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BASKAN — Degerli Komisyon iiyeleri, degerli katilimeilar ve kiymetli basin mensuplari; hepiniz
hos geldiniz. Hayirli giinler, hayirlt sabahlar diliyorum.

Komisyonumuzun CHP’li Milletvekili Erkan Aydin’in mazereti var.
Toplanti yeter sayimiz var, toplantiy1 agiyorum.

Gegen toplantimizda herediter anjioddem hastaliginin raporlariin dercedilmesi, oziirliiliikte
dikkate alinmasi hususunda bir talep vardi. Aslinda, o giin netice de hasil olmustu asag1 yukari. Bizatihi
hastanin da dinlenmesi adina toplantry1 bugiine ertelemistik ama dilekce sahibi Tunceli’de oldugunu ve
gelemedigini ifade ettiginden, simdi Yasin Bey gelmedigine gore... Herediter Dernegi temsilcileri de
aramizda varlar m1? Yok. Atatiirk Arastirmadan zannediyorum uzman...

DR. EMINE VEZIR - Ankara Egitim Arastirma. ..
BASKAN — Ankara m1?

DR. EMINE VEZIR — Evet.

BASKAN — Buraya Atatiirk diye...

DR. EMINE VEZIR — Ankara. ..

BASKAN — Emine Vezir mi?

DR. EMINE VEZIR — Evet.

BASKAN — Siz misiniz?

DR. EMINE VEZIR — Evet.

BASKAN — O zaman size s6z verelim. Biz gegen toplantida -asag1 yukari- bunu arkadaslarimizdan,
ilgili uzman arkadaslarimizdan 6grenmistik, bir de sizin bilginize miiracaat edelim. Ondan sonra
yetisirlerse dernek {iyelerini de, temsilcilerini de dinleriz.

Sozii size veriyorum, kendinizi tanitin.

Buyurun.

DR. EMINE VEZIR - Herediter anjioddem soyle: C1 inhibitor eksikliginden kaynaklanan bir
hastalik ve hayat kalitesini bozan, larinks atagi oldugunda 6liimciil seyredebilen 6nemli bir hastalik ama
ataklar halinde seyrediyor. Travmalarla -daha 6nce Mustafa Hocam zaten sunum yapmis- psikolojik
travmalarla, her tiirlii travmayla atag tetiklenebilen bir hastalik.

Oziirliiliik konusunda da bu dziirliiliik yonetmeliginde direngli iirtiker anjioddemin yeri var ama
herediter anjioddem olarak bir alt baslik yok. Direngli tirtiker anjioddemde dziirliiliik orani var bildigim
kadariyla. Herediter anjioddem de atak oldugunda hayat kalitesini bozan ve hayati tehdit eden bir
hastalik oldugu i¢in o pay olabilir ama herkesin ortak karariyla sanirsam...

BASKAN — Ama Mustafa Hocamdan aldigimiz bilgiye gore herediter anjioddemin de bir alt baglik
halinde seyde bulundugu sdyleniyor.

DR. EMINE VEZIR — Evet, alt baslik, larinks atagi. ..




DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Efendim, simdi, herediter anjioddem engellilik raporunda alt
baslik olarak ismen yok ama direngli iirtiker ya da direngli anjioddem boliimii altinda kullanilabilir. Zaten
engellilik raporunda tiim hastaliklar: tek tek yazmaktansa hedefimiz nedir engellilik raporunda? Engel
oranini tespit etmek. Nedir bu? Ya organin yoklugu ya da organin fonksiyon kaybi. Bir organimizda
fonksiyon kaybi eger ortaya ¢iktiysa adi olmasa bile o bile kullanilabilir yani bu yonetmelikte ya
da elimizdeki mevcut belgilerle. Yani direncli anjioddem tanimlamasi herediter anjioddeme rapor
yazmak icin yeterlidir. Sikintimiz burada, bu hastamizin magdur olmasinin en 6nemli sebebi -sadece
ilgili hekime bir sey sdylemek istemiyorum- herediter anjioddemin yaygin olarak taninmiyor olmasi,
hekimlerimiz tarafindan bilinmiyor olmasi. En biiyiik sikintt budur. Herediter anjioddem hakkinda
yeterli bilginiz olmadiginda insanlar da ne oldugunu bilmedikleri seyden biraz ¢ekinerek “Aman idari
olarak bana bir sikint1 olmasin.” mantigiyla uzak durmus ama mevcut yonetmelikle yilizde 10 oraninda
bir ekleme bu hastaya yapilabilirdi, 10 puan -yani onun orani degisebilir tabii ki hastalik durumuna
gore- bu yapilabilirdi. Herediter anjioddemi alt baslik olarak eklemektense bunlar1 kalitsal hastaliklar
boliimiinde isim altinda kullanabiliriz ya da direngli anjiodem boliimiinde kullanmamiz bizim igin
yeterli olacaktir mevcut héliyle.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyoruz.
Bagka s6z talebi var mi1?
Buyurun.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Tiirkiye’deki rakamlarla ilgili bilgi
verebilirim Saym Baskanim.

BASKAN — Tamam.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI - Tiirkiye’de yillik 2.700 civarinda herediter
anjioddem spesifik tanisiyla hasta tedavi etmisiz, saglik kayitlarimizda bu var. Immiin yetmezlik
nedeniyle her yil 6len kisi sayisina baktigimiz zaman, immiin yetmezlik grubu olarak, sadece herediter
anjioddem degil, tiim immiin yetmezliklere baktigimiz zaman 350 civarinda yillik. 2015 yillinda 5 tane
herediter anjioddemden &liim bildirilmis sistemde spesifik taniyla.

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Tiirkiye’de?

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Tiirkiye’de, 2015°te, 5 kisi.

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Cok fazla.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Bu 2.700 kisiden 20 kisisi engelli saglik
kurulu raporu i¢in bagvurmus, 2006’dan sonraki engelli veri tabanindan arastirma yaptik. Bunun 5
kisisine 10’un ve altinda 6ziir oran1 verilmis, geri kalan 15’1 10 ve iizerinde, yiizde 93’e kadar engel
orani alanlar var yani bunlar eslik eden bagka hastaligi olan bireylerin agirlikli olarak bagvurdugunu
gosteriyor bize.

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Sayin Baskan, toplam immiin yetmezlikleri i¢inde herediter
anjioddem oldukea kiigiik bir grup yani yiizde olarak degil binde olarak bile bahsedemeyecegimiz kadar
bir grup. immiin yetmezliklerde en ¢ok 6liim olusturan yani yaygin degisken immiin yetmezlik dedigimiz
agir kombine dedigimiz basta tanilar var. Ama, benim bildigim gegen y1l herediter anjioddemden &len
kisi sayisi, herediter anjioddeme bagli 6liim sayisi 1 kisiydi. Hani benim bilmedigim kayitlar olma
ihtimali var mi1? Var. Ama soyle bir sey vardir: O kayitlarin detayini bilmiyorum. Hastanin herediter
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anjioddem tanisi vardir ama -ne bileyim- trafik kazasindan vefat etmistir. Oyle bir detayin1 bilmiyorum
¢linkii ¢cok az. Biz genelde o hastalarin hepsini tek tek takip ediyoruz. Mesela, 2014 yilindaki Kis
Olimpiyatlar’na Istanbul’dan giden bir hastamiz Rusya’da rahmetli oldu, elinde ilac1 oldugu halde
orada ilac1 yaptiramadigi i¢in yani Rusya’daki hekim de ilagtan korktugu i¢in &yle oldu. Cok az 6lim
vardir. 5 rakami biraz fazla geldi bana.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Sistemde trafik kazas1 geciren birinin
herediter anjioddem olarak raporlanma ihtimali yok ¢iinkii belli bir algoritma var. Trafik kazas1 diyorsa
trafik kazasi olarak algilanir. Herediter anjioddem eslik eden durum olarak raporlanir yani hekim dyle
yazmasa bile TUIK 8yle raporlar. Bu sdyledigimiz raporlar Tiirkiye Istatistik Kurumunun rakamlari.

BASKAN — Orhan Bey, buyurun.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Saym Doktorum, bir sey dikkatimi ¢ekti. Gegen haftaki
toplantimizda da soylediniz, simdi de sdylediniz. Yani hastanin ilag yaptirmada bir zorlugu var. Yani bu
ilag bu kadar ¢ok tehlikeli bir ilag midir?

DOC. DR. MUSTAFA GULEC - ilag tehlikeli degil Saym Vekilim, ilac1 yapmamak ¢ok daha
tehlikeli. Yani ilag normal giinliik hayatinizda kullandigimiz bir antibiyotikten daha az tehlikelidir,
alerjik reaksiyon ya da herhangi bir yan etkenden. Oyle bir sey ki ilact yapmazsamz diyelim ki
bogazinda tikanma var veya siddetli karin agris1 var, bogazi tikanmis hasta yapmadiginiz takdirde 6lim
riski var, yaptiginizda alerjik reaksiyon gelisme riski. Yani ben on {ig-on dort yildir bu hastalar takip
ediyorum, su ana kadar herhangi bir cebir inhibit6r konsantresi yapilip da alerjik reaksiyon gelisen
hasta daha duymadim.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Benim o dikkatimi gekti. Yani simdi Rusya’daki doktorun da bunu
yapmamasinda, ¢ekince gostermesi, gegen hafta da Tiirkiye’deki doktorlarda. ..

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Evet, yapmadi. Bilmemek iste, asil sorunumuz o efendim. Yani,
iste, hastalik az oldugu i¢in kimse bilmiyor. Bilmediginiz seyden de malumunuz ¢ekiniliyor.

BASKAN — “Yetim hastalik” deniyor.

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — “Yetim hastalik”, adi aynen boyledir, “yetim hastalik”.

BASKAN — Orhan Bey’in sormak istedigi suydu yani...

DOC. DR. MUSTAFA GULEC - ilagtan kaynaklanan sorun degil, hekimden kaynaklanan sorun,
Oyle diyelim.

BASKAN - iste, hekim bundan niye imtina ediyor, onu soruyor yani risk oran1 yiiksek oldugundan
mi1 imtina ediyor?

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Hayrr, ilact kullanmanin higbir riski yoktur. Yani kullandigimiz
bir agr1 kesicinin alerjik reaksiyon yapip hastaya zarar verme ihtimali ¢ok daha yiiksektir. Neden
korkuyor? Hastalig1 bilmiyorsunuz. Herediter anjioddem dediginiz zaman... Bakm, bununla ilgili
daha 6nce yapilmis toplantilar var. Arkadaslarimiz bir i¢ hastaliklart kongresine gittiler, i¢ hastaliklari
uzmanlarindan ya da iste asistanlarindan olusan bir toplulukta herediter anjioddem hastaligini sordular.
100 kisiden 3 kisi bildi hastalik hakkinda bir bilgi. Yani bu boyle bir hekimlere ayakiistii sorulan bir
soruydu. Ciinkii bilmiyorsunuz hastalig1 ve tedavisinde de kullanilan ilac1 da oniiniize koyduklarinda
“Bu neyin nesidir?” gibi ¢ekinceler basliyor ¢iinkii kullanilan damardan yapilan bir ilagtir. Simdi, yeni
farkli ilaglarimiz mevcuttur hani hastanin kendi kendine yapabilecegi ilaglarimiz da mevcut ama ilacin
tek ¢ekincesi bilmemeleridir. Yani bu ¢ok net, aci bir itiraftir bu.




Gegen hafta da size arz etmistim. Ben tip fakiiltesi egitimim sirasinda bu hastaligin adint duymadim.
Ardindan 4 yi1l i¢ hastaliklar1 uzmanlik egitimi aldim yine duymadim adini. 3 y1l uzman olarak goérev
yaptim yine duymadim. Ne zaman ki yan dal, ikinci ihtisasima basladim alerjiye ben o zaman duydum.
Ha, ben bir 6gretim iiyesi olarak bunun acisini bildigim i¢in su anda 3’iincii ve 4 lincii sinif tip fakdiltesi
ogrencilerine mutlaka bu dersi anlatiyorum 6grenmeleri icin ¢iinkii arada bunun acisint hastalar ¢ekiyor.
Size de arz ettim. Ortalama tam yag1 Tiirkiye’de on bes ile yirmi yil arasi. Oyle bir hastalik diisiiniin
ki sizin sikayetleriniz basliyor, on bes yil sonra size tani konulabiliyor yani ¢ok ac1 bir sey. Avrupa’da
derseniz orada da on ikiyle on bes yil aras1 yani ¢ok bir farkimiz yok aslinda.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — O zaman diinyada bilinmiyor.

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Diinyada bilinmeyen bir hastalik. Iste, “yetim hastaliklar”
denmesinin sebebi bu. Iste, Yusuf Bey’ler bu konuda ¢ok ciddi calismalar yapiyorlar yani daha detayli
bilgi verecektir. Artik bir veri tabani hazirlantyor hekimlerin ulagabilecegi hastalarin ulasabilecegi,
bdyle bir baglanti calismalart mevcut. En azindan, asil sorun, bu hastaliklarin tanisinda kullanilan
testler ok yaygin olmadig: i¢in hastalik laboratuvarlarda ¢ok sik bulunan seyler degil. Yani bir tetkiki
biz su anda Tiirkiye’de yaptirabiliyoruz ama zamaninda biz bunlarin hepsini Fransa’ya gonderiyorduk,
cebir inhibitériin diizeyini ve fonksiyonunu 6l¢mek i¢in Fransa’ya kan gonderiyorduk buradan. Yani
cok fazla degil, on y1l 6nce gonderiyorduk biz bunu. Su anda artik yapiliyor. Bu ve benzeri ¢aligmalar...
Hasta az, bir X laboratuvari bir tane hasta i¢in de o tetkiki getirtmiyor kendisine hani sey olarak...

BASKAN — Maliyeti yiiksek...

DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Maliyet etkin bir ydntem degil. O yiizden, devletin sahip ¢ikmast
¢ok onemliydi. Sanirim Yusuf Bey bize bu konuda daha detayl bilgi verebilir.

BASKAN — Buyurun.

HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK
— Ben aslinda gecen hafta “nadir hastaliklar” diye ifade etmistim sizlere, “yetim hastaliklar” da
deniliyor bu tip hastaliklara. 8 bin ¢esidi var diinyada nadir hastaligin. Ulkemizde de klinik bazli
olarak ¢alisan ¢ok degerli, ¢ok kiymetli hocalarimiz var. 700-800 ¢esidini, iilkemizde yaygin olanlart
ele aldik, onlarla ilgili bir bilim komisyonu olusturduk ve referans merkezleri olusturmak istiyoruz.
Su anki ¢aligmalarimiz dyle. Personel sayimizin yetersiz olmasi, cihazimizin yeterli olmamasi gibi
sebepler ve hasta sayilarinin 6zellikle az olmasindan miitevellit iilkedeki insanlarin rahat ulasabilecegi
alanlarda referans merkezleri kurgulayip bu isi en iyi bilen hekimlerimizi ve saglik ¢alisanlarimizi
o referans merkezlerimizde istihdam ederek hastalarimizi oraya yonlendirmeye calisiyoruz. Diinya
uygulamalarinda da boyle. Avrupa Birligi 2016 yilinda bu referans merkezlerini olusturmaya basladi.
Bizim de onlarla irtibatlarimiz devam ediyor. Oraya entegre olarak iilkemizde bu referans merkezleri
olusturmaya calisiyoruz.

Tabii, bu hastaliklarla ilgili zaman zaman Bakanligimiz da egitimler diizenliyor, hekimlerimize
yonelik 6zellikle egitimler diizenliyor. Anjioddemle ilgili biz acil servislerimiz ve aile hekimlerimize
yonelik daha once egitimler diizenledik, brosiirler, kitaplar bastik ve yaygin olarak da bunu sahada
saglik ¢alisanlarimiza génderdik ama en nihayetinde 2 bin kisi olunca ve hekimlerimiz bu hastaligi sik
sik gérmeyince unutabiliyorlar ya da ¢aligma hayatina yeni baglamis hekimlerimizin orada hassasiyeti
olmayan ya da bilgisi olmayan bir servisten egitim aldiysa sahaya ¢tkmis olabiliyor. Ondan miitevellit,
nadir hastaliklarin aslinda tamaminda yasadigimiz sikintiy1 bu hastalikta yasiyoruz.

Banu Hanim’m sdyledigi gibi engelli raporu igin 20 hastamiz basvurmus bugiine kadar bu hastalikla
ilgili ve biz bunlarin hepsine tan1 koymusuz, belli bir engellilik oran1 koymusuz. En nihayetinde,
yani, basvurdugu zaman hastalarimiz, hani 1, 2 bilmeyenle karsilagabilir ama bilen hekimlerimiz
tarafindan bunlarin 6ziir oranlar1 degerlendirilmistir. Bu hastamiz da biiyiik bir ihtimalle bilmeyen bir
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arkadagimizla kars1 karsiya kaldi, onun igin talebi yerine getirilmemis olabilir. Biz bu konuda gergekten
hassasiyetle davraniyoruz. Hastamizla da 6zellikle ilgilenmek de istiyoruz, ona ulasip bu konuda bilgisi
olan, engelli saglik kurulu raporu vermeye yetkili bir hastanemize yonlendirerek onun sikintisini da
izale etmis olacagiz.

BASKAN - Tesekkiir ediyorum, sag olun.

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI UZMANI CANAN AKTAS — Saym Baskan,
gec kaldim, dziir diliyorum.

BASKAN — Konu vuzuha konustu aslinda. Yani, biz dilek¢e sahibi arkadagimizi dinleyelim,
kendisinin talebini almistik zaten. Fakat, arkadasimiz da gelememis, ablasini géndermis galiba.

Ablas1 var m1 aramizda? Yok.
Buyurun, sizi dinleyelim, ondan sonra kapatalim.

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI UZMANI CANAN AKTAS - Simdi,
hocalarimizin da ifade ettigi gibi hastaligin yeterince bilinmemesiyle ilgili bir giicliik var. Yo6netmelik
madde 8’de ifade edilen yer de harekete gecirilebilirdi, engel orani ve fonksiyon kaybina neden olan
hastalik bilinmemesine ragmen -yer almayabilir Ek-(2)’de veya cetvelde ama olmamasina karsin-
olmasa bile “Engel orani fonksiyon diizeyinde tespit edilip yazilabilir.” gibi bir ifade var.

Simdi, Saglik Bakanlig1 yetkililerinin ifade ettigi gibi, bu konuda ¢ok onemli caligmalar var.
Hekimlerin sadece hastaligin adin1 yazdiktan sonra engel oraninin geldigi ve otomatik olarak hesaplanan
bir veri havuzu olusturuluyor. Bu, hekimlerin de hata yapma olasiliklarini olduk¢a azaltan bir sistem.
Sadece taniy1 yazinca karsisina bir oran ¢ikacak, oranlar1 kendisi toplayacak. Ayrica, hangi hekim hangi
tanty1 yazmistir? Sonrasinda kim bu tanty1 diizeltmistir, degistirmistir? Hani, olasi tahrifatlarin takibini
de saglayacak bir sistem aslinda bu ve ayni1 zamanda, sdyle bir giizelligi var eger bu sistem yerine gegerse:
Hemen veri alma sans1 saglayacak. Yani, engelli saglik kurulu raporuna kisiler bagvurduklarinda,
rapor alindiginda bir provizyon numarasiyla ayn1 zamanda veri bankasina ¢ikacak. Bdylece “Kim?”,
“Hangi engel grubundan kag kisimiz var?”, “Nerede yasamaktadir?” gibi bilgileri bekleyerek, zaman
asimi gibi seyler olmaksizin daha hizli bir sekilde ¢ekme sansimiz olacak. Bu anlamda, raporlarin
takibi anlaminda da yeni ¢ikacak engelli saglik kurulu raporlarinin bdyle bir olumluluga yol acacagini
sOylemek isterim. Zaten, hani, konunun ¢dziimiiyle ilgili noktada da gecen hafta da belirtildigi tizere,
Ek-(2) sayili cetveldeki, 24’lincii sayfadaki hiikiim ya da tablo dikkate alinirsa eger, kisi itiraz ederse
ve uygun hastaneye bagvurursa uygun oranda engelli haklarindan yararlanmak i¢in gegerli olan, yiizde
40’1 tamamlayacak nitelikte engel orani igceren bir rapor alabilecegi kanaatini tagiyorum.

BASKAN - Peki, tesekkiir ederiz.

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Baskanim, Herediter Anjiyo Odem Hastaliklari
Yardimlagsma ve Dayanigma Derneginden Baskan ve Bagkan Yardimcisi ve Aysegiil Hanim geldiler.

BASKAN — Evet, hos geldiniz arkadaslar.

Biz aslinda konuyu gegen hafta hocalarimizla tartismistik. Burada bir bilgi eksikligi, hekim
arkadaslardaki tanidan kaynakli bir problem yasandigmni arkadaslarimiz bize ilettiler, gerek Saglik
Bakanlig gerek Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan gelen arkadaslarimiz ve hocalarimiz da bize
bunu sdylediler. Biitlin diinyada var olan bir sikintiyymis bu, bu ve benzeri 8 bine yakin nadir hastalik. Bu
bilgi eksikliginden, okullardaki ya da tip fakiiltelerindeki bilgi eksikliginden kaynaklanan ve 6zellikle
de Yasin kardesimizin gittigi hekim arkadasimizin bu hastaligi tanimamasindan kaynakli bir sikinti
yasanmis. Sistemde bir sikint1 olmadigini goriiyoruz. Gergi, arkadaslarimiz raporlarini hazirlayacaklar.
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Bundan dolay1 da herediter anjioddem hastaligindan bir sey veriliyor, raporlarda gosterilebiliyor 6ziir
orant. Burada bir sikint1 olmadigimn: gordiik ama siz buraya kadar gelmisken artik sizi de dinleyelim,
toplantry1 kapatalim.

HEREDITER ANJIOODEM DAYANISMA VE YARDIMLASMA DERNEGI BASKANI
GOKBEN YURDAKUL - Hastalik gercekten ¢ok zor bir hastalik. Ben iki evladimla yastyorum bu
hastalig1, kendim hasta degilim. Tiirkiye’de iyi tedaviye yonelik ilaglara birazcik daha ge¢ kavusulmus
olmasi benim biiyiik kizimin -su an 20 yasinda- 13 yasinda mesane kanseri olmasina sebebiyet verdi.
Bes yildir onunla miicadele ediyoruz. O bagima geldikten sonra “Kendi ¢ocuklarim ve diger tiim hastalar
icin ne yapabilirim?”i diisiinlip bu dernegi arkadaslarimla birlikte kurmaya karar verdik. Gergekten
cok biiyiik sikintilar var, yiizeyde goriinen ve gériinmeyen, hastalarin bire bir yasadiklari. izmir gibi
biiyiik bir sehirde yasamama ragmen ¢ocuklarima iki yil tan1 koyduramadim ve halihazirda, tiim sartlar
kendimize gore ayarlamamiza ragmen acillerde sikint1 ¢ekiyoruz. Bir kere, hasta yakilarimni dinlemek
istemiyorlar, zaten, hastali§1 ¢cok iyi tanimiyorlar. Bu isin hastane kism1 bu sekilde. Okul kanadi var,
okul kanadinda c¢ok sikinti yasiyor bu ¢ocuklar ¢iinkii atak ne zaman ve nasil gelecek bilmiyoruz.
Olabildigince az ilag kullanmaya, igne tedavisine bagvurmaya ¢alistyoruz ¢iinkii ilaglar kiigiik cocuklar
icin uygun degil. Beraberinde baska sikintilar getirebiliyor.

Bunun yani sira, bilyliklerde de yani hastalarin genelinde, 6zellikle ¢alisan yetiskinlerde isgsizlik
problemi yasaniyor. Ciinkii, ¢ok sik atak gecirdikleri i¢in rapor almak, hastaneye gitmek zorunda
kaliyorlar. Ozel sektorde olanlar islerinden atiliyorlar. Bununla ilgili seyleri dosyaya ekledim zaten, bu
dosyada da var, daha sonra degerlendirirseniz... Bircok kisi bu problemi yasiyor. Issiz kalmak ilaclara

ulagamamak demek, sorunun bilyiimesi anlamina geliyor.

Bagka size iletebilecegim... Tabii, ¢ok problemlerimiz var. Haftada 2 kez, 3 kez atak gegiren
hastalarimiz var ama yilda 1 kez atak geciren hastalarimiz da var. Yani, bu bdyle bir hastalik,
inandiriciligr ¢ok diisiik bir hastalik. Bakiyorlar size, hi¢bir seyiniz yok ama bes dakika sonra sis bir
surat, sismis bir bogaz ya da elle, ayakla karsilasilabiliyor.

Bunun disinda, sizin bana sormak istediginiz bir sey varsa ben cevap vereyim.

BASKAN — Burada, Yasin Ozdemir arkadasimizin, kardesimizin bize yaptigi miiracaatta,
engellilik haklarindan istifade edebilmesi i¢in engellilik raporunda herediter anjioddem hastaligimnin
yer almadigini, kendisine bu hususta rapor verilmedigi yoniinde bir sikayeti var. Bahsettiginiz hususlari
da raporumuzda degerlendiririz ama asil sikdayet konusu bu. Fakat gerek Bakanlik yetkililerinden
gerekse hocalarimizdan, isin uzmanlarindan 6grendigimiz kadariyla bu rapora dercediliyor. Sizin de
bahsettiginiz gibi, arkadaglarimizin ya da hekim arkadaglarimizin tan1 koymakta bilgisizligi ya da
mesleki olarak yetersizligi belki sikintiya s6z konusu olabilir. Bu hususta da gerek Saglik Bakanligimiz
gerekse tip fakiiltelerimizde yeni yeni —Mustafa Hocam da bahsettiler- talebelerine de bu hususu,
bu hastaligi anlatmaya baglamiglar. Sadece Tiirkiye’ye de mahsus olmadigini soyliiyorlar, Avrupa
iilkelerinde de yiizde 12 ile 15, bizde 15 deniyor. Degil mi? 15 yilda, tan1 yil1.

HEREDITER ANJIOODEM DAYANISMA VE YARDIMLASMA DERNEGI BASKANI
GOKBEN YURDAKUL — Onlar tabii ki biraz daha asmis durumdalar bu olay1. Biz dernek olarak yurt
dis1 “international” dernege de iiye olduk. Bu yil bir kez Ispanya’y1, bir kez de Makedonya’y1 ziyaret
ettik, bizi davet ettiler toplantilarina. Tabii, ¢ok iist diizeyde sorunlarmi halletmis iilkeler disindakiler
igneleri evlerinde muhafaza ediyorlar yani hastalarm evlerinde tedavileri var. ignelerini evlerine

veriyorlar, hasta, bunu en yakin saglik kurulusuna gidip kendine uygulatabiliyor.
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BASKAN — Keske daha 6nce gelmis olsaydiniz, Mustafa Hocam ¢ok giizel bir 6érnek verdiler,
ilac1 yaninda olmasina ragmen Rusya’da yaptiramamis mesela. Hekim arkadagslar bundan da imtina
edebiliyor, yaninda olmasi da ¢6ziim degil. Hekimin bu hastaligi tanimis olmasi, bilmis olmasi lazim.
Dolayistyla, sorun sadece Tiirkiye’ye mahsus degil, bunu dgrendik.

HEREDITER ANJIOODEM DAYANISMA VE YARDIMLASMA DERNEGI BASKANI
GOKBEN YURDAKUL — Tabii ki degil.

BASKAN - Bir sey daha 6grendik, bu ve benzeri, 8 bine yakin da bdyle bilinmeyen, az bilinen
hastalik da var. Zor bir hastalik. Arkadasimizin bize bahsettigi, Yasin kardesimizin bize miiracaati, bu
hastaliginin raporda gosterilmemesi, hastalik oranmin engelli durumuna yansitilmamasi yoniinde bir
sikayeti vardi. Oysa ki bunun gerek Bakanlik yetkililerince, gerekse tip fakiiltesi 6gretim gorevlilerince
de raporlara dercedildigi ancak hekimden kaynakli bir bilgi eksikliginden dolay1 boyle bir seyin
olmadig1, Yasin kardesimiz bize miiracaat etmeden Saglik Bakanliginin il miidirligiine veya ilge
midiirliigiine miiracaat etmesi halinde bu magduriyetinin de giderilebilecegi yoniindeydi. Bu konuyu
biz gecen hafta kapatacaktik ama sizlerin gelemeyis sebebiyle bu haftaya tehir ettik, sizlerden aldigimiz
bilgileri de raporlarimiza dercedecegiz. Burada herhangi bir ilave, yapilmasi gereken bir sey yoksa...

HEREDITER ANJIOODEM DAYANISMA VE YARDIMLASMA DERNEGI BASKANI
GOKBEN YURDAKUL — Ben size bir sey arz edebilir miyim?

BASKAN — Estagfurullah, buyurun.

HEREDITER ANJIOODEM DAYANISMA VE YARDIMLASMA DERNEGI BASKANI
GOKBEN YURDAKUL — Simdi, raporun 6ziirliiliik orani konusunda soylediginiz sey, bire bir
hocalarla gériistiigiiniizde, bu, izmir de dahil olmak iizere, bircok hoca bdyle bir raporun, béyle bir
puanin verilemeyecegini sdylityor. Peki, bunu hastalar nasil asacaklar? Neyle giderlerse hocalar1 buna
ikna edecekler? Ciinkii, bazen iist kademelerin soyledikleri ile sizin altta uygulatmaya ¢alistiginiz sey
birbiriyle 6rtlismiiyor, sizi dinlemiyorlar. Nasil giderse hastalarimiz bu konuda basarili olabilirler?

BASKAN — Saglik Bakanlig yetkilileri gegen hafta bize bunu su sekilde ifade ettiler: il veya ilge
midiirliiklerine miiracaat ettiklerinde “Su hastaliga sahibim ancak raporda bu oran ya da bu hastaligima
ait Oziir oran1 verilmiyor.” denildiginde il ve ilge miidiirlikkleri bunu hemen, derhal diizeltebiliyorlar.
Bakanliktan da bilmeseler dahi -il ve ilge miidiirlerinin de belki bilgi eksikligi olabilir- Bakanliktan
sorduklarinda Bakanlik yetkilileri tekrar bunun rapora ilave edilebilecegini kendilerine talimatla
bildiriyorlar, bu magduriyet giderilebiliyor. Bu magduriyet buraya gelmeden giderilebilecek bir
magduriyetmis. Aslolan da zaten buraya gelmeden, ilk dnce silsile yoluyla bunlarin tamamlanmasi idi.
Komisyon uzmani arkadaslarimiz da biraz hassasiyet gostermisler belki buna dikkat etmeden.

HEREDITER ANJIOODEM DAYANISMA VE YARDIMLASMA DERNEGI BASKANI
GOKBEN YURDAKUL — Cok tesekkiir ederiz kendilerine, sizi tanima firsatimiz oldu.

BASKAN - Silsile yoluyla miiracaat yapilmis mi1? Magduriyetler konusunda ilgililere gidilmis mi,
gidilmemis mi, aslinda bizim de burada bunu tetkik etmemiz lazim.

AILE VE SOSYAL POLITIKALAR BAKANLIGI UZMANI CANAN AKTAS — Baskanim,
gecen haftadan sdyle bir hatirlatma yapmak isterim: Simdi herediter anjiyo ddem, engelli saglik kurulu
raporunda engelli haklarindan yararlanmak icin gerekli olan yiizde 40 engeli olusturmuyor. Yasin Bey
ozelinde, halihazirda gérme engelinden yiizde 35 almistir kendisi, ylizde 40’1 tamamlamak i¢in ek
bir engel olarak ifade etmistir herediter anjioddemi; o, ikinci bir engel olarak toplandiginda yiizde 40
edecektir. Herediter anjioddeminin tek basina yiizde 40 engel orani olarak, engelli olarak tanimlanmas1
ise engelli saglik kurulu raporunda ve yonetmelikte yapilacak degisiklikle miimkiin olabilecek. Bunu
gegen haftadan hatirlatmak isterim, tek bagina yiizde 10 alabiliyor yani.




BASKAN — Tamam, o hususta bir problemimiz yok. Miiracaat sahibi, dilek¢e sahibi arkadagimiz
Yasin Bey’de de bdyle bir durum s6z konusuydu zaten. Yani, “Yiizde 35’im varken, yiizde 10 da
buradan alabilecekken bu ihmal edildi, bu hakkim verilmedi.” diye bir talebi vardu.

AYSEGUL OZDEMIR — Bir sey soyleyebilir miyim?
BASKAN — Buyurun.
AYSEGUL OZDEMIR — Ben Yasin Ozdemir’in ablastyim.

Birkag hastaneye gittim, tabii, ok bilyiik sikintilarla karsilastigim igin. .. Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligina, Saglik Bakanligina, hastanelere, gidilmesi gereken parti yerlerine, se¢cim zamaninda
kapimizin 6niine gelen milletvekillerine sdyledim, Ben ¢ok biiyiik sikintilarla karsilastigim igin son
basamak buray1 se¢tim artik ¢linkii benim kardesim...

BASKAN - il miidiirliigiine hi¢c miiracaat ettiniz mi?

AYSEGUL OZDEMIR - Hepsine vardim, itiraza kadar gittim. Listede herediteranjioddem’in
goziikmedigini sdyledikleri icin...

BASKAN - Sizinelinizde. .. Bakin, Yasin gelmis olsaydi. .. Aslinda sizi dinlemeyi diisiinmiiyordum,
buraya kadar geldiginiz i¢in sizi dinliyorum. Bu tiir yerlerde ilgilinin dinlenmesi gerekir.

AYSEGUL OZDEMIR - Kardesim de rahatsizliktan dolay1 hani sey yapamadigi igin. ..

BASKAN - Gegen hafta gelemediginizi beyan ettiginizden, arkadaslarimiz sizinle goriigmiisler,
bu haftaya ancak gelebileceginizi sdyledikleri i¢in de bir hafta tehir ettik. Gegen hafta biz toplantiy1
kapatacaktik, gecen hafta sonuca ulagsmistik biz aslinda.

Ikincisi: Ilgili burada olsaydi diyecektik ki “Kime miiracaat ettin?” Ve miiracaat ettigi kisilerle
ilgili biz belki buradan ilgili kuruma bir tahkikat a¢ip “Niye magduriyet yasattiniz...” Simdi, siz burada
bir lizumsuz ithamda bulunuyorsunuz ama elinizde bir belge yok. O belgeleri bize sunmus olsaydiniz,
degil mi? “Su belgelerle su kisilere miiracaat ettik, bunlar da talebimizi yerine getirmedi.” Kim? “il
miidiirii.” Kim? “Ilge miidiirii.” Kim? “Vali.” Siyaset kurumunun tamamini béyle tohmet altinda
birakacak bir ifadeyi de sik bulmuyorum dogrusunu isterseniz.

AYSEGUL OZDEMIR - Hayrr, 6ziir diliyorum yanlis bir sey yaptiysam ama hayir, sey olarak, hani
gittim, ellerimde kagitlar var ama sikintilarla ¢ok karsilastigim i¢in... Hani, hastanelere gidiyorum, bir
sey yapamiyorum, “Listede goziikkmediginiz i¢in biz bir sey yapamayiz.” diyor.

BASKAN - Bir belgeniz var mu, sikdyet ettiniz mi diyorum.

AYSEGUL OZDEMIR - Hani belge olarak...

BASKAN - Il miidiiriine, ilge miidiiriine, Saglik Bakanliginmn ilgili kurumuna. ..

AYSEGUL OZDEMIR - itiraza gitmistim evet ama belge almadim, dogru.

BASKAN - Bu belgelerinizin olmasi lazim ki biz de o ilgililere “Niye bu ihmalkarlig1 yaptiniz,
gorevi ihmal ettiniz, gérevinizi niye yerine getirmediniz?” diyelim, arkadaslarimizi ikaz edelim, onlarla
ilgili bir sorusturma agsinlar. Yapmalar1 gereken isleri neden yapmadiklarini bir sorgulayalim. Boyle
afaki soylersek, biitiin kurumu, biitiin ¢alisanlari tdhmet altinda birakirsak bu da dogru olmaz. Ve Yasin
kardesimizin de, arkadasimizin da bize bunu génderirken ilavesinde bdyle bir sikayeti de yok. Sadece
ilgili hekimin bunu rapora dercedemeyecegini... O da bilgisizlikten de olabilir, simdi, o arkadas: da
tohmet altinda birakmak dogru degil. Hocalarimiz bahsettiler, diinyada taninmiyor, bilinmiyor; “yetim
hastalik” denen ya da Yusuf Bey’in bahsettigi “nadir hastalik” denen bir hastalik. Her hekimin bunu
bilmesi de miimkiin olmayabilir. “Ozel bir egitime ihtiyac var.” deniyor. Keske gecen toplantida

bulunsaydiniz.

Evet, ilave edeceginiz bir sey yoksa kapatiyorum.
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AYSEGUL OZDEMIR - Tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Peki.

Alt komisyonumuzca verilen bilgiler 1s1¢inda alinan kararm bir raporla Dilek¢e Komisyonuna
sunulmasini oylariniza sunuyorum: Kabul edenler... Kabul etmeyenler... Kabul edilmistir.
Uyelerimizden biri de izinliydi.

Komisyon iiyelerimize ve kurum temsilcilerimize, dernek temsilcilerimize ¢ok tesekkiir ediyoruz
katkilarindan dolay1.

Tekrar ifade ediyorum: Gegen hafta aslinda biz konuyu arkadaslarimizin verdigi bilgiler 15181inda
neticeye ulagtirmistik ama Yasin Bey’in verdigi dilek¢eye ve burada bulunma istegine binaen, dernek
yetkililerimizin de olmamasindan kaynaklanan bir tehir yasamigtik. Sistemde bir sikintt olmadi,
raporumuzda tekrar bunu ifade edecegiz. Bilgi eksikliginden kaynaklanan bir magduriyet yasandigi
kanaatindeyiz. Bunu da arkadaslarimiz herhalde ilgili kurumlarda, alt birimlerinde bu sekilde -belki
bir tebligle mi artik- duyururlar. Biz de raporumuzda bu eksikliklerin neler oldugunu tespit edip ilgili
kurulara da bunun tedbirini almalart yoniinde tavsiyede bulunacagiz.

Cok tesekkiir ediyorum.

Toplantiy1 kapatiyorum, hepinize hayirli giinler diliyorum.

Kapanma Saati: 11.04
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