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Avukat

PKU Aile Dernegi Gonullu Avukat:
Nadir Hastaliklar Ag1 Temsilcisi

Tanuve tedaviye erisim kapsamunda, haklarint aramak icin hangi yollar
izlenmelidir? Danwstlacak kurum ve yapulmast gerekenler nelerdir?

Nadir hastalik olarak degerlendirirsek, bir bireyi, hastaliginin tanisini alana
kadar en az 4 doktor goruyor. PKU'da, nadir bir hastalik, ancak tanisi;
yenidogan tarama testleri kapsaminda, topuktan kan alimi ile yapilmakta.

Dogustan genetik bir hastalik oldugundan kisi daha bebekken tani alma sansina
sahip. Cocukken kendisine topuk kani tarama testi yapilmayan, yani tanisi
konmayan bireyin, biliniyor ki ilerleyen surecte zihinsel gelisimi zayiflamakta.

1998 yilindan itibaren ulkemiz mevzuatlarinda yer alan Hasta Haklan
Yonetmeligi'nin 11. Maddesi'ndeki “Hasta, modern tibbi bilgi ve
teknolojinin gereklerine uygun olarak teshisinin konulmasini,
tedavisinin yapilmasini ve bakimini istemek hakkina sahiptir’” hukmu
amir olup, birey, kendisinin veya c¢ocugunun olabilecek en uygun sekilde
"hastaliginin teshisinin konulmasini talep etme hakki''na sahiptir.

Bu durumdan, “topuktan kan alimi” suretiyle tarama testi yaptirmayan
doktor ve hastane sorumludur.

Ozel hastanelerde, ge¢ tani konulmasindan dolayr dava acilirken husumet
doktora ve 0zel hastaneye de yoneltilmektedir.

Devlet hastanelerinde bu durum gerceklesirse, husumet sadece hastaneye
yoneltilir ve hastane sonrasinda tutari doktora rucu eder.
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Durumdan suphelenen aile, dava ac¢madan oOnce wuzlasmaci hukuk yollarini
tuketebilir.

Hastanede mevcut “Hasta Haklar1 Birimi”’ne basvurabilir, doktordan savunma
alinmasini isteyebilir. Devlet hastanesi olmasi durumunda ise CIMER’e sikayet
yoluna basvurabilir. Bunlardan sonu¢ alinmamasi durumunda ise, tazminat davasi
yoluna gidebilir.

Ge¢ tanu aldwgu i¢in ya da 6zel beslenme tedavisine uymadigt icin zihinsel
yetersizlige sahip bireyler icin egitim haklarindan bahsedebilir misiniz? Ozel
egitim siniflarina, okullarina yonlendirmeler nasul uygulanwyor?

Anayasamizin 42. Maddesi'ndeki “Kimse, egitim ve ogrenim hakkindan
yoksun birakilamaz. Ogrenim hakkinin kapsami kanunla tespit edilir ve
diizenlenir.” hiikkmi ile tilkemizde her cocugun egitim hakki vardir. Ayn1 zamanda
Birlesmis Milletler Engelli Haklarn Sozlesmesi ve Birlesmis Milletler Cocuk
Haklar1 Sozlesmesi'nde de egitim hakki diuizenlenmis ve taraf devlete,
cocugun egitimi icin yukumlilukler tanimlamistir. Bunlardan bir tanesi ise
cocugun sahip oldugu engeli sebebi ile uygun kosullarda egitim aldirilmasidir.

Zihinsel yetersizlige sahip cocuklar ozel egitime ihtiyac duymakta ve bu
egitimleri veren okullara gonderilmektedir. Zihin engelli cocuklarin egitimlerinin
temel amaci, bu cocuklarin, yasamlarini bagimsiz olarak devam
ettirebilmeleri icin gerekli olan becerileri kazandirmaktir. Bu amacla, zihin
engelli cocuklara okul oncesi donemden baslayarak guvenli ve bagimsiz
yasam becerileri kazandirmaya yonelik okullarda egitim aldirilarak en
azindan kendi ihtiyaclarim1 giderebilmek noktasinda destek verilmelidir.

PKU’lu ¢ocuk tani aldiktan sonra bu tanisi1 “Engelli Raporu” ile diger adiyla
cocuklar icin cikarilan “COZGER” raporu ile 6zel egitim veren rehabilitasyon
merkezlerine muracaatta bulunabilir.
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Ozel beslenmek zorunda olan bireylerle yaptigumuz roportajlarda bazu
ogretmenlerin 6zel beslenen 6grencinin yemegini sintfta yemesine izin
vermedigi gibi durumlarla karsuastik. BM ¢cocuk haklart s6zlesmesine gore her
cocugun egitim, beslenme ve tedavi hakkt bulunmakta. Ama karsulasulan
durumlara bakuwlinca bu haklarin ihlal edildigi gorilmekte. Aynutdurum is
hayatinda da ortaya ¢cikabilir. Bu durumda yapulmast gerekenler nelerdir?

Ne yazik ki ulkemize mevcut is hukuku mevzuatlarina yonelik duzenlemeler,
engelli bireylerin 0zel ihtiyaclari konusunda detayli hukumler kapsamamaktadir.
4857 sayil Is Kanunu 30. Madde uyarinca “isverenler, elli veya daha fazla
isci calistirdiklarnn ozel sektor isyerlerinde yuzde u¢ engelli, kamu
isyerlerinde ise yuzde dort engelli isciyi meslek, beden ve ruhi
durumlarina uygun islerde calistirmakla yukumludur” hikmi ile PKU’lu
bir bireyin istihdam edilmesine yonelik duzenlemelerle isverene sart
kosulmustur. Ancak her ne kadar bu duzenleme sayesinde -ki mevcut oranin
arttirnlmas:1 ve engelli istihdamina daha c¢ok agirhk verilmesi
gerekmektedir- PKU’lu bir birey calisabiliyor olsa da diger calisanlarla ayni
esit kosullarda calisamamaktadir, zira mevzuatimiz heniz bu konuyu ele

almamistir. Ornegin; PKU’lu bir birey, eger oglen yemeginde gerekli
besinini alamaz ise, metabolizmas: sekteye ugrayacak ve zarar
gorecektir.

Engelli bireyin 0zel gereksinimi isverenin bu
10-16 Mayis Engelliler Haftas: konudaki inisiyatifine ve ne yazik ki vicdanina
Bazi Engeller Gériinmez! birakilmistir. Kimi isveren, calisaninin PKU’lu
oldugunu bilmesine ragmen onun ihtiyaci olan
besinlerini saglamamaktadir (kimi isyerinde,
oglen yemegi tcrete dahildir, kimi igyerinde ise
isveren 0gle yemeklerini ¢alisana sunmaktadir.)
Bu da PKU’lu cgalisanin diger is arkadaslariyla
ayni kosullarda is yapmadiginin gostergesidir.
Oglen o6giinii her ne kadar basit gibi gelse
®r,> de kanuni bir haktir. Fakat bu hakkin verilme
smprsioeen - secenekleri isverenin inisiyatifine
birakildigindan ve henuz “engelli calisanin

ozel ihtiyaclar1” konusunda hukuki diizenlemeler mevcut olmadigindan PKU’lu
calisanlar bu konuda olduk¢ca magdur olmaktadir. Her ne kadar calisan bir
dilekce ile bunu isvereninden talep etse de, isverenin bu kosulu
gerceklestirmemesinden dolays, herhangi bir yaptirim isverene
uygulanmamaktadir.
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Ulkemizde PKU’lu bireyler icin sosyal yardumlart nelerdir?

PKU’lu bireyler “gorunmez engellilik” ve “zihinsel engellilik” kategorisiyle
mevzuatlarin Engelli bireylere yonelik tanimis oldugu sosyal haklardan
yararlanabilmektedirler. Aslinda buna “yararlanma” demememiz gerektigi
kanaatindeyim c¢unku Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesi'ne gore bu
zaten devletimizin bir yukumliuligudiir. Bireyler, kanunun kendilerine tanidig:
haklar bilirse en azindan hangi haklarin devlet tarafindan icra edilmesi
gerektigini de bilirler. Ornegin; gelir vergisi indirimi, emlak vergisi indirimi,
OTV indirimi gibi maddi olarak sosyal haklar mevcuttur. Evde bakim ayhg, E-
KPSS ile istihdam edilme hakki, toplu tasimalardan tucretsiz yararlanma
hakki gibi haklarn da mevcuttur. Bunlarin nedeni, PKU’lu bireye sahip oldugu
saghik sorunlarinin yani sira maddi-manevi kolaylik saglamak ve topluma
adapte olabilmelerine yardimci olmaktir. PKU’lu bireyin yararlanabilecegi en
onemli hak ise tibbi, medikal ve egitim arac¢ gerecleri icin yapilan KDV
indirimidir. Ancak gunumiuzdeki hayat pahaliligi, indirimlere ragmen devam
ettiginden bu konuda giuncel diuzenlemeler yapilmali ve PKU’lu bireyin gidaya
yonelik 6zel ihtiyaci konusunda kolaylik saglanmalidir.

EQUALITY Vs EQUITY

PKU’lu bireylerin bakimundan sorumlu olan yakuwnlart icin erken emeklilik vs. gibi
ozel durumlar soz konusu mu?

Erken emeklilik ile ilgili bir dizenleme mevcut degildir. Ancak 2022 sayili 65
Yasini Doldurmus Muhtag, Gugsuz ve Kimsesiz Turk Vatandaslarina Aylik
Baglanmasi Hakkinda Kanun ile engelli bakimini ustlenen kisilere, gelir kriteri
dikkate alinarak “engelli bakim aylig1” odemesi yapilmaktadir.
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PKU’lu bireylerin hastanelerde dncelikli oldugu durumlar bulunmakta mudu?

Her zaman bulunmaktadir. Zira engelli bireylerin hastane gibi kamu
kurumlarinda ve daha ziyade saghk kurumlarin her zaman oncelikleri
bulunmaktadir. Ayrica Birlesmis Milletler Engelli Haklarn Sozlesmesi 20. Maddesi
ile engelli bireye oncelik taninmis ve devlete sorumluluk yukletilmistir. Bu
maddeye gore Taraf Devletler, engellilerin imkan dahilinde azami olciide
bagimsiz hareket edebilmesini saglamak icin etkili tedbirler almalidir. Bu
tedbirler; engellilerin istedikleri sekilde ve zamanda, karsilanabilir bir maliyetle
hareket edebilmelerini kolaylastirmayi, engellilerin, hareketi kolaylastirici kaliteli
ara¢ ve gerece, yardimci teknolojilere, yardim sunan insanlara ve araclara,
karsilanabilir bir maliyetle erisiminin kolaylastirilmasini, engellilere ve
engellilerle calisan wuzman personele, engellilerin hareket becerilerini
gelistirmeleri konusunda egitim verilmesini ve harekete yardimci arac¢ ve
gerecleri, yardimci teknolojileri uretenlerin, engellilerin her turlu ihtiyacim
dikkate almalari hususunda tesvik etmeyi icerir.

Ayrica yine 25. Madde ile sozlesmeye Taraf
Devletin, engelli Dbireylerin, engelleri
nedeniyle ayrimciliga ugramaksizin,
ulasilabilir en yuksek saghk
standardindan yararlanma  hakkim
tanimasi  gerekmektedir. Buna  gore
devletin, engellilerin saghkla ilgili
rehabilitasyon dahil olmak tzere,
cinsiyet duyarhhg olan saghk
hizmetlerine erisimini saglamak icin
tum uygun tedbirleri almasi1 gerektigi
de ortadadar.
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Aspartam i¢eren ilag¢larun tiketilmesi yasak, aileler ile goristigimuizde de diger
branslardaki doktorlarin bu konuda hassasiyet gostermediklerini, kendilerinin
vyarulart ile receteleri yazdiklarint belirtmislerdi. Ailenin bu ikazt yapmamast
durumunda doktorun PKU’lu bireye aspartam igceren ilag vermesi durumda nastl
bir yasal sire¢ olusur?

Burada “yanlis tedavi” surecinden bahsetmek mumkundur. Hasta Haklan
Yonetmeligi'nin 14. Maddesi doktorun hastaya karsi gerekli ozeni
gostermesi gerektiginden bahsetmektedir. Bu maddeye gore doktor, hastanin
hayatini kurtarmak veya sagligini korumak mumkin olmadig: takdirde dahi,
1stirabin1  azaltmaya veya dindirmeye c¢alismak zorunludur. Doktorun tum
uyarilara ragmen bilerek yanlis regete yazmasi ve hastanin bundan etkilenmesi
bir “yanlhis tedavi” adi altinda Hatali Tibbi Uygulama yani Malpraktis’tir. Daha
once vurguladigim gibi boyle bir durumda hasta haklar1 birimine doktor sikayet
edilmelidir. Doktor bir 0zel hastane doktoru ise, hastanin zarar gordugune dair
kanitlarla mahkemeye doktor ve hastane aleyhine dava acilarak zararin tazmini
talep edilmelidir. Aymi1 sekilde kamu yani devlet hastanesi doktoru ise direk
olarak hastaneye dava acilmalidir.

Her hastanun bilgi edinme hakkt var ve pandemi doneminde de bilgi almakta
zorluk ¢ekildigi belirtilmisti. Bu hususta ne gibi adunlar atlabilir?

Bilgi edinme hakki, bireylerin devlet kurum ve kuruluslarinin gorevlerinden
dolay1 sahip olduklan bilgilere ulasabilme hakkidir. Ve her kurum ve kurulusa
basvurarak bilgi almak mumkundur. Bilgi istenecek kamu kurum ve kuruluslarina
ornek olarak Bakanliklar, Merkez Bankasi, IMKB, Universiteler, OSYM, RTUK,
Belediyeler, Emniyet Mudurlugu gosterilebilir. Kamu kurumu niteligindeki
meslek kuruluslari da ornegin Baro, Mimarlar Odasi, Tabipler Odasi yasa
uyarinca bilgi vermek zorundadir. Ancak bilgi edinme hakki bazi1 alanlarda
simirlandirilmistir. Milli gtivenligi ilgilendiren, devlet sirr1 sayilan bilgilerle adli ve
idari sorusturmalara iliskin bilgiler, ticari sirlar, o0zel hayata iliskin bilgiler
basvuranlara verilmez. 4982 sayili Bilgi Edinme Hakki Kanununa gore bilgi
edinme basvurusu, basvuru sahibinin adi ve soyadi, imzasi, oturma yeri veya is
adresini, basvuru sahibi tuzel kisi ise tuzel kisinin unvani ve adresi ile yetkili
kisinin imzasim ve yetki belgesini iceren dilekce ile istenen bilgi veya belgenin
bulundugu kurum veya kurulusa yapilir. Ayni1 zamanda bu basvurunun CIMER
uzerinden de yapilmasi mumkundur. Bilgi istenilen kurumun kanunda belirtilen
sure olan 15 gun icerisinde cevap vermemesi veya olumsuz cevap vermesi
neticesinde yargi yoluna basvurmadan Oonce kararin tebliginden itibaren on bes
gun icinde kurula itiraz edebilir.
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PKU hastaligu nadir bir hastalik olup olusum faktorlerinden bir tanesi akraba
evliligidir. Ulkemizde akraba evliliklerine yoneltilen hukuki bir durum veya siireg
var mudur?

Oncelikle belli bir dereceye kadar olan akraba evlilikleri Tiirk Medeni
Kanunu'nda yasak olarak bilinmektedir. Kanunun 129. Maddesine gore ustsoy ile
altsoy arasinda; kardesler arasinda; amca, dayi, hala ve teyze ile yegenleri
arasinda, kayin hisimligi meydana getirmis olan evlilik sona ermis olsa bile,
eslerden biri ile digerinin fistsoyu veya altsoyu arasinda evlilige izin
verilmemektedir. Kanun her ne kadar yasak koysa da birbiri ile evlenen
akrabalardan dolay1 ¢ocuklar genetik ve nadir hastaliga sahip bir sekilde diinyaya
gelmektedir. Ne yazik ki yaptirim ve denetim olmadigindan oturi, birbiri ile
akraba olan insanlar evlenmekte ve hastalikli cocuk dinyaya getirmektedirler.
Toplum igerisinde yapilmasi gereken denetimler, akraba evliliginin kotiu
sonuclarini1 gosteren toplumsal farkindalik calismalan ile akraba evliliginin
“hasta ¢ocuk” meydana getirdigini anlatmak gerekmektedir.

Tedavi ve ilaca erisim i¢in hangi hukuki yollara basvurulmaludur?

Oncelikle daha once, tedavi hakkinin kisinin sahip oldugu en 6nemli hak
oldugunu belirtmek gerekir. Yasam hakkinin bir pargasidir ¢iinki. Kisi o tedaviyi
almazsa olebilir ve bu da yasam hakkinin bir ihlalidir. Hasta Haklan
Yonetmeligimizde kisinin bir tedavi hakk: oldugu belirtilmistir. Buna gore doktor,
gerekli dikkat ve 0zeni gostererek kisiye dogru ve en acisiz olabilecek tedaviyi
sunmalidir. PKU’lu birey ilaca ve tedaviye erisemediginde oOncelikle gerekli
kurumlara basvuru yapmalidir. CIMER, SABIM, TITCK gibi kurumlara yazil
basvuruda bulunmak, dava acarak ilaca erisim asamasinin ilk adimidir.
Ulkemizde bir seyi talep edebilmek icin once kurumlara idari yolla basvurmal
ardindan olumsuz cevap gelmesi durumunda da dava yoluna gidilmelidir. Kisi
dilekce ile ilaca neden sahip olmasi1 gerektigini aciklayarak, mevcut
delilleriyle yani hastaligini1 gosterir bir takim raporlariyla, doktor yazilariyla vs.
dilekgesini yazili olarak sunmalidir. Cogu Kuruma sikayet yolunda E-devlet
sistemi de getirilmistir. Akabinde kurumdan 30 gun igerisinde cevap gelmezse
kisi dava yoluna basvurabilir.






