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BiRINCi BOLUM
Amag, Kapsam, Dayanak, Tanimlar

Amag

Madde 1-Bu Yonetmeligin amaci, llkemizde sik gorllen kalitsal kan hastaliklarindan talasemi ve orak hiicre anemisi
basta olmak lzere anormal hemoglobinlerin koruyucu saglk hizmetleri kapsaminda 6nlenmesi ve miicadele
edilmesine ydnelik tedbirlerin ve bu hastaliklarin tani ve tedavilerine yonelik faaliyetlerin usul ve esaslarini
dizenlemektir.

Kapsam

Madde 2-Bu Yonetmelik, kamu kurum ve kuruluslari ile gergek ve 6zel hukuk tlzel kisilerinin kalitsal kan
hastaliklarindan hemoglobinopatilere yonelik egitim, tarama, genetik danisma, dogum 0Oncesi ve sonrasi tani ile
hastalarin tedavilerine iliskin her tirlt faaliyetini, bu konularda faaliyet gésteren tani ve tedavi merkezleri ile kayit,
bildirim, sevk ve izin islemlerini kapsar.

Dayanak

Madde 3-Bu Yonetmelik, 3960 sayili Kalitsal Hastaliklarla Miicadele Kanununun 1linci maddesinin ikinci fikrasina,
3359 sayil Saglik Hizmetleri Temel Kanununun 3 tncl maddesinin (b) bendi ile 9 uncu maddesinin (c) bendine ve
181 sayili Saglik Bakanhginin Teskilat ve Gorevleri Hakkinda Kanun Hikmiinde Kararnamenin 43 tincii maddesine
dayanilarak hazirlanmistir.

Tanimlar ve Kisaltmalar

Madde 4- Bu Yonetmelikte gegen,

a) Bakanlik: Saglik Bakanligini,

b) Bakan: Saglik Bakanini

c) Hemoglobinopatiler: Talasemi ve orak hlicre anemisi basta olmak lGizere anormal hemoglobin hastaliklarini,
d) Birinci Basamak: Hemoglobinopatilerin énlenmesine yonelik olarak, Bakanlik teskilatinca koruyucu saghk
hizmetleri kapsaminda yurdtilen faaliyetleri,

e) Ikinci Basamak: Hemoglobinopatilerin tani ve tedavisine yonelik faaliyetleri,

f) Uglincli Basamak: Hemoglobinopatilerin tan, ileri tetkik ve tedavilerini iceren faaliyetleri,

g) Bilim Kurulu: Hemoglobinopati Bilim Kurulunu ,

h) Merkez: Hemoglobinopati Tani ve Tedavi Merkezlerini ,

i) Mudurlik: Il Saghk Madarlagand ,

j) Madur: 1l Saghk Madarini ,

k) ACSAP : Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasini ,

I) Sekreterya: ACSAP Genel Muadurlagund ,

ifade eder.

ikiNci BOLUM
Hemoglobinopati Kontrol Programi Birinci Basamak Faaliyetleri

Genel Esaslar

Madde 5-Bakanlik, Hemoglobinopati Kontrol Programinin llke diizeyinde tatbikine esas planlamayi yapar ve
koordinasyon igin gerekli tedbirleri alir.

Hemoglobinopati Kontrol Programi, birinci, ikinci ve Gglinct basamak faaliyetlerinin birbirini tamamlamasi ve isbirligi
icinde gergeklesmesini temin igin, iller diizeyinde Mudurliklerin koordinasyonunda yuratalar.

Programin planlama, uygulama ve degerlendirilmesinden, il Saglik Midirinin koordinasyonunda Ana Cocuk Saghigi
ve Aile Planlamasindan ve Tedavi Hizmetlerinden sorumlu midir yardimcilari ve il Hemoglobinopati gérevlisi
sorumludur. il Hemoglobinopati gérevlisi ACSAP sube muduridir.

il Hemoglobinopati gérevlisi, il genelinde egitim, tarama, genetik rehberlik ve ydnlendirme hizmetlerinin
organizasyonunu yapar ve bu hizmetlerin kontrol programi dogrultusunda yuratilmesini saglar.

Ilge merkezlerinde Saglik Grup Baskanlari ve ilce hemoglobinopati sorumlusu, saglik ocadi diizeyinde ise saglik ocadi
sorumlu hekimi programin sorumlusudur.

Hemoglobinopatiler ile ilgili butlin basamaklarda ylritilen galismalar aylik olarak Miduarltige bildirilir. Madurlikler il
diizeyinde yapilan bildirimleri ve elde edilen verileri dizenli olarak Bakanlida intikal ettirirler.

Bakanlik tarafindan, birinci basamak faaliyetlerinde gorevli Bakanlik personelinin hizmet igi egitim yolu ile
hemoglobinopati kontrol programi kapsaminda egitimleri saglanir.

Birinci Basamak Kuruluslari ve Faaliyet Esaslari



Madde 6-Birinci basamak kuruluglari, Bakanliga bagli Saglk Ocaklari ile Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasi
Merkezleri, Tarama Merkezleri ve yine Bakanliga bagli Hemoglobinopati Tani Merkezlerinden olusur.

1) Hemoglobinopati Kontrol Programinda Saglhik Ocaklari, ACSAP Merkezleri ve Tarama Merkezlerinin
Sorumluluklari : Saglik Ocaklari ve ACSAP Merkezleri ile Tarama Merkezleri toplum taranmasi, toplum egitimi, riskli
ailelerin taranmasi ve rehberlik hizmetlerini verir.

1l merkezi ve ihtiyag durumuna gére ilce merkezlerinde sadlik kuruluslari veya Ana Gocuk Saghidi ve Aile Planlamasi
merkezlerinde kurulan Hemoglobinopati tani merkezleri evlilik éncesi testleri yapar.

Her saglik ocaginda ACSAP hizmetlerinden sorumlu hekim saglik ocadi program sorumlusu olarak gorev yapar.
Saglik ocagi program sorumlusu, bélgesinde yasal olarak nikah kiyma gérevini Ustlenmis il ve ilge Niifus Mudirligi,
Belediye Evlendirme Memurlugu, Kéy Muhtarliklari gibi birimlerle isbirligi icinde evlenecek ciftlerin hemoglobinopati
tani ve tedavi merkezlerine sevk edilerek Hemoglobin Elektroforez ya da Varyant analiz yontemiyle tasiyicilik testi
yaptirmalarini tesvik eder.

Saglik Ocaklari ve ACSAP Merkezleri, Saglhk Grup Baskanliginca bildirilen hemoglobinopati hasta ve tasiyicilarinin
kayitlarini tutar. Ev halki tespit fisi , kisisel saglik fisi, gebe ve gocuk kartlarina isler, aylik calisma raporlarini Saglik
Grup Baskanlidina bildirir.

Saglik Ocaklari, ACSAP Merkezleri ve Tarama Merkezleri hasta ve tasiyicilarin tiglincl derece dahil yakin akrabalarinin
Hemoglobinopati Tani Merkezlerinde laboratuvar analizlerini yaptirarak tasiyicilari tespit eder.

Evlilik 6ncesi tarama testlerinin rutin uygulanmaya baslamasindan dnce evlenmis, gocuk sahibi olmak isteyen 15-49
yas grubu kadinlari izlem sirasinda egiterek taslyicilik testi yaptirmalarini saglar, bunlardan tasiyici tespit edilenlerin
eslerinin de test yaptirmalarini saglar.

Tim bu galismalar, Ilge Saglik Grup Baskanhdina (Ilge Hemoglobinopati Kontrol Programi Sorumlusu Hekime)bagli
olarak Grup Bagkanliginin koordinasyonunda yuratalar.

2) Hemoglobinopati Tani Merkezleri ve Sorumluluklari: Birinci basamaktaki Tani Merkezleri, Saghk Mudurlagi
kanali ile Bakanliga bagh olup, Hemoglobinopatiler konusunda egitim, tasiyici ve toplum taramasi, evlilik 6ncesi
ciftlere tarama ve genetik rehberlik hizmeti veren, Hemoglobin Elektroforezi veya kolon analizi ydntemlerinin
uygulanabildigi merkezlerdir.

Merkezlerde, en az bir Cocuk Saglhgi ve Hastaliklari Uzmani veya Dahiliye Uzmani veya Biyokimya Uzmani veya Tip
Egitimli Fizyoloji Uzmani veya hemoglobinopati ve genetik danisma konusunda deneyimli (Hemoglobinopati
merkezinde 1 yil galismis ) veya doktorall bir pratisyen doktor bulunmalidir. Bu merkezin sorumlusu birinci cimlede
tanimlanan kisilerden biri olabilir. Merkezlerde en az bir hemsire, bir laboratuvar teknisyeni ile sekreter de bulunur.
Miistakilen kurulan merkezlerin bir Hemoglobinopati Merkez Sorumlusu bulunur. Saglik Maddirliklerine /Universitelere
bagh kurulan merkezlerin de il Saglik Midiriine, hastane bashekimine ve ilgili bilim dal baskanina bagl olarak
calisan bir Hemoglobinopati Merkez Sorumlusu bulunur.

Birinci basamaktaki koruyucu saglik hizmetleri kapsaminda faaliyet gésterecek bu merkezlerin, saglik ocaklari ile ana
cocuk sagligi ve aile planlamasi merkezlerinde faaliyet géstermeleri ve llke genelinde yayginlastiriimalari esastir.
Ayrica, koruyucu saglk hizmetleri kapsaminda olmak Uzere, bu merkezler, bu Yénetmelikte 6ngoérilen gerekli
kosullar tamamlanarak dernek, vakif, belediyeler ve benzeri kuruluglar tarafindan Saglik Bakanliginin izni ile acilabilir.
Bu tiur (dernek,vakif ,belediyeler ve benzeri ) agilacak merkezler ,faaliyet gosteren yatakli veya yataksiz herhangi bir
saghk kurulusu icerisinde acilacak ise bu merkezlerin 9/3/2000 tarihli ve 23988 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan
Ayakta Teshis ve Tedavi Yapilan Ozel Sadlik Kuruluslari Hakkindaki Yénetmelik ile 27/3/2002 tarihli ve 24708 sayili
Resmi Gazete’ de yayimlanan Ozel Hastaneler Yénetmeligine gére izin almalari gereklidir.

Bu merkezler;

a) Sadlik ocagi ve ACSAP Merkezleri ile isbirligi yaparak toplum egitimi, toplum taramasi, riskli ailelerin taranmasi ile
rehberlik hizmetlerini verir ve ikinci basamak ile isbirligi yapar.

b) Evli giftlerin taramasini yapar, tasiyici belgesi verir.

c) Bulundugu ilin hasta sayisi, tasiyici sikligi ve benzeri yénlerden durum tespitini yapar.

d) Hemoglobinopatiler yoninden risk faktorlerini ve sikhgini belirler.

e) Sadlik personelinin genetik danismanlik ( rehberlik ), toplum egitimi ve tarama hizmetlerini sunabilmesi icin hizmet
ici egitimler planlar ve gergeklestirir.

f) Egitilmis saglik personelinin yardimiyla halk egitimleri yaparak toplumu bilinglendirir.

g) Kitle iletisim araglarini kullanarak toplumu Hemoglobinopatiler konusunda bilgilendirir.

h) Toplum taramalari ile tespit edilen tasiyici ve hasta bireylere genetik rehberlik hizmeti sunar.

i) Konuyla ilgili kurum ve kuruluslarla isbirligi yaparak halk egitimi, okul egditimi, toplum taramasi faaliyetlerini
gergeklestirir.

Hemoglobinopati Tani Merkezleri, bu faaliyetlerini, birinci basamak faaliyetleri ile isbirligi iginde yaratar.

TUm taslyici ve hastalarin yerlesim birimlerine gére saglik ocaklarinda kayitlarinin tutulmasi, ev halki tespit fisi, kisisel
sagdlik fisi, cocuk izlem fisi ve gebe izlem fislerine kaydedilmesi, bilgilerin Saglik Mudurliginde olusturulacak kayit
birimine ulastiriimasi gereklidir.

Sonuglar aylik olarak Midurlige bildirilir ve bu merkezler Madurlik tarafindan denetlenir.

Tespit edilen vakalar 3 ayda bir Mudurltkler tarafindan Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasi Genel Mudurlagline
gonderilir.

UcUNCU BOLUM
Hemoglobinopati Kontrol Programi Ikinci Basamak Faaliyetleri

ikinci Basamak Kuruluslar ve Faaliyet Esaslari

Madde 7-ikinci basamak kuruluslari, biinyesinde hemoglobinopatiler konusunda egitim ve genetik rehberlik
hizmetlerine yonelik bir tnite, kan merkezi veya istasyonu, en az 5 yatakli tedavi Unitesi ile arastirma laboratuvari
bulunan Hemoglobinopati Tani ve Tedavi Merkezleridir.

Merkez bir hastane blinyesinde ise, ayr bir kan merkezi veya istasyonu kurulmasi mecburi degildir.



Bu merkezler, Hemoglobinopati Tani Merkezlerinden farkl olarak , hemoglobin elektroforezi, hemoglobin varyant
analizi veya kolon analizi ile serum demir, total demir baglama duzeyi, ferritin ve diger ayirici tani yéntemleri ile
transflizyon tedavisi, selasyon tedavisi, splenektomi ve komplikasyon tedavisi yontemlerini uygulayarak, hastalara
ybnelik tani ve tedavi ameliyelerini gergeklestirir.

Ikinci basamak kurulusunda, Pediatrik Hematoloji Uzmani yoksa Pediatri Uzmani veya Dahiliye Uzmani, Konsiiltan
Hekimler ( Endokrinoloji, Kardiyoloji, Gastroenteroloji, Biyokimya, Mikrobiyoloji Uzmani, Pediatrik veya Genel Cerrah,
Ortopedi Uzmani, Psikiyatrist, Fizyoloji Hekimi), Kadin Hastaliklari ve Dogum Uzmani, Halk Saghgi Uzmani, Pratisyen
Hekim ( Hemoglobinopati ve genetik danisma konusunda deneyimli , en az 50 hastaya 1) , Psikolog (1), Sosyal
Hizmet Uzmani (Sosyal Calismaci) (1), Diyetisyen (1), Laboratuvar Teknisyeni (3), Hemsire (5), Sekreter(1) ve
Hizmetli personel(1) bulunur. Merkezler yaptiklari galismalari aylk olarak Mudurliklere bildirir.

DORDUNCU BOLUM
Hemoglobinopati Kontrol Programi Ugiincii Basamak Faaliyetleri

Ugiincii Basamak Kuruluslari ve Faaliyet Esaslari

Madde 8-Uciincii basamak kuruluslari, Hemoglobinopatiler konusunda molekiiler diizeyde laboratuvar hizmetleri
ve/veya prenatal tani Unitesi ve/veya kemik iligi nakil Gnitesi igeren, hastalara yonelik tani ve tedavi ameliyelerinde,
mutasyon analizi, dogum &ncesi tani ile kemik iligi transplantasyonu hizmetlerinden timint veya herhangi birini
vermek suretiyle Hemoglobinopatilerin ileri tetkik ve tedavilerini yapan merkezlerdir.

Bu merkezlerin Kemik ligi Transplantasyonu (initesinde, sorumlu olarak Kemik iligi Transplantasyonu konusunda
deneyimli Pediatrik Hematolog yaninda 1/6/2000 tarihli ve 24066 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan Organ ve Doku
Nakli Hizmetleri Yonetmeliginin 16nci maddesine dayanilarak Bakanlik Makaminin 26/2/2001 tarihli ve 1832 sayili
onaylari ile yayimlanan Kemik 1ligi Nakli Merkezleri ve Kemik ili§i Nakli Doku Bilgi islem Merkezleri Yénergesinde
belirlenen ekibin olmasi gerekir.

Prenatal Tani Birimlerinde ise, Pediatrik Hematolog yaninda, prenatal tani amaci ile;

a) Ozel merkezlerde, intrauterin invazif islemlerde deneyimli Kadin Hastaliklari ve Dogum Uzmanlari,

b) Tip fakulltelerinde, Kadin Hastaliklari ve Dogum Anabilim Dalinin Maternal-Fetal (Perinatoloji) tnitelerinden
Anabilim Dali Bagkanhginca gérevlendirilen Kadin Hastaliklari ve Dogum Uzmanlari,

c) Egitim hastanelerinde, intrauterin invazif islemlerde deneyimli Bashekimlik tarafindan gérevlendirilen Kadin
Hastaliklari ve Dogum Uzmanlari, Molekiiler Biyolog ve Genetik Hastaliklar Tani Yonetmeliginde belirlenen ekibin,

d) Molekiiler diizeyde laboratuvar hizmetlerinde ise, 10/6/1998 tarihli ve 23368 sayili Resmi Gazete’'de yayimlanan
Genetik Hastaliklar Tani Merkezleri Yonetmeliginde belirlenen ekibin,

bulunmasi gerekir.

Uglincli basamak kuruluslarindaki calismalar aylik olarak Mudiirliklere bildirilir.

BESINCi BOLUM
. Ortak Hiikiimler
Merkezlerin Acilma Izni, Yetki Belgesi, Kayit ve Sevk Sistemi

Basvuru Kosullari ve Gerekli Belgeler

Madde 9-Yonetmelik kapsamindaki her tiirlt faaliyet ve kuruluslar, Hemoglobinopati Kontrol Programi geregince
Bakanligin takip ve denetimine tabi olup, Bakanlik tarafindan verilen izin ve yetki belgesine dayanarak faaliyet
gOsterebilirler ve her bir kurulusun agilma ve faaliyet esaslari bu Yénetmelikte tanzim olunan hususlar haricinde, 6zel
mevzuatina gére belirlenir.

Saglik kurum ve kuruluslari binyesinde kurulacak merkezlerin agilabilmesi igin yetki belgesinin, gergek ve tiizel
kisilere ait 6zel merkezlerin kurulmasi ve agilabilmesi igin de merkez ruhsatnamesinin alinmasi zorunludur.

Merkezi agacaklarin bir dilekge ile mahallin en Gst milki amirligine basvurmalari gereklidir. Bu dilekgede merkezin
tlirti, acgilacagdi yerin adresi, binanin 6zellikleri, Gnite sorumlusunun ismi agikga belirtilir.

Dilekge Uizerine, agilmasi istenen tani merkezi mahallinde ACSAP Sube Mldiri ve Tedavi Hizmetleri Sube
Miduriunden olusan bir ekip tarafindan kontrol edilerek, eksikleri varsa tamamlatildiktan sonra Valilik gérusleri ile
birlikte ilgili belgeler Bakanliga gonderilir. Bakanlik tarafindan ve Bilim Kurulunun yetki verdigi uzman veya uzmanlar
( Pediatrik Hematoloji veya Eriskin Hematoloji uzmani ) tarafindan mahallinde inceleme yapildiktan sonra, uygun
g6ruldiga takdirde Hemoglobinopati Merkezleri yetki belgesi veya ruhsatnamesi diizenlenerek bir ay iginde mahalline
gonderilir.

Merkezlerin izin belgesi veya ruhsatnamesi verildikten sonra, gegerli nedenlere bagli olarak stire uzatimi harig, tg ay
icinde faaliyete gegirilmemesi halinde, verilen izin veya ruhsatnamenin hikmi kalmaz.

Radyoaktif malzeme kullanacak merkezlerin Tirkiye Atom Enerji Kurumundan gerekli izni almalan sarttir.
Merkezlerin izin ve yetki belgesine iliskin diger usul ve esaslar Bakanlik tarafindan gikarilacak Yénerge ile diizenlenir
ve Resmi Gazete'de yayimlanmak suretiyle duyurulur.

Bu Ydnetmelikte yer almayan hususlar ( fiziki kosullar,galisma uygunluk belgesi,tani ve tedaviye yonelik faaliyetler ve
benzeri) 9/3/2000 tarihli ve 23988 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan Ayakta Teshis Ve Tedavi Yapilan Ozel Saglik
Kuruluslar Hakkindaki Yénetmelik ile 27/3/2002 tarihli ve 24708 sayili Resmi Gazete'de yayimlanan Ozel Hastaneler
Yoénetmeligi hikimlerine tabidir.

Kayit Sistemi ve Bildirim

Madde 10-Hemoglobinopatilerin takibi, kontroli ve dnlenebilmesine dair veri tabani olusturulmasina esas olmak
Uzere, her basamakta hasta ve tasiyicilarin tespitine ve yapilan faaliyetlere yénelik kayit sistemi kurulmasi ve bildirim
zorunludur.



Tum basamaklardaki kayitlar Bilim Kurulu tarafindan olusturulan bir form ile aylik olarak Mudurliklere ve Mudurlikler
tarafindan 3 aylik olarak Bakanliga bildirilecektir.

Bakanlik Bilgi islem Merkezinde, merkezi kayit sistemi olusturulur. Veri tabani olusturmak igin tani konulan tiim
hastalarin ve tastyicilarin izlenmesi saglanir. Veriler Bilim Kurulu tarafindan dederlendirilir.

Sevk Esaslari

Madde 11-Evlilik 6ncesi tarama testleri ile tani konulan vakalar, ileri tetkik igin ikinci basamak kuruluslarina sevk
edilir.

Tedavi agisindan hastalarin ikinci basamak igindeki tedavi merkezlerine basvurmalari saglanir.

Kemik iligi Transplantasyonunun muhtemel olabilecedi hastalar Giglincli basamak kuruluslarina sevk edilir.
Hemoglobinopati Merkezlerinde, bagvuranin rizasi alinmadan islem yapilamaz. Sonuglari, basvuran ve hekim disinda,
kisinin rizasi olmadan Ugiincu kisilere agiklanamaz, gosterilemez.

Evlilik Oncesi Tarama Testleri

Madde 12-Evlilik 6ncesi tarama testleri ve danismanlhk hizmetlerinin verilmesi, doktorun sorumlulugundadir.
Belediyeler veya diger kamu kuruluslar tarafindan yapilacak hizmetlerde, tarama testi olarak eritrosit indisleri,
hemoglobin elektroforezi ve hemoglobin varyant analizi ve kolon analizi kullanir. Bu faaliyetler, birinci basamak
icindeki Hemoglobinopati Tani Merkezlerinin uymakla zorunlu oldugu usul ve esaslara bagh olarak yuratdlir.
Evlilik 8ncesi hemoglobinopati tasiyicilik taramasi yapacak kuruluslar Bakanliktan izin almak zorundadir. izin alan
kurumlar, Bakanlk tarafindan olusturulacak standart belgeyi kullanabilirler.

ALTINCI BOLUM
Hemoglobinopati Bilim Kurulu

Bilim Kurulunun Teskili

Madde 13-Hemoglobinopatiler konusunda egitim, tanitim, toplum tarama programlari, genetik danisma, arastirma
laboratuvarlari, tedavi icin gerekli kan trtnleri, medikal tedaviler, kemik iligi nakli ve dogum 6ncesi hemoglobinopati
tanisi gibi faaliyetler ile merkezlerin agilmasi ve denetlenmesi gibi konularda bilimsel tavsiye kararlari almak tzere
Bakanlkga Hemoglobinopati Bilim Kurulu olusturulur.

Bilim Kurulu,

a) Bakanlik Mistesari veya gérevlendirecegi bir Mistesar Yardimcisi baskanhginda,

b) Bakanlk Tedavi Hizmetleri Genel Mudurd,

c) Bakanlik Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasi Genel Mudura,

d) Bakanlik Temel Saghk Hizmetleri Genel Madurd,

e) Hukuk Misaviri,

f) Tlrk Tabipler Birligi Merkez Konseyinden tibbi etik deneyimli bir kisi,

g) Pediatrik Hematoloji Bilim Dalindan 6gretim Uyesi iki kisi,

h) Eriskin Hematoloji Bilim Dalindan 6gretim Uyesi bir kisi,

i) Hemoglobinopati konusunda deneyimli Biyokimya Bilim Dali 6gretim Uyesi bir kisi,

j) Molekdler Biyoloji Bilim Dali 6gretim Uyesi bir kisi,

k) Kadin Hastaliklari ve Dogum Bilim Dalindan Perinatoloji deneyimli 6gretim Gyesi bir kisi,

I) Bakanliga bagli hastanelerden Pediatrik Hematoloji uzmani iki kisi,

m) Galisma Ve Sosyal Giivenlik Bakanli§i Sosyal Sigortalar Kurumu Baskanligi Saglik isleri Genel Mudirlagiine bagh
egitim hastanelerinden Pediatrik veya Eriskin Hematoloji uzmani bir kisi,

n) Hemoglobinopatiler igin kurulmus dernek ve vakif temsilcilerinden en fazla bir doktor temsilci,

o) il Saglik Mudiirleri veya il Hemoglobinopati sorumlularn arasindan Bakanlikca belirlenecek iki kisi,

olmak Uzere 18 lGyeden olusur.

Gerek goriildigu hallerde ilgili dal uzmanlari bu komisyona danisman olarak davet edilir.

Ikinci fikranin, (b), (c), (d) ve (e) bentlerinde belirtilen (iyelerin gérevinin sona ermesi durumunda Uyelikleri sona
erer. Bu Uyelerin herhangi bir nedenle toplantiya katilamadigi hallerde yerlerine kendileri tarafindan belirlenen
yardimcilari yedek Uye olarak katilr.

Komisyonun (g), (h), (i), (), (k), (I), (m) ve (n) bentlerinde belirtilen Uyeleri ve ayni sayidaki yedek Uyeler; yaptiklar
calismalar degerlendirilerek, dallarinda en az bes yil galismis olan kisiler arasindan Bakanlik Ana Cocuk Saghgi ve Aile
Planlamasi Genel Mudurltigunun teklifi Gzerine Bakan tarafindan segilir.

Bakan tarafindan segilen Uyeler bir yil stre ile gérev yaparlar. Siresi bitenler tekrar segilebilir.

Komisyondan ayrilan Uyenin yerine, yedek Uyelerden biri asil Uye olarak gorevlendirilir ve Bakan tarafindan ayni
usulle yeni yedek Uye segilir. Secilmis Uyelerden mazeretsiz olarak Ust Uste iki toplantiya katilmayanlarin tyelikleri
dugser.

Kurulun Calisma Sekli ve Gorevleri

Madde 14-Bilim Kurulu her 3 ayda bir Bakanligin daveti (zerine toplanir. Bakanlk gerektiginde kurulu toplantiya
cadirabilir.

Kurul giindemi, Kurul Baskani veya Kurul Uyelerinin tekliflerine gore tespit edilir ve Sekreterya tarafindan toplanti
daveti ile birlikte en az 15 gliin dnceden yazil olarak Uyelere bildirilir.

Kurula Bakanlik Mistesari veya gérevilendirecedi bir Mistesar Yardimcisi baskanlik eder.

Kurul Gye tam sayisinin 2/3 gogunlugu ile toplanir ve toplantiya katilanlarin sayisinin salt gogunlugu ile karar alinir.
Oylarda esitlik olmasi halinde baskanin mensup oldugu gorus kabul edilmis sayilir.

Kurul, gindem maddelerini inceler ve raporunu hazirlar. Kurulun, hemoglobinopatiler konusunda egitim, tanitim,
toplum tarama programlari, genetik danisma, arastirma laboratuvarlari, tedavi igin gerekli kan trinleri, medikal



tedaviler, kemik iligi nakli ve dogum 6ncesi hemoglobinopati tanisi gibi faaliyetler ile merkezlerin agilmasi ile
denetlenmesi gibi konularda aldidi tavsiye kararlari yazili metin haline getirilerek tyelerce imzalanir ve kurul
sekreteryasini yuriten ACSAP Genel Mudurligune sunulur. Tavsiye kararlarinin isleme konmasi ve benzeri islemler bu
Genel Mudurlikge takip ve koordine edilir.

Kurul gerektiginde ulusal ve uluslar arasi kuruluslardan bilimsel géris isteyebilir.

YEDINCi BOLUM
Denetim, Yasaklar, Tedbir ve Miieyyideler

Denetim

Madde 15-Merkezler, sikayet ve benzeri durumlar harig olmak lizere, Bilim Kurulunun kendi Gyeleri arasindan
gorevlendirecedi uzmanlar veya Bakanlik gorevlileri tarafindan, galismalari, standartlari ve kalite kontrolti yoninden
yilda bir kez denetlenir.

Denetim sonunda tanzim olunan rapor Kurul tarafindan incelenir ve bu Yénetmelige ve ilgili diger mevzuat
hikimlerine aykiri durumlar var ise, Kurulun tavsiye ve gorisine gore gereken islemler Bakanlik tarafindan yapilir.

Yasaklar ve Yiikiimliikler

Madde 16-Bakanlik tarafindan verilen izin ve yetki belgesi bulunmadan Hemoglobinopatiler ile ilgili faaliyetlerde
bulunulmasi ile izin veya yetki belgesinde 6ngorilen faaliyetlerin kapsamini asacak sekilde faaliyet gésterilmesi
yasaktir.

Hemoglobinopatiler ile ilgili faaliyetlerde bulunacaklar, bu Yonetmelikte genel sagligin korunmasi maksadiyla
o6ngorilen, standartlara, kurallara ve faaliyet esaslarina uymakla miukelleftir.

Hemoglobinopati ile alakah bitlin faaliyetlerin, veri tabani olusturulmasi ve 1593 sayili Umumi Hifzissihha Kanununun
3 Gncl maddesinin 16 numarali bendinde agiklanan tibbi istatistiklerin tanzimi gérevinin ifasi bakimindan Bakanhga
bildirimi mecburidir.

Tedbir ve Miieyyide

Madde 17-Yonetmelikte 6ngdrilen, standartlara, kurallara, faaliyet esaslarina ve yasaklara riayet etmeyenler ile
yukumlaliklerini yerine getirmeyenler hakkinda genel hiikiimlere gore islem yapilir.

Bakanlik ilgili hiktmler dogrultusunda, genel saghdin korunmasi maksadiyla izin ve yetki belgesinin geri alinmasi,
faaliyetin durdurulmasi ve benzeri tedbirleri almaya yetkilidir.

SEKiziNci BOLUM
Cesitli ve Son Hiikiimler

Gorev Boliimii ve Koordinasyon

Madde 18-Bakanlik merkez teskilati birimlerinden Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamasi Genel Mudurligu birinci
basamakta tarama, egitim, genetik rehberlik hizmetlerini organize eder ve yuratar.

Tedavi Hizmetleri Genel Mdarltga ikinci ve Gglinci basamaktaki tani ve tedavi ile ilgili hizmetleri yratar.

Bakanlik 3359 sayili Saglik Hizmetleri Temel Kanununun 3 inci maddesinin (b) bendine gore, ilgili Bakanhgin
muvafakatini alarak, Hemoglobinopati Kontrol Programi kapsaminda kamu ve 6zel butin saglik kurum ve
kuruluslarina koruyucu saglik hizmeti gorevi verir ve bu kurum ve kuruluslarin bu konudaki batin saglik hizmetlerini
denetler.

Gegici Madde 1-Bu Yonetmeligin ylrlrltige girmesinden 6nce kurulmus bulunan merkezler ve Hemoglobinopatiler ile
alakalil tani ve tedavi faaliyetlerinde bulunan kamu ve 6zel bitln kuruluslar, Yénetmelige uyum islemlerine esas
olmak Uzere Yénetmeligin yayim tarihinden itibaren iki ay icinde Bakanliga muracaat ederler.

Bakanlikca vaki miracaatlar incelenerek, kurum ve kuruluslara alti ayi gegmemek lzere makul bir siire verilerek, izin
ve yetki belgesi islemleri sonuglandirilir.

Bu sureler zarfinda miracaat etmeyenler ile izin ve yetki belgesi sonuglandiriimayan merkez ve kuruluglarin faaliyeti
gegici olarak durdurulur ve azami bir yil iginde islemleri tamamlanmayanlarin faaliyetine son verilir.

Yiiriirliik
Madde 19-Bu Yonetmelik yayimi tarihinde yurirlage girer.

Yiiriitme
Madde 20-Bu Yonetmelik hiikiimlerini Saglik Bakani yardtar.



