurgulayip bu isi en iyi bilen hekimlerin ve saglik ¢alisanlarinin 0
referans merkezlerinde istihdam ederek hastalarin oraya yonlendirilmeye g¢alisildigi,

diinya uygulamalarinin da bu sekilde oldugu,

e Avrupa Birliginin 2016 yilinda bu referans merkezlerini olusturmaya basladigi,

Bakanligin da bu birimlerle irtibatlarinin devam ettigi,
¢ Bu hastaliklarla ilgili Bakanlik biinyesinde hekimlere yonelik egitimler diizenlendigi,

e Anjioddemle ilgili acil servislere ve aile hekimlerine yonelik daha 6nce egitimler
diizenlendigi, brosiirler ve kitaplar basildigi ve yaygin olarak da bunlarin sahadaki
saglik calisanlarina gonderildigi, ancak ama en nihayetinde ¢ok sik goriilmediginden

hekimlerce bu hastaligin unutulabildigi,

e Sikayetcinin biiyiikk bir ihtimalle bilmeyen bir hekimle karsilastigi ve talebinin bu
sebeple dikkate alinmadigi,

belirtilmistir.

7.2. AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI

Alt Komisyonun 3.08.2016 ve 10.8.2016 tarihli toplantilarinda
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7.2.1. Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Midiirliigii Aile ve Sosyal Politikalar
Uzmani Canan AKTAS tarafindan;

e Dilekce sahibinin % 35 engel orani aldigi raporuyla ilgili olarak Bakanliga yaptigi
basvurusuna itiraz yontemini Onerdiklerini, itiraz edince tekrar bir hakem hastanenin
degerlendirecegini, itiraz neticesi Yonetmelik ek cetvelinin 24 {incii sayfasinda s6z konusu
hastalik i¢in Ongorillen %10’luk engel oranmnin da katilip kisinin magduriyetinin

giderilecegi,

e Ayrica Yonetmelikte yonetmelik icerisinde yer almayan rahatsizliklarla ilgili olarak,
“Raporlarin diizenlenmesi ve 6ziir oranlarinin belirlenmesi” basliginda; “Bu cetvelde ad1
gecmeyen hastalik veya dziirlerle ilgili bunlara ait 6ziir oranlar1 fonksiyon kayiplarina gore
ozirli saglik kurulunca degerlendirilerek belirlenir.” hiikkmii geregi kisinin hayatina olan
etkisi ve fonksiyon kaybi degerlendirilerek engel orani olarak yazilmasina cevaz veren

hikumlerin bulundugu,

e Halihazirda zaten bu rahatsizlik Engelli Saglik Kurulu Raporu ek cetvelinde yer aldigi i¢in
bir itiraz sureci icerisinde iyi bir incelemeyle bu kisinin %35 engel oranina %10 oranindaki

herediter anjioddem ile birlikte en az % 40’1 alabilecegi,

e %40 ve tizeri engel oraninin, istihdam olanaginin saglanmasi acisindan ¢ok énemli oldugu,

bdyle bir durumda engelli haklarindan da yararlanmis olacagi,

e Her hastalig1 kendi iginde 6zel olarak degerlendirirken ayn1 zamanda bu geneli igerisindeki
sikintiya da bakmak gerektigi, hastaligin atak donemlerinde hayati tehlike olmasina ragmen
engellilik agisindan sonraki duruma, kalici sekle bakarak degerlendirilmesi gerektigi ve

diger hastaliklarla mukayese edilmesi gerektigi,

e Her hastaligin kendi i¢inde 6liimciil tehlikeler barindirdigi, engelli saglik kurulu raporunda

felcin kalic1 etkilerine odaklandig,

e Hastaligin yeterince bilinmemesiyle ilgili bir giiclik bulundugu, Yonetmeligin 8 nci

maddesi uyarinca engel oran1 ve fonksiyon kaybina neden olan hastalik bilinmemesine
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ragmen (Ek-(2)’de veya cetvelde olma) “Engel oran1 fonksiyon diizeyinde tespit edilip

yazilabilir.” gibi bir ifadeler bulundugu,

Saglik Bakanliginin engelli saglik raporu alinma asamasimna iligkin 6dnemli calismalari
bulundugu, hekimlerin sadece hastaligin adin1 yazdiktan sonra engel oraninin geldigi ve
otomatik olarak hesaplanan bir veri havuzu olusturulmaya calisildigi, bu uygulamanin

hekimlerin de hata yapma olasiliklarinin oldukc¢a azaltan bir sistem olacagi,

Bu sistem olusturuldugunda tani koyma ve diizeltme islemleri yapanlarin bilinecegi, olasi
tahrifatlarin takibinin de saglanacagi, Engelli Saglik Kurulu raporuna basvurularda bir
provizyon numarasiyla ayni zamanda veri bankasina ulasilacagi, Boylece “Kim?”, “Hangi
engel grubundan kag kisi var?”, “Nerede yasamaktadir?” gibi bilgilerin eklenerek zaman
asimi1 gibi hususlar olmaksizin siirecin hizli bir sekilde isleyecegi, raporlarin takibi

anlaminda olumlulugun saglayacagi,

Yonetmeligin Ek-(2) sayili cetveldeki, 24’iincli sayfadaki hiikiim ya da tablo dikkate
alinirsa eger, kisi itiraz ederse ve uygun hastaneye basvurursa uygun oranda engelli
haklarindan yararlanmak i¢in gegerli olan, ylizde 40’1 tamamlayacak nitelikte engel orani

iceren bir rapor alabilecegi,

belirtilmistir.

7.3. ANKARA EGITIM ARASTIRMA HASTANESI

Alt Komisyonun 10.8.2016 tarihli toplantisinda;

7.3.1. Ankara Egitim Arastirma Hastanesi Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 hekimi
Dr. Emine VEZIR tarafindan;

Herediter Anjio6dem hastaliginin C1 inhibitor eksikliginden kaynaklanan, hayat kalitesini
bozan, larinks atagi oldugunda 6liimciil seyredebilen 6nemli bir hastalik oldugunu, ancak
ataklar halinde seyrettigini, travmalarla, psikolojik travmalarla, her tiirlii travmanin atagi

tetiklenebildigini,
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Oziirliilik Yonetmeliginde direngli iirtiker anjioddemin yer aldigi, ancak herediter
anjioddem olarak bir alt baglik bulunmadigi, direngli iirtiker anjioddemde 6ziirliiliik orani

belirlendigi, “herediter anjioddemin” de atak oldugunda hayat kalitesini bozan ve hayati

tehdit eden bir hastalik oldugu i¢in heyetin ortak karariyla %10 oraninin alinabilecegi,

belirtilmistir.
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8. ALT KOMISYONDA SiviL TOPLUM KURULUSU TEMSILCILERININ
BEYANLARI

8.1. TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI

Alt Komisyonun 03.08.2016 ve 10.08.2016 tarihli toplantilarinda

8.1.1. Turkiye Ulusal Alerji ve Klinik immiinoloji Dernegi Herediter Anjiodem
Calisma Grubu Uyesi Do¢. Dr. Mustafa GULEC tarafindan;

e Herediter anjioddemin, tekrarlayan anjioddem yani sislik denilen ataklarla seyreden
genetik bir rahatsizlik oldugu, el, ayak, yiiz, bogaz vb. gibi yerlerde tutulmalara neden

oldugu,

e Bu hastahigin goriilme sikhigmin 1/50.000-1/150.000 oldugu, ancak Ulkemizin

nifusunda 6 bin ile 10 bin aras1 bir hasta olmasinin beklendigi,

e Cinsiyet farki olmaksizin hastaligin, ¢ocukluk ¢agindan itibaren ortaya cikip ileriki
yaslara kadar devam edebildigi, baz1 hastalarin sadece elinde sislik olurken bir diger

hastanin bogazi tikanarak 6liimlere kadar giden oranda ciddi ataklarla seyredebildigi,

e Tam konulmus hasta sayisinin binin altinda oldugu, {iniversite hastaneleri veya diger

bakanlik hastanelerince takip edilen hasta sayisinin oldukca diisiik oldugu,

e Tedavisi miimkiin olmasina ragmen bilinirliginin azlig1 sebebiyle tan1 konulmasinda
sorun yasandigi, dinya literatlrinde de “Yetim Hastalik”, “Nadir Hastalik” olarak

tanimlandig,

e Bu hastalar grubunda en sikintili konulardan birisinin hastaligin taninmamasi oldugu ve
hastalik taninmadigi, hekimler tarafindan bilinmedigi i¢in de bu hastalarin gergekten

magdur oldugu,

e Hastaligin 6liimciil olabildigi, atak donemlerinde hastanin eli kolu sistiginde veya karin
agrist oldugunda ortalama yirmi dort saat ile doksan alt1 saatlik bir slirede hastalarin

okula, is yerine gidemedikleri, gitseler de verimlerinin ciddi sekilde diistiigii,
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e (Calisma hayatinda 6zellikle 6zel sektdrde, hastaligin atak donemlerinde ki bu ataklar
haftada iki ve daha fazla goriilebildiginden, hastalarin ciddi sorunlar yasadigi, hastalarin

ifadelerine gore is yerinde sikintilar yasayabildikleri,

e Karm agrist ataklar1 icin hastanelere gittiginde acil servislerde ameliyat olmay1
gerektirecek, bir apandisit teshisi ile hastalarin gereksiz yere ameliyat edilebildigi,
ameliyat olmanin bu hastalar i¢in ayr1 bir risk oldugu ve hastanin klinik bulgularini1 daha

da artt1g1,

¢ Bu hastalarin 6miir boyu ataklar1 6nlemek i¢in ila¢ kullanarak bu hastalikla yasamak

zorunda oldugu,

e Hastaligin kesin bir tedavisinin bulunmadigi ilacin kullanilmasi halinde bir giin i¢cinde

tedavisinin olabildigi,

e Engelli raporunun alinmasinda mevzuat geregi, “kalic1 organ kaybinin esas alinmas1”
sebebiyle engellilik durumu teskil etmedigi, hastalarin atak déneminde yasadiklari

sorunlarin goz Oniine alinarak, engellilik raporunda mutlaka yer almasi gerektigi,

e Atagin olugma sikliginin hastadan hastaya degismekle birlikte haftada birden fazla atak
geciren hasta oldugu gibi ayda, ii¢ ay, alt1 ay ya da yilda bir kez atak geg¢iren hastalarin
da bulundugu,

e Hastaligin ataklarmin her hastada ayni agirlikta olmadigini, bir hastanin sadece elinde
sislik, Obiiriiniin daha agir, bogazinda sislik ya da karin agris1 gibi sislikler oldugunda,
bunun takip eden uzman bir hekim tarafindan degerlendirilip onun tarafindan
derecelendirilerek bu raporun diizenlenmesinde fayda saglayacagi, Kurul karari

istenmesinin 6nemli oldugu,

e Hastalarin en biiyiik sikintiyr tan1 konulmasinda yasadigi, on bes-yirmi yilda tani

konulabildigi, Avrupa’da da bu surenin on sekiz-on bes yil oldugu,

e Tani konulmasindaki 15-20 yillik siire¢ almasindaki en 6nemli sebebin, hastaligin

hekimler tarafindan bilinmemesinden kaynaklandigi, hastaligin bilinmesi halinde ¢ok
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basit bir tetkikle tani konulmasinin miimkiin oldugu, ilk muayenede tespit

yapilabilecegi,

e Tedavi amaciyla kullanilacak olan ilaglarin iilkemizde mevcut oldugu, hastalarin ilaca
hemen ulasabilmesi, tedavinin saglanmasi, 6zellikle “akut atak” doneminde mudahale

edilmesi durumunda gerekli ilacin bulunmasinin 6nemli oldugu,

e Konuyla ilgili Sosyal Giivenlik Kurumu’yla yapilan toplantilarda “flaclar nasil temin
edilsin, hastanin yaninda mi olsun, aile hekimine mi verelim, acil servislerde mi

bulunsun?” konularinin tartigildigt,

e Hastaligin tedavisinde kullanilan ilacin pahali bir ilag oldugu, yurt disindan getirildigi
ancak raporlu oldugunda Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan raporlu oldugunda

karsilandig1, Devletin her tiirlii ilac1 temin ettigi,

e Bu hastalara acil bir durumda hekime ulasabilecegi yakin bir merkezde c¢aligmasina

yonelik raporlarin verildigi,

e ““Herediter anjioddem” engellilik raporunda alt baslik olarak ismen yok ama “direncli
urtiker” ya da ““direncli anjioddem” bolimii altinda kullanilabilecegi, engellilik
raporunda tiim hastaliklar tek tek yazmaktansa hedefin engel oranim tespit etmek
oldugunu, bunun da ya organin yoklugu ya da organin fonksiyonun kaybi oldugunu.
Yonetmelikteki direngli anjioddem tanimlamasinin herediter anjio6deme rapor yazmak

icin yeterli oldugu,

e Mevcut Yonetmelik uyarinca %10 oraninda bir eklemenin hastaya yapilmasi
gerektigini, Herediter anjioddemi alt baslik olarak eklemektense bunlari kalitsal
hastaliklar boliimiinde isim altinda kullanabilecegi ya da direncli anjioddem boluminde

kullanmasinin mevcut haliyle de yeterli olabilecegi,

e 2014 yilindaki Kis Olimpiyatlari’na Istanbul’dan giden bir hastasinin Rusya’da,
yaninda ilaci oldugu halde hekimin ilaci kullanmaktan imtina etmesi sebebiyle vefat

ettigi,
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e Ilacin tehlikeli olmadig, ilact yapmamanin ¢ok daha tehlikeli oldugunu, ilacin normal

giinliik hayatinizda kullandiginiz bir antibiyotikten daha az tehlikeli oldugu,

e I¢ hastaliklari uzmanlarindan ve asistanlarindan olusan bir toplulukta herediter
anjioddem hastaligin1 100 hekimden 3 kisinin bildigi, hekimlerin ¢ogunun hastalik

hakkinda bilgileri olmadigi,
e Hastalarla ilgili hekimlerin ve hastalarin ulasabilecegi bir veri tabani1 hazirligi oldugu,

belirtilmistir.

8.2. HEREDITER ANJIYOODEM HASTALARI YARDIMLASMA VE DAYANISMA
DERNEGI

Alt Komisyonun 10.08.2016 tarihli toplantisinda;

8.2.1. Dernek Baskam1 Gokben YURDAKUL tarafindan;

e Hastalarin tan1 konulmasinda ve daha sonraki siiregte hayatlarinin her alaninda biyik
sikintilar yasadiklari, atak zamanlarinin bilinememesi dolayisiyla okullarda sorun
yasandig1, hastaligin ¢ok iyi taninmamasindan dolay1 hastane acil servislerinde dahi

ciddi sikintilar yasandigi ve hasta yakinlarinin dinlenmedigi,

e Ozellikle galisan yetiskinlerde issizlik problemi yasandigi, cok sik atak gecirdikleri
hastaneye gitmek zorunda kaldiklarindan 6zel sektorde olanlarin isten ¢ikarildiklari,
igsizligin ilaglara ulasamama sorununu da beraberinde getirdigini ve bu durumun

hastalarin sikintilarini daha da biiytittiigi,

e Haftada 2 veya 3 kez atak geciren hastalar bulundugu gibi yilda 1 kez atak geciren

hastalarin da oldugu,

e Dernek olarak uluslararasi bir dernege de tiye olduklari, Avrupa’daki iilkelerin ¢ogunun
cok Ust diizeyde sorunlarini hallettigini, baz1 iilkelerde hastalarin igneleri evlerinde

muhafaza ettikleri ve hastalarin evlerinde tedavilerinin yapilabildigi,
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e Ulkemizde uygulamada bu hastalarm engellilik raporu igin basvurduklarinda,
doktorlarla goriismesinde, (Izmir dahil olmak {izere) boyle bir raporun

verilemeyeceginin kendilerine sdylendigi,

e YoOnetmelikte “herediter anjioodem” gibi engellilik orani verilmesi gereken hastaliklar
icin hekimlerce yonetmeligin uygulanmamasi halinde hastalarin bu durumu nasil

asacaklariin énemli bir sorun oldugu,
belirtilmistir.
8.2.2. Dernek Uyesi ve Hasta Yakim Aysegiil OZDEMIR tarafindan;

e ltiraz yapilmasina ragmen kendisine listede herediter anjioddem’in yer almadig
bilgisinin verildigi,

belirtilmistir.
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9. DILEKCE KOMIiSYONU GENEL KURULU TOPLANTISI

Dilekce Komisyonu Genel Kurulunun 22.2.2017 tarihinde yaptigi 26 nci1 Donem 4 iincii
toplantisinda “Oziirlii Saghik Kurulu Raporunda, Engellilik Oranma Herediter Anjioddem
Hastaliginin Dahil Edilememesi Sebebiyle Yasanan Magduriyetin Giderilmesi Y oniindeki
Talebin Incelenmesine Dair Alt Komisyon Raporu” goriisiilmiistiir. Toplantiya Saglhk
Bakanligi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi ve Yiiksekogretim Kurulu temsilcileri

katilmastir.

9.1. Komisyon Uyelerinin Beyanlari

9.1.1. Alt Komisyon Basgkam1 Manisa Milletvekili ismail BILEN tarafindan;

v Alt Komisyon Raporu ile ilgili olarak Genel Kurula bilgi vermek iizere s6z aldigini,

v' Alt komisyon toplantisinda taraflarin dinlendigi ve uygulamada ciddi bir eksiklik
oldugunun tespit edildigi, yaklasik 8 bine yakin bu ve benzeri nadir hastalik tiirii bulundugu,

v" Bu hastaliklarin birgok hastane tarafindan veya hekim tarafindan bilinmedigi, hatta
iiniversitelerde bile bu hususta yeterince bilgi sahibi olmayan 6gretim gorevlilerinin de
bulunabildigi,

v" Alt Komisyon ¢alismalarinda bu hususta gerek tedavi gerekse rapor dizenlenmesinde
eksiklik bulundugunun tespit edildigi, bu hastalik aninda yapilmasi veya verilmesi gereken
ilaglarin en azindan acil servislerde bulundurulmasi gerektigi yoniinde tavsiyede
bulunuldugu,

v’ Sikayet sahibi hastanin 30-35’ler nispetinde goérme engelli oldugu, “herediter anjio6dem”
hastas1 olmasina ve ciddi ataklar gegirmesine ragmen bu hastaliginin engel oranina dahil
edilmedigi ve bu sebeple de is bulamadigi, kamuda agilan 6ziirlii kadrolarina miiracaat
edememesi sebebiyle bu uygulamanin istihdamina engel olusturmasi sebebiyle magdur
oldugunu beyan ettigi,

v' Alt Komisyonda Saglk Bakanligi vyetkililerinin verdigi bilgilerden magduriyetin
giderilecegi izlenimi edinildigi ancak bagvuru sahibine yeniden verilen raporlarda da

eksikligin giderilmediginin goriildiigii, sikdyetcinin magduriyetinin devam ettigi,
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v’ Iki farkli raporda farkli oranlar verildigi, gdzden dolayr kendisine verilen oranin
diistiriildiigii, eski raporuyla bu raporlar arasinda bir ¢eliski dogdugu,

v' Saglik Kurulu raporlarinda ozirliillik veya engellilik oraninin tespitinin, Saglik
Bakanliginin belirlenen kriterlere gore mi? yoksa hekimlerin inisiyatifine mi? terk
edilmekte oldugu konusunda tereddiit olustugu, bu hastalarin sayisinin 50 binde ve 150
binde 1 oldugu hesap edildiginde bunlarin sayisinin da ¢ok fazla olmadigi, dolayisiyla bu
magduriyeti giderme konusunda miispet bir gayret icerisinde olunmasi gerektigi,

v" Kurumlarin Komisyon tarafindan yapilacak tavsiye kararlarina titizlikle uymalarinin
beklendigi,

v' Bakanhigin konuya el atmasina ragmen vatandaslarin sorun yasamaya devam ettigi,
“herediter anjioddem” bagta olmak {izere “yetim hastalik” ya da “nadir hastalik” denilen
hastalik gruplariin engelli saglik kurulu raporlarinda degerlendirilmesi konusunun il saglik
miudiirliikleri vasitasiyla ¢oziilmesi gerektigi, bunun i¢in Bakanlhia ya da Meclise
vatandasin ulagmamas1 gerektigi veya iiniversitelerde en azindan kiirsii baskanlarinin
bundan haberdar olmasi, sorunun mahallinde ¢6ziilmesi suretiyle vatandasa yeni bir
magduriyet yasatilmamasi gerektigi,

v" Bu hususta Bakanligin daha ciddi, daha kararli bir tavir igerisinde olmasinin beklendigi,

halk saglig1 veya il saglik miidiirliiklerinin ivedilikle bilgilendirilmesi gerektigi
belirtilmistir.
9.1.2. Bursa Milletvekili Erkan AYDIN tarafindan;

v' Rapordaki bilgilere bakildiginda “nadir hastalik”larin da ¢ogalmaya basladigimin
gorildiugi,

v' “Herediter anjioddem”de akut nobet geldiginden 6liimle sonuglanan vakalarin da oldugu,

v Rusya’da ilaci yaninda olmasina ragmen, doktorlarin ilaci uygulamaktan imtina ettiklerine
yonelik yagsanmig 6rnekler bulundugu,

v Oliimiin de gerceklesebilecegi gdz Oniine almarak hastalik igin Ongoriilen puanin

miimkiinse artirilmasi gerektigi,
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v Alt Komisyonda dilekge sahibinin % 40 oranini alabilecegi yoniinde bilgi verilirken yeni
raporda mevcut oranin da diistiigiiniin goriildiigii, engelli haklar1 agisindan durumun tekrar
degerlendirilmesinde yarar oldugu,

v' llgili kurumlara génderilecek olan komisyon kararlarinda istenen hususlarin acilen yerine

getirilmesinin vatandaslarimizin magduriyetinin giderilmesi a¢isindan 6nem arz ettigi

ifade edilmistir.

9.2. Kamu kurum ve kuruluslar: temsilcilerinin beyanlart

9.2.1. Tiirkiye Halk Saghgi Kurumu Kronik Hastahklar, Yash Saghg ve
Engeliler Daire Baskam Banu EKINCI tarafindan cevabi aciklamalarda;

v" Engelli Saglik Kurulu raporlarinin, Engelli Saglik Kurulu Raporlart Hakkinda Yo6netmelik
kapsaminda her hastaligi degil, her sistemi tek tek tanimlayan bir yonetmelik ekine gore
hazirlandig,

v' “Engelli” olarak tanimlanan kisinin, hastaligi olan kisi degil, hastaliga bagl fonksiyon
kayb1 olan kisi oldugu,

v Degerlendirmenin, hekimler agisindan dnce hastaligin teshisi, sonra hastaliga bagli hangi
sistemde fonksiyon kayb1 varsa onun tespiti seklinde yapildigi,

v' Basvuru sahibi hastanin hastaneye gelmesi halinde; deri hastaliklar1 nasil
degerlendiriliyorsa genel olarak o degerlendirme kapsaminda fonksiyon kaybi var mi? diye
degerlendirilecegi, gérme kaybi sebebinin ne olduguna bakilmaksizin g6z hekimi
tarafindan belirli testler yapilacagi, hastanin o an poliklinikte verdigi bilgilerin, alinacak
puan degistirdigi, yapilan islemlerin karsiliginda puanlarin verildigi ve puanlarin toplanip
engellilik oraninin belirlendigi,

v Tibbi olarak herhangi bir hastaligin degerlendirilirken hafif, orta, siddetli, ¢ok siddetli
olmak {tizere dort grupta degerlendirildigi, yonetmelik ekindeki mantigin genel olarak bu
siiflama tlizerinden puanlandigi,

v' “Herediter anjiyoddem” ya da onun yer aldig1 grubun adinin “immiin sistemden kaynakli

hastaliklar” oldugu,
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v' Hastaligin adinin Yonetmelikte direkt olup olmamasinin, hastaliga herhangi bir rapor
verilip verilmeyecegini belirlemedigi, hangi sistemi etkiledigine bakildigi, o sistemin nasil
degerlendirilecegine gore bir engel orani belirlendigi, genel bilgilendirmede tibbi olarak en
az 10-15 puandan daha az farklarin tibbi bir hata ya da degerlendirme hatas1 olmadigi;
poliklinikte o anda hekime degerlendirirken anlatilanlarin birka¢ puan sapma muhakkak
olusturacagi,

v Engellilik degerlendirmesinin mantiginda risklerin puanlanmadigi; diinyanin higbir
iilkesinde risk puanlamasi bulunmadigi, kalici fonksiyon kaybi puanlamasi bulundugu, risk
acisindan kisinin kalp krizi gecirme riskiyle o kisinin anjiyo 6demi gecirmesi arasinda bir
fark bulunmadigy,

v' Bir raporlarda engel orani %38’iken diger raporda % 28 olmasi veya 5’ken 10 olmasi
arasinda tibbi olarak bir fark bulunmadigi, 28-32 arasinda tibbi olarak teknik bir hata ya da
onemli bir kusur bulunmadig1 ancak istihdami bu rapora baglamanin hasta i¢in 6nem arz
ettigi,

v" Engelli raporlarindaki oranlarin kiimiilatif olarak istihdam i¢in kullanacak olmasi halinde
hasta i¢in biiyiik 6nem arz edecegi ancak hekim agisindan degerlendirmede bir fark

olmadigi,

ifade edilmistir.

9.2.2. Saghk Hizmetleri Genel Miidiirliigii Hasta Haklar1 ve Tibbi Sosyal
Hizmetler Daire Baskam Yusuf OZTURK tarafindan;

v" Nadir hastaliklarla ilgili ¢aligmalar yiiriitiildiigti, “nadir hastaliklar”in iki binde bir ya da
daha az kiside goriilen hastalik smifina denildigi, tiim diinyada da bu sekilde
degerlendirildigi, diinyada 8 bin ¢esidi bulundugu,

v' Bakanligin yaptigi c¢aligmalarda bu hastaliklardan 800 ¢esidinin {ilkemizde daha sik
goriildiigiiniin tespit edildigi,

v' Diinyada da “nadir hastaliklar” konusunun ¢ok yeni bir konu oldugu, 2016’da Avrupa

Birligi’nin konuyu giindeme aldig1 ve referans merkezleri olusturmaya ¢alistigi, Bakanligin
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da bu kapsamda Ulkemizde ¢alisan hocalarla koordineli oldugu ve onlarla birlikte referans
merkezleri olusturmaya calisildigi,

v’ Hastalik gesitlerinin fazla ve hasta sayilarinin az olmasi nedeniyle uygulamalarda giigliik
cekildigi ve heniiz politikalarin yeni belirlendigi, 6zellikle anjiyo 6dem hastaligiyla ilgili
calismalar ve hekimlere yonelik egitimler oldugu,

v" Konunun yeni olmasi sebebiyle Bakanlik uygulamalarinda ve sahadaki hekimlerin
bilgilenmeleri hususunda ciddi noksanliklar bulundugu ve bunun izale edilebilmesi i¢in ¢ok
yogun ¢alismalar yapildigi, bununla ilgili bilim kurullart olusturuldugu, hangi hastaliklarin
daha yaygin olduguna yonelik de hangi bélgelerde nasil ¢alisma yapacagi ile ilgili

planlamalarin ve ¢alismalarin devam ettigi,
ifade edilmistir.
9.2.3. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgi Uzmam Canan AKTAS tarafindan;

v Engelli Saghk Kurulu raporlarinin degistirilmesiyle ilgili Saglik Bakanligiyla ortak
caligmalar yriitiildiigii, burada Bakanliga verilen sorumlulugu devam ettirecekleri,

v Engelli Saglik Kurulu raporlarinda hastanin ismi olmasa bile yarattig1 fonksiyon kaybina
gore kisinin Ozriinli, engelini tespit etmeye yonelik maddeler bulundugu, herediter

anjioddem hastaliginin Engelli Saglik Kurulu Raporu’nun ek-2 sayili cetvelinde yer aldig1
belirtilmistir.

9.2.4. Yiiksek Ogretim Kurulu Engelli Ogrenci Cahstirma Grubu Uyesi Dog. Dr.
Miiyesser OKUMUS tarafindan;

v Sadece “anjiyoddem” degil diger biitiin nadir hastaliklarla ilgili olarak asistanlarin egitim

miifredatina alinmas1 konusunda ¢aligmalarin yapilmasi gerektigi

ifade edilmistir.
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10. USUL VE ESASA IiLiSKiN DEGERLENDIRMELER

Dilekge tlizerinde yapilan usuli incelemede giindeme alinan dilekgenin, 3071 sayili
Dilekge Hakkinin Kullanilmasma Dair Kanun ve TBMM Ictiiziigiiniin 115 ild 120’nci
maddelerinde belirtilen kosullar1 tasidig1 goriilmis, dilekgeye konu hususun Alt Komisyon
tarafindan esastan incelenmesi uygun bulunmustur.

S6z konusu dilekge Saglik Bakanligi ve Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligina havale
edilip goriisleri istenmis ve ilgili kurumlar tarafindan cevaplandirilmistir.

BM Engelli Haklar1 Soézlesmesinde engelli; “diger bireylerle esit kosullar altinda
topluma tam ve etkin bir sekilde katilimlarinin 6niinde engel teskil eden uzun siireli fiziksel,
zihinsel, diislinsel ya da algisal bozuklugu bulunan kisiler” ve 5378 sayili Engelliler Hakkinda
Kanun’da ise “’fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde ¢esitli diizeyde kayiplarindan
dolay1 topluma diger bireyler ile birlikte esit kosullarda tam ve etkin katilimini kisitlayan tutum
ve ¢evre kosullarindan etkilenen birey” seklinde tanimlanmustir. Engelli haklar1 uluslararasi
sozlesmelerle evrensel nitelik kazanmis, basta Anayasamiz olmak tizere kanunlarla guvence
altina alinmigtir. Dezavantajli grup olan engelli vatandaslarin ulasilabilirlik, istthdam, bakim
ve sosyal giivenlige iligkin sorunlarinin ¢6zumu, engelli kisilerin bagimsizliklarini, sosyal ve
mesleki acidan i¢inde yasadiklar1 topluma katilip katkida bulunmalarin1 saglayacak
onlemlerden yararlanmalarinin saglanmasi 6nemlidir. Engellilere yonelik sosyal ve ekonomik
haklardan yararlanmada engelli saglik kurulu raporlart ile belirlenen engel oranlar1 6nem arz
etmektedir.

Engelli Saglik Kurulu Raporlari, engelli bireylerin hayatinin her alanina niifuz eden bir
fonksiyona sahiptir. Engelli vatandaglarimiz i¢in “Saglik Kurulu Raporlar’” medikal
hizmetlerin (ilag, tekerlekli sandalye, isitme cihazi vb.) alinmasinin yani sira ozellikle
ekonomik ve sosyal hayati belirleyen haklara ulasim imkan1 saglamasi sebebiyle stratejik bir
Ooneme sahiptir. Bu rapor, bir taraftan engelli bireylerin kullandiklar1 her tiirli medikal
malzeme, tibbi sarf malzemesi ve ilaglarin alinmasinin araci olmasinin yaninda istihdam, vergi
indirimi, bakim yardimi, engellilik aylig1 vb. bir¢ok hakkin kullaniminda da belirleyici nitelige

sahiptir.
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Engelli Saglik Kurulu Raporu; Engelli Saglik Kurulunca hazirlanan, kisilerin 6ziir ve
saglik durumunu, yararlanabilecegi sosyal haklar1 ve calistirilamayacagi is alanlarini belirten
belgedir. Engel oranlarinin belirlenmesi ile ilgili usul ve esaslar 16.12.2010 ve 27787 sayili
Resmi Gazete'de yayimlanarak vyiiriirliige giren "Engellilik Olciitii, Simiflandirmasi ve
Engellilere Verilecek Saghk Kurulu Raporlari Hakkinda Ydonetmelik” ile belirlenmektedir.
Kisinin engel oran1 Engelli Saglik Kurulu’nca bu Yonetmeligin "Engel Oranlar: Cetvelinde"

bulunan engel oranlarina gore yiizde (%) olarak belirlenmektedir.

Engelli vatandaslarin kanunla engellilere taninan haklardan yararlanmasinda esas teskil
eden engelli saglik kurulu raporlarinin alinmasi ve rapordaki belirlenen oranlara iliskin
uygulamada sorunlar yasandigi, Dilek¢e Komisyonuna yapilan sikayet basvurularindan
anlasilmaktadir. Kamu Denet¢iligi Kurumu raporlarinda da “Engelli Saghik Kurulu
Raporlariyla” ilgili olarak %39 engel raporu alinmasi halinde bireyin engelli kabul edilmedigi
ve ancak saglikli da goriilmedigi ve bu durumun da engelli vatandaslarin hayatlarinda 6énemli
bir sorun olusturdugu, ayrica raporlarin da tibbi tanilamada ortak kriterler olmadig1 i¢in sorunlar
yasandig1 farkli hastanelerden farkli rapor ytizdeleri alinabildigi, bunun tibbi tanilarin gegerlilik
ve glivenilirligi hususunda soru isaretleri olusturdugu, raporlama siirelerinin uzamasinin hak
kaybina sebebiyet verdigi ve magduriyet olusturdugu tespiti yapildigi goriilmektedir. Ayrica,
Mevzuattan Uygulamaya Engelli Haklar1 Izleme Raporun’da da uygulamada doktorlarin rapor
dereceleri hakkinda bilgi eksiklikleri ve 6zellikle engelli bakim yardimi, engellilik aylig1 gibi
ekonomik karsilig1 olan raporlarin verilmesi sirasinda hastaneden hastaneye, hatta heyete
katilan doktorlardan doktora degisen derecelendirmeler yapilabildigi ve raporlarin alim
stirecinin yildiric1 niteligine iligskin tespitlere (aylar sonrasma giin verilmesi gibi) de yer

verilmistir.2

Bagvuru sahibi Yasin OZDEMIR engelli saglik kurulu raporu almak icin hastanelere
basvurdugunda hekimlerce kendisine “herediter anjioddem” hastaliginin “Engellilik Olgiitii,
Smiflandirilmas1 ve Engellilere Verilecek Saglik Kurulu Raporu Hakkinda Yo6netmelikte”

bulunmadigr ve Yonetmelige ekli Engelli Raporundaki formda, bu hastalig1 teshise iliskin

2 Mevzuattan Uygulamaya Engelli Haklarmi izleme Raporu 2014, Toplumsal Haklar Ve Arastirmalar Dernegi, 1.
Baski1, Ankara- Agustos, 2015 s.296-297

42 /51



Karar No: 15 Karar Tarihi: 22/02/2017

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI
Dilekce Komisyonu Genel Kurulu Karan

siiflandirmanin yer almadigi bilgisinin verildigini ve ciddi herediter anjioddem ataklar
geciriren “herediter anjiodem” hastasi olduguna dair ilag raporu bulunmasina ragmen engelli
saglik kurulu raporunda sadece %35 gorme engeline dayali engellilik raporu diizenlendigini
beyan etmektedir. Gorme engeline iliskin raporun askerlikte ve daha sonraki siirecte is
basvurularinda karsisina ¢ikmasi sebebiyle engelli oldugu gerekgesiyle ise kabul edilmedigini,
engelli olarak ¢alismak istediginde ise karsisina en az %40 engellik orani igeren engelli saglik
kurulu raporu istenmesinin ¢iktigini, bu sebeple ge¢imini saglamak i¢in ¢alisma hakkinin ihlal
edildiginden bahisle sikayette bulunmakta ve bu kapsamda gérme engeline ciddi anjioddem
ataklar geciren “herediter anjioddem” hastas: oldugu yoniinde raporla sabit hastaliginin da

engellilik oraninin da eklenmesini talep etmektedir.

Hasta yakinlarindan olusan dernek temsilcilerince; hastanelerde itiraz edilmesine
ragmen kendilerine listede herediter anjioddem’in goziikkmedigi bilgisinin verildigi, hekimlerce
yonetmeligin uygulanmamasi halinde hastalarin bu durumu nasil asacaklarinin 6nemli bir sorun
oldugu, 6zellikle ¢alisan yetiskinlerde igsizlik problemi yasandigi, ¢cok sik atak gegirdiklerinden
0zel sektorde olanlarin isten c¢ikarildiklari, issizligin ilaglara ulasamama sorununu da
beraberinde getirdigi ve bu durumun hastalarin sikintilarini daha da biiyiittiigiinii, bazi tilkelerde
hastalarin igneleri evlerinde muhafaza ettikleri ve hastalarin evlerinde tedavilerinin
yapilabildigi, hastalarin tan1 konulmasinda ve daha sonraki siiregte hayatlarmin her alaninda
bliylik sikintilar yasadiklari, hastaligin ¢ok iyi taninmamasindan dolayr hastane acil
servislerinde dahi ciddi sorunlar yasandigi 6zellikle hasta yakinlarinin dinlenmedigi beyan

edilmistir.

Dilekgeye konu basvuru ile ilgili olarak Saglik Bakanligi ve Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi temsilcileri gerek yazili agiklamalarinda gerekse alt komisyon toplantilarinda;
“Herediter Anjioddem” hastaligimin "Engellilik Olgiitii, Simflandirmas: ve Engellilere
Verilecek Saglik Kurulu Raporlari Hakkinda Yénetmeligin” Oziir Oranlar1 Cetveli Ek 2

Formununun 24. sayfasindas mevcut oldugunu, % 10 Oziir oran1 belirlendigini beyan

3 X. IMMUN, OTOIMMUN VE SiSTEMiK HASTALIKLARIN DERi BULGULARI

Kronik ve/veya tedaviye direncli Urtiker ve anjiobdem 10
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etmislerdir. Bagvuru sahibinin ilk raporla ilgili olarak Il Saglhik Miidiirliigiine itiraz edilmesi
halinde %35 gorme engeline Yonetmelikteki hesaplama uyarinca %10 “herediter anjioddem”
hastaliginin da eklenecegini, konunun ilgili hekimin bilgisizliginden kaynaklandigini beyan

etmislerdir.

Saglik Bakanligi tarafindan tiim hastalarin memnuniyetleri dogrultusunda hizmet
verilmeye calisildigl, “Nadir Hastalik”lar ya da “Yetim Hastalik”larin diinyada da 8 bin
¢esidinin bulundugu, “Herediter anjioddem hastaliginin” nadir hastaliklardan biri oldugu ve
diinyada da bir¢ok hekim tarafindan bu hastaliklarin bilinmedigi, hastanelerimizde de bu
hastalig1 tanimayan birimlerin olabilecegi, dilek¢e sahibinin magduriyet yasadiginin kabul

edildigi ve bu magduriyetin giderilebilecegi Bakanlik yetkililerince beyan edilmistir.

Bagvuruya konu “herediter anjioddem” hastalig1 "Engellilik Ol¢iitii, Stniflandirmasi ve
Engellilere Verilecek Saglhk Kurulu Raporlari Hakkinda Yonetmeligin" eki cetvelinde yer
almakta olup %10 oraninda engellilik orani ile derecelendirilmistir. Komisyonumuzca bagvuru
sahibinin yasadigi magduriyetin, mevzuatta diizenlenmemesinden degil, 0zellikle Engelli
Saglik Kurulu Raporu vermeye yetkili hastane hekimlerinin ilgili Yonetmelik ekindeki
hastaliklar ve oranlar konusundaki bilgisizlikleri sebebiyle eksik engellilik oram
belirlemesinden kaynaklandigi tespitinde bulunulmustur. Engelli saglik kurulu raporu vermeye
yetkili hastanede gorev yapan personelin mevzuat hiikiimlerini bilmeleri ve dogru sekilde
uygulamalar1 kamu hizmetlerinin geregidir. Bu kapsamda engelli saglik kurulu raporu
alinmasindaki magduriyetlerin 6nlenmesi amaciyla; Saglik Bakanliginin engelli saglik kurulu
raporu vermeye yetkili hastane hekimleri i¢in egitimler vermesi ve bu egitimleri dénemsel
olarak tekrarlamasi ile uygulama rehberleri gibi ikincil dizenlemeler hazirlamasi gerektigi

degerlendirilmektedir.

Istihdam, engelli bireylerin toplumsal hayata katilimini saglayacak en oOnemli
unsurlardan birisidir. Engelli kisilerin istthdami bir yandan onlara ekonomik gelir kazandirirken
beraberinde statii degisikligi ile sosyal ve psikolojik durumlarini ayni zamanda ¢evresinin
engelli algisim1 da degistirmektedir. Bu algt engelli bireylerin sosyal yasama katilimini da
hizlandirmaktadir. Engelli kisilerin istthdami devletin engelliler icin yaptig1 6denek biitcesini

digtiriirken ayn1 zamanda ¢alisan engellinin ekonomik katma deger olusturarak vergi vermesi,
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sosyal glvenlik sistemine prim ddemesi suretiyle ekonomiye ciddi katkilar sagladigi da bir

gercektir.

Engelli bireylerin engelli haklarindan yararlanmasinda, ¢ogu kez éngorilen en az %40
engellilik oran1 sebebiyle, yetkili hastanelerce raporlarin diizenlenmesi ve oran tespitinin dogru
yapilmas1 hayati onem tagimaktadir. Bu sebeple engelli vatandaslarin haklarin1 korumak
amaciyla bu raporlarin verilmesinde mevzuatin yeterli ve acik olmasi, uygulamada da
personelin nitelikli olmas1 geregi agiktir. %39 ve daha az engellilik oran1 raporu bulunan
kiginin, engellilere tanman bircok haktan yararlanamayacagi ve engelli saglik kurulu
raporlariin hazirlanmasinda bir derecenin bile 6nemi dikkate alindiginda engellilik oraninin
tespitinin dogru yapilmasi engelli bireylerin haklarinin ihlal edilmemesi i¢in zorunluluk arz
etmektedir. Bu sebeple engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hastane hekimlerinin
yonetmelikte agik diizenleme bulunan ve Ustelik bu hastalikla ilgili tanis1 konulmus “herediter
anjioddem” hastasi olduguna dair rapor bulunan bir hastanin engellilik raporunda bu hastalig1
engellilik oranina dahil etmemesi ve hastaya yanlig bilgi vermesi suretiyle hakkinin uzun siire
ihlal edilmesine neden olmasinin mazur gorilebilir bir hizmet kusuru olarak kabul

edilemeyecegi degerlendirilmektedir.

%39 ve daha az engel oranina sahip olan kisiler, engelli kabul edilip ise alinmazken
engelli olarak istihdama katilmak istediklerinde ise en az %40 engelli oranina sahip
olmadiklarindan engelli haklarindan yararlanamamalarinin da engelli vatandaslarin istihdama
katilimlar1 6niinde ciddi bir engel olusturdugu degerlendirilmektedir. Komisyonumuz %39 ve
daha az engel oranina sahip olan engelli vatandaslar i¢in istihdam imkanlari ile ilgili farkl bir
dizenlemeye gidilmesi yoninde mevzuat ¢alismasi yapilmasinin uygun olacagini

degerlendirmektedir.

Bakanlik yetkililerince Yonetmelikteki listede agikca diizenlenmeyen hastaliklarla ilgili
olarak, Yonetmelikteki “Bu cetvelde ad1 gegmeyen hastalik veya oziirlerle ilgili bunlara ait
Oziir oranlar1 fonksiyon kayiplarina gore 6ziirlii saglik kurulunca degerlendirilerek belirlenir.”
hilkmii geregi kisinin hayatina olan etkisi ve fonksiyon kaybi degerlendirilerek engel oranm
olarak yazilmasina cevaz veren hiikiimlerin bulundugu beyan edilmekte ise de uygulamada bu

hususta da magduriyetler yasandig1 tespit edilmistir. Oziirliilik Olgiitii, Siiflandirmas1 ve
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Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlart Hakkinda Yonetmeligin ekinde yer alan “Engel
Oranlart Cetveli’'nde FMF (Ailevi Akdeniz Atesi) hastaligi ve 8.000 civarindaki nadir
hastaliklar gibi baz1 hastaliklarin yer almamasinin magduriyetler olustugu ve bu hastalara da
listede yer alan hastaliklardan olmadigi gerekgesiyle engellilik oraninin tespitinde dikkate
alinamayacag bilgisi verildigi, gerek Komisyonumuza sunulan dilekgelerden gerekse Kamu

Deneticiligi Kurumuna yapilan basvurulardan anlagilmaktadir.

Yasin OZDEMIR’in, itiraz dilekgesi ve ilk Engelli Saglik Kurulu Raporunun tasdikli
bir drnegi ile birlikte, bulundugu ilin saglik midiirligiine bagvurarak mevcut Saglik Kurulu
Raporuna itirazda bulunabilecegi, itiraz edince baska bir hastanenin tekrar engel durumunu
degerlendirecedi, engelli raporuna iliskin il Saghk Miidiirliigiine yazi yazilmasi halinde
konunun Bakanliga sorularak ¢6ziimlenecegi, itiraz neticesi Y onetmelik ek cetvelinin 24 iincii
sayfasinda s6z konusu hastalik i¢in ongoriilen %10’luk engel oraninin da katilip kisinin
magduriyetinin giderilecegi yazili ve sozlii olarak bakanlik yetkililerince beyan edilmistir.
Engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hekimlerin uygulanacak ag¢ik yonetmelik
hiikiimlerini bilmemesi ve engelli vatandaslar1 yanlis yonlendirmesi durumu dikkate
alindiginda; kendisine bu yonde bilgi verilen engelli vatandaglarin yonetmelige bu hastaliklarin
eklenmesini talep etmeleri ve itiraz yolunu kullanmamalar1 olagan bir yontem olarak
degerlendirilmektedir. Hekimlerin bilmedigi agik hiikiimleri olaydaki gibi %35 gérme engelli
vatandaslarin bilmesi ve Yonetmelikte olmadig bilgisi verilen bir hastalik igin “itiraz” yolunu
kullanmasi hayatin olagan akisina uygun degildir. “Itiraz” yolu kisilerin belirli hastalik i¢in
verilen orana itiraz etmesinde diisiiniilebilir ancak tanisi konulmus, raporla sabit ve
Yonetmelikte agik diizenlemenin uygulanmamasi yoniindeki hizmet kusurunun itiraz neticesi
gidilen hastane tarafindan da devam ettirilmesi miimkiindiir. Ustelik itiraz tizerine yeni bir
hastaneye yonlendirilen engelli hastalar i¢in tekrar muayene islemlerinin yapilmasi bu kisileri
fiziksel ve ruhsal olarak magdur edecek ayni zamanda kamu kaynaklarinin israfina yol
acacaktir. Bu tlir durumlarda “itiraz” yolunun kullanilmasi ile yasanan zaman kaybi engelli
vatandaglarin haklarina ulagmasim1 da geciktirecektir. Engelli raporlarint vermeye yetkili
hekimlerin bilgisizlikleri ile yetersizlikleri neticesi engelli vatandaslarin tekrar tekrar engelli

raporu almak icin tahlil iglemlerine tabi tutulmasini Onermenin magduriyetleri ortadan
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kaldirmaktan uzak yildiric1 bir mahiyet arz ettigi degerlendirilmektedir. Yine Yonetmelikte
acikca diizenlenen hastaliklar i¢in alinan raporlarda hastalik i¢in oran uygulanmazken FMF gibi
acikea diizenlenmeyen hastaliklarda ise engelli oranlarinin belirlenmesinde dikkate alinmasini

beklemenin de olas1 gériilmedigi degerlendirilmektedir.

Engelli saglik kurulu raporu ile ilgili hastane uygulamalari ve hasta sikayetleri dikkate
alindiginda, ilgili mevzuatla gerekli diizenlemeler bulunmasina ragmen, “herediter anjioddem”
hastalarinda oldugu gibi a¢ik hiikiimlere yonetmelikte hastalik ve oran belirlenmesine, hastalik
icin tan1 konulmus rapor bulunmasina ragmen mevzuatin uygulanmasinda bazi sorunlar

yasandig1 degerlendirilmistir.

Ayrica “herediter anjioddem” hastaliginin “nadir hastalik” olmasi1 ve hekimler
tarafindan bilinirliliginin azlig1 tam koymas1 asamasiyla ilgili bir husustur. Yasin Ozdemir’in
ciddi ataklar geciren bir herediter anjiodem hastasi olduguna dair raporu bulunmaktadir.
Yonetmelik’te de agik hastalik ismi ve orani bulunan bir hastaliktir “herediter anjiodem”.
Engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hastane hekimlerinin yonetmelik hikimlerini
bilmesi ve uygulamada hastaneye, heyete ve hekime gore degismeyecek hastalik ve engel
oranlarinin tespitinin net olarak yapilmasina yonelik Bakanligin ikincil mevzuat diizenlemesi

ve egitim ¢aligmalar1 yapmasi gerektigi degerlendirilmistir.

Dinya literatirinde de “Yetim Hastalik”, “Nadir Hastalik” olarak tanimlanan
hastaliklarin 8.000 ¢esidi oldugu bu hastaliklarin bilinmemesi sebebiyle tan1 konulmasindaki
15-20 yillik Avrupa’da da bu siirenin on bes-on iki yil oldugu, siire¢ almasindaki en 6nemli
sebebin, hastaligin hekimler tarafindan bilinmemesinden kaynaklandigi, hastaligin bilinmesi
halinde c¢ok basit bir tetkikle tani konulmasinin miimkiin oldugu, ilk muayenede tespit
yapilabilecegi beyan edilmistir. “Herediter anjioddemin” hekimler tarafindan bilinmemesinin
hastalart magdur ettigi, hastalarin karin agrisi ataklar1 i¢in hastanelere gittiginde acil servislerde
ameliyat olmay1 gerektirecek, bir apandisit teshisi ile gereksiz yere ameliyat edilebildigi,
ameliyat olmanin bu hastalar igin ayr1 bir risk oldugu ve hastanin klinik bulgularin1 daha da
arttig1 belirtilmistir. Bu sebeple hekimlerin bu hastaliklarla ilgili bilgilendirilmesi ve bu
hastaliklara iliskin farkindalik olusturulmasi igin tip fakiiltelerinin egitim programlarinda bu

hastaliklara da yer verilmesi 6nem arz etmektedir.
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Saglik Bakanliginin “nadir hastaliklarla™ ilgili referans merkezler olusturmaya ¢alistig1,
Bakanlik biinyesinde 13 tane referans merkezi bulundugu, hastalarin bu merkezlere giderek
tedavi olabildikleri, bu tiir merkezlerin sayilar1 arttiginda, hekimler tarafindan konunun
bilinirliliginin artacag bilgisi verilmistir.

Engelli raporunun alinmasinda mevzuat geregi, “kalic1 organ kaybinin esas alinmas1”
sebebiyle engellilik durumu teskil etmedigi, hastalarin atak doneminde yasadiklari sorunlarin
g0z Oniine alinarak, engellilik raporunda mutlaka yer almasi gerektigi bilgisi verilmistir.

Herediter Anjioddem hastaliginin C1 inhibitér eksikliginden kaynaklanan, hayat
kalitesini bozan, larinks atagi oldugunda 6liimciil seyredebilen 6nemli bir hastalik oldugunu,
ancak ataklar halinde seyrettigi, bu hastalarin 6miir boyu ataklar1 6nlemek i¢in ilag kullanarak
bu hastalikla yasamak zorunda oldugu, konu teknik olmakla birlikte herediter anjioddem
hastaliginin “6liimciil olabilme” ve ¢aligma hayatin1 olumsuz etkilemesi de dikkate alindiginda
ylizde 10 oranin daha yiikseltilmesinin  degerlendirilmesinin  uygun olacagi
degerlendirilmektedir.

Hastanelerde bilgi heterojeitesi oldugunun kabul edildigi, yani hekimler arasinda, nadir
goriilen hastaliklarla ilgili farkindaligin daha az oldugu, itiraz dilekgelerinin yalnizca hastaneler
arasinda olmadigi aymi zamanda Bakanliga da goriis soruldugu, basvurucunun bu yola
bagvurdugunda % 10 engellinin oranin eklenerek magduriyetinin giderilecegi beyan edilmistir.

Komisyonumuzca engelli saglik kurulu raporu alinmasinda mevzuatin uygulamasinda
engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hastanelerin hekimlerinin bilgi eksikliginden
kaynakli bazi1 sorunlar yasandigi, bu sorunlarin engellileri magdur ettigi degerlendirmesinde
bulunulmustur.

Saglik personelinin bilgi ve yetersizliginden Bakanligin da sorumlulugu bulundugu, bu
konuda engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hastane personelinin egitilmesi ve
gerektiginde yonetmelik disinda alt diizenlemelerle uygulamacilarin isinin kolaylastirilmasi ve
tereddltli  hususlarin  netlestirilmesine  yonelik  diizenleme  yapilmasi  gerektigi
degerlendirilmistir.

Bu tespitler cercevesinde Alt Komisyonumuz, gorev ve sorumluluklarinin gereklerini
yerine getirme konusunda ilgili idareleri uyararak, konu ile ilgili ¢6ziim saglayabilecek

diizenleme ve ¢alismalarin yapilmasi gerektigi sonug ve kanaatine ulagmistir.
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11. GEREGIi DUSUNULDU

“Herediter anjioddem” hastaliginin, engelli saglik kurulu raporunda engellilik oranina
dahil edilmemesi sebebiyle olusan magduriyetinin giderilmesine yonelik talebi i¢eren dilekgeye
iliskin yukaridaki tespit ve degerlendirmeler ¢ercevesinde;

11.1. Basbakanliktan;

v Engelli vatandaslarin istihdaminda 6ngoriilen en az %40 engelli orani aranmasi
uygulamasi ile birlikte %40 engelli oranindan daha az orana sahip engelli vatandaslar igin
istihdamda, talepleri halinde, kademeli bir sistem olusturulmasina yonelik ¢alismalar
yuratilmesinin,

11.2. Saghk Bakanhgindan;

v' Engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili hastane hekimlerine "Engellilik Olgiit(,
Siniflandirmas1 ve Engellilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlar1 Hakkinda Yonetmeligin"
uygulanmasina iligkin yeterli egitimin verilmesinin saglanmasina, mevzuatin uygulanmasina
aciklik getirilmesini, farkli ve keyfi derecelendirmelerin 6niine gecilmesini teminen idari
diizenleyici islemlerin yapilmasina ve tereddiit halinde hastanelerin (rapora itiraz yoluna gerek
olmaksizin) dogrudan Saglik Bakanligi’ndan bilgi almalarin1 saglayan iletisim aglari
olusturmasinin,

v “Herediter anjioddem” hastaliginin “6liimciil olabilmesi” ve “galigma hayatini olumsuz
etkilemesi” de dikkate alinarak, hastalik oranlarinin belirlenmesindeki uluslararasi kriterler
cercevesinde, % 10 oranin yikseltilebilmesi hususunun degerlendirilmesinin,

v’ “Herediter anjiobdem” ve diger nadir hastaliklar ile ilgili engelli saglik kurulu raporu
vermeye yetkili hastanelerde gorevli hekimlere ve acil servislerde gorevli personele yonelik
egitimlerin periyodik olarak verilmesinin, kitap ve brosiir gibi yayinlarin ulastirilmasinin
saglanmasinin,

v" Engelli Saglik Kurulu raporuna bagli olarak hak ve hizmet saglayan kurum ve kuruluslar
ile Saglik Bakanlig1 arasinda olusturulmasi planlanan bilgi paylagim sistemi araciligiyla saglik
Kurulu raporlarinin tim hastanelerce goriilebilecegi ve engellilerin tekrar tekrar rapor almalari
ile bagvurulan her hastanede farkli engel orani igeren rapor diizenlenmesi sorununun
giderilmesine iliskin mevzuat ve sistem ¢alismalarina hiz verilerek ivedilikle tamamlanmasinin
saglanmasinin,
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v' Hazirliklarinin devam ettigi bildirilen, hastalarla ilgili hekimlerin ve hastalarin
ulasabilecegi veri tabam1 hazirliginin tamamlanarak hizmete sunulmasi i¢in ¢aligmalarinin
hizlandirilarak tamamlanmasinin saglanmasinin,

v Saglik Bakanliginca hazirliklart devam eden alaninda uzman hekimlerin ve saglik
calisanlarinin istthdam edilecegi referans merkezi olusturma caligmalarina hiz verilerek
tamamlanmasinin saglanmasinin,

v’ Fransa’da “nadir hastalik”larla ilgili dinyadaki tim belgelerin toplandigi “Orphanet”
adir verilen sistemdeki bilgilerden, Ulkemizdeki hekimlerin de faydalanabilmesi icin
calismalarin ivedilikle tamamlanmasinin,

v' Hastalarin ilaca hemen ulasabilmesinin, tedavinin saglanmasi, ozellikle “akut atak”
doneminde midahale edilmesi a¢isindan 6nemi dikkate alinarak, ilaglarin temin edilmesi ile
ilgili olarak “herediter anjioddem” hastalarinin ilaglarinin acil servislerde bulundurulmasinin
saglanmasinin,

11.3. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan;

v Engelli vatandaslarin, engelli saglik kurulu raporlari almalari asamasinda yasadigi
sorunlarin  giderilmesini saglamak amaciyla gerektiginde miidahil olarak takibinin
yapilmasinin, yeterli bilgilendirmenin saglanmasinin ve engelli sorunlarinin giderilmesi i¢in
Saglik Bakanlig: ve ilgili sivil toplum orgiitleriyle koordineli ¢alismalar yapilmasinin,

11.4. Yiiksek Ogretim Kurulu Baskanligindan;

v" Nadir goriilen hastaliklar hakkinda hekimlerin yeterli bilgisi olmamasi nedenine bagh
olarak hastalara yanlis teshis ve tedavi uygulanmamasi, olas1 6liim risklerinin olugsmasinin
oniline gecilmesi ve bu hastaliklardaki teshis siirelerini kisaltmak amaciyla, hekimlerin “nadir
hastaliklarla” ilgili bilgi ve farkindaliklarinin olusturulmasini teminen tip fakiltelerinin ders
programlarinda bu hastaliklara da yer verilmesinin,

ISTENMESINE ve Dilek¢e Komisyonu Baskanliginin yukarida belirtilen tespit, sonug,
kanaat ve degerlendirmelere iligkin yapilacak diizenleme ve uygulamalarin takipg¢isi olmasi
kaydiyla, 3071 sayili Kanun ve TBMM I¢tiiziigiiniin ilgili maddeleri geregince, itiraz yolu agik
olmak {izere oybirligiyle karar verildi.
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Karar No: 15 Karar Tarihi: 22/02/2017

TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI
DILEKCE KOMISYONU

GENEL KURUL KARARI
Karar Tarihi :22.02.2017
Karar No 2 15
Kararm Konusu : Oziirlii Saghk Kurulu Raporunda Engellilik Oranina Herediter Anjiyosdem
Hastaliginin  Dahil Edilememesi  Sebebiyle Yasanan Magduriyetin

Giderilmesi ﬂ
S

MihrinjalyBelma SATIR Canar CANDEMIR CELIK
Istanbu] Milletvekili Manisa Milletvekili Gaziantep Milletvekili
Komisyon Bagkani Komisyon Baskanvekili Komisyon Sozciisii-
\
Ramazan CAN Osman MESTEN
Kirikkale Milletvekili Bursa Milletvekili SapSun Milletvekifi
Komisyon Katip Uyesi Dilekge Komisyonu Uyesi Dilekge Komisyonu Uyesi
Fikri DEMIREL Ozcan ULUPINAR ‘kan AYDIN
Yalova Milletvekili Zonguldak Milletvekili Bursa Milletvekili
Dilekge Komisyonu Uyesi Dilekge Komisyonu Uyesi Dilekge Komisyonu Uyesi
Biilent OZ Aytun CIRAY Alican ONLU
Ganakkale Milletvekili {zmir Milletvekili Tunceli Milletvekili
Dilekge Komisyonu Uyesi Dilek¢e Komisyonu Uyesi Dilek¢e Komisyonu Uyesi

Muharrem VARLI
Adana Milletvekili
Dilek¢e Komisyonu Uyesi
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