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Amacg

Madde 1-Bu Yonetmeligin amaci, iilkemizde sik goriilen kalitsal kan hastaliklarmdan talasemi ve orak hiicre anemisi bagta olmak iizere anormal
hemoglobinlerin koruyucu saglk hizmetleri kapsaminda 6nlenmesi ve miicadele edilmesine yoénelik tedbirlerin ve bu hastaliklarm tani ve tedavilerine yonelik
faaliyetlerin usul ve esaslarini diizenlemektir.

Kapsam

Madde 2-Bu Yonetmelik, kamu kurum ve kuruluslan ile gergek ve 6zel hukuk tiizel kisilerinin kalitsal kan hastaliklarndan hemoglobinopatilere yonelik egitim,
tarama, genetik danigma, dogum 6ncesi ve sonrasi tani ile hastalarin tedavilerine iliskin her tiirlii faaliyetini, bu konularda faaliyet ggsteren tani ve tedavi merkezleri ile
kaytt, bildirim, sevk ve izin iglemlerini kapsar.

Dayanak

Madde 3-Bu Yonetmelik, 3960 sayih Kalitsal Hastaliklarla Miicadele Kanununun linci maddesinin ikinci fikrasma, 3359 sayih Saghk Hizmetleri Temel
Kanununun 3 iincii maddesinin (b) bendi ile 9 uncu maddesinin (c) bendine ve 181 sayili Saglk Bakanligmm Teskilat ve Gorevleri Hakkinda Kanun Hiikmiinde
Kararnamenin 43 iincii maddesine dayanilarak hazirlanmgtir.

Tammlar ve Kisaltmalar

Madde 4- Bu Yonetmelikte gegen,

a) Bakanlik: Saglik Bakanhgmni,

b) Bakan: Saglk Bakanimni

¢) Hemoglobinopatiler: Talasemi ve orak hiicre anemisi basta olmak iizere anormal hemoglobin hastaliklarin,

d) Birinci Basamak: Hemoglobinopatilerin 6nlenmesine yonelik olarak, Bakanlik teskilatnca koruyucu saghk hizmetleri kapsaminda yiiriitiilen faaliyetleri,

e) Tkinci Basamak: Hemoglobinopatilerin tan1 ve tedavisine yonelik faaliyetleri,

f) Ugiincii Basamak: Hemoglobinopatilerin tany, ileri tetkik ve tedavilerini igeren faaliyetleri,

g) Bilim Kurulu: Hemoglobinopati Bilim Kurulunu,

h) Merkez: Hemoglobinopati Tan1 ve Tedavi Merkezlerini,

i) Miidiirtiik: [l Saghk Miidiirligiindi,

j) Miidiir: 11 Saghk Miidiiriinti,

k) ACSAP : Ana Cocuk Saghg1 ve Aile Planlamasmi,

1) Sekreterya: ACSAP Genel Mudiirliigiini,

ifade eder.

IKINCI BOLUM
Hemoglobinopati Kontrol Program Birinci Basamak Faaliyetleri

Genel Esaslar

Madde S-Bakanhk, Hemoglobinopati Kontrol Programmm {ilke diizeyinde tatbikine esas planlamay1 yapar ve koordinasyon i¢in gerekli tedbirleri alir.
Hemoglobinopati Kontrol Progranu, birinci, ikinci ve igincii basamak faaliyetlerinin birbirini tamamlamasi ve isbirligi icinde gerceklesmesini temin i¢in, iller diizeyinde
Miidiirliiklerin koordinasyonunda yiiriitiiliir.

Programin planlama, uygulama ve degerlendirilmesinden, 1l Saglik Miidiiriiniin koordinasyonunda Ana Cocuk Saghg1 ve Aile Planlamasmndan ve Tedavi
Hizmetlerinden sorumlu miidiir yardimeilart ve il Hemoglobinopati gérevlisi sorumludur. {l Hemoglobinopati gérevlisi ACSAP sube miidiiriidiir.

1 Hemoglobinopati gorevlisi, 1l genelinde egitim, tarama, genetik rehberlik ve yonlendirme hizmetlerinin organizasyonunu yapar ve bu hizmetlerin kontrol
programu dogrultusunda yiiriitiilmesini saglar.
flge merkezlerinde Saglik Grup Baskanlari ve ilge hemoglobinopati sorumlusu, saglik ocagi diizeyinde ise saglik ocag1 sorumlu hekimi programin sorumlusudur.

Hemoglobinopatiler ile ilgili biitiin basamaklarda yiiriitiilen ¢ahgmalar ayhk olarak Mudiirliige bildirilir. Midiirliikler il diizeyinde yapilan bildirimleri ve elde
edilen verileri diizenli olarak Bakanliga intikal ettirirler.

Bakanlk tarafindan, birinci basamak faaliyetlerinde gorevli Bakanhk personelinin hizmet i¢i egitim yolu ile hemoglobinopati kontrol programu kapsammda
egitimleri saglanir.

Birinci Basamak Kuruluslar: ve Faaliyet Esaslar:

Madde 6-Birinci basamak kuruluslan, Bakanhga bagh Saglk Ocaklan ile Ana Cocuk Saghgi ve Aile Planlamas1 Merkezleri, Tarama Merkezleri ve yine
Bakanhga bagli Hemoglobinopati Tan1 Merkezlerinden olusur.

1) Hemoglobinopati Kontrol Programunda Saghk Ocaklari, ACSAP Merkezleri ve Tarama Merkezlerinin Sorumluluklar: : Saghk Ocaklari ve ACSAP
Merkezleri ile Tarama Merkezleri toplum taranmas1, toplum egitimi, riskli ailelerin taranmas1 ve rehberlik hizmetlerini verir.

1l merkezi ve ihtiyag durunmuna gore ilge merkezlerinde saglik kuruluslar veya Ana Cocuk Saghgi ve Aile Planlamas1 merkeZlerinde kurulan Hemoglobinopati
tan1 merkezleri evlilik 6ncesi testleri yapar.

Her saglik ocagimda ACSAP hizmetlerinden sorumlu hekimsaglik ocagi program sorumlusu olarak gérev yapar.

Saglik ocag1 program sorumlusu, bolgesinde yasal olarak nikah kryma gorevini iistlenmis 11 ve fige Niifus Mudiirligii, Belediye Evlendirme Memurlugu, Koy
Muhtarliklart gibi birimlerle isbirligi icinde evlenecek g¢iftlerin hemoglobinopati tani ve tedavi merkezlerine sevk edilerek Hemoglobin Elektroforezya da Varyant analiz
yontemiyle tastyicilik testi yaptirmalarmi tesvik eder.

Saglik Ocaklart ve ACSAP Merkezleri, Saghk Grup Bagkanhgmca bildirilen hemoglobinopati hasta ve tasiyicilarmm kayitlarni tutar. Ev halks tespit fisi , kisisel saglik
fisi, gebe ve cocuk kartlarma isler, aylik calisma raporlarmi Saghk Grup Baskanhgma bildirir.

Saglik Ocaklar, ACSAP Merkezleri ve Tarama Merkezleri hasta ve tasiyicilarm {iglincii derece dahil yakin akrabalarmm Hemoglobinopati Tan1 Merkezlerinde
laboratuvar analizlerini yaptirarak tasiyicilar tespit eder.

Evlilik oncesi tarama testlerinin rutin uygulanmaya baslamasmmdan 6nce evlenmis, cocuk sahibi olmak isteyen 15-49 yas grubu kadmlan izlem sirasinda
egiterek tastyicilik testi yaptirmalarini saglar, bunlardan tasiyici tespit edilenlerin eslerinin de test yaptirmalarmi saglar.

Tiim bu cahsmalar, flge Saglk Grup Baskanligma (llge Hemoglobinopati Kontrol Programi Sorumlusu Hekime)bagh olarak Grup Baskanlhigmm
koordinasyonunda yriitiiliir.

2 ) Hemoglobinopati Tam Merkezleri ve Sorumluluklari: Birinci basamaktaki Tani Merkezleri, Saglk Miidiirligii kanal ile Bakanliga bagh olup,
Hemoglobinopatiler konusunda egitim, tastyict ve toplum taramasi, evlilik oncesi ¢iftlere tarama ve genetik rehberlik hizmeti veren, Hemoglobin Elektroforezi veya
kolon analizi yontemlerinin uygulanabildigi merkezlerdir.

Merkezlerde, en az bir Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Uzmani veya Dahiliye Uzman1 veya Biyokimya Uzmani veya Tip Egitimli Fizyoloji Uzmani veya
hemoglobinopati ve genetik danigma konusunda deneyimli (Hemoglobinopati merkezinde 1 yil ¢aligmus ) veya doktorali bir pratisyen doktor bulunmalidir. Bu merkezin
sorumlusu birinci ciimlede tanimlanan kigilerden biri olabilir. Merkezlerde en az bir hemsire, bir laboratuvar teknisyeni ile sekreter de bulunur.

Miistakilen kurulan merkezlerin bir Hemoglobinopati Merkez Sorumlusu bulunur. Saglk Miidiirliiklerine /Universitelere bagh kurulan merkezlerin de 11 Saglik
Miidiiriine, hastane baghekimine ve ilgili bilim dah bagkanmna bagl olarak ¢aligan bir Hemoglobinopati Merkez Sorumlusu bulunur.

Birinci basamaktaki koruyucu saglik hizmetleri kapsaminda faaliyet gosterecek bu merkezlerin, saghk ocaklan ile ana ¢ocuk sagligi ve aile planlamasi
merkezlerinde faaliyet gostermeleri ve iilke genelinde yaygmlastirlmalar esastir.

Ayrica, koruyucu saglik hizmetleri kapsaminda olmak iizere, bu merkezler, bu Yonetmelikte 6ngériilen gerekli kosullar tamamlanarak demek, vakif, belediyeler
ve benzeri kuruluslar tarafindan Saglik Bakanliginmn izni ile agilabilit. Bu tiir (demek,vakif ,belediyeler ve benzeri ) agilacak merkezler ,faaliyet gosteren yatakli veya



yataksiz herhangi bir saglik kurulusu igerisinde agilacak ise bu merkezlerin 9/3/2000 tarihli ve 23988 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan Ayakta Teshis ve Tedavi
Yapilan Ozel Saglhk Kuruluslan Hakkindaki Yonetmelik ile 27/3/2002 tarihli ve 24708 sayili Resmi Gazete’ de yaymlanan Ozel Hastaneler Yonetmeligine gore izin
almalan gereklidir.

Bu merkezer;

a) Saglik ocagi ve ACSAP Merkezleri ile igbirligi yaparak toplum egitimi, toplum taramasy, riskli ailelerin taranmasi ile rehberlik hizmetlerini verir ve ikinci
basamak ile igbirligi yapar.

b) Evli ¢iftlerin taramasini yapar, tagtyici belgesi verir.

¢) Bulundugu ilin hasta sayisi, tasiyici sikligi ve benzeri yonlerden durumtespitini yapar.

d) Hemoglobinopatiler yoniinden risk faktérlerini ve sikligni belirler.

e) Saglik personelinin genetik danigmanlik ( rehberlik ), toplum egitimi ve tarama hizmetlerini sunabilmesi igin hizmet i¢i egitimler planlar ve gergeklestirir.

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

g) Kitle iletisim araglarmi kullanarak toplunmu Hemoglobinopatiler konusunda bilgilendirir.

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

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

Hemoglobinopati Tan1 Merkezleri, bu faaliyetlerini, birinci basamak faaliyetleri ile isbirligi i¢inde yiiriitiir.

Tiimtagtyic ve hastalarm yerlesim birimlerine gére saghk ocaklarmda kayitlarmm tutulmasi, ev halki tespit fisi, kisisel saglik fisi, cocuk izlem figi ve gebe izlem
fislerine kaydedilmesi, bilgilerin Saghk Miidiirligiinde olusturulacak kay1t birimine ulastinlmas1 gereklidir.

Sonuglar aylik olarak Miidiirliige bildirilir ve bu merkezler Miidiirliik tarafindan denetlenir.

Tespit edilen vakalar 3 ayda bir Miidiirliikler tarafindan Ana Cocuk Sagligi ve Aile Planlamas1 Genel Miidiirliigiine gonderilir.

UCUNCUBOLIM
Hemoglobinopati Kontrol Program ikinci Basamak Faaliyetleri

ikinci Basamak Kuruluslar1 ve Faaliyet Esaslari

Madde 7-Ikinci basamak kuruluglar, biinyesinde hemoglobinopatiler konusunda egitim ve genetik rehberlik hizmetlerine yonelik bir iinite, kan merkez veya
istasyonu, en az 5 yatakh tedavi iinitesi ile aragtirma laboratuvari bulunan Hemoglobinopati Tan1 ve Tedavi Merkezleridir.

Merkez bir hastane biinyesinde ise, ayri bir kan merkezi veya istasyonu kurulmasi mecburi degildir.

Bu merkezler, Hemoglobinopati Tant Merkezlerinden farkh olarak , hemoglobin elektroforezi, hemoglobin varyant analizi veya kolon analizi ile serum demir,
total demir baglama diizeyi, ferritin ve diger ayiric1 tan1 yontemleri ile transfiizyon tedavisi, selasyon tedavisi, splenektomi ve komplikasyon tedavisi yontemlerini
uygulayarak, hastalara yonelik tan1 ve tedavi ameliyelerini gerceklestirir.
fkinci basamak kurulusunda, Pediatrik Hematoloji Uzmani yoksa Pediatri Uzman1 veya Dahiliye Uzmani, Konsiiltan Hekimler ( Endokrinoloji, Kardiyoloji,
Gastroenteroloji, Biyokimya, Mikrobiyoloji Uzmani, Pediatrik veya Genel Cerrah, Ortopedi Uzmany, Psikiyatrist, Fizyoloji Hekimi), Kadin Hastaliklar ve Dogum Uzmani,
Halk Saglig1 Uzmani, Pratisyen Hekim ( Hemoglobinopati ve genetik danisma konusunda deneyimili , en az 50 hastaya 1) , Psikolog (1), Sosyal Hizmet Uzmani (Sosyal
Cahsmaci) (1), Diyetisyen (1), Laboratuvar Teknisyeni (3), Hemsire (5), Sekreter(1) ve Hizmetli personel(1) bulunur. Merkezler yaptiklari ¢ahsmalar aylk olarak
Miidiirliiklere bildirir.

DORDUNCU BOLIM
Hemoglobinopati Kontrol Program Ugiincii Basamak Faaliyetleri

Ugiincii Basamak Kuruluslari ve Faaliyet Esaslari

Madde 8-Usiincii basamak kuruluslar, Hemoglobinopatiler konusunda molekiiler diizeyde laboratuvar hizmetleri ve/veya prenatal tani tinitesi ve/veya kemik
iligi nakil {initesi igeren, hastalara yonelik tan1 ve tedavi ameliyelerinde, mutasyon analizi, dogum oncesi tani ile kemik ili§i transplantasyonu hizmetlerinden timiint
veya herhangi birini vermek suretiyle Hemoglobinopatilerin ileri tetkik ve tedavilerini yapan merkezlerdir.

Bu merkezlerin Kemik {ligi Transplantasyonu iinitesinde, sorumlu olarak Kemik iligi Transplantasyonu konusunda deneyimli Pediatrik Hematolog yaninda
1/6/2000 tarihli ve 24066 sayil Resmi Gazete’de yaymlanan Organ ve Doku Nakli Hizmetleri Yonetmeliginin 16nc1 maddesine dayanilarak Bakanlk Makammnmn
26/2/2001 tarihli ve 1832 sayili onaylari ile yaymlanan Kemik {ligi Nakli Merkezleri ve Kemik {ligi Nakli Doku Bilgi islem Merkezleri Yonergesinde belirlenen ekibin
olmas1 gerekir.

Prenatal Tan1 Birimlerinde ise, Pediatrik Hematolog yaninda, prenatal tan1 amaci ile;

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

b) Tip fakiiltelerinde, Kadin Hastaliklann ve Dogum Anabilim Dalnin Matemal-Fetal (Perinatoloji) tinitelerinden Anabilim Dali Baskanliginca gorevlendirilen
Kadm Hastaliklar1 ve Dogum Uzmanlari,

c) Egitim hastanelerinde, intrauterin invazf islemlerde deneyimli Baghekimlik tarafindan gorevlendirilen Kadn Hastaliklar1 ve Dogum Uzmanlari, Molekiiler
Biyolog ve Genetik Hastaliklar Tan1 Yonetmeliginde belirlenen ekibin,

d) Molekiiler diizeyde laboratuvar hizmetlerinde ise, 10/6/1998 tarihli ve 23368 sayii Resmi Gazete’de yaymlanan Genetik Hastaliklar Tan1 Merkezleri
Yonetmeliginde belirlenen ekibin,
bulunmasi gerekir.

Ugiincii basamak kuruluglarmdaki calismalar aylik olarak Miidiirliiklere bildirilir.

BESINCIi BOLUM
Ortak Hiikiimler
Merkezlerin Acilma izni, Yetki Belgesi, Kayit ve Sevk Sistemi

Baswuru Kosullar1 ve Gerekli Belgeler

Madde 9-Yonetmelik kapsamindaki her tirli faaliyet ve kuruluslar, Hemoglobinopati Kontrol Programu geregince Bakanhgm takip ve denetimine tabi olup,
Bakanlik tarafindan verilen izin ve yetki belgesine dayanarak faaliyet gosterebilirler ve her bir kurulusun agilma ve faaliyet esaslan bu Yonetmelikte tanzim olunan
hususlar haricinde, 6zel mevzuatia gore belirlenir.

Saglik kurum ve kuruluslart biinyesinde kurulacak merkezlerin agilabilmesi igin yetki belgesinin, gergek ve tiizel kisilere ait 6zel merkezlerin kurulmasi ve agilabilmesi
i¢in de merkez ruhsatnamesinin alinmasi zorunludur.

Merkez agacaklarm bir dilekge ile mahallin en tist miilki amirligine bagvurmalan gereklidir. Bu dilek¢ede merkezin tiirii, agilacagi yerin adresi, binanm 6zellikleri,
linite sorumlusunun ismi agikga belirtilir.

Dilekge tizerine, agilmast istenen tan1 merkezi mahallinde ACSAP Sube Miidiirii ve Tedavi Hizmetleri Sube Miidiiriinden olusan bir ekip tarafindan kontrol
edilerek, eksikleri varsa tamamlatildiktan sonra Valilik goriisleri ile birlikte ilgili belgeler Bakanhga génderili Bakanlik tarafindan ve Bilim Kurulunun yetki verdigi
uzman veya uzmanlar (Pediatrik Hematoloji veya Eriskin Hematoloji uzmani ) tarafindan mahallinde inceleme yapildiktan sonra, uygun gorildiigt takdirde
Hemoglobinopati Merkezleri yetki belgesi veya ruhsatnamesi diizenlenerek bir ay icinde mahalline gonderilir.

Merkezlerin izin belgesi veya ruhsatnamesi verildikten sonra, gegerli nedenlere bagh olarak siire uzatum harig, ti¢ ay i¢inde faaliyete gecirilmemesi halinde, verilen izin
veya ruhsatnamenin hiikmii kalmaz.
Radyoaktif malzeme kullanacak merkezlerin Tiirkiye Atom Enerji Kurumundan gerekli izni almalar sarttir.

Merkezlerin izin ve yetki belgesine iliskin diger usul ve esaslar Bakanlik tarafindan ¢ikarilacak Yonerge ile diizenlenir ve Resmi Gazete’de yaymlanmak
suretiyle duyurulur.

Bu Yonetmelikte yer almayan hususlar ( fiziki kosullaggalisma uygunluk belgesitani ve tedaviye yonelik faaliyetler ve benzeri) 9/3/2000 tarihli ve 23988 sayili
Resmi Gazete’de yaymlanan Ayakta Teshis Ve Tedavi Yapilan Ozel Saglk Kuruluslari Hakkindaki Yonetmelik ile 27/3/2002 tarihli ve 24708 sayili Resmi Gazete’de
yaymmlanan Ozel Hastaneler Yonetmeligi hiikiimlerine tabidir.

Kayit Sistemi ve Bildirim



Madde 10-Hemoglobinopatilerin takibi, kontrolii ve 6nlenebilmesine dair veri tabani olusturulmasmna esas olmak iizere, her basamakta hasta ve tasiyicilarm
tespitine ve yapilan faaliyetlere yonelik kayit sistemi kurulmasi ve bildirim zorunludur.

Tiim basamaklardaki kayitlar Bilim Kurulu tarafindan olusturulan bir form ile aylik olarak Miidiirliiklere ve Miidiirliikler tarafindan 3 aylik olarak Bakanhga
bildirilecektir.

Bakanlik Bilgi islem Merkezinde, merkezi kayit sistemi olusturulur. Veri taban1 olusturmak icin tan1 konulan tiim hastalarm ve tagiyicilarm izlenmesi saglanir. Veriler
Bilim Kurulu tarafindan degerlendirilir.

Sevk Esaslari

Madde 11-Evlilik 6ncesi tarama testleri ile tan1 konulan vakalar, ileri tetkik i¢in ikinci basamak kuruluglarina sevk edilir.

Tedavi agisindan hastalarn ikinci basamak igindeki tedavi merkezlerine bagvurmalari saglanir.

Kemik iligi Transplantasyonunun muhtemel olabilecegi hastalar tigiincii basamak kuruluglarma sevk edilir.

Hemoglobinopati Merkezlerinde, bagvuranin rizasi alinmadan islem yapilamaz. Sonuglari, bagvuran ve hekim diginda, kisinin rizas1 olmadan tigiincii kisilere
aciklanamaz, gosterilemez.

FMilik Oncesi Tarama Testleri

Madde 12-Evlilik 6ncesi tarama testleri ve danigmanlik hizmetlerinin verilmesi, doktorun sorumlulugundadir.

Belediyeler veya diger kamu kuruluglan tarafindan yapilacak hizmetlerde, tarama testi olarak eritrosit indisleri, hemoglobin elektroforezi ve hemoglobin
varyant analizi ve kolon analizi kullani. Bu faaliyetler, birinci basamak i¢indeki Hemoglobinopati Tan1 Merkezlerinin uymakla zorunlu oldugu usul ve esaslara bagh
olarak yiiriitiiliir.

Evlilik 5ncesi hemoglobinopati tagtyicilik taramas1 yapacak kuruluslar Bakanliktan izin almak zorundadur. Izin alan kurumlar, Bakanlik tarafindan olusturulacak
standart belgeyi kullanabilirler.

ALTINCIBOLUM
Hemoglobinopati Bilim Kurulu

Bilim Kurulunun Teskili

Madde 13-Hemoglobinopatiler konusunda egitim, tanitim, toplum tarama programlari, genetik danisma, arastirma laboratuvarlarn, tedavi i¢in gerekli kan
triinleri, medikal tedaviler, kemik iligi nakli ve dogum 6ncesi hemoglobinopati tanist gibi faaliyetler ile merkezlerin agilmasi ve denetlenmesi gibi konularda bilimsel
tavsiye kararlari almak tizere Bakanlik¢a Hemoglobinopati Bilim Kurulu olusturulur.
Bilim Kurulu,

a) Bakanlik Miistesar1 veya gorevlendirecegi bir Miistesar Yardimeis1 bagkanliginda,

b) Bakanlik Tedavi Hizmetleri Genel Miidiirii,

¢) Bakanlik Ana Cocuk Saghgi ve Aile Planlamas1 Genel Miidiirti,

d) Bakanhk Temel Saghk Hizmetleri Genel Mudiirt,

¢) Hukuk Miisaviri,

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

g) Pediatrik Hematoloji Bilim Dalimdan 6gretimiiyesi iki kisi,

h) Eriskin Hematoloji Bilim Dalindan 6gretimiyesi bir kisi,

i) Hemoglobinopati konusunda deneyimli Biyokimya Bilim Dah §gretim iiyesi bir kisi,

j) Molekiiler Biyoloji Bilim Dah 6gretimtiyesi bir kisi,

k) Kadm Hastaliklar1 ve Dogum Bilim Dalindan Perinatoloji deneyimli 6gretimiiyesi bir kisi,

1) Bakanliga bagh hastanelerden Pediatrik Hematoloji uzman iki kisi,

m) Calisma Ve Sosyal Giivenlik Bakanhg1 Sosyal Sigortalar Kurunu Bagkanhg: Saglik Isleri Genel Miidiirliigiine bagh egitim hastanelerinden Pediatrik veya
Eriskin Hematoloji uzman1 bir kisi,
n) Hemoglobinopatiler i¢in kurulmus dernek ve vakif temsilcilerinden en fazla bir doktor temsilei,

o) 11 Saglik Miidiirleri veya il Hemoglobinopati sorumlulart arasmdan Bakanlikga belirlenecek iki kisi,

olmak iizere 18 tiyeden olusur.

Gerek goriildiigii hallerde ilgili dal uzmanlar bu komisyona danigman olarak davet edilir.

Ikinci fikranm, (b), (c), (d) ve () bentlerinde belirtilen tiyelerin gorevinin sona ermesi durumunda tiyelikleri sona erer. Bu iiyelerin herhangi bir nedenle
toplantiya katilamadigi hallerde yerlerine kendileri tarafindan belirlenen yardimeilar yedek tiye olarak katilir.

Komisyonun (g), (h), (i), (j), (k), (1), (m) ve (n) bentlerinde belirtilen tiyeleri ve ayni sayidaki yedek tiyeler; yaptiklan caliymalar degerlendirilerek, dallarmda en
azbes yil ¢ahsmus olan kisiler arasmndan Bakanlik Ana Cocuk Saghgi ve Aile Planlamas1 Genel Miidiirligtiniin teklifi tizerine Bakan tarafindan segilir.

Bakan tarafindan segilen tiyeler bir y1l siire ile gorev yaparlar. Siiresi bitenler tekrar se¢ilebilir.

Komisyondan ayrilan tiyenin yerine, yedek tiyelerden biri asil iiye olarak gorevlendirilir ve Bakan tarafindan ayni usulle yeni yedek tiye segilir. Segilmis
iyelerden mazeretsiz olarak iist tiste iki toplantiya katilmayanlarmn tiyelikleri diiger.

Kurulun Caligsma Sekli ve Goreveri

Madde 14-Bilim Kurulu her 3 ayda bir Bakanlign daveti tizerine toplanir. Bakanhk gerektiginde kurulu toplantiya ¢agrabilir.

Kurul giindemi, Kurul Bagkani veya Kurul iiyelerinin tekliflerine gore tespit edilir ve Sekreterya tarafindan toplant1 daveti ile birlikte en az 15 giin 6nceden
yazli olarak tiyelere bildirilir.
Kurula Bakanhk Miistesari veya gorevlendirecegi bir Miistesar Yardimeis1 baskanlik eder.

Kurul tiye tam sayismm 2/3 ¢ogunlugu ile toplanir ve toplantiya katilanlarm sayismm salt cogunlugu ile karar almir. Oylarda esitlik olmas1 halinde baskann
mensup oldugu goriis kabul edilmis sayilir.
Kurul, giindem maddelerini inceler ve raporunu hazrlar. Kurulun, hemoglobinopatiler konusunda egitim, tanitim, toplum tarama programlari, genetik danisma, arastirma
laboratuvarlari, tedavi i¢in gerekli kan tiriinleri, medikal tedaviler, kemik iligi nakli ve dogum 6ncesi hemoglobinopati tanis1 gibi faaliyetler ile merkezlerin agilmas ile
denetlenmesi gibi konularda aldig1 tavsiye kararlart yazili metin haline getirilerek tiyelerce imzalanir ve kurul sekreteryasmi yiiriiten ACSAP Genel Midiirliigiine
sunulur. Tavsiye kararlarinimn igleme konmas1 ve benzeri islemler bu Genel Mudiirliikge takip ve koordine edilir.
Kurul gerektiginde ulusal ve uluslar aras1 kuruluglardan bilimsel goriis isteyebilir.

YEDINCI BOLUM
Denetim, Yasaklar, Tedbir ve Miieyyideler

Denetim

Madde 15-Merkezler, sikayet ve benzeri durumlar hari¢ olmak tizere, Bilim Kurulunun kendi iiyeleri arasndan gorevlendirecegi uzmanlar veya Bakanlik
gorevlileri tarafindan, ¢alismalari, standartlar ve kalite kontrolii yoniinden yilda bir kez denetlenir.

Denetim sonunda tanzim olunan rapor Kurul tarafindan incelenir ve bu Yonetmelige ve ilgili diger mevzuat hiikiimlerine aykirt durumlar var ise, Kurulun
tavsiye ve goriigiine 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
Ongoriilen faaliyetlerin kapsamini asacak sekilde faaliyet gosterilmesi yasaktir.

Hemoglobinopatiler ile ilgili faaliyetlerde bulunacaklar, bu Yonetmelikte genel saghgm korunmasi maksadiyla 6ngériilen, standartlara, kurallara ve faaliyet
esaslarma uymakla miikelleftir.
Hemoglobinopati ile alakali biitiin faaliyetlerin, veri tabani olusturulmasi ve 1593 sayili Unmumi Hifzissihha Kanununun 3 tincii maddesinin 16 numarah bendinde
aciklanan tibbi istatistiklerin tanzimi gorevinin ifas1 bakimndan Bakanliga bildirimi mecburidir.

Tedbir ve Miieyyide

Madde 17-Yonetmelikte ongoriilen, standartlara, kurallara, faaliyet esaslarma ve yasaklara riayet etmeyenler ile ytikiimliiliiklerini yerine getirmeyenler
hakkinda genel hitkkiimlere gore islem yapilir.



Bakanlik ilgili hitkiimler dogrultusunda, genel saghgm korunmas1 maksadiyla izin ve yetki belgesinin geri alinmast, faaliyetin durdurulmasi ve benzeri tedbirleri almaya
yetkilidir.

SEKIZINCi BOLUM
Cesitli ve Son Hiikiimler

Gorev Boliimii ve Koordinasyon

Madde 18-Bakanlik merkez teskilati1 birimlerinden Ana Cocuk Saghgi ve Aile Planlamas1 Genel Miidiirliigii birinci basamakta tarama, egitim, genetik rehberlik
hizmetlerini organize eder ve yiiriitiir.

Tedavi Hizmetleri Genel Miidiirliigii ikinci ve igiincii basamaktaki tani ve tedavi ile ilgili hizmetleri yiiriitiir.

Bakanlik 3359 sayili Saglik Hizmetleri Temel Kanununun 3 iincii maddesinin (b) bendine gore, ilgili Bakanligin muvafakatini alarak, Hemoglobinopati Kontrol
Programi kapsaminda kamu ve 6zel biitiin saglik kurum ve kuruluslarma koruyucu saglik hizmeti gérevi verir ve bu kurum ve kuruluglarm bu konudaki biitiin saglik
hizmetlerini denetler.

Gecici Madde 1-Bu Yonetmeligin yiiriirliige girmesinden 6énce kurulmug bulunan merkezler ve Hemoglobinopatiler ile alakah tani ve tedavi faaliyetlerinde
bulunan kamu ve 6zel biitiin kuruluglar, Yonetmelige uyum islemlerine esas olmak iizere Yonetmeligin yayim tarihinden itibaren iki ay i¢cinde Bakanhga miiracaat
ederler.

Bakanlik¢a vaki miiracaatlar incelenerek, kurumve kuruluglara alt1 ay1 gegmemek iizere makul bir siire verilerek, izin ve yetki belgesi islemleri sonuglandirilir.

Bu siireler zarfinda miiracaat etmeyenler ile izin ve yetki belgesi sonuglandiriimayan merkez ve kuruluglarn faaliyeti gegici olarak durdurulur ve azami bir yil
i¢inde islemleri tamamlanmayanlarn faaliyetine son verilir.

Yiiriirliik

Madde 19-Bu Yonetmelik yaymm tarthinde yiiriirliige girer.

Yiiriitme

Madde 20-Bu Yonetmelik hiikiimlerini Saglik Bakan: yiiriitiir.



