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BASKAN — Degerli katilimcilar, basinimizin degerli temsilcileri; hepiniz hos geldiniz, hepinize
hayirli sabahlar diliyorum.

Evet, Komisyonumuzun iyeleri tesrif ettikleri i¢in ve ¢ogunlugun da bulunmasi nedeniyle
toplantimizi agiyorum.

Engelli saglik kurulu raporunda engellilik oranina herediter anjiyoddem hastaliginin dahil
edilmesine dair bagvuruyu incelemek iizere kurulan alt komisyon toplantimiza basliyoruz.

Oncesinde, son bir hafta igerisinde yasanan terér olaylar1 nedeniyle hayatlarim kaybeden aziz
sehitlerimize Allah’tan rahmet diliyorum, yaralilarimiza da Cenab-1 Hakk’tan acil sifalar diliyorum,
ailelerine sabricemil niyaz ediyorum.

Yine, toplantimizdan yaklasik iki hafta dnce demokrasimize, aziz Tiirk milletine karsi yapilmig
bir kalkisma, cunta hareketini de siddetle, nefretle kintyor, bayragina, iilkesine, devletine, milletine,
demokrasisine sahip ¢ikan aziz milletimize de huzurlarinizda bir kez daha tesekkiir ediyorum. Bu ter6r
olay1 nedeniyle magdur olan, yarali olan, gazi olan yine milletimizin bir ferdi olan demokrasi kahramant
gazilerimize de Allah’tan acil sifalar niyaz ediyorum. Bu ugurda gévdelerini tanklara, helikoptere,
ucaga ve bombalara siper eden ve bu ugurda sehit olan demokrasi kahramanlarini da bir kez daha
buradan rahmetle, minnetle yad ediyorum. Allah cennetinde cemaliyle miigerref kilsin bu kahramanlari.

Bu terdr olaylarini baglatan sdzde hoca kilikli terér orgiitii liderini ve kurumlarimiza sizmis algaklart
hem sahsim hem sizler adina bir kez daha siddetle, nefretle kintyorum. Tiirkiye bir hukuk devleti,
hukuk kurallar1 igerisinde bu algaklara hak ettikleri en agir cezayr da verecegimizden hukukumuzun,
yargiglarimizin vereceginden en ufak bir endise yoktur. Bu terdr orgiitii liderine ve sempatizanlarina, bu
cunta hareketine kalkiganlara igeriden veya disaridan hamilik yapanlart da tarih not edecektir, onlari da
hak ettikleri yerde kaydedecek ve gelecek nesillere ve nesillerimize ibretlik bir tablo birakacaktir. Aziz
sehitlerimiz ve gazilerimiz, evlatlarina onurlu bir miras birakmislardir. Ancak bu terdr olayindan dolay:
kalkigsmada bulunan o algaklar da tarih hak ettikleri yere, kara sayfalaria kaydedecegi gibi aileleri de
onlart ve biraktiklart miras1 eminim reddedeceklerdir.

Sehadet, nasiple alakali bir sey. Inantyorum ki aziz milletimizin her bir ferdi, sehadet serbetini
icmeyi cani goniilden arzu ederdi. O giin gdgsiinii bombalara, ugaklara, helikopterlere, tanklara siper
eden her bir ferdimiz de inantyorum ki gazilik mertebesine ulagmis ama sehadet serbeti nasiple alakali
oldugu icin buna, o arkadaglar ya da bizler maalesef o serefli mertebeye ulagamadik.

Parlamentoya da Meclisimize de bu kalkisma, cunta hareketi esnasinda 7’nin iizerinde bomba
atilmis, Parlamento binamiz da ciddi hasarlar almistir. Fiziki hasarlar telafi edilebilir. Bunu da en kisa
stirede inantyorum ki hem devletimiz hem de milletimiz telafi edecek, bu yaralar sarilacaktir. Ancak dost
ve miittefik geginen iilkeleri de buradan belki bir kez daha uyarma geregi hissediyorum. Bu teror orgiitii
mensuplaria ve hamisi FETO elebast denen teror drgiitii liderine kucak agan ve onlara hamilik yapan
tilkeleri de tarih kaydedecek ve bu mahcubiyetle yasayacaklardir. Dost ve miittefik geginen iilkelerin
bu kalkigma ve terér olay1 nedeniyle Hitkiimetimizi ve milletimizi yalniz birakmalarini milletimiz de
devletimiz de asla unutmayacaktir.




Hissiyatiniza tercliman olmak istedim. Aziz milletimizin, Tiirk milletinin de hissiyatina bir
nebze olsun terciiman olmak istedim. Kurumlarimiza sizmis bu algaklarin hukuk kurallar1 igerisinde
temizlenmesi adina hem mevcut yasalarimizda hem de Anayasa’mizda bulunan ve uluslararasi
sozlesmelerde de yer bulan bir hukuk rejimi icerisinde olaganiistii hal kanunu ¢ercgevesi igerisinde
almmas1 gereken tedbirleri de Hilkimetimiz almaya devam ediyor, Parlamentomuz da Hiikimetin
arkasinda oldugunu defaatle ifade etmisti.

Bu ugurda miicadele veren Sayin Cumhurbagkanimiz basta olmak {izere Bagbakanimiza ve siyasi
partilerimizin genel baskanlarina ve bu siyasi partilere oy veren segmenlerimize, aziz milletimize
stikranlarimizi da ifade ediyorum. Gerek devletine gerek milletine gerek bayragina gerekse
demokrasisine sahip ¢ikma ugrunda parti ayrimi gozetmeksizin meydanlara inen, terdr orgiitii, cunta
kalkigmasinin karsisinda onurlu durus sergileyen aziz milletimizin her bir ferdine de ayrica siikranlarimi
ifade ediyorum.

Bu hususta s6z almak isteyen arkadaslarima s6z vereyim, daha sonra da giindemimize gegelim.
Yok, peki.

Evet, Komisyonumuza 19/1/2016 tarihinde bagvuran Yasin Ozdemir =~ —gelmedi zannediyorum-
isimli arkadasimiz yiizde 35 oraninda gorme engelli ve ayrica herediter anjiyoddem hastas1 oldugunu,
oliimciil ataklart oldugunu ve bu ataklar sebebiyle isten ¢ikarildigini, gérme engeli sebebiyle ise
kabul edilmedigini ve engelli raporunda engeli yiizde 40 oraninda olmadig: i¢in engelli haklarindan
yararlanamadigini, engelli raporu almak i¢in basvurdugunda ise yiizde 35 gdrme engeli kabul edilirken
herediter anjiyo6dem hastaliginin saglik kurulunca taninmadigindan engellilik oraninin tespitinde bu
hususun da dikkate alinmasini, idareye basvurdugunda ise rapora itiraz disinda yeterli bilgi verilmedigini
beyan etmekte ve engelli saglik kurulu raporunda herediter anjiyoddem hastaliginin teshisi ve engellilik
orani belirlenirken degerlendirmeye alinmasi suretiyle magduriyetinin giderilmesini talep etmektedir.
Ayrica benzer sekilde, Komisyonumuza yapilan bagvurular igerisinde ailesel Akdeniz atesi hastaliginin
da 6ziirlii saglik kurulu raporuna eklenmesine iligkin talepler bulunmaktadir.

Evet, bu hususta da s6z almak isteyen arkadaslarimiza da s6z verecegim. S0z yoksa devam
edecegiz.

Peki, bu hususta bize bilgi vermek iizere Saglik Bakanligi Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigi
Hasta Haklar1 ve Tibbi Sosyal Hizmetler Dairesi Baskan1 Yusuf Oztiirk Bey’e s6z verecegim.

Buyurun.

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK - Efendim, arzu ederseniz hastaligin kiigiik bir
tanitimini yapalim. Bu konuda degerli hocamizin bir sunumu var, vaktiniz miisaitse o sunumu bize
takdim edebilir. Hastaligin tanimindan sonra bizim yonetmeligimizdeki diizenlemeyle ilgili bilgi
vermek isterim.

BASKAN — Tamam, buyurun.

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Herkese giinaydin.

Saym Baskan, degerli katilimcilar; ben Doktor Mustafa Giileg, imminoloji alerji hastaliklar
uzmantyim. Size herediter anjiyoddem hastaligiyla ilgili kisa bilgi vermek istiyorum.

Bu hastalik, tekrarlayan anjiyoddem yani sislik dedigimiz ataklarla seyreden bir tablo, genetik
bir rahatsizlik. El, ayak, yiiz, bogaz gibi ya da iste genital organ gibi yerleri tutuyor. Karin agrisiyla
seyreden bir tablo. Bu hastalarin goriilme siklig1 aslinda 1/50.000, 1/150.000 deniyor ama iilkemizin
niifusunu hesap edersek yaklasik 6 bin ile 10 bin arasi bir hasta olmasimi bekliyoruz. Yalniz, tani
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konulmus hasta sayist binin altinda su anda yani tan1 konulmus, tiniversite hastaneleri veya diger
bakanlik hastanelerince takip edilen hasta sayisi oldukg¢a diisiik. Bunu, hastaligin tanisin1 koymak ¢ok
zor degil ama az goriildiigii i¢in insanlarin aklina gelmiyor, akla gelmedigi i¢in de tan1 koyamiyorsunuz,
maalesef boyle bir durum var. Genetik 6zelligi var dedik. Anne ya da babadan birinin hasta olmasi
durumunda ¢ocuklarin yarisi bu hastaliga yakalanma riskine sahip. Cinsiyet farki yok, erkek ya da
kadin olmast 6nemli degil. Bu hastalik, cocukluk ¢agindan itibaren ortaya ¢ikip ileriki yaslara kadar
devam edebilmekte. Hastaligin ortaya ¢ikmasina neden olan birtakim olaylar var, ataklar farklilik
gosterebilir. Bir hastanin sadece elinde sislik olurken bir diger hastanin bogazi tikanarak 6liimlere kadar
giden oranda ciddi ataklarla seyretmektedir, boyle bir klinik tablosu mevcuttur. Karin agrisi ataklari igin
hastanelere gittiginde acil servislerde ameliyat olmay1 gerektirecek, bir apandisit gibi 6rnegin, bir akut
batin dedigimiz tabloyla gitmekte ve hastalar gereksiz yere ameliyat edilmektedir. Ameliyat olmak bu
hasta i¢in ayr1 bir risk, strese girdigi i¢in hastanin klinik bulgulari daha da artmaktadir maalesef. Tanis1
aklmiza gelmedigi zaman koyamadiginiz bir hastalik. Tedavisi miimkiin olan bir hastalik ama tabii ki
akla gelmeyince tanty1 koyamiyoruz.

Size su resmi gostermek istiyorum. Bu, bir hastanin goriintiisii. Ataktan &nceki hali; yirmi dort
saat, kirk sekiz saat ve doksan alt1 saate kadar uzadigindaki goriintiisii. Bu yiiz gézde inanilmaz sislikler
var. Bu siglikler elinde, kolunda olabilir, genital bolgesinde olabilir, siddetli bir karin agrisi da olabilir.
Birtakim belirtiler, bulgular var.

Bazi yerleri hizli ge¢iyorum, ¢ok zamaninizi almak istemiyorum.

Peki bu hastalig1 neler ortaya ¢ikarabilir? Iste, bir dis tedavisine gitmesi hastanin, travma yasamast,
yorgunluk, ameliyat olmasi, ameliyat edilirken bogazina nefes acici tiip takilmast da bu hastaligi
tetikleyen faktorlerdendir. Pek ¢ok ilag da bu hastaliga neden olabilir.

Hastaligin belirtilerine baktigimizda, bu hastalarin elinde, kolunda, yiiziinde herhangi bir yerinde
kizariklik olmadan sadece sislik vardir. Bogaz tutulursa gercekten dliimciil bir hastaliktir. Gordiigiiniiz
gibi, insanlarin resimlerindeki bir dnceki, sonraki halleri ¢ok nettir. Bogazlarinda sislik olma ihtimali
vardir, nefesleri tikanmaktadir. Karin bolgelerinde, karinda sislik ardindan da atak olarak karsimiza
agr olarak gelmekte, ¢ok siddetli bir karin agris1 seyretmektedir bu hastalarimizda. Iste, solunum
yollarinda tikanmaya bagh 6liim vardir, bu, azimsanmayacak bir orandr. Iste, tan1 koyarken birtakim
inanglarimiz, 6zelliklerimiz var, korumada ilaglarimiz var.

Ben size birkag resim gostererek sunumuma son verecegim ¢iinkii bu hastalar grubunda gergekten
¢ok sikintili oldugumuz konulardan birisi hastaligin taninmamasi ve hastalik taninmadigi, hekimler
tarafindan bilinmedigi i¢in de bu hastalarin gercekten magdur olmasidir.

Su hastamiz, ilk atagini kendi klinigimizde takip ettigimiz bir hastamizdir. Tedavisini verdikten bir
saat sonraki hali budur, iki buguk saat sonraki hali budur ve ayn1 hastamizin yirmi dort saat sonraki hali
budur. Bu hastamizin bogaz tikaniklig1 da vardi. Cok korktuk. Yani, siikiir, herhangi bir sorun olmad:
ama boyle bir tablo var. Bu hastalarin su anda bizim i¢in en biiyiik sikintis1 giinlilk hayatimizda, ilaglart
oldugu halde, herhangi bir acil servise gittiklerinde ilaglarinin hekimler tarafindan yaptirilamamasi
¢linkii hekimler de bilmiyor. Soyle bir 6rnek vereyim size kendimden: Tip fakiiltesinden 1993 yilinda
mezun oldum, tip fakiiltesinde okudugum dénemde bu hastaligin adini hi¢ duymadim. Daha sonra
dort yi1l boyunca i¢ hastaliklari ihtisast yaptim, o donemde de hi¢ adin1 duymadim. Ne zaman ki 2003
yilinda alerjiye yan dal ihtisasinda basladim, o zaman duydum ve su anda biz fakiilte grencilerimize
bu dersi artik anlatiyoruz, bu hastaligi 6gretiyoruz ama biz yaslarda olan veya daha biiyiik olan
hekimlerin 6nemli bir kismi maalesef bu hastalig1 bilmiyor. Béyle bir sorunumuz var. Ortalama yirmi
yilda tanik oluyoruz bu hastaliga. Cok ge¢ bir siiredir. Yani hastalik bulgulari ortaya ¢iktiktan yirmi
yil sonra tani koyabiliyorsunuz ancak. Bu gecikmis siire hastalikta birtakim sorunlara yol agiyor. En
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onemlisi de 6liimciil olmasidir. Atak donemlerinde, eli kolu sistiginde veya karmn agrisi oldugunda
ortalama yirmi dort saat ile doksan alt1 saatlik bir siirede hastalar okula, is yerine gidemiyorlar. Gitseler
de ciddi verim diismekte. Maalesef 6zellikle 6zel sektdrde bu hastalar birazcik sikinti yasamaktalar.
Kendi hastalarimizin ifadesidir. Boyle agrili gittiginde veya ise gitmediginde, ayda bir kez veya on
bes gilinde bir kez bu ataklar geldiginde, bir siire sonra ig yerinde sikintilar yasadigini belirtmektedir.
Aslinda ilacini kullansa bir giin i¢inde tedavisi olabilecek hastaliklardir bunlar. Ama gegici. Bu tedavide
kullandigimiz ilaglar eksik olan viicutta bir madde var, onu yerine koymaya galisiyoruz. Kesin tedavi
mi? Hayir, 6miir boyu ilag almak zorunda, dmiir boyu ila¢ kullanmak zorunda. Genetik olarak gegici
bir sey degil cilinkii bu hastalik. Peki, birtakim yan etkileri, kalic1 yan etkileri var m1? Atak oldugu
donemde yiizii gozii sisiyor. Eger iyilestigi donemde de bizlerden, normal, saglikli bir insandan bir
farki yok. Zaten oziirliiliikle ilgili stkintilarin ¢tkmasinda da en dnemli konu bu. Atak harici donemde
saglikli gdziikmesi nedeniyle hastalarimizin saglik kurullarina gonderdigimizde veya gittiginde saglik
kurullarindan boyle bir islem gérmiiyorlar.

Gegici olmasi, Sosyal Giivenlik Kurumuna da daha once basvuruda bulunan hastalarimiz
basvurdular ama oradan da benzeri yanit aldilar; bunun engellilik durumu teskil etmedigi ¢iinki kalict
bir hasar birakmadigi. Bizim engellilikle ilgili yonetmeligimizde de kalici organ hasari gerekiyor.
Yani bir organin artik fonksiyon olarak veya fiziksel olarak olmamasi gerekiyor. Ancak o durumlarda
engellilik raporu verilmekte. Bu hastalarimizda boyle bir sey soz konusu degil. Atak doneminde
gercekten organini kullanamiyor. Yani 6liim riski var m1? Var. Bir kez ciddi bir bogaz atag: tikanikligi
yasayan hastada 6liim korkusu ¢ok fazla. Ondan sonra eli bile ¢izilse o korkuyla, panik halde hastanelere
gitmekte, orada istedikleri ilgiyi de gbremiyorlar.

Size soyle bir drnek vereyim: Takip ettigimiz pek ¢ok hastamiz var. Cep telefonumun oldugu
hasta grubu bunlardir. Beni yirmi dort saat arayabilirler ¢linkii gittiklerinde, gittigi acil servisteki hekim
arkadasimiz bu hastaligi hic duymamustir, yeterince yardimer olamamaktadir ve ¢ogu zaman bunu
bizzat kendim de yasadim, bu hastalari takip eden baska hekim arkadaslarimizdan da duyduk. Acildeki
doktorla goriiserek “Kardesim, hastamizin durumu budur, ona elindeki su ilact uygulaym.” seklinde
Onerimiz olmaktadir.

Engellilik konusunda, atak doneminde gergekten bu hastalarimiz kullanamiyorlar. Yani eli
sistiginde, eliniz, diisliniin, kocaman bir el, ayag sistiginde ayakkabisina ayagimi sokamiyor,
siddetli bir karmn agriniz var, bulanti, kusmaniz var, oturdugunuz yerde kivranip duruyorsunuz, bir
is yapamiyorsunuz, fiziksel stres, fiziksel travma tetikliyor. Eger ola ki hastamiz eliyle calisan, aktif
olarak, fiziksel olarak ig goren bir insansa bu ¢alismalar1 da bu ataklari tetikleyen 6zelliktedir.

Engellilik oraniin aslinda yonetmeligimizde olup olmadigini sanirim Yusuf Bey simdi bize daha
detayli olarak, idari yonden bilgi verecektir.

Biz hastalarin atak doneminde yasadiklari atagin géz Oniine alinarak bu konuda, engellilik
konusunda yardime1 olunmasmin faydali olacagini diisliniiyoruz. Mevcut durumu net olarak simdi
Yusuf Bey soyleyecektir.

Hastaligin ataklar1 her hastada ayni agirlikta olmadigi icin, hani, bir hastanin sadece elinde sislik,
obiirliniin daha agir, bogazinda sislik ya da karin agrisi gibi siglikler oldugunda, bunun takip eden uzman
bir hekim tarafindan degerlendirilip onun tarafindan derecelendirilerek bu raporun diizenlenmesinde
fayda saglayacaktir. Kurul karart istenmesi 6nemlidir burada. Tek hekimden ziyade kurul kararinda
olmasi oldukga faydali olacaktir.

Hastalarimizin en biiyiik sikintist su anda -ben bu hastalarla 6zel olarak ilgilenen bir hekim
olarak soylemek istiyorum- tani1 koyamiyoruz, yani, diigiiniin, 10 bin tane hastamiz olacak ki bir de
bizim iilkemizde akraba evliligi oran1 yiiksektir, akraba evliliginde bu hastaligin oran1 daha da artma
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egilimindedir. Bunu fark etmemiz su asamada ¢ok geg¢. On bes, yirmi yilda tani koyabiliyoruz. Cok
keyifsiz bir durum ama hig, Avrupa’da da bu siire on sekiz yil, on bes y1l gibi bir sey. Cok farkimiz yok,
onlarda da ayn sikintilar var.

Daha 6ncesinde tedavi amaciyla kullanilacak olan ilaglarimiz Tiirkiye’de yoktu, son yaklagik bir
bes-yedi yillik siire¢ i¢inde, bu konudaki ilaglarin hepsi asag1 yukari iilkemizde mevcut. Bu konu ¢ok
onemli bir sey. Hastalarimizin ilaca hemen ulasabilmesi, tedavinin saglanmasi, 6zellikle “akut atak”
dedigimiz o hemen miidahale edilmesi durumundaki gerekli ilacin bulunmasi su anda ¢ok 6nemli bir
sey hastalarimiz i¢in. Bununla ilgili zaten Sosyal Giivenlik Kurumuyla da halen ben zaman zaman
oranm toplantilarma da katiliyorum. “Ilaglari nasil temin edilsin, hastanin yaninda mu1 olsun, aile
hekimine mi verelim, acil servislerde mi bulunsun?” Bu konular tartigiliyor.

Bununla ilgili, su asamada, engellilik konusunda bizim rakamsal olarak bir oran séylemem su
anda ¢ok uygun olmayabilir ama engellilik raporunda mutlaka yer almas1 gerektigini bir hekim olarak
sOyleyebilirim.

Soyleyeceklerim bu kadar.

Sorunuz varsa...

BASKAN - “GATA’dan...” dediniz degil mi?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Evet, GATA’da
dogentim ben. Immiinoloji, alerji hastahiklar1 dgretim {iyesiyim. Ben buraya, Ulusal Alerji Ve
Immiinoloji Dernegi Tarafindan... Dernege bagvuru yapilmis Sayin Meclisimiz tarafindan, oradan ben
gorevlendirildim.

BASKAN — Peki.

Arkadaglarimizin merak ettigi bir husus daha var: Bu atagin siklig1?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Hastadan hastaya
degismekte. Bir hastada... Su anda haftada bir atak geciren hastam da var, iki ay, ii¢ ay, alt1 ay ya da
yilda bir kez atak geciren hastam da var.

BASKAN — Tespit siiresinin on bes yil ile yirmi y1l arasinda oldugunu da sdylediniz.

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Evet.

BASKAN — Genglerde goriilme orani var midir?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Genglerde, ozellikle
cocukluk ¢agindan itibaren ve ergenlik doneminde goziikmekte. Bu hastalar gittiklerinde hastanelere,
eli sismis, “Sen bunu bir yere ¢arpmisgsin, diismiigsiin, vurmussun.” Karmn agrist oldugunda “Miden
bozulmus, ne bileyim, bagirsaklarinda sikinti ¢ikmis.” gibi konuyla ilgisi olmayan tanilar konularak
gonderilmekte hastalar.

BASKAN — Peki, bu on bes, yirmi yillik siireden kastiniz takip edilerek mi?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Hayir, hastanm ilk

sikayetlerinin basladigi ama bir hekim tarafindan, “Sen “herediter anjioddem” hastasisin.” tanisinin
konuldugu arada gegen siire. Bu ortalama bir siiredir.




SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK - Hekimler tarafindan bilinmemesinden
kaynaklanan bir sorun.

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Evet, en 6nemli
sorunumuz odur. Bunu -farkindalik diyoruz malum- hekim olarak biz bunu tiim toplantilarimizda veya
egitimlerimizde bunu hep g6z oniine koyuyoruz. Bu ¢ok 6nemlidir: Hekimler tarafindan bilinmemesi,
akla gelmemesi daha agikgasi. Akliniza gelse, ¢ok basit bir tetkik isteyeceksiniz, istediginiz bir kan
tetkikiyle tanty1 koyacaksiniz. Ama akliniza gelmedigi igin...

BASKAN — ilk muayenede tespit edilebilir mi yani?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC - ilk muayenede tespit
edilebilir efendim.

BASKAN — Peki.

Sorusu olan var m1 arkadaslar?

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Nedir tedavisi?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Tedavisi diizenli olarak
ilag kullanmay1 gerektirir.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Pahal1 bir ilag midir?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIYOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Pahal1 bir ilagtir. Yurt
disindan getiriliyor ama Sosyal Glivenlik Kurumu karsilamaktadir raporlu oldugunda, kullanim1 vardir.
Yani 6liimciil bir hastalik oldugu i¢in ve hasta sayisi az oldugu i¢in aslinda ekonomik olarak ¢ok sey
degil, kiyaslanamayacak kadar ucuzdur yani. Devletimiz bu konuda ¢ok sey. Her tiir ilaci... Yeni ¢ikan
birkag ilag var, yurt disindan getirilmektedir onlar. Yine ilag, Eczacilik Baskanligi ya da Eczacilar
Birligi tarafindan getirilmektedir. Onlar da hekim raporuyla temin edilmekte. Ama su anda iilkemizde
agizdan hap olarak kullanabilecegimiz ya da serum yoluyla kandan verebilecegimiz, acil durumlar
dahil kullanabilecegimiz ilaglar mevcut.

BASKAN — Peki. Tesekkiir ederiz.

Banu Hanim. ..

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Saglik Bakanligindan Yusuf Bey de, Banu Hanim
da buradalar efendim.

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRESI BASKANI YUSUF OZTURK — Banu Hanim da cevap verebilirler efendim.
Daha onceki galismalart Banu Hanimlar yapiyorlardi. Aslinda teknik detay1 daha iyi bilir. Bize yeni
devredildi yonetimi. Bu konuda onun gériisleri de dnemli. Onu dinleyebilirsiniz efendim.

BASKAN — Saglik Bakanligi Saglik Hizmetleri Genel Midiirliigii Tiirkiye Halk Sagligi Kurumu

Kronik Hastaliklar, Yash Saghgi ve Oziirliiler Dairesi Baskan1 Banu Ekinci Hanim’a s6z veriyorum.

Buyurun.




TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Sayin Bagkanim, sayin vekillerim;
bu calismada bahsettigimiz hastalik, su anda mevcut yonetmeligimizde hastalik olarak var. “Cilt
hastaliklar1” baslig1 altinda otoimmiin hastaliklarda kronik veya tedavi edilebilir tirtiker ve anjioddem
olarak ek 2/24’{incii sayfada yiizde 10 6ziir oran1 aliyor su anki haliyle.

Yonetmeligin mantigindan 6nce bahsetmek istiyorum. Engellilikler degerlendirmesinden
doktor arkadas biraz anlatti. Engelliligi degerlendirirken dnce hastaligin varligimi degerlendiriyoruz.
10 bin tan1 kodu var yaklasik hastaliklar i¢in. 10 bin tan1 kodundan bu hastalik i¢in spesifik bir sey
sOyleyeceksek yonetmelikte adi var ama 6zel bir sey soylemeyeceksek grup adi var, “solunum sistemi
hastaliklar1” diye var. Hastaligin varligint ve ne kadar siire devam ettigini gézden gegiriyor hekim.
Alt1 aydan uzun siire devam ediyor olmast lazim engellilik alabilmesi igin. Eger alt1 aydan kisa siire
devam edecekse siireli rapor veriyoruz bu kisiye ¢iinkii fonksiyon kaybi degisecek demektir alt1 ay
icerisinde. Takibinde, herhangi bir dokuda, organda ya da bir islevde bir kayip olusturuyor mu diye
bakiyoruz. Ornek: “Hipertansit” bir hasta, alt1 aydan uzun siireli bir tamdir, eger herhangi bir organda,
yani kalpte, bobrekte ya da beyinde bir hasar olusturmamigsa hipertansiyona bagli, sadece yiizde 20
alir. Yani hastaligin varligi belirli bir puan alir, sonrasinda olusturdugu ilave hasarlara gére puanlar
artar yonetmelikte. “Hipertansit” bir hasta bobrek yetmezligi gelisti§i zaman yiizde 40 puan alir 1’inci
derecede bobrek yetmezligi gelismisse ¢iinkii 1’inci derecede bobrek yetmezliginde yalnizca biz ilag
ve diyet veririz. Ama 5’inci derecede bobrek yetmezligi gelismisse, diyalize giriyorsa 70 ya da 90
puan alir. Nakil olmussa 70 puan alir, diyalize giriyorsa 90 puan alir. Ttim hastaliklar da benzer sekilde
siniflandirilir. Burada 6nemli olan, yonetmelikte ataklar halinde seyredip ataklar arasinda diizenli
hastaliklarla ilgili ilerleyici bir puan verme mantig1 yok. Yani atagin, yonetmelikte hastaligin bulundugu
hale 1 puan verilir, ataklara puan verilmez ¢iinkii kalict degildir. Gegici fonksiyon kayiplar ya da
riskler yonetmelikte puanlandirilmaz su anki haliyle. Bu da FMF’de, “herediter anjioyddem”de ya da
baska ataklar halinde seyreden pek ¢ok hastalikta, ataklar arasinda fonksiyon kayiplart normal oldugu
icin yalnizca hastalik varligina puan verilir. “Herediter anjioyddem”de su an yonetmelikte yiizde 10
engellilik aliyor.

BASKAN — Yiizde 10 aliyorsa, arkadagimizin miiracaat eden...

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - S$éyle demisler efendim doktorlar: “Burada
siralamada, yonetmelikteki hastalik sistemlerinde bu hastaliga iligkin bir yer yok.”

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Var.

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Zaten bir¢ok hastanede mesela biz bu hastaliga
iliskin bize bilgi vermek i¢in doktor talep ettigimizde numunede, Atatiirk Arastirma Hastanesi ve diger
hastanelerde de dediler ki: “Bizim hastanemizde bu hastalikla ilgili birim yok.” dediler. Bu konuda
bilgi verecek doktor size gonderemeyiz dediler, bu konuya iliskin yazilarimiz geldi. Ve hocam soyle
sOyliiyor hastamiz, doktor: “Ben bu hastaligimda engellilik oranini dikkate alamam, tahlil de yapamam
¢linkii yazacagim sistemde bu hastaliga iliskin birim yok, yer ayrilmamis.” diyor. Yonetmelikte o
engellige iliskin formda ve bu konuda yeterli bilgi de verilmemis diyor.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Cilt hastaliklar1 boliimiinde “Otoimmiin
Islemik Hastaliklar ve Deri Bulgular1” boliimiinde net sekilde var, 24’{incii sayfada.

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU — Hocam, simdi soyle: Hastalara doktorlarimiz
tarafindan ve hastanemiz tarafindan bu yonde aciklayici bilgi de verilmiyor. lk, “Gidin, itiraz edin.”
denilmis.




TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI - itiraz edilseydi biz ¢6zerdik, buraya kadar
gelmezdik aslinda.

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU — Hocam, itiraz ettiimde zaten gene ayni hastaneye
veya benzeri... Mesela Atatiirk’e itiraz ettiniz, Numuneye gitti diyelim ki. “Orada da ayni sey ¢ikacak.”
diyor. Yani “Itiraz edilecek bir sey yok ki, zaten o sistemde bu hastalik yok.” diyor.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI BANU EKINCI — Sistemde hastalik var. Hastanelerde bilgi
heterojeitesi oldugunu kabul ediyoruz bastan. Yani hekimler arasinda, arkadasimizin da bastan sdyledigi
gibi, nadir goriilen hastaliklarla ilgili farkindalik daha az. Onlar itiraz dilekgelerini yalnizca hastaneler
arasinda dondiirmiiyorlar, ayn1 zamanda bize de gonderiyorlar. Bakanliktan goriis sorduklar: zaman,
biz bunu size hi¢ gelmeden ¢dzerdik rahatlikla, yonetmelikte var diye.

TURKIYE BEYAZAY DERNEGI TEMSILCISI LUTFIYE KELLECI BIRER - Oziir dilerim.

Yonetmeligin bir ek cetveli var aslinda. Banu Hanimin da s6ziinii ettigi, hani, doktorlarin da baktigt
sistem, y&netmeligin ek cetveli bu ve Banu Hamim’in ifade ettigi bu sey, 24’iincii sayfada “Immiin,
Otoimmiin Sistem Hastaliklar1 Veri Bulgular1” boliimiinde var. Ama acaba doktorlar farkli bir sekilde
mi aradilar? Niye bulamadilar? Ne zaman?

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Doktorlar bunun olmadigini soyliiyorlar. “Ben bu
konuda tahlil yapamam ve sonug¢ alamam.” diye hastalarimiza bilgi vermisler.

Bir de Hocam, simdi, itiraza nigin ugrassmn ki hastalarimiz? ilk etapta mesela saymn hocam da
soyledi, “Bu hastalik zaten bilinmiyor.” denildi. Dolayisiyla hastalar daha ilk etapta nigin magdur
edilsin? Yani hastalarimiza verilen bilgi bu yonde “Bu hastalig1 biz bu sisteme dahil edemeyiz ¢iinkii
yani bunun tahlilini yapabilecegim burada bir sey yok.” diyor. “Solunum sistemi degil, ciltle ilgili
birim degil, yani bunlardan higbirisine dahil olmuyor.” seklinde bilgi verilmis ya da “Gidin itiraz edin.”
seklinde bilgi veriliyor. Hastalar ilk etapta magdur ediliyor.

BASKAN - Evet, biz de simdi, hocamin da gosterdigi tabloda gorebiliyoruz, gerekli yerlere
miiracaat etmedigi i¢in, zannediyorum, bdyle bir magduriyet yasamis.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Sadece il saghk miidiirliigiine dilekge
yazsaydi, onlar ¢6zemedikleri zaman bize sorduklari i¢in zaten aydinlatiriz yani ¢ok uzun siirmezdi su
anki haliyle.

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Tabii, simdi, o siireci hastalarimiz bize bu sekilde
anlattilar ama bir de tabii orada dinlemek lazim. Bir de simdi itirazla ugrasacaklar, bir daha bir hastaneye
gidecek...

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Yok, rapor itiraz1 degil bu. Yani bana rapor
verilemiyor, fmf’e benzer sorunlar yasadik yani “Rapor alamiyorum.” diye itiraz ettigi zaman rapor
itiraz1 degil, yani “Bana rapor vermediler.”

YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Peki, soyle, Numune Hastanesi dedi ki: “Benim
hastalikla ilgili size verilecek bir bilgim yok.” Ya da Atatiirk Arastirma Hastanesi de ayni sekilde
sOyledi, bize yazilar var, davet ettik ama bize yazilari var. Yani dolayistyla hastalar buna nigin itirazla
ugragsinlar ilk etapta onlara gerekli bilgi verilebilir bu sekilde?

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK - Yani iste hukuk devletinin geregi bu yani. ..
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YASAMA UZMANI BEYHAN HAMURCU - Yani hasta hakkinin ilk etapta magdur edilmeden
¢Oziilmesi. ..

SAGLIK HIiZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK — Saglhk Bakanligi olarak tiim hastalarimizin
memnuniyetleri dogrultusunda hizmet etmeye calistyoruz. Degerli hocamin da bahsettigi gibi nadir
hastaliklar diinyada da 8 bin ¢esidi var ve diinyada da birgok hekim tarafindan dahi bilinmeyen
hastaliklar maalesef bu hastalik da nadir hastaliklar kapsaminda Bakanligimizin da nadir hastaliklarla
ilgili ¢aligmalar1 var, bunlarin tanitilmasiyla ilgili ¢alismalar1 var. Bu hastaliklar, degerli hocamin
sOyledigi gibi birgok hastaligin teshisini bile koyamiyoruz yani teshis yapacak tetkikler dahi bilinmiyor
literatiirde, hastaligin adi konulmus ama tetkikini ortaya koyabilecek doneler yok heniiz ortada ya da
teshis edilmis, tedavisini saglayacak argiimanlar heniiz gelistirilmemis. Bu hastalik da nadir hastaliklar
icerisinde oldugu icin zaman zaman maalesef, hastanelerimizde hastalig1 tanimayan birimlerimiz
olabilir ama en nihayetinde hani bu sekilde hukuk sistemindeki yazili bir iist amire sorma ydntemi
gelistirildiginde bizlere intikal ettiginde iste mevzuatimizdaki, yonetmeligimizdeki uygulamalar neyse
hastanelerimizi o sekilde biz bilgilendirmis olacaktik ama en nihayetinde bir magduriyet yaganmig
burada. Bu magduriyetin giderilmesi i¢in de biz ilgili hastanelerimizle yine irtibata gecirip bu
hastamizin tedavisinin saglanmasi, engelli saglik kurulu raporunun verilmesiyle ilgili ilgi ve alakamizi
da ortaya koyacagiz.

BASKAN — Peki, Yusuf Bey’e de ¢ok tesekkiir ediyorum.
Banu Hanim, ilave edecek bir seyiniz yoksa hocama...

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Yok Saym Bagkanim.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyoruz.

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Saym Baskan, simdi,
bu hastalikta biraz dnce dilek¢ede hastaya 6zel konusacak olursak yiizde 35 gérme engeli oldugunu,
diyelim ki yiizde 10 oraninda da anjiyoddemden alsa 35 art1 10 esittir 45 olmuyor bu hesaplamamiz biraz
farkli, 6zel bir hesaplama yontemi var. Birinci hastaliginizi yiizde 100 aliyorsunuz, 100 iizerinden puan
veriyorsunuz, nedir? Yiizde 35 verdiniz, 35 oldu. ikinci hastahigmiz1 yiizde 80 iizerinden alacaksimz,
ikinci hastaligin puanimni 80 {izerinden degerlendirdiginizde onun yiizde 10’u, 80’in yiizde onu yani 8
puan alacaktir bu hastamiz. Ugiincii hastaliginiz varsa giderek bu sefer yiizde 60 iizerinden, giderek
azalan bir rakam var. Hastalarimizin istedigi, hani bu yiizde 10 degil de daha yiiksek bir rakam olsun,
direkt dogrudan hani yiizde 20°dir, 6liimciil bir hastaliktir, genetik bir hastaliktir, tedavisi olmayan bir
hastaliktir. Tedaviden kasit nedir? Hani tamamen bir ilag i¢iyorsunuz, ne bileyim, bogaz enfeksiyonunuz
var, ilacinizi ictiniz, bir hafta sonra iyilestiniz ama bunda dyle bir sey s6z konusu degil, dmiir boyu bu
hastalikla yasamak zorundasiniz. Kullandiginiz ilaglar ataklar1 dnlemek i¢in gerekiyor. Elimde benim
bir 6ziirli saglik kurulu formu var, bos form var. Burada da var, deriyle ilgili boliime yazilabilir yani
arkadaglarimizin séyledigi bu konuda hemfikiriz yani, bir orada siz de gordiiniiz, bunu belirtebilir.
Surada bu formda ¢ok net. Size arz edeyim. Viicuttaki hangi sistemi ilgilendiriyorsa saglik kurulu ya da
hastay1 heyete ¢ikaran hekim tarafindan o boliimdeki rakam verilebilir, doldurulabilir ama en 6nemli
sorun, yine aynt yere geliyoruz, hekimlerin bu hastaligi bilmemesi, nadir hastalik olmasi, maalesef,
bdyle bir isi ta buralara kadar getirmis durumda. Bu konuda biz su anda ben dgrencilerime 3’{incii,
4tinci sinifta ders anlatirken mutlaka bu hastaligi anlatiyorum hatta sinavda yeri geliyor soruyorum
¢linkii aklina gelirse tan1 koyuyorsunuz, yoksa tanisini koyamryorsunuz.
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Yillarca Tiirkiye icin bir 6zel durum daha var, biraz dnce bahsi gectigi i¢in sdyliiyorum, “fmf”
dedigimizi ailesel Akdeniz atesi, o hastalik da karin agris1 ataklartyla seyreder, {i¢ bes giin karn1 agrir
gecer. Bizim herediter anjiyoddem hastalarimizin yaklasik ticte 1’1 cocukluk ¢aginda bunlara ailesel
Akdeniz atesi tanist konuluyor ve bu hastalar dmiir boyu sanki Akdeniz atesi gibi takip ediliyor ama
kullanilan ilagtan bir tiirlii fayda gérmiiyorlar, hastalar rahatlamriyorlar. Bir siire sonra hastalar eger
¢ok boyle bogazi tikayan 6liimciil bir durum yoksa bunu kaniksiyorlar “Benim karnim hep agrir.” Bu,
hastalarimizin bize sdyledigi bir ifadedir. Yillar sonra biz onun herediter anjiyoddem oldugunu fark
ediyoruz. Baska bir iilkede yasasa yani Akdeniz atesinin olmadig1 bir iilkede olsaydi muhtemel tanist
daha erken konulacakti ama Tiirkiye i¢in boyle bir 6zel durum da s6z konusu, maalesef, ikisi birbiriyle
¢ok kolay karisiyor.

BASKAN — Hastadan hastaya farklilik arz edebilir mi?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC - Evet, kesinlikle fark
ediyor efendim yani bu konuda birisi ¢ok hafif ataklarla giinliik hayatin1 devam ettirebilirken birisi
hastaneye yatirmay1 gerektirebilecek kadar hatta bogazina buradan delik a¢ip hani bizim “trakeostomi”
dedigimiz delik agmay1 gerektirecek kadar agir durumlar s6z konusudur.

BASKAN — Peki, bu siddetini yani hastadan hastaya farklilik arz eden siddeti belirlemek miimkiin
mii?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Hastanin atagmi
goreceksiniz, ancak o sekilde, géren hekim tarafindan yani 6nceden bir tahlil yapip kan alalim, sizin
ataginiz ne kadar agir seyredecek, bunu sdyleme sansimiz maalesef yok.

BASKAN - Yani su anlamda soruyorum, diyelim ki bir hasta bu sebeple geldi, ¢ok fazla agris1 ya
da sisi yok ama hastaligi tespit ettiniz. Bir bagkas1 geldi, cok daha agir, biraz dnce tabloda gosterdiginiz
gibi, bu sekilde siireklilik arz eder mahiyette mi siirer bu hastalik kiside yani birinde yiizde 10’sa birinde
ylizde 5 olabilir mi?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Olabilir evet, ayni
hastada hem cok hafif bir atak olabilir hem de ¢ok agir bir atak seyredebilir.

BASKAN — Ayni1 hastada?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Ayni hastada. Hastalarin
ataklar1 hep ayni oranda olmak zorunda degil yani.

BASKAN — Onu soruyorum.

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Bir hasta diyelim ki bir
giin sadece kolu siser, bir sonraki atakta kolunun sistigine karin agrisi eklenir. Diyelim ki {i¢ sonraki
atakta bogaz1 tikanir.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Birden mi baslar yoksa boyle...

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Cok kisa siirede efendim,
¢ok kisa stirede yani boyle kendisini bir yarim saat iginde veya en gec bir saat i¢inde hastanede tedavi
ya da ilacini almak zorunda hastamiz, ¢ok net hemen kendini gosterir. Onceden gok bir belirti vermiyor,
deri sigliklerinde ufak tefek deri belirtileri oluyor ama bir belirti vermiyor. Bir yere garpiyorsunuz
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kolunuzu ya da elinizi, bir siire sonra baktiniz ki kolunuz sismeye basliyor. Stres de ¢ok dnemli, dig
doktoruna muayeneye gittiniz, dis doktorunuz size agiz icinde dolgu yapiyor, sizin agiz i¢indeki
mukozaniz travmaya ugradi, oralarda bir ugrasti doktor, dokundu, ¢ekti, orada atagi baslatabilir.
Birazdan bogaziniz, yiiziiniiz, goziiniiz sisiyor. Sizi ameliyat ediyorlar, ameliyat ederken ne yapiyoruz?
Bogazina hortum sokuyoruz, solunum cihazina bagliyoruz hastayi. O bogazina soktugunuz hortum
bogaz bolgesinde ataga neden olabiliyor. Yani iyilik yaparken de, bazen biz tedavi ederken de zarar
verebiliyoruz, bunlar da s6z konusu.

Ataklar1 6nceden siddetini, siiresini tespit etmemiz ¢ok kolay degil. Atak olduktan sonra hastada
onu muayene eden hekim veya yakini, veya hastanin ifadesi, biz bu hastalarimizin ifadelerine inaniyoruz
agikcasi, yani bir bogaz atagi yasayan hastanin goziindeki 6liim korkusu gergekten ¢ok korkung bir
sey. “Tikandim, nefes alamiyorum, su igmeyi denedim su geri akt1 agzimdan, yutamadim.” diyor. Bu
hale gelebiliyor hastalarimiz. Allah’tan bunlar az bir grup yani tiim hastalarimiz iginde ylizde 1’lik,
2’1ik bir grup bogazla ilgili sorun yastyor. Diger kismi yani yiizde 50-60’1 karinla ilgili sorun yastyor,
genel, cogunlugumuz iste eli sisiyor, kolu sisiyor, genital bolgesi sisiyor, ayagi sisiyor, bdyle bir sorunu
olanlar var.

BASKAN — Peki, tesekkiir ederiz.

Yusuf Bey, ilave edecek bir sey yoksa. ..

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK - {lavemiz yok efendim.

BASKAN — Sual var m1?
Sual yok.

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Midiirliigii Egitim,
Rehabilitasyon ve Sosyal Hayata Katilim Dairesi Baskanligt Uzmani Canan Aktas Hanim’a s6z
veriyorum.

Buyurun.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU AILE VE SOSYAL
POLITIKALAR UZMANI CANAN AKTAS — Aslinda bu noktaya kadar hastaligin seyri, bulgulartyla
ilgili dnemli bilgiler aldik ve Saglik Bakanligiyla birlikte calistyoruz biz bu yonetmelikte. Burada bir
sistem dahilinde ve yonetmelik dahilinde, igerisinde bir seyler sdylemek miimkiin, aslinda biraz da
tekrar gibi olacak. Bu kisinin dilekgesinden anliyoruz ki yiizde 35 engel orani almis aslinda. Bize
gelen bagvuru ve degerlendirme yazisinda da kendisine, kisiye bir itiraz yontemini 6nermisiz yani itiraz
etmesini 6nermisiz ¢linki itiraz edince tekrar bir hakem hastane degerlendirmis olacakti ve sdylendigi
gibi, bu yonetmelik ek cetvelinin 24’iincii sayfasinda s6z konusu hastalikla ilgili yiizde 10°luk engel
orant katilip kisinin magduriyeti engellenmis olacakti.

Bir de Sayin Baskanim, sundan sz edebiliriz: Hastaligin siddetiyle ilgili ekstra bir sey elbette
burada yazmiyor. Banu Hanim’in da sdyledigi gibi, rahatsizligin kendisi bir puan aliyor zaten cetvelde.
Bunun i¢in bilmiyorum ne yapilabilir ama belki hekimlerin de bu konuda bir bagvuru siirecinde bir
stkint1 oldugunda belki 6zel bir bilgilendirme siirecine ihtiyag olunabilir. Bizim genel midiirligiimiiz
de itiraz siirecini onermis. Bu minvalde kisinin bu siireci isletmesinden yana kullanmak gerekiyor diye
diisiinliyorum. Ayrica sdyle bir sey de var, mesela diyelim ki bu yonetmelik igerisinde yer almiyor
rahatsizlik, boyle durumlar da olabiliyor, yani rahatsizlik isim olarak yazmiyor. Yonetmelik buna da
cevaz vermis, “Raporlarin diizenlenmesi ve 6ziir oranlarinin belirlenmesi” basliginda soyle bir ifade var:
“Bu cetvelde adi gegmeyen hastalik veya oziirlerle ilgili bunlara ait 6ziir oranlar1 fonksiyon kayiplarina
gore oziirlii saglik kurulunca degerlendirilerek belirlenir.” Bunula ilgili &zellikle kiigiik yas ¢ocuklarin
degerlendirmesinde biiyiik giicliikler yasaniyordu Banu Hanimlarla da hep konustugumuz seylerden
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biriydi bu. Yani burada rahatsizligin adi gegmese dahi kisinin hayatina olan etkisi ve fonksiyon kayb1
degerlendirilerek engel orani olarak yazilmasina cevaz veren bir yonetmeligimiz var aslinda. Hani onu
da ek bilgi olarak sdylemek istedim. Halihazirda zaten bu rahatsizlik engelli saglik kurulu raporu ek
cetvelinde yer aldigi i¢in bir itiraz siireci igerisinde iyi bir incelemeyle bu kisinin 35 art1 10°1a birlikte
en az yiizde 40’1 alabilecegini diisiiniiyoruz.

BASKAN — Peki, tesekkiir ederiz.

Zannediyorum, arkadasimiz, miiracaat¢i, belki biraz aceleci davranmis herhdlde anladigimiz
kadartyla ama bir farkindalik da olusturdu toplumda da, bizde de. O anlamda fena olmadi, biz de
tanismis olduk sizlerle.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Bagkanim, kag kisi var bdyle rapor almis sizin hastalarinizdan?

TURKIYE ULUSAL ALERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Benim hastalarimdan
yok.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Ama ¢ok basit bir seymis gibi anlatiyorsunuz da hi¢ rapor alan
yok. Yani su anda her sey giilliik giilistanlik gibi bir durum ortaya ¢ikt1 da yani ama hig rapor alan yok.

ENGELLIVE YASLIHIZMETLERI GENELMUDURLUGUAILE VE SOSYALPOLITIKALAR
UZMANI CANAN AKTAS — Sadece bu rahatsizliktan dolay1 yiizde 40 alamaz gergekten, sadece
10 var. Engelli haklarindan yararlanmak i¢in yiizde 40’a ihtiyac1 var. Basvuru sahibi kisinin zaten
gormesiyle ilgili bir sorunu oldugunu gériiyoruz yiizde 35, kisinin engel oranindan yararlanabilmesi
icin yiizde 40 olmasi lazim. Bu tan1y1 eklerse yiizde 40 alabilecek. Sadece bu hastaliktan dolay1 engelli
haklarindan hala yararlanamiyor kisi evet, dogru soylityorsunuz.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Yani 6 bin hasta var, hi¢ raporlu yok su anda. 6 bin hasta var
Tirkiye’de fakat...

TURKIYE ULUSAL ALERJi VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGi HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Tani konulmus bin hasta
var.

BASKAN - Sirayla giderseniz, herkese birden burada s6z veremiyorum, kayda gegiyor arkadaslar,
Mustafa Hoca.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Bin hastayla ilgili hi¢ rapor alan yok. O zaman sistemde bir hata
var, doktorlarda bilgi eksikligi olabilir veyahut da siz eksik bilgilendiriyorsunuz.

ENGELLIVE YASLIHIZMETLERI GENELMUDURLUGUAILE VE SOSYALPOLITIKALAR
UZMANI CANAN AKTAS — O zaman s6yle bir sey sdyleyebilirim: Bununla ilgili bir ¢aligma yapmak
gerekir ¢iinkii yani engelli saglik kurulu raporlarmin depolandigi bir sistem var, o sistemde tanilar
bazinda bir bilgi gekersek bu hastaliga sahip kisilerin kagmin engelli saglik kurulu raporu aldigmi
gorebiliriz. Ama bu sistemden bilgi ¢ekmeyle ilgili bir durum.

BASKAN — O zaman da “Fisliyorsunuz.” derler size.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Bagkanim, engelli saglik kurulu raporlari
sosyal haklar disinda higbir saglik hizmetinde kullanilmadig: igin insanlarin bu raporu saglik hizmeti
icin almaya ihtiyaglar1 yok. Yani biz kronik ila¢ kullanimi raporunda zaten ila¢ kullanimi igin tani
koyup tedavisini veriyoruz. Engelli saglik raporunda da eger 6zel egitime ihtiyact varsa yilizde 20
olmasi gerekiyor raporun, i bagvurusunda en az 40’1 {izerinde olmasi gerekiyor. Yani, vatandaslar
kurula bagvurmadan dnce zaten kag puan alabileceklerini tahminen dgrendikleri i¢in, yiizde 10 igin hig¢
kimse gelip rapor almiyor ilave bir hastalig1 yoksa.
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ORHAN KIRCALI (Samsun) — Yani, bin kisi i¢in bunu degerlendiremeyiz. Yani, bin kisi
de “Bunlar1 biz biliyoruz zaten, zaten rapor alamayacagiz, bagvurmayalim.” seklinde bir mantik
ylirtitmek. ..

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Yok, genellikle kurulda, éncesinde kag puan
alabileceklerine dair tahmini bir sey sOyliiyorlar. Yani, raporda...

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Yok, onu bir genelleme yapamayiz yani bin kisiyi bu sekilde
degerlendirebilir miyiz?

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Simdi, herediter anjioddem sadece bu tanis
varsa zaten yiizde 10 alacak baska higbir hastalig1 yoksa.

BASKAN — Bunun disinda bir hastalik yoksa?

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Ama yani “Herkes boyle yapiyor, onun i¢in bu sekilde rapor yok.”
mantigini yiirlitemeyiz, ben mi yanlis anlryorum?

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Engelli saglik kurulu raporu yok, kronik
hastalik raporu var, ilag raporu var; engelli saglik raporu almaya ihtiyaci yok yiizde 40 alamadigi igin.
Isine yaramayacak, o yiizden almryor.

ENGELLI VE YASLIHIZMETLERI GENELMUDURLUGU AILE VE SOSYALPOLITIKALAR
UZMANI CANAN AKTAS — Onu orijinal hale getiren sey kisinin héalihazirda bagka bir hastaliginin
olup iizerine...

BASKAN — S6z talep edin, kayda gegmiyor arkadaslar.

ERKAN AYDIN (Bursa) — Sayin Basgkan...

BASKAN — Sizin soru mu, katki mi, soruysa cevap verme adina size sonra sdz verelim.
Erkan Bey...

ERKAN AYDIN (Bursa) — Evet, dyle yapalim ¢ilinkii benim anladigimla gidisat farkli bir yerde
de yani o yiizden.

Simdi, oncelikle tesekkiir ederiz. Ben de eczaciyim -bu ilaglarla ilgili-tabii, bize gelen bu
hastalikla ilgili hi¢ hastamiz olmadi ama. Simdi, doktor beyin verdigi bilgilerle bize gelen dilekge
¢ok Ortlismilyor ¢linkii bu hastanin yiizde 35, bir tane daha engelliligi var yani o isi yirtmis sayilir,
8 puan eklediniz, 43 yani 40’1 gegiyor. Ama, geri kalan iste bin dersek 999 tanesinin belki sadece
herediter anjiyoddem hastalig1 var. Burada da diyor ki doktor bey: “Bu, 6liimciil olabilir.” Dogru mu?
Ust solunum yolunda oldugu zaman ddem tikanip &lebilir. O zaman bence bunu yiizde 10 degil, belki
oranin ylikseltilmesinde... Bu dilekcenin asil buraya ulagma sebebi benim anladigim o. Yani, “Bunun
zaten baska hastalig1 var, ekleyelim, ¢arpalim, bolelim, yiizde 40’1 gegiyorsa alsin, almryorsa hayatina
devam etsin.”deki bir sikint1. Yani, buraya kadar ¢ikmasinda, hastanin da ulagsmasinin sebebi belki bu
ylizde 10’nun olmamasi gerekiyor. Ciinkii, 6liimciil bir riski oldugundan dolay1 yiikselmesi gerekebilir,
bu da tabii, teknik bir konudur, hemen burada karar verebilecek bir sey degil mutlaka. Ama, bizim bu
Komisyon olarak sonugta, bir sonuca baglanacaginda bunu 6nermemizde biiyiik fayda olabilir diyorum
ben. Yani, yiizde 10 bu insan ¢alisamiyor, hadi goziinde bir sikayeti olmasin ama gene atak gegirdigi
zaman... Ki 6zel sektor, 1, 2, 3; adam 4’{incii de diyor ki: “Ya, kusura bakma hani senin bana faydan
yok.” Ne oldu? Bu engelinden dolay1 emekli olamiyor, “Yiizde 10 da sana is yapabilirsin.” diyor
ama hayatin pratiginde bu boyle degil. Dolayisiyla da bu adam 6miir boyunca magdur olacak. Ki, bu
hastanin da buraya gelme sebebi, benim anladigim kadartyla bu; bu dilek¢enin ulagsmasi hani bu yonde
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bir istikamette... Yani mevcudu anlatmaktan ziyade ¢6ziimii konusursak yani olabiliyor mu bu yiizde
30, atiyorum, yiizde 40, belki yiizde 40 yiiksek olabilir ama buna yonelik bir sey anlatin. Siz mevcudu
anlattiniz, onu anladik, sikint1 yok, acar ek 2/24, tamam yiizde 10; eyvallah. Ama, bundan sonrasi ne
olacak? Yani buraya ulagsma sebebi, benim kanaatim bu yonde yani.

BASKAN — Kanaat ayr1 bir sey, vatandas sadece sey istiyor Erkan Beycigim... Yani bu engelli
haklarindan istifade etmek i¢in istiyor da... Banu Hanim orana herhalde zannediyorum itiraz edecek.
Degil mi?

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Su hususu bir tespit etmek de fayda var: Bu kolunda bu hastalig1
goren vatandasimizin her an bogazinda da olabilir mi yani 6liimciil hale gelebilir mi? Yani, kolunda
olan devamli kolunda midir bunun? Bunu tespit etmekte bir fayda var yani.

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Efendim, ataklar hastadan
hastaya degisebilir, ayn1 hastada da farklilik gosterebilir yani birinde kolunda oldu, bir sonrakinde
bogazinda olma ihtimali var. Nasil bir ihtimali var? Diyelim ki kolunuzda sizin ataginiz var ama siz dis
tedavisine gittiniz, dis doktoru agzinizin iginde iste birtakim islemler yapiyor yani sizin bu bdlgenizle
oynandi; ihtimali var.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Tiim viicut bu risk altinda.

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Tiim viicut bu risk altinda
yani bizim derimiz ve i¢ organlarimizin mukoza dedigimiz i¢ yiizeyleri var. Birisi bogaziniza sarildi,
bir tartisma oldu, bir itisme kakigma, o, sizi tetikler mi? Evet, yle bir ihtimal de var. Ama, bunlarin
genelde bogazla ilgili tikanma orani yiizde 1, 2 oraninda, bu, bizim i¢in bir sans yani hastalarimiz i¢in
de sans sey olarak. Genelde hep kolu varsa hep kol devam eder, boyle bir kaide yok. Degisebilir mi?
Evet, degisme ihtimali var.

BASKAN — ikisi beraber. ..

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Ikisi ayn1 anda da olabilir,
evet, hem bogaz1 tikanip hem kolu sisip hem karimn agris1 da olabilir, bdyle bir bulgu da s6z konusu.

Simdi, ben kisa bir sey ekleyeyim hazir sozii almisken soyle size sdyleyeyim: Biraz once
arkadaslarimiz da sdyledi, bu hastalarin en dnemli sikintilari, kendilerini takip edecek bir hekime yakin
olmak istiyorlar ve bu son derece dogal bir hak. Bizim hastanemizde de veya diger iste egitim, aragtirma
ya da tniversite hastanelerinde de atamaya esas rapor bu hastalara verilmekte. Biz sey yaziyoruz,
“Alerji ve immiinoloji uzmani olan bir merkezde ikameti veya iste gorevlendirilmesi uygundur.”
diyoruz devlet memuruysa. lgili memuriyetinin bagli oldugu yere gittiginde kendisi diyelim ki Ankara
merkeze alintyor, diyelim ki o doktor nerede var? Konya’ya aliniyor, bir destek var. Ama, maalesef
sOyle bir sorun da var bu konuda: Ulkemizin belli bir bliimiinde Dogu, Giineydogu Anadolu’da alerji
immiinoloji hastaliklar1 uzmani yeterince yok. Ankara, Istanbul, Izmir’de yogunlagmis durumdayiz,
-bu, bir 6z elestiridir- birka¢ periferi ilimizde daha var ama pek ¢ok yerde yok, ben erigkin i¢in
konusayim, ¢cocuk doktoru var ama Erzurum’da yok. Diyarbakir’da yok.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Oncelikle doktorlarm hastalik konusunda bilgilendirilmesi
gerekiyor, 6yle anliyorum.

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC - Yiizde 100 katiltyorum
saym vekilim, o ¢ok énemli bir konu.
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ORHAN KIRCALI (Samsun) — Orada bir eksiklik var herhalde.

TURKIYE ULUSAL ALLERJi VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGi HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Cok biiyiik bir eksiklik
var.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Belki de raporlarla ilgili sikint1 da buradan yasaniyor anlasilan.

TURKIYE ULUSAL ALLERJi VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Hig bilmedikleri bir
hastalik, inanin...

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Pek énemsenmiyor galiba yani iste kolu sisti...

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJIi DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Az gériildiigii icin de
hani hesaba ¢gok alinmiyor diyelim yani bdyle ama o hasta i¢in dnemli bir konu tabii ki.

BASKAN - illa bdyle bir uzmanlik alani olmas: gerekir mi hekimin, yoksa aile hekimlerinden
herhangi birine boyle bir risk tagiyan hasta gittiginde, “Benim bdyle bir hastaligim var.” dediginde
tedavi olabilme gans1 var mi mesela, aile hekiminde?

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC - Aile hekiminize
gittiginizde aile hekimi veya acil serviste... Su anda ben mevcut olani size hemen arz edeyim,
birincisi: Acil servise bu hastalarimiz gittiginde yiizii, gozi sisiyor, elinde de bu hastalarin bizim
kiigiik kartlarimiz vardir, tanitim kartlari, iste bu hastamizin sdyle sikayetleri vardir, hastaligi budur
gibi, gosterdiginde acil servisteki hekim arkadasin ifadesi su: “Ne biliyorsun 6yle oldugunu, belki
baska hastalik, dur bakalim ben 6nce su ilact yapayim.” Mesela, bizim bdyle bir siirii acil durumlarda
kullandigimiz ilaglar var, adrenalin dahildir buna, bu hastalikta hi¢ faydasi yok yani kortikosteroidun,
antihistaminigin, adrenalinin hi¢ faydasi yok. Pek ¢ok o6liimciil hastalikta ise yarayan ilaglar bu iste
yaramiyor. Hekimlerimiz bunlar1 yapiyor, bu arada hastamiz zaman kaybediyor, acilde yatmaya devam
ediyor. Aile hekiminiz eger sizin bu konuyla ilgiliyse, bilgiliyse bunun tedavisini yapabilir mi? Evet,
kesinlikle yapabilir, hi¢ sorunsuz bu ilaci verebilir hastasina; kullanabilir.

BASKAN — Ama, diyorsunuz ki: “Elinde kart1 var zaten.”

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Var ona ragmen sorun
yastyoruz efendim.

BASKAN — Evet, bu mesleki bir sorun.

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Evet, bu sikmtili bir
sorunumuz. Acil servislerde biz bunu gercekten ¢ok goriiyoruz. O yiizden diyorum ben, telefonla
acildeki hekimler, zaman zaman hastamiz ariyor ve konusuyoruz.

BASKAN - Peki, tesekkiir ederiz.

TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Risk oranmimn artirilmasiyla ilgili birkag not
diismek istiyorum Sayin Bagkanim.

BASKAN — Buyurun.
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TURKIYE HALK SAGLIGI KURUMU KRONIK HASTALIKLAR, YASLI SAGLIGI VE
OZURLULER DAIRE BASKANI DR. BANU EKINCI — Bu yonetmeligin ek 2’si akademisyenlerle
hazirland1 ve mevcut durum, géz oniinde bulundurularak ve kalici fonksiyon kayiplari esas alinarak
hazirlandi. Yani, bir hipertansiyonlu hastanin da atak gecirip 180°le beyin kanamasi gegirme riski
vardir, anevrizma hastasinin da yirtilma riski vardir, bu hastalar icin de gecerli. Yani, gelecege doniik
riskler puanlandirilmiyor yonetmelikte, mevcut kalict fonksiyon kayiplart puanlandiriliyor, o yiizden
hastanm klinigi ¢cok kotii goriiniirken puani az goriiniiyor. Yani, halihazirda kalic1 hasar kurgulantyor
ve bu bizim iilkemize 6zgii bir degerlendirme yontemi degil yani uluslararasi degerlendirmelerde kalict
hasar iizerinden yapiliyor.

BASKAN - Peki, tesekkiir ederiz.

ENGELLIVE YASLIHIZMETLERI GENELMUDURLUGUAILE VE SOSYALPOLITIKALAR
UZMANI CANAN AKTAS — Ben de soz alabilir miyim.

BASKAN — Buyurun.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU AILE VE SOSYAL
POLITIKALAR UZMANI CANAN AKTAS — Aslinda, alinacak her karar bir kismi disarida birakan,
bir kism1 da igeriye sokan bir sey. Bu anlamda engellilikle ilgili pek ¢ok hakki kazanabilmek i¢in gerekli
bir sey. Yiizde 40 ve lizeri engel orani, kisinin ifadelerine gore bir istihdam olanaginin saglanmasi
acgisindan ¢ok 6nemli hayati agisindan ¢iinkii engelli olarak ise alinabilecek, boyle durumda engelli
haklarindan da yararlanmis da olacak, o anlamda 6zgiin bir yan1 var. Ancak, hani her hastalig1 kendi
icinde 6zel olarak degerlendirirken ayn1 zamanda bu geneli igerisindeki sikintiya da bakmak lazim.
Mesela, disleksi yiizde 20 engel oran1 aliyor ve sadece egitim hakkindan yararlaniyor ya da diyelim ki
kekemelik, tilkemizde kekemelik de yine engel orani olarak bir engel orani aliyor, yiizde 20 aliyor ama
bu kisiler diger engelli haklarindan, maastir, bakim aylhigidir, iste bu tiir, istihdamdir gibi haklarindan
yararlanamuiyorlar, sadece egitim hakkindan yararlaniyorlar.

Simdi, burada atagin oldugu andaki durum, tabii ki de canla ilgili bir durum s6z konusu ve ¢ok
yani o donem igerisinde degerlendirildiginde herhalde en yiiksek, en siddetli hali goriiniiyor. Ama,
belirtildigi gibi, sonraki duruma, kalict sekele bakmak durumu s6z konusu.

Simdi, burada da diger hastaliklarla ister istemez mukayese etmek gerekiyor, hani surada sdyle bir
istek oldugunu anliyorum: “Bu rahatsizlik da yiizde 40 engel orani alsin ve bu kisiler diizenli olarak
engelli haklarindan yararlansin.” Boyle bir karar da belki alinabilir, hani bu da bir grubu icermedir hani
bir grubu icerip 6zel bir hak vermedir. Belki bu grubun 6zellikleri dikkate alinarak bu da diisiiniilebilir
cetveller hazirlanirken ama diger rahatsizliklarla da benzer sekilde mukayese etmek gerekir. Biraz
once Banu Hanim’1n sdyledigi, her hastaligin kendi i¢inde 6liimciil tehlikeler barindirmasi... Bu, hani
esitlige uygun olmuyor. Ya da diyelim ki kisi fel¢ gecirdi, o anda engelli saglik kurulu raporu alsa
-hani géremiyor, isitemiyor, yliriiyemiyor falan biitiin fonksiyonlar1 yok- ¢ok ¢ok yiiksek alir herhalde.
Ama, engelli saglik kurulu raporunda felcin kalict etkilerine odaklaniyor. Olay bittikten sonra tamam,
hani oraya yakin zamanda verilebilir ama hekim oraya bir ay, bir y1l, alt1 ay gibi bir siire koyuyor ve
sonrasini gérmek istiyor, o bir aydan sonra engel oranini asil olarak biz aliyoruz ve kisi iste yiizde 40’ 1n
ustiindeyse yine engelli haklarindan yararlandirtyoruz.

Bu baglamda, hani bu aslinda biraz ahlaki bir karar yani boyle bir grubu koruyup kollamali miyiz
ve engel orani olarak alip yiizde 40... Iste, mesela ciicelikle ilgili boyle cok énemli bir tartisma oldu,
FMEF’le ilgili biiyiik, 6nemli bir tartigma oldu. Hani baktiginizda ciicelik fonksiyon kaybina gergekten
yol agmakta midir? Yani bir insanin 6z yasam becerilerini yerine getirmesinde, egitim, iste ne
bileyim, ulasim bir¢ok hizmetten yararlanmasina ¢ok biiyiik engel olmakta midir? Yani 2006 yilindaki
yonetmelikte bu kaldirildi ve engelli olmadiklar1 yoniinde bir karar alindi, su andaki bu cetvelde yok.

18




BASKAN — Anladim. Banu Hanim bahsetti, uluslararast literatiire de bakiliyor, orada da herhalde
bir birliktelik saglaniyor.

Tesekkiir ediyoruz size de.

Evet, Beyazay Derneginden Liitfiye Kelleci Hanim aramizda ama siz bu konuya mahsus bir sey
mi sunum veya soz?

TURKIYE BEYAZAY DERNEGI GONULLUSU LUTFIYE KELLECI BIRER — Konu hakim
oldugum, bildigim bir... Aslinda, bu toplanti dolayisiyla 6grendigim bir durum oldu. Ama, genel
saglik kurulu raporu sistemiyle ilgili ya da genel olarak belki bir seyler sdyleyebilirim ama 6zellikle
sOyleyebilecegim bir sey yok bu konuyla ilgili.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyoruz.

Peki, bu hususta ilave edecegimiz bir sey yoksa...

ERKAN AYDIN (Bursa) — Bagkanim, ben bir soz istiyorum.

BASKAN — Buyurun.

ERKAN AYDIN (Bursa) — Simdi, tabii, bu konu yani oranin yiikseltilmesi konusu teknik bir is
ve bilimsel bir is, burada karar verilecek zaten bir is degil. Ama, ben sunu merak ediyorum: Simdi
hocam bu hastalarla i¢ ice hani siz buna karar verici olsaydiniz sizce bunun kanaati yiizde kagta
olmas1 gerekirdi yani igin birazcik daha iste vahametini de anlayabilmek agisindan bir degerlendirme
yapsaydiniz? Ciinkii, hani ylizde 40°a direkt ¢ikarilsin, bilemiyoruz yani bu bir dakikada karar verilecek
bir sey degil. Hani ben, biraz nce 6yle deyince sanki yiizde 40 olsun anlasilmasin diye de bir aciklama
yaptim.

BASKAN — Yok, dyle anlasilmadi zaten de yani “Oran artirilabilir mi?” gibi anlasildi.
ERKAN AYDIN (Bursa) — Ya da kag olsa mesela bunlar i¢in diyebiliriz yani?

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Simdi, sdyle sdyleyeyim
size: Her hastay1 ayni kategoriye koymam burada hani “Hastalik yok, hasta vardir.” ilkesini burada
calistirmak lazim. Eger hastanin daha dncesinden yasadigi bir bogaz tikanma Sykiisii varsa hani bunu
belki belgelendirmek istenebilir, resmi evraka girecek sonugta veya ailesinde boyle bir dykiisii varsa,
ailesinde 6lim olanlar varsa, siddetli karmn agris1 yasamissa disiiniilebilir. Nedir bu oran? Ama bir
yiizde 40 oranimin ¢ok fazla olacagimni diisiiniiyorum.

Ben, Banu Hanim’in sdyledigi seye katiliyorum Sayin Bagkanim. Simdi, tansiyonunuz var,
hipertansiyon. Her giin ilaciniz1 i¢iyorsunuz, tansiyonunuz 12/8, 13/8 gibi normal seyirde gidiyor ama
o giin bir sey oldu, bir seye caniniz sikildi ya da ilacinizi igmediniz, tuzlu yediniz, tansiyonunuz 18’lere
firladi, 20’ye firladi, beyin kanamasi gegirdiniz, felg oldunuz. Bir, bu risk s6z konusu bakin, tansiyonda.
Seker hastaliginiz var, seker ilacinizi kullandiniz yemek yemediniz, bir anda kan sekeriniz 20’lere
30’lara diistii, sizde ciddi bir hasar olusturdu. Yani diger hastaliklarin da potansiyel olarak birtakim
Oliim riskleri var. Bu hastaligin sikintisi su: Tan1 koyan dogru diiriist bir hekimimiz yok. Nadir hastalik,
biz bunlara “yetim hastalik” diyoruz aym1 zamanda ve bdyle bir tanimlama var. Gergekten de tim
diinya literatiiriinde de “yetim hastalik” diye tanimlamalar1 var bu hastaligin. Sahip ¢tkan kimse yok.
Bakanligimizin bu konuda bir daire kurmus olmasi, ¢ok giizel bir sey yani bu, ¢ok 6nemli bir davranis.
Bu konuda hekimler bilmiyor, idareden say1 az oldugu igin yeterince ¢evreden de hani bdyle bir sosyal
destek anlaminda destek alamryor. O yiizden hastalar hep boyle kendilerini kenara birakilmis, herkes
gbzden ¢ikarilmis gibi bir hisleri var hastalarm. “Ben is yerime gittigimde hastaligimi sdyledigimde
sikint1 yastyorum. Amirimle, patronumla sorun yastyorum.” diyor. Bunu ifade ediyor hastalarimiz. Biz
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de rapor yaziyoruz, belirtiyoruz ama gergek hayata o raporu yansitamiyorsunuz. Gergek hayatta hala
boyle bir farkli bakis acis1 maalesef s6z konusu. O yiizden hani yilizde 20 gibi bir rakam sdylenebilir
ama bu konuda yiizde 10 ile ylizde 20 arasinda ne fark edecek, pratik anlamda bir fark: yok.

ERKAN AYDIN (Bursa) — Egitim...

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Egitim alacak da,
egitimlik bir sey degil. Hastamiz i¢in lazim sey, ben biraz 6nce de soziinii ettim, en onemli konu,
atamaya esas rapordur ve su anda da zaten bu uygulaniyor. Yani hekimlerimiz diyor ki: Bu hasta gidip
de bir kdyde ¢alismasin. Bir 6gretmenimiz veya oradaki memurumuz kdyde degil de acil bir durumda
hekime ulasabilecegi yakin bir merkezde olsun deniyor ve bu rapor da kendisine veriliyor. Yani yilizde
10 ila 20’nin pratik bir faydas: yoktur. Yiizde 40’1n da gergekten biraz fazla olacagini diisiiniiyorum.
Kalic1 hasar gercekten yok. Bu sefer diger hastalar esitlik ilkesinden hak iddia edeceklerdir, oniinii
alamay1z.

BASKAN — Haksizlik da yapilmis olacak. Yani bu, bir farkindalik meselesi bir, anladigimiz o.
Ikincisi, yaygm olmadig: icin zannediyorum tip fakiiltelerinde de herhalde bu bransa yonelik. ..

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJI DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Heniiz daha yeterli
egitim ¢ok fazla yok efendim.

BASKAN - Yani hasta sayisi da az olunca dolayisiyla daha yaygin hastaliklara, branglara yoneliyor
hekimlerimiz ya da dgrencilerimiz.

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK — Bu nadir hastaliklardan kisaca bahsedebilir
miyim?

BASKAN — Buyurun.

SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU HASTA HAKLARI VE TIBBI SOSYAL
HIZMETLER DAIRE BASKANI YUSUF OZTURK - Biraz énce de ifade ettim. Nadir hastaligin
diinyada 8 bin gesidi var, bu hastalik da onlardan bir tanesi. Ulkemizde Bakanligimiz nadir hastaliklarla
ilgili referans merkezler olusturmaya calistyoruz. Elimizdeki personel kisitinin ya da bu personel
branslarin az olmasi, ilgi duyanlarmimn az olmasi nedeniyle, bu konuya ilgi duyan &6zellikle ilgilenen
branglarla irtibatlarimiz devam ediyor sahada onlarla birlikte calisiyoruz. Referans merkezleri
olusturacagiz, tilkemizi saglik bolgeleri seklinde ayristirdik. Bu hastalarimizin engelliliginden ayri
olarak soyliiyorum tedavilerinin devam edebilmesi ve bu konuyu bilen hekimler tarafindan bunlarin
takip edilmesi i¢in referans merkezleri olusturmaya g¢alisiyoruz ve ¢alismamiz var. Bununla ilgili
“noromiiskiiler hastaliklar’” degimiz, “kas hastaliklar1” dedigimiz bir grubumuz var, bir caligmamizi
somutlastirdik ve 13 tane referans merkezimiz var Sagilik Bakanlig1 hastanelerimizde. Hastalarimiz
oralara giderek tedavilerini aliyorlar. Insallah bu sayilarimiz arttiginda, hekimlerimizin arasindaki
yayginlik da ¢ogalacak. Ornegin Fransa’da yetim hastaliklarla ilgili bir ortam, “Orphanet” diye bir
sistem olusturulmus. Onunla ilgili irtibatlarimiz devam ediyor. Orada diinyadaki tiim nadir hastaliklarla
ilgili belgeler toparlanmis durumdu. O bilgileri iilkemizdeki hekimlerin de faydalanabilmesi i¢in onlarla
iliskilerimiz devam ediyor. Insallah onu da iilkemize kazandirdigimizda ve bununla ilgili egitimler
de yapmay1 planliyoruz, hekimlerimiz iizerinden, saglik ¢alisanlari {izerinden. Bu hastaliklarimizin
tanmmisghigt daha da artmis olacak, boylelikle hastalarimizin tedaviye ulasmalari ve sthhatlerine
kavugmalari agisindan da bir mesafe almis olacagiz.

BASKAN — Peki, ¢ok tesekkiir ediyoruz.
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Aslinda konu anlasilmis vaziyette fakat miiracaat¢1 arkadasimiz bir giin 6nceden haber verildigi
icin gelemeyecegini sdylemis. Bir de ilgili bir dernegimiz herhalde gelmek istiyormus. Konu vuzuha
kovusmus durumda aslinda ama ilgiliyi dinlemedik durumunda kalmayalim diye ¢arsamba giinii tekrar,
yeniden bir toplant...

Erkan Bey, bir dahaki haftaya ¢arsamba giinii uygun musunuz?

ERKAN AYDIN (Bursa) — Tamam olur, bir dahaki haftaya.

BASKAN — Bir dernegi, bir de miiracaat¢1 Yasin Ozdemir arkadasimizi. ..

Siz buraya kadar gelmisken ilave edeceginiz bir sey var m1?

TURKIYE BEYAZAY DERNEGI GONULLUSU LUTFIYE KELLECI BIRER- Konuyla ilgili
ozel bir ¢galismam yok. Dolayisiyla, konusulacak olan her sey de konusuldu...

BASKAN — Pardon bir saniye mikrofonunuzu biz agmadik.

Kendinizi de tanitin Litfen.

Buyurun.

TURKIYE BEYAZAY DERNEGI GONULLUSU LUTFIYE KELLECI BIRER — Simdi, konuyla
ilgili, tabii, konu 6zel bir konu, nadir hastalik olan bir konu, 6zel bir bilgim yok. Dolayisiyla, bunun
tizerine —alanim da degil saglik- konusamam. Bunun disinda burada yapilan sunumlar ya da Banu
Hanim’in ya da Canan Hanim’1n aktardig: bilgiler dogrultusunda da sizin belirttiginiz gibi konu aslinda
bir agikliga ve sonuca kavusmus durumda. Dolayisiyla, su anda benim ekleyecegim bir sey yok.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Peki, biz de tesekkiir ediyoruz.

ORHAN KIRCALI (Samsun) — Baskanim bir dahaki toplantida Doktor bey de hazir olabilir mi

acaba? Yani bagvurucunun sikayetiyle ilgili teknik bir konu gerektirecekse eger, onun bize bir faydasi
olabilir.

BASKAN - Evet, haftaya ¢arsamba giinii saat 10.30 uygun mudur? Sizleri de bekleyelim, ilgili
arkadaslar ve dernek de burada olacagi igin. Onlarla beraber eger varsa bir sual cevap vermek adimna
Hocam uygun olursaniz, eger mesaiden alikoymayacaksak sizi.

TURKIYE ULUSAL ALLERJI VE KLINIK IMMUNOLOJi DERNEGI HEREDITER
ANJIOODEM CALISMA GRUBU UYESI DOC. DR. MUSTAFA GULEC — Yok, ben ona uygun
ayarliyorum.

BASKAN — Peki. Oniimiizdeki hafta 10 Agustos Carsamba giinii saat 10.30’da toplanmak iizere
toplantiy1 kapatiyorum.

Hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum, duyarliliginizdan dolayi, ayaklariniza saglik.

Kapanma Saati: 11.38
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