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2’nci Toplant1
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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yo6ntemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklari
Sorunlarin ve Coézlimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu 11.06
acildi.

Komisyon Baskani Ahmet Demircan, Komisyonun 22/5/2019 tarihinde yaptig1 toplantiya ve
bugiinkii giindeme iliskin bir agtklama yapti.

Prof. Dr. Haluk Aydin Topaloglu tarafindan, néromuskiiler hastaliklar ve bu hastaliklarda gelisen
tedavi yontemleri,

Tiirkiye Ila¢ ve Tibbi Cihaz Kurumu Baskan Yardimeist Doktor Eczaci Harun Kizilay tarafindan,
MS, SMA, DMD, ALS ve NCL hastaliklar1 ve tedavi olanaklari,

SGK Genel Saglik Sigortast Genel Miidiirliigii {lag Daire Baskam Doktor Dilek Y1lmaz tarafindan,
nadir hastaliklarda kullanilan ilaglarin temini, arz ve dagitima,

Tiirk Eczacilar1 Birligi Tkinci Baskan1 Eczaci Sinan Usta tarafindan, nadir hastaliklarda kullanilan
ilaglarin teminindeki siire¢ ve yasanan sikintilar,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Yasin Acik’la MS hastas1 olan annesinin tedavi siirecinde yasadiklar1 sikintilar ve taleplerine
iliskin,

SMA Benimle Yiirii Dernegi Genel Sekreteri Olcay Korol ve SMA Benimle Yiirii Dernegi Baskant
Stileyman Basaran’la,

Birer goriisme yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 13.45°te toplantiya son
verildi.
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29 Mayis 2019 Carsamba
BiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 11.06
BASKAN : Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI : ismail GUNES (Usak)
SOZCU : Hac1 Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP : Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — Degerli Komisyon iiyesi arkadaslarim, ilgili kurumlarimizdan gelen degerli
katilimeilar, basinimizin degerli mensuplart; hepiniz hos geldiniz.

Toplant1 yeter sayimiz var.
Komisyonumuzun 2’nci toplantisini agryorum.
I1.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskant Ahmet Demircan in, Komisyonun 22/5/2019 tarihinde yaptigi toplantiya ve
bugiinkii giindeme iligkin agiklamasi

BASKAN - Gilindemimize ge¢meden Once, 22/5/2019 tarihli toplantimiz hakkinda kisaca bilgi
vermek istiyorum. Bildiginiz gibi, gegen toplantimizda nadir hastaliklar, tedavisi bilinmeyen diger
hastaliklar konusunda Saglik Bakanligi Saglik Hizmetleri Genel Miidiir Yardimeist Dogent Doktor
Mehmet Giindiiz’iin sunumunu dinlemis, ardindan Komisyonun ¢alisma takvimi, Komisyonda
gorevlendirilecekuzmanlarile Komisyonadavetedilecekleriizerinde goriismelerimizi gergeklestirmistik.
Bugiinkii glindemimizi de gecen toplantida dile getirilen goriis ve dneriler dogrultusunda belirlemeye
gayret gosterdik. Bu cercevede, Komisyonumuzun arastirma kapsamina giren konularda bilgi
birikimlerinden istifade etmek amaciyla ilgili kisi ve kurum temsilcilerini toplantimiza davet etmis
bulunuyoruz. Toplantimiza davet edilenlerin bilgilerini i¢eren listeyi Komisyon iiyelerimize dagittik
bugiinkii toplantimizda ancak yine de sunumlarini yapmadan 6nce davetlilerimizden kendilerini kisaca
tanitmalarini isteriz.

Glindemle ilgili veya glindem dis1 herhangi bir s6z talebi var m1? Yok.
O zaman, sunum kismina gegelim arkadaslar.
Birinci sirada, Profesér Doktor Haluk Aydin Topaloglu, Hacettepe Universitesi Cocuk Sagligi
Hastaliklart Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi. Hos geldiniz.
Buyurun Haluk Bey.
III.- SUNUMLAR

1.- Prof. Dr. Haluk Aydin Topaloglu’'nun, noromuskiiler hastaliklar ve bu hastaliklarda gelisen
tedavi yontemleri hakkinda sunumu

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Hacettepe Cocuk Hastanesi ve Cocuk Nérolojisinde
O0gretim tiyesiyim. 2011 yilindan beri klinik aragtirmalar yiiriitiyorum arkadaslarimla birlikte yani
“Duchenne Muskiiler Distrofisi” ve “Spinal Muskiiler Atrofi” agirlikli olmak tizere. Su ana kadar
santyorum 7-8 ayri ¢alisma icindeydik, devam edenler de var, yeni gelecek olanlar da s6z konusu.
Diger yonden, su bilgiyi vermemde belki yarar olabilir: Diinyada Noromuskiiler Hastaliklar Dernegi
var uluslararasi, o dernegin 2002 yilindan beri sekreteriyim. Ayni zamanda, Diinya Cocuk Norolojisi
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Cemiyeti var, onun da ydnetim kurulu {iyesiyim. Ayni zamanda, Uzak Dogu Ulkeleri -Japonya kaynakli
ama i¢inde Tirkiye de sayiliyor- Cocuk Norolojisi Cemiyeti var, onun da yonetim kurulu {iyesiyim.
Ayrica, kiigiik bebeklerin nobetleriyle ilgili uluslararasi bir bagka dernek var, oranin da ydnetim kurulu
iiyesiyim. Ayrica, Akdeniz Ulkeleri Biyoloji Dernegi var onun da iki sene bagkanligim yaptim. Ayrica,
2003 yili TUBITAK édiilii sahibiyim. Ayrica, TUBA asil iiyesiyim.

BASKAN — Hocam, ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Gorliyoruz ki hocam bizim Komisyonumuzun ¢alisma giindemleriyle ilgili hastaliklar hususunda
fevkalade biiyiik bir tecriibeye ve calismaya sahip.

Izninizle, sunumlarmi yapmak iizere Hacettepe Universitesi Cocuk Sagligi Hastaliklar1 Ana Bilim
Dali Ogretim Uyesi Profesor Doktor Haluk Aydmn Topaloglu’na s6z vermek istiyorum.

Hocam, buyurun sunumunuzu yapin. Arkadaslarimiz gerekli sorulari soracaklardir, talepleri de
iletecegiz.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Saym Baskanim, degerli iiyeler; elimden geldigi
kadartyla “nadir” denilen -esasen higbir sey nadir degil- bazi1 hastaliklardaki tedavi olanaklarindan s6z
edecegim. Yalniz, bu sefer bir hastalig1 6rnek alacagim ama digerleri de ayn1 prensip i¢indedir. Ornegin
“Duchenne Muskiiler Distrofisi” olarak baslayayim.

Simdi, her hastalikta oldugu gibi genel prensipler var, genel prensipler sunlar: Bu ¢ocuklarn
okula gitmeleri, aile yapilari, cocuk oldugu i¢in ¢ocuk hastaliklart bakimindan genel bakimlari, asilart
vesaire, bunlar s6z konusu. Bunlara ek olarak baska ilaglar verilebilir, drnegin bir hastada steroid
verebiliriz; bunun gibi. Mesela bu hastalara steroid verilirse bunlarin yasam siiresi uzar, ylirlime siiresi
de uzar; bunu da biliyoruz. Ama mesela yeni gelen ilaglar var -bunlar tibbi konu oldugu i¢in hizlica
gececegim- “Idebenone” gibi, “Omigapil” gibi; bunlar hep hastaligin &niine gegebilmek igin cabalar.
Bu bir hastalik, diger hastaliklarda da ayn1 sey s6z konusu.

Gelelim kok hiicreye, kok hiicre tedavisi var. Simdi herkes kok hiicreden s6z ediyor. Esasen bize
gore bu bir turizmdir, “kdk hiicre turizmi” diyoruz biz buna ¢iinkii iyilesen vaka yok ama o6zellikle
yurt disina gidiyorlar kendi ¢abalariyla, Tiirkiye’de yapilmaya ¢alisildi ve yapilan hastalar daha kot
oldular. Sonra tabii, bunlar bize geliyor, biz bunlar1 goriiyoruz. Yani kok hiicre olabilir ileride ama
heniiz yeteri kadar altyapist olan bir ¢alisma yok. Ben arkadaslarima diyorum ki: “Zavalli ¢ocuklar1
kullanmayiniz ne olur, temel ¢alismalar yapin, biz size yardimct olalim.” Ama onlar bu yolu tercih
ediyorlar ama dedigim gibi, gecersiz bir yontemdir. Ustelik 1990 yilindan beri séz ediliyor yani otuz
yil olacak neredeyse.

Simdi, bizim “molekiiler flaster” dedigimiz ¢ok ilging iki tedavi sekli var. Bir tanesi, bir
ilag PTC-124, simdi ondan bahsetmek istiyorum size. Simdi, bakin, sdyle bir durum s6z konusu:
Simdi, bu ilag bazi Muskiiler Distrofide bazi ¢ocuklara verilebilir, ¢ocuklar bundan yararlaniyorlar.
Arkadaslarima, asistanlarima hep sOylerim hatta diin bagka bir toplantida da ilettim; Tiirkiye’nin iyi
tarafi, bu tiir ilaglart hemen tanimasi. Bu “Ataluren” isimli ila¢ pahali bir ilag, rakam da verebilirim,
santyorum -eger degismediyse- 20 kiloluk bir ¢ocuk i¢in yani 6-7 yasindaki bir ¢ocuk i¢in 20 bin
euro ayda, o civarda. Simdi, Tiirkiye bunu karsiliyor, bu gok giizel bir sey. Tiirkiye diinyada bu ilaci
tantyan 2°nci veya 3’iincii iilkeydi Sayin Baskanim, degerli iiyeler. Mesela soyle bir sey oldu: Isveg
-ki zengin bir iilke, niifusu da az- bu ilaci gegen haftaya kadar tanimiyordu. Bana bir telefon geldi,
oradan Isvecli bir doktor arkadasim bana dedi ki: “Burada bir ¢ocuk var, babasi Isvecli, annesi Tiirk.
Biz bu ilact veremiyoruz, sen verebilir misin?”” Ben de dedim ki: Tiirkiye Cumhuriyeti kimligi varsa
veririz. Dediler ki: “Gelecekler Tiirkiye’ye, ¢ikaracaklar.” Tamam, gelsinler dedim. Geldiler, bir ay
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icinde kimligi ¢ikt ve cocuk ilact alryor Tiirk vatandasi olarak ama Isvegli olarak alamiyordu bu ilact.
Yani, biitlin arkadaglarimla birlikte sunu takdir ediyoruz ki bu tiir hastaliklarda, boyle nadir seylerde,
eger bir faydasi oldugu tespit ediliyorsa -ki TITCK deki arkadaslarimiz bunu ¢ok giizel takip ediyor,
kendilerine ¢ok tesekkiir ederim, ¢ok yakindan takip ediyorlar ve aninda, hemen her seyi paylasiyoruz-
hemen Tiirkiye’ye de yansiyor yani geri 6demesi hemen saglaniyor ¢cok hizli bir siire i¢inde, bu da
¢ok giizel bir sey ama bizim dikkatli olmamiz gerekiyor her seye ragmen. Bunun da kurallar1 var, bu
kurallar eskiden daha esnekti, kurallart biraz daha gercekei hale getirdik yani her hasta sonsuza kadar
almayacak. Yani sikdyeti her seye ragmen, ilaca ragmen devam ediyorsa ve hastalik agirlasiyorsa bir
yerden sonra kesiyoruz, kesilmesi de gerekir. Nasil basliyorsak, ne zaman baslayacagimizi biliyorsak
ne zaman kesecegimizi de bilmemiz gerekir ki artik bu hastalikta biliyoruz.

Simdi bazi problemler var. Ozellikle sunu sdylemek isterim: Bazi ilaglar cikiyor -bunlar Batt
diinyasindan kaynakli, 6zellikle Amerikalilarda- kendi aralarinda bile tartigma var yani “Bu ilag etkin
midir, degil midir?” diye. Kimisi diyor ki “FDA yani Amerikan la¢ Idaresi bunu onayladi.” Simdi,
sunu sdylemek isterim, bakin, surada diyor ki: “300 bin dolarlik ilag var ama kendi eksperleri buna
inanmiyorlar.” Ama ilag 300 bin dolar. Bu elestiriliyor, hatta bdyle karar aldig1 i¢in Amerikan Ilag
Idaresi FDA’y1 mahkemeye veren bilim adamlar1 oldu, ben onlarin hepsini takip ediyorum. Yani, sunu
da bilmeliyiz, bir ilag 6rnegin Amerikalilarin ilag idaresi tarafindan onaylandigi zaman o bizim i¢in ilag
anlamina gelmez, bizim kosullarimiz farkli, Onlarin her onayladigi ilag ¢alistyor anlamina da gelmez
ama onlar onaylayabilirler, bunu yapabilir. Bizi bir kismui ilgilendirir, bir kism1 da ilgilendirmez. Buna
kars1 su yazi ¢ok giizel, burada calisan uzmanlar yani Ilag dairesinin kendi uzmanlar1 diyorlar ki “Evet,
arada ¢ok az fark var ama hastalik ¢ok nadir oldugu i¢in biz bunu onaylariz.” Ama bu ilaglarin ¢ok pahalt
oldugunu kimse sdylemiyor, bu ilaglar ¢ok pahali. Bir¢ok iilkede bu tartisma gegiyor. Size sdyledim,
6rnegin Isveg’te ddenmiyordu gecen Cuma giiniine kadar; Ingiltere, Spinal Miiskiiler Atrofi ilacini
on giin oncesine kadar 6demiyordu kendi vatandaslari i¢in. Ben arkadaslarima soruyordum “Sizin
hastalar ne oluyor?” diye “Arastirmada olanlar ilaglarini aliyor.” “Yeni dogan bebekler ne oluyor?”
“llag alamiyor.” diyorlardi. Yani, 6rnegin Tiirkiye’de Spinal Miiskiiler Atrofi’nin ilact édeniyor, her
yas grubuna 6deniyor simdi ama mesela Danimarka —ki o da ¢ok zengin bir iilke, takdir ederiz- sadece
6 yasina kadar olanlara veriyor, Japonya’da sadece SMA 1’e veriyorlar, Arjantin hi¢bir hastasina
veremiyor, fran’dan bize geliyorlar, ilag ¢ok pahali, Iran devleti demedigi i¢in kampanya yapip,
futbolculardan vesaire para bulup 1-2 doz yapabiliyorlar, 1-2 dozun da faydast yok. Yani, durum bu
sekilde ama ileride drnegin gen tedavisi... Simdi, gen tedavisi var. Bu bir hastalik i¢in, Miiskiiler Atrofi
icin gen tedavisi. Simdi, gegen cuma giinii de -arkadaslarimiz ¢ok iyi biliyorlar, bu Spinal Miiskiiler
Atrofi i¢in gen tedavisi onaylandi. Cok ¢ok pahali hatta gazetelere de ¢ikt1 yabanci basinda, 2,1 milyon
dolar bir hasta i¢in. Hatta diin benimle konustular, ¢ok pahali dedim, dediler ki: “5 taksitte.” Onlar
da farkindalar, ilacin taksiti olur mu? Yani ¢ok ilging bir durum. Mesela, yeni gelenler var, tek tek
gegmeyecegim, uygulama ¢ok tibbi seyler fakat ben sonuca gelmek istiyorum.

Sonugta, bu tiir hastaliklarda saglik kosullarinin diizeltilmesiyle yasam siiresi uzamis oluyor.
Fizyoterapi esas. Tedaviler tercihen kendi yerinde yapilmali. Ornegin, damardan veyahut belden
verilen seyler, belden verilince biz tekrar ediyoruz veya damardan verilecek bir ilag i¢in hastanin kiigiik
bir sehirden kalkip biiyiik Ankara’ya gelmesine falan gerek yok, organizasyon gerekli, kendi yerinde de
yapilabilir, seyahat etmeleri ¢ok zor bu gocuklarin. Sonugta, idare olarak iyi bir organizasyon gerekiyor.
Simdi, burada problem su, bunu da sdylemek isterim Saym Bakanim: S$6yle bir 6rnek verecegim size,
mesela Spinal Miiskiiler Atrofi’de su anda Tiirkiye’de 300’den fazla hasta aliyor santyorum yani 600
hastanin raporu var da ama alma evresinde 350’si aliyor aktif olarak. Simdi, burada sorun su: Sadece
ila¢ vermek yetmez, ila¢ sadece isin kismi. Bu ¢ocuklarin fizyoterapileri, aile iliskileri, okullari, diger
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kardesleri, sosyal ¢evresi, bunlarin da takip edilmesi gerekiyor. Ilag¢ sadece bunun kiiciik bir kismu. flag
¢ok pahali ama devletimizin bence -Komisyon oldugu i¢in bunu burada sdylemek istiyorum- eksik bir
hususu var, o da bu organizasyon kismt heniiz tam degil. Halbuki bunlarin solunumlari, kalp durumlari,
beslenmeleri, asilari, kilolari, hepsinin boyle ekipler tarafindan izlenmesi gerekiyor. Su anda, bunlar
benim gibi cocuk ndrologlarina birakiliyor ama bazilariin solunum problemi oluyor, solunum problemi
solunum doktorlarinin, yogun bakim doktorlarinin isi. Organizasyonun daha yiiksek diizeyde yapilmasi
gerekir. Yani ilag verilmesi ¢ok giizel bir sey. Bakin, s6yle bir sey var: bu Spinal Miiskiiler Atrofi’nin
ilacim Avrupa lag Ajans1 Haziran 2017°de kabul etti, bir ay sonra Tiirkiye’de gene 6demeye girmisti
Temmuz 2017°de. Onun i¢in iste ¢ocuklarin organizasyon cergevesi icerisinde mutlaka Tiirkiye’nin
degisik yerlerinde ¢ok giizel ve iyi ¢aligan, bu tiir cocuklara ve hastalara yardim edecek -eriskinler de
olabilir tabii- onlara yardimct olacak organizasyon gerekiyor. Bir de su var tabii, sunu da sdylemek
isterim: Bundan sonra ¢ikan biitiin tedaviler pahali olacak, daha da pahali olacak. Onun igin bize
diisen goreve olarak bunlarin tarama testinin yapilmasi gerekiyor. Tiirkiye’de ¢ok fazla dogum oluyor,
dogduktan sonra diyelim ki vakay1 yakaladik, biz bunu ¢ok pahali ilacla kag sene tedavi edecegiz yani
stirdiiriilebilir degil. Bunlarin daha dogmadan 6nce “antenetal tan1” dedigimiz sekilde yani ¢iftler cocuk
sahibi olmadan Once, evlenmeden Once tasiyicilarin taninmasi gerekiyor ki bu miimkiin, bu ¢ok ucuza
yapilabilir yani 10 euro gibi bir paraya birgok hastalik artik taninabilir. Daha dogmadan bunu yapmakta
yarar var, dogduktan sonra ¢iinkii ¢ok biiyiik sorumluluk.

Tesekkiir ederim dinlediginiz igin.
BASKAN — Hocam, tesekkiir ediyoruz.

Hocama sorusu olan arkadaslar sorularini yoneltebilirler. Hocam, ben baglangi¢ olsun diye hem
o0grenmek i¢in hem de bu Komisyonun ¢alismalarinin hedefine uygun neler yapilabilir konusunda biraz
daha konuya girmenizi saglamak icin bir iki hususu ortaya getirmek isteyecegim.

Simdi, bir hastalik neticede, nadir de olsa bir hastalik, tanimlanmis durumda bu hastaliklar.
Hastaliklara kars1 bizim genel bilgimiz nedir? Olmadan 6niine gegmek en dnemli tedavidir ve en 6nemli
tedbirdir. Olduktan sonra elbette ki, muhakkak tedavi etmek i¢in gayret etmek lazim. Bu hastaliklarin
biiyiik cogunlugu, yiizde 90’1 yanlis hatirlamiyorsam ve gelen bilgilere gore genetik kdkenli. Bunlarm
-sizin de az Once bahsettiginiz gibi- asamalarini once, evlilik dncesinde bir genetik bilgi vermek,
genetik danigma olusturmak ve evlenecek ¢iftlere varsa riskleri onlart ulastirmak gibi bu noktada biraz
daha agarsaniz... ikincisi, elbette ki genetik olarak tasiyicilarsa, mesela SMA hastast icin iki taraf da
tastyiciysa bildigim kadariyla cocugun SMA’ll dogma ihtimali giiglii, yiiksek. Bu iki tarafa, tastyici
kisilere biz “Evlenmeyin.” demeyecegiz ama riski onlara sdyleyebiliriz ve bu riske ragmen ¢ocuk sahibi
olmak istediklerinde onlara bilimsel destek verilebilir. Bunun gibi tedbirler bizim su andaki bu ¢alisma
komisyonumuzun, arastirma komisyonumuzun ana hedefi. Bir, Tiirkiye’nin bu hastaliklar hususunda
fotografini ortaya ¢ikarmak; iki, bu fotografin tizerine kurulacak olan, biz neler yapabiliriz, bu hastaliga
kapilmis insanlara daha nasil destek olabiliriz, nasil tedbir alabiliriz hastaliklarin olugsmasini engellemek
icin? Bunlarin sosyal boyutu... Aileler i¢in biiyiik bir yiik, onlara bu konuda nasil destek olabiliriz gibi
hedeflere doniik ¢alistyoruz.

Bu hususta biraz daha girerseniz hocam...
Cok tesekkiir ederim.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Cok minnettarim bu soruyu sordugunuz i¢in. Simdi,
sOyle, diin ben Bilkent Schir Hastanesindeydim, oradaki arkadaslarla da konustuk. Simdi, Tiirkiye’de
bu tiir hastaliklar biraz fazla géziikiiyor ¢iinkii ne de olsa bizim akraba evliligi gibi bir sorunumuz
var, bunu kabul etmek zorundayiz. Ustelik biz bunun haritasim da biliyoruz, mesela Tiirkiye nin
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batisinda oldukg¢a azdir, doguya dogru giderseniz giderek artar, oranlar1 da biliyoruz. Bu bakimdan,
bu tiir hastalar ¢ok fazla, bazi ailelerde 1°den fazla var. Sayin Bakanim, simdi tarama testleri Tiirkiye
icin ¢6zlim degildir, daha bebek dogmadan sizin de belirttiginiz gibi, evlenecek olan ciftlere tastyicilik
testi yapilmas1 gerekir. Simdi, bu konuda Tiirkiye’de ¢ok da giizel caligsmalar var, genetikgilerle ben
siirekli konusuyorum ve de TUSEB’e bagli Ana Cocuk Sagliginin basindaki Esma Hanimla da ¢ok
konustuk. Simdi, soyle: Tip artik o kadar gelisti ki 230 tane hastaliga ki -1 tane, 2 tane degil- tastyict
tanist yapilabilir ¢ok ¢ok diisiik maliyetlere.

BASKAN — 230 tane, bu ¢ok énemli.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Evet, yapilabilir, bunlar gercek fakat ilk baslanacak
olan mesela daha sik goriilen 10 tanesi. Zaten su anda Tiirkiye’de talasemi i¢in bu var, bu ¢ok harika
bir sey. Bunun bagka caresi yok. Bebek dogduktan sonra diyelim ki Spinal Miiskiiler Atrofi vakasi biz
bulduk, tarama testi yaptik, bu ¢ocukta ¢ikti. Simdi, bunun ilac1 var, yilda 1 milyon dolar. Simdi, ben
buna elli almis yil yilda 1 milyon dolar nasil vereyim, kimse veremez. Ustelik etkinligi de tartismal
olan bir ilag yani faydasi var ama mucizevi bir ila¢ degil yani. Simdi, o bakimdan bunun yapilmasi
gerekiyor. Su da var, sizin sordugunuz sey: Diyelim ki giftlerin -kimseye tabii “Evlenmeyin, ¢ocuk
sahibi olmaym.” demeyecegiz- eger tastyict olduklar1 saptanirsa -ki ¢ok fazla bir sayisi olmayacak
bunun- o zaman bunlara tiip bebek hizmeti gelecek, bu da giizel bir sey, bunu da devlet karsilayacak.
Yani, devlet yine iyi davraniyor ¢iinkii tasiyici ¢ikmadigi zaman sorun yok. Tasiyici testi yapilirken
tercihen de erkege bakilmasi lazim. Zaten birisi tastyict degilse sorun yok, kadin tastyici olursa olsun,
ikisinin de tasiyici olmasi gerekiyor bu hastaliklarda, ikisinin de. Biri tastyict degilse olay orada bitmistir
zaten, ¢ok kolay yani ve bunun da saniyorum, ihale asamasina gelindi ama bir tiirlii ger¢eklesmiyor.
Bunun ger¢eklesmesi gerekir ¢iinkii benim endisem su: Tiirkiye’de asag1 yukart hemen her gilin —6rnek
olarak veriyorum- 1 tane SMA dedigimiz hastaliktan bebek doguyor. Her giin doguyor ¢iinkii biz bu
tarama testini yani antenatal, bebek dogmadan 6nce ya da giftler daha...

BASKAN — Evlenmeden...

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - ...¢ocuk sahibi olmadan énce biz bunu yapamazsak. ..
Her giin 1 bebek doguyor ve bu da biiyiik bir yiik esasinda, saglik ekonomisi i¢in bu biiyiik bir yiik.
Mesela s6yle sdyleniyor: Kanadalilarin raporu var, Kanadalilar diyorlar ki: Bu SMA’nin ilaci yiizde 95
bile ucuzlasa gene pahali. Rapor var, ¢cok giizel. Bunu biliyoruz. Onun i¢in bana diyorlar ki bu biiyiik
ilag trostleri gelip “Tiirkiye’de yeni Down tarama testi ne zaman olacak?” cevap bile vermiyorum yani
¢linkii bize gore degil o. Kiigiik iilkelere olabilir. Mesela, Tayvan’da yapiyorlar, yilda 85 bin dogum var,
orada yapilir. Bir vaka yakalarsiniz. O ama Tiirkiye’de olamaz. Tiirkiye’de daha bebek dogmadan dnce
yapilmasi lazim. Yani bagka da higbir yolu yok bunun ama genetik¢ilerimiz bu konuda ¢ok duyarlilar
ama harekete gecilmesi gerekiyor yani her giin 1 bebek dogmasina izin vermemek lazim.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum Hocam.

Arkadaslar, sorusu olan var mi?

Buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle hos geldiniz Hocam.

Hastalardan ve hasta yakinlarindan ¢ok fazla Haluk Hocanin mutlaka dinlenmesi yoniinde talep
vardi, burada olmaniz o yiizden ¢ok 6nemli.

Simdi, hani gen tedavilerinden bahsettik ve bir ilagtan bahsettik, Translarna. Bu ilact hastalar
stirekli bir sekilde kullanabiliyor mu ve 6demesi siirekli olacak mi1 ve dmiirlerini ne kadar... Yani daha
dogrusu ne kadar stire kullanabiliyorlar bu ilac1?
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Bir ikincisi: Bire bir muhatap olan kisiler hekim arkadaslarimiz bu hastalarla. Tabii 6ncelikle
amacimiz ve talebimiz tarama testleriyle belki bu hastalar1, Baskanimizin da dedigi gibi, en aza indirmek.
Ama nihayetinde bu hastalar var ve en fazla muhatap olan hekim arkadagslarimiz. Size geldikleri zaman
en fazla hangi sikintilardan ve taleplerden bahsediyorlar? Ciinkii su an bu hastalar var ve biz onlarin
bu sikintilarini ve taleplerini dile getirmek ve ¢6zmek i¢in buradayiz ve ¢6ziim nerileriniz bu talepler
karsisinda nelerdir?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Simdi, séyle: Translarna mesela -6rnek olarak
veriyorum, bagka ilaglar da var- yani baglamasini biliyoruz ama durdurmasini da bilmemiz gerekir.
Onun i¢in bazi kriterler kondu, o kriterler biraz daha sertlestirildi, ben ¢ok memnun oldum. Mesela her
¢ocuk sonsuza kadar almayacak. Mesela yiiriime yetisi kayboluyorsa belli bir mesafeden sonra onun
birakilmasi lazim, nitekim 6yle. Cok giizel bir sey. Bir sans veriyoruz, cocuk fayda goriirse ¢cok giizel,
fayda gormezse bu kadar pahali ilac1 vermenin higbir anlami yok.

Simdi, sizin ikinci sorunuzun cevabi da iste surada, bakin: Bana ni¢in, bana nasil geliyor hastalar?
Séyle geliyorlar: Iste bir organizasyon yok yoksa tani ¢ok kolay. Tiirkiye’de genetik tan1 o kadar kolay
yapiliyor ki artik ve de bunu devlet de karsiliyor. Yani hi¢ sorunumuz yok orada. Daha ¢ok yani sosyal
cevreyle ilgili yakinmalar geliyor. Mesela soyle drnek vereyim: Okul kosullar1 nedir? Mesela diyorlar
ki: Cocuk 4’tincli sinifa gidiyor. Okulda smifi 3iincii katta. Simdi, ¢ocuk yiirliyemiyor, ¢tkamryor
merdivenleri, asansor de yok. Nasil ¢ikacak oraya? Halbuki o ¢ocugun smifinin zemin kata alinmasi
lazim, bu ¢ok basit bir sey. C6ziim bu kadar. Baz1 midiirler bunu ¢ok anlayisla karsiliyorlar ve hemen
diyorlar ki “1’inci kata gelebilecek.” Bazilar1 diyor ki: “Hayir, 4’{incii sinif 3’{incii katta olur.” Yani
bunun, bdyle, daha anlayisli olmasi gerekir ve bunun seyi yok. Mesela en 6nemli, en prestijli okullarda
¢ok anlayigsiz idarecilerle ben karsilagiyorum ama kiigiiciik, iicra bir kasabada ¢ok anlayish hocalar
geliyor karsimiza. Yani bu tamamen kisisel faktor yani insani bir sey. Bu tiir seylerle geliyorlar.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Var m1 arkadaslar?

Buyurun.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Tesekkiir ederim.
Hocam, ¢ok tesekkiirler, agziniza saglik.

Siz bu toplantiya gelmeden Once, az 6nce hatta dernek tiyeleri de burada; onlarin da ifade ettigi bir
sorunu da tekrar belki siz teyit ederseniz ¢ok daha saglikli olur.

Bir de bu ilaglarin, evet, 6demelerini yapiyoruz, bu cok dnemli bir adim ama uygulanma merkezleri
anlaminda da ¢ok ciddi eksiklikler var. Her yerde olmadigi i¢in farkli illerden bu ¢ocuklarin taginmast
sirasinda yorgun argin, uygun olmayan fiziki kosullarda ¢ocuklar i¢in uygulanma problemi de var ayni
zamanda galiba.

Bir digeri de yine, sadece nérolojik muayenenin diginda fizyoterapist anlaminda, psikolojik destek
anlaminda da yani tam komplike bir is aslinda bu hastalig1 tedavisi. Hani o konuyla ilgili biraz da sizin
gOriisiinlizli almak istiyorum.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Tabii, ¢ok giizel bir organizasyon olmasi gerekir ve
su anda mesela... Cok giizel organizasyon ne demek: Orada bu tiir hastalar icin mesela ¢ocuksa ¢ocuk
doktoru, bir dahiliyeci, nérolog, bir fizyoterapist, psikolog, beslenme uzmani, gerekirse gastrointestinal
uzman, solunum doktoru, ortopedist ve kardiyolog; bunlarin hepsinin belirli giinlerde ortak sekilde
caligmasi lazim. Bu hizmet bu sekilde saglanabilir. Tedavilerinin de kendi yerinde yapilmasi gerekir.
Yani bu yapilmayacak bir organizasyon degil, yapilabilir, kismi olarak da var ama bunun daha iyi
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olmasi gerek ¢linkii hastanin uzak yere seyahati dogru degil. Yani eger konumuz buysa bu konuda
da galisabiliriz. Yani bu organizasyon gerekiyor, eksik olan taraf bu. Yoksa ilacin temininde sorun
yok. Bakin, 350 hasta altyor Tiirkiye’de bu ilaci. Ilag vermek isin sadece bir kismi, geri kalan... Yani
buz dagmin istli gibi ilag vermek, alt1 ise bunlar. Bunun uzun siire takipleri gerekiyor. Onun igin
organizasyonun iste burada baslamasi gerekir. Yani sizin sorunuzun cevabi eksik heniiz Tiirkiye’de,
bunu sdylemek zorundayiz. Birka¢ merkez gerekir yani Tiirkiye biiylik bir ilke yani en az 20-25
merkez olsa ¢ok iyi olur, 20 de olur yani cografi bolgeler gore.

Mesela soyle sdyleyeyim size, bildigim kadariyla spinal muscular atrophyde ilag Gaziantep’te
yapiliyor, Urfa’da yok, Diyarbakir’da da yok galiba. Yani mesela hastalar Gaziantep’e gidiyorlar. Tabii
ki Diyarbakir ¢ok biiyiik bir sehir yani orada da yapilmasi lazim, bu zor bir sey degil ¢iinkii belden
yapiliyor, her doktor yapabilir bunu, her tip doktoru belden ilag verebilir. Yani olay bu. Bu sekilde yani
dagitilmasi gerekir. Mesela Ankara’da 5 yerde var, giizel, Izmir’de var, Istanbul’da daha gok olmasi
gerekir. Merkezler var ama Istanbul ¢ok biiyiik bir kent, bunun yayginlasmasi gerekir. Eskiden bu ilag ilk
¢iktigr zaman Tiirkiye’de 3.300 SMA vakasinin hepsi Hacettepe’ye gelmek istedi ¢linkii arastirmasint
biz yapmistik. Biz hepsine bakamayiz yani imkansiz, olanak dis1. Biz cocuk doktoruyuz. Sonra giderek
bu yayild1 yani organizasyon oldu ama i¢inin doldurulmasi gerek. Dedigim gibi, solunum doktoru,
beslenme, bunlarin kemik sagligi, ortopedist, kardiyolog, cocuk doktoru, dahiliyeci, ndrolog; bunlarin
bir koordinasyonda caligmasi lazim. Bu doktorlarin her giin orada ¢alismasi gerekmiyor, haftada bir
giin bir hastanede bu tiir hastalar goriilse yeter, her giin bu isi yapmalar1 gerekmiyor.

BASKAN — Yeter ki orada olsunlar.
PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Evet, haftada bir giin yeter.

Zaten mesela, [zmir’de ¢ok giizel bir merkez var, calisiyorlar, orasi iyi ¢alisiyor. Antalya’da da
nispeten var. Dedigim gibi, mesela, herhangi bir hastaneyi alalim, Amasya 6rnegin, aklima simdi geldi,
orada bir devlet hastanesinde bir béliim olacak, 6rnegin her persembe giinii biitiin hastalara bakacaklar,
bu kadar. Her giin de bakmalar1 gerekmiyor. Yani haftada bir giin bakilsa biitiin talebi karsilar. Yani
veya iki giin veya 2 defa 6gleden sonra mesela, onun gibi, sehrin durumuna gore.

BASKAN — Talebe gore genisleyerek, daralarak...

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Talebe gbre, evet efendim. Yani 6yle olmasi lazim
yoksa bir doktora “Sen siirekli buna bakacaksin.” demiyoruz. Orada agirlikli olacak. O zaman ¢ok
faydasi olur. Hem de seyahat etmez bunlar yani seyahat etmek ¢ok biiyiik yorgunluk. Hem maddi
anlamda hem manevi anlamda. Cocuklar zaten hasta, evde baska cocuklar var. Cocuklari birakiyorlar,
geliyorlar falan yani zor bir sey. Ben istiyorum ki kendi yerinde yapilsin.

Su da var: Eger mesela buradaki doktorlarin veya fizyoterapistlerin veya psikologlarin egitimi
gerekiyorsa o egitimin saglanmasi i¢in organizasyonu istlenebiliriz, ben {istlenebilirim sahsen,
yapabilirim arkadaglarimla birlikte. Seyahat edebiliriz, biz gidip oralarda egitim vermek i¢in goniilliiyiiz.
Zaten de yapryoruz. Mesela her sene 2 defa fizyoterapist kursu, 2 defa mesela... Bu y1l i¢inde 3 defa
¢ocuk doktorlarina, ¢ocuk asistanlarina, cocuk norologlarina kurs yaptim. 1 tane de sonbaharda geliyor.
Bu sekilde. Yani bunu yapmak i¢in goniilliiler var, biri de benim. Ama bunun yapilmasi gerekiyor.
Ciinki Tirkiye’ye bu yakisir, ¢ilinkii bu kadar ¢ok ilaci saglayan bir iilkede emin olun bdylesi... Yani o
zaman gogsiimiizii daha ¢ok kabartarak soyleyebiliriz.

Soyle: Bir tilkenin saglik seyi anne sagligi, cocuk 6liimleri vesaire... Mesela ben tip fakiiltesinden
mezun oldugum zaman bebek Olimi binde 153’ti 1978 yilinda, hi¢ unutmuyorum, o zaman
Yunanistan’da binde 78’di; simdi iste binde 12-13’lere indi. O zaman deniyordu ki biz mezun
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oldugumuz zaman: “Isveg’te binde 12-13’ten daha asagi inmez, malformasyonlar var falan.”, oradan
da diistli. Yani buraya gelmis ama esas gostergesi... Bir de vitrin var bu iste, esas vitrin bebek 6liim
hizlar vesaire degil de kronik ve nadir hastalara ne kadar iyi bakabildiginiz. Mesela herkes Danimarka
ornegini veriyor. Orada bakilir ¢linkii niifus kiiciik, 5 milyon zaten ama Tiirkiye de bunu yaparsa o
zaman bu bizim vitrinimiz yani boyle agir hastalara, kronik hastalara iyi bakabilmek. Bunun formiilleri

var.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Hocam.
Var m1 bagka suali olan arkadaglar?
Buyurun Saym Diizgiin.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de sunumunuz i¢in tesekkiir ediyorum.

Ankara vekilimiz gibi ayni sorunu dile getirecegim, kayitlara gecilsin ve bu Komisyon buna
¢6ziim bulsun diye, 6zellikle konugmak istedim. Gergekten bu birimlere ulasim ¢ok zor. Tedavi igin
ulagamadiklarini, randevu alamadiklarint soyliiyorlar. Hocamin belirttigi gibi bu birimlerin Ankara
degil, biitiin Tirkiye genelinde uygun sekilde dagitilmas: gerekiyor. Bunu ozellikle Komisyon
raporumuza da alalim. Gergekten biiytik bir ihtiyag.

Ben hocama sunu sormak istiyorum: Siklig1 belli mi? Yani biz Tiirkiye’de duchenne muscular
dystrophyli kag hasta var, biliyor muyuz?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Hepsini biliyoruz, ben size sdyleyeyim. Mesela
Tirkiye’de spinal muscular atrophy i¢in her giin 1 bebek doguyor, séyledim, belki daha fazla ama agir
olan, bir de hafif olan var, hafif olandan hi¢ s6z etmiyorum, hepsini biliyoruz. Duchenne muscular
dystrophy igin ise orada da her giin 1 veya 2 erkek ¢ocugu doguyor, erkeklerde goziikiir o. Yani kag
hasta var, asag1 yukari Tiirkiye’de toplam DMD yani duchenne dedigimiz hastalikta santyorum 4.500
kadar hasta vardir degisik yas gruplarinda ve degisik agirlikta. Ciinkii bazilart hafif oluyor, bazilart ¢ok
ag1r oluyor, bazilart da yasamryor mesela, onun gibi. Rakamlar1 biliyoruz ve biz bunlart kaydediyoruz
hepsini. Hastaligin kayitlar1 var bizde, hepsinin.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bir de en biiyiik sebep akraba evliligi diye soyleyebilir
miyiz yani bunu kamu spotlariyla farkindalik olusturmak i¢in 6n plana ¢ikartabilir miyiz?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Yani &yle bir sey yapilsa ¢ok iyi olur giinkii yani
sOyle: Otuz saniyelik, kimseyi rencide etmeyecek -ciinkii “Kuzeninle sen evlenme.” diyemeyiz- ¢ok
giizel senaryo, kiiciik, minik sey yazilabilir, yapilabilir yani otuz saniye i¢inde mesaj verilebilir. Bu
yapilabilir, bu yapilsa iyi olur ¢linkii mesela size sdyle drnek vereyim cok sik goziiktiigii icin SMA’dan,
biitin diinya bunu sey yapiyor. Mesela Avrupa’da Yunanistan’da diyelim —komsumuz- 11 binde 1
goziikiiyor bu hastalik,11 bin bebek dogacak, 1 tane ¢ikacak; Tiirkiye’de bu 6 bin, 2 misli.

BASKAN — Evet, yiiksek bir rakam.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Yiiksek yani akrabalik orani bunu artirtyor. Diger
hastaliklara da buna gére uygulayabilirsiniz bu formiilii. Asag: yukari ylizde 40 daha fazla Tiirkiye’de
ki topladiginiz zaman ¢ok biiyiik rakamlara ulasiyor.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Peki, birimlerin kurulmasindan bahsettik. Bunu doktor
arkadaglar da Oneriyorlar ama sey diyorlar: Yani bu egitimle ilgili bunu halledebiliriz dediniz. Cok kisa
bir siirede bu birimlere. .. Ornegin diin otizm toplantisinda dinledim, saglikli yasam merkezleri var, 200
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tane diye tarif edildi. Bu sdylediginiz biitiin elemanlar orada var; fizyoterapistler var, psikologlar var,
¢ocuk doktorlar1 var. Bunlarla belki birlestirebiliriz, sagliklt yasam merkezlerinde bu birimleri kurabilir
miyiz?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Tabii ki olabilir. Eger mesela, boyle otizm merkezi
varsa tabii ki bu da olabilir. Daha ufak tefek varyasyon mesela, otizm ve solunum problemi olmaz
mesela ama burada solunum doktoru esliginde yani tabii ki yapilabilir.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi, Meclisimizde ii¢ ayr1 komisyon var; otizmde
farkindalik i¢in, bizim nadir hastaliklar i¢in komisyonlarimiz var. Belki bu komisyon raporlarindan,
biraz 6nce dediginiz gibi, Kanada 6rnegini verdiniz, nadir hastaliklar kapsaminda hepsi birlestirilebilir
mi, fikrinizi almak istiyorum.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Yani ne demek istediginizi anladim, ¢ok fazla
hastalik var, bunlarin hiiviyetleri de birbirinden farkli, bunlarin birlestirilmesi iyi olur. Mesela,
noromiiskiiler hastaliklar birlestirilebilir, ndrolojik hastaliklar ayr1 bir grup olur; nefroloji, bobrek ayr1
bir grup olur, kalp hastaliklart ayr1 bir grup olur ama igerikleri farkli, otizm ¢ok daha farkli, bu sekilde.
Ama yani egitimler ona gore verilebilir fakat mesela, bir psikolog bir giin otizmle ilgilenebilir, bir giin
noromiiskiilerle ilgilenebilir. Bu yapilabilir ¢linkii ailelerin istegi ne biliyor musunuz? Ailelerin istegi
sadece birisinin kendisini dinlemesi, sadece dinlemeleri.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Hocam, ailelerin bizden “Sadece buna yonelik bir hastane
olsun” diye bir talepleri var. Bu talep i¢in ne dersiniz? “Sadece néromiiskiiler hastaliklara yonelik
hastane kurulsun.” istiyorlar.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Bir hastane hicbir seyi ¢6zmez. Bunu Tiirkiye’de
¢ok hastaneye dagitmak gerekir. O zaman gene ayni seye gelecek. O zaman diyelim ki hastaneyi
Eskisehir’de kurduk 6rnegin, hastalar Samsun’dan Eskisehir’e mi gelecek yani?

BASKAN — Erzurum’dan Eskigehir’e mi gelecekler?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — O zaman olmaz yani pratik degil.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de sizinle aym fikirdeyim de kayitlara girsin,
hastalarimiza da cevap olsun ¢linkii bunlar1 internet ortaminda takip edecekler. Boyle bir istek dogru
degil.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Yok hayur, bir hastane olmaz ¢iinkii bu hastalik ¢ok
nadir. Mesela Paris’te bir yer var, sadece kalp, akciger nakli yaptyorlar. Fransa’ya bir merkez yeter ama
kalp ¢ok cok sey bir sey, kalp akciger nakli yapiyor, orasi olur ama biitiin hastaliklar her yerde oldugu
icin bir hastane yani ¢ok eksik kalir, emin olun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Tesekkiir ederim, sag olun.

BASKAN - Bir sual daha var Hocam.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Hocam, tesekkiir ediyoruz aciklamalarimz igin.

Bu nadir goriilen hastaliklarla ilgili gegen toplantimizda da bahsettigimiz gibi, 6 bine yakin
hastalik var. Bunlarla ilgili, mesela, gegen hafta bana bir hasta yakini miiracaat etti. Adin1 su anda
dile getiremiyorum, telaffuz edemiyorum ama 2 milyonda bir goriilen bir hastalik. Kendi yegenimde
goriilen bir teshis var, narkolepsi hastaligi, 6 yasinda, 5 yasinda bu teshis kondu. Bunun gibi, tedavisi
belli olmayan hastaliklarla ilgili ailelere ne gibi 6nerileriniz olabilir?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Mesela narkolepsinin tedavisi var.
CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — “Cocuk gruplarinda yok.” dendi, yaklasik 16 yas...
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PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Yoo.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Gittikleri doktorlar hep bu sekilde soyledi, 16 yasin
iizerinde ilag tedavisi var mi narkolepsinin?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - llaglar veriliyor. Yani su da var tabii: Her hasta
yiizde 100 tedavi edilemeyebilir ama baz1 ilaglar denenebilir. Onlarin beklentileri ¢cok fazla oluyor.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Gériilmeyen, bilinmeyen nadir hastaliklar igin aileler
ne gibi bir yol izlemeliler? Mesela, narkolepsi teshisini koyduktan sonra gittikleri hastanelerde bu yas
gruplarinin bdyle bir tedavisi olmadigini, Japonya’da veya Mississippi’de arastirmalar yapildigini
ogrendiler, tedavi arastirtyorlar. Bu hastalarimizin aileleri nasil bir yol ¢izmeliler?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Bence ¢dziimii Tiirkiye’de aramalilar.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Tiirkiye’de aramalilar, “var” diyorsunuz bu yas
gruplarinda?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Bence 6yle. Higbir hastanin yurt disina gitmesine
gerek yoktur. Sadece kendi alanim igin sdylemiyorum. Bir sekilde Tiirkiye iginde ¢6ziilmesi lazim.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Tesekkiir ediyorum, sag olun.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Hocam, son bir soru diyelim, Arife Hanimin bir sorusu daha var.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi, Hocam, biraz 6nce vekil arkadagimizin verdigi 6rnek
¢ok giizel ¢linkii gercekten her doktora ulastigimizi santyoruz Tiirkiye’de ve Tiirkiye bittikten sonra
yurt disina acgilmislar, bu 6rnekte oldugu gibi. Acaba nadir hastaliklarla ilgili bir danigma hatt1 olsa,
bu hat tlizerinden hastalarimiz yonlendirilse daha dogru olur mu? Ciinkii internet lizerinden aragtirma
yaptiginiz zaman birkag sayfaya ulagiyorsunuz. Ornegin “Narkolepsinin tedavisi yoktur” yaziyor orada
ama bizim nadir hastaliklarla ilgili 6zel bir danigma hattimiz olsa, “Evet, bunun tedavisi var.” ya da
biliyoruz 6rnegin, bunlar yazili olarak éniinde olur ¢agri merkezindeki uzman kisinin, der ki: “Su kisiye
gitmenizi Oneririz, hastanelerimizde bu tedavi yapiliyor.” diye bir cevap verilmesine ne dersiniz?

BASKAN — Bunlar organizasyon konulart.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Séyle: 8.500 tane nadir hastalik var. Telefonun
kargisindaki kisiler onlara nasil cevap verecek? Hatta 10 bini gecti sayisi, bizim OMIM diye bir katalog
var genetik hastaliklarla ilgili, cevap veremez karsidaki, emin olun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Belki bir organizasyonla giizel bir sema hazirlanirsa...
Biraz dnce ornek ¢ok giizel oldu, tam oturdu. “Narkolepsinin tedavisi yok.” diye size anlatildi, siz
dediniz ki: “Var.”, 6rnegin bunu sizden grenmis oldu.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Tabii, kag sehre gittiler bu arada, Ankara dahil.

BASKAN - Biitiin saglik yapisi, 6zel hastanesi, kamu hastanesiyle, iiniversitelerle, bu konularda
hastalarimizin taleplerini cevaplayan kurumlardir, boyle bakacagiz. Bunlari iyi organize edebilirsek,
hasta muhatabini kolay ve dogru bulabilirse o zaman erken cevap almis olacaktir. Tabii ki bu konudaki
talepler ve tavsiyeler rapora girecek sonunda.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Efendim, emin olun organizasyon. ..
BASKAN — ilk seyimiz zaten oydu, organizasyon.
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PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Biitiin mesele 0. Yoksa emin olun, baska bir seye
gerek yok ¢iinkii saglik personelinin egitim diizeyi yiiksek. Diger iilkelerle ben karsilastirdigim zaman
hekimler, eczacilar, hemsireler, fizyoterapistler, hepsi son derece bilgili, diinya standartlarinin iizerinde
ama organizasyon gerekiyor yani eksik tarafi sdylemek isterim. Organizasyon da yapilmayacak bir
sey degil ve bu yani bu sekilde, yoksa tek bir hastaneyle, vesaire... Mesela narkolepsi... Yani sunu
sdylemek istemiyorum ama bazen aileler kendi kendilerine panige sey yapiyor. Internetteki bilgiler cok
gereksiz oluyor bazen, biz de onu yasiyoruz.

BASKAN — Ismail Bey, buyurun liitfen.
ISMAIL GUNES (Usak) — Cok tesekkiir ederim Baskanim.
Hocam, dncelikle, tabii, toplantrya geg¢ kaldigimdan dolay1 6ziir diliyorum, sizleri dinleyemedim.

Biz, tabii, hastaliklarda teshis konduktan sonra hi¢ tedavi almasa prognoz nasil oluyor, tedavi
aldiginda prognoz nasil, bunlarda yasam 6mrii ne kadar, onu merak ediyorum.

Bir de tabii ki bu hastaliklarda hastalarin da size giivenleri ¢ok fazla, onu da biliyoruz. Bazi
ilaglar da kullaniliyor ve bunlarin da faydali oldugu sdyleniyor yani. Tabii, biz bununla ilgili tam kesin
bilemiyoruz ama bu ilaglar da maliyet yoniinden de ¢ok faydali. Sizin ¢ok biiyiik deneyiminiz vardir.
Simdiye kadar en uzun takip ettiginiz hasta siiresi ne kadar oldu ve hastalariniz mesela kag yasina kadar
yasadilar ve bunlardaki prognozu ve gidisati ben 6grenmek istiyorum.

Tesekkiir ederim.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Efendim, soyle durum: Biz de kendi aramizda
konusuyoruz kendi arkadaglarimizla. Bu kronik hastaliklarda ve nadir hastaliklarda hangisi olursa
olsun yani sadece noroloji olmast sart degil, diyelim ki kardiyolojiyle ilgili bir konu veyahut da
metabolizmayla ilgili bir konu veyahut da endokrinle ilgili bir konu. Yillar i¢inde ne kadarinda nadir
hastalik olursa olsun, ne kadar tedavi edilemez hastalik olursa olsun saglik personeliyle iligkisini
koparmayanlar daha iyi durumda oluyorlar, ¢cok net bu belli. Ciinkii mesela bazen bana hasta geliyor,
hem de biiylik bir sehirden, mesela 14-15 yasina gelmis, hi¢ doktora gitmemis, dyle oluyor yani.
Geliyor bazen ama inanilamayacak kadar kotii durumda hasta. Buna karsin, biliyoruz, bu hastalikta
sihirli degnek yok elimizde ama gene de saglik personeliyle temasta olan, fizyoterapisini de alan,
doktora giden, beslenmesini vesaire, onlar tibbi bakimdan ¢ok daha saglikli oluyorlar.

Tedavilerine gelince: Tedavilerin erken verilmesi lazim. Mesela bu SMA hastaliginda, biitiin
diinya, biitlin yeryiiziinde en kii¢iik tedavi edilen hasta bize ait. 4 giinliikken tedavi etmeyi basardik, 4
glinliiktii. 11 Temuzda dogdu, 14 Temmuzda ilk ilacin1 ald1. Su anda 3 yasinda ve normal bir ¢ocuk gibi
kosturuyor. Bana hatta videolarini génderiyor annesi babasi, ziplayip duruyor ¢ocuk. Yani normalde
hayatta olmamasi1 gerekirdi. Erken tedavi edildigi i¢in. Bunlar erken tani. O da organizasyonun bir
baska pargasi ki o da santyorum baska toplant1 konusu yani organizasyon gerekiyor. Yoksa ilaglar etkin
olabilir ama erken olacak. Mesela ben size sdyleyeyim, SMA hastaliginda erken ne demek? 12 haftadan
once olacak, o ¢ocugun, o bebegin tedavisi 12 haftadan 6nce baslamali, ondan sonra geg. Bize hasta
geliyor, 9 yasinda, ona faydas1 yok ki. Bunun gibi.

BASKAN — Peki Hocam, ¢ok tesekkiir ediyoruz sunum igin.
Arkadaslar, ikinci sunumu yapmak {izere Saghk Bakanlig Tiirkiye Ila¢ ve Tibbi Cihaz Kurumu
Bagkanlig1 temsilcisine s6z veriyorum.

2.- Tiirkiye Ila¢ ve Tibbi Cihaz Kurumu Bagskan Yardimcist Doktor Eczact Harun Kizilay i, MS,
SMA, DMD, ALS ve NCL hastaliklar: ve tedavi olanaklart hakkinda sunumu

15




29.5.2019 T:2 0:1

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY — Saym Bakamm, Komisyonumuzun ¢ok kiymetli iiyeleri; sizi Tiirkiye ila¢ ve Tibbi Cihaz
Kurumu adina saygiyla selamliyorum.

Miisaade ederseniz bir sunumum olacak. Multiple Skeleroz’dan baslamak istiyorum. Multiple
Skeleroz hastaligi, dmiir boyu devam eden, giderek artan norolojik kétiilesme ve 6ziirliiliige yol acan
enflamasyon, demiyelinizasyon ve akson hasariyla karakterize otoimmiin bir santral sinir sistemi
hastalgi. 4 tipi var ve siklikla ailesinde MS olan, 1liman ve soguk iklim kusaginda beyaz irk, geng, yetigkin
kadinlarda ortaya c¢ikiyor. Cografi 6zelliklere baglik olarak insidansi, goriilme siklig1 yiiz binde 2 ile
200 arasinda. 2-70 yas arasinda goriilebilmekte ve baslangi¢ yast genellikle 27-33. Geng popiilasyonda
ciddi tedavi maliyeti ve is giicii kaybina neden olmakta ve MS tedavi segenekleri, ekranda gordiigiiniiz
gibi, ilaclarla yapilabilmekte. Endikasyon dis1 olarak SUT’a uymayan ancak yiiksek aktiviteli, sik atak
geciren, sekeli iyilesen, MR lezyon yiikii fazla ve ciddi olan hastalar i¢in endikasyon disi ilag talep
basvurulari hasta bagvurularinda kurumumuzca néroloji komisyonu tarafindan degerlendirilmektedir
ve bu tani da, ekranda gordiigiimiiz gibi, alemtuzumab, ocrelizumab, fingolimod, natalizumab ve
rituksimab etken maddelerine endikasyon dis1 izin verilebilmektedir.

Klinik aragtirmalardan biraz bahsetmek istiyorum miisaadenizle: 2016-2019 yillar arasinda, ii¢
yillik bir siire icerisinde, 12 adet faz ¢aligmasina onay verilmis ve 154 dahil edilen goniillii sayist
olmustur. Gozlemsel ¢alisma onay1 da 2 adet, mevcut durumda devam eden 11 adet faz ¢aligmasi ve bu
faz ¢aligmalarina dahil olan 123 adet hastamiz, goniillimiiz bulunmaktadir. Mevcut durumda devam
eden de 2 adet gozlemsel ¢alisma olup bu caligmada 114 goniillii bulunmaktadir.

MS hastalig1 i¢in ruhsat basvurusuna eger gelecek olursak: Ruhsatlandirma siireci kurumumuz
tarafindan devam eden 21 adet {iriin ve ruhsatli olan 113 adet iiriin bulunmaktadir. Saniyorum,
dosyalarimizda size bu iiriinlerimizin, ilaglarimizin isimleri iletildi.

Biraz evvel Sayin Hocamizin da bahsettigi gibi, spinal miiskiiler atrofiden biraz bahsetmek
istiyorum miisaadenizle. Tkinci motor néronlarin kalitimsal bir hastaligi, otozomal resesif gecisi var.
Canlt dogumda ortaya ¢ikma sikligt on binde 1 ve tastyicilik sikligi da ellide 1; baslica belirtisi kas
giicsiizliigii ve atrofisi. Bu hastaliklar X veya Y kromozomuyla tasinmaz, cinsiyete bagli gecis yoktur,
kesin tan1 genetik incelemeyle konulur; hastalarin yiizde 95’inde, hastadan alman kan Orneginde
genetik bozukluk gosterilebilir.

Tiplere bakacak olursak sayet, 4 tipi var, en agir tipi Tip 1. Genellikle hastalarin solunum kaslarinin
etkilenmesi, okstirmede giigliik ve solunum yolu enfeksiyonlarindan dolay1 iki yildan fazla yasamalar1
¢ok zor. Tip 2’de orta agirlikta, genellikle 1,5 yasindan 6nce baslar; ¢ocuk oturabilir ama yiirliyemez.
Tip 3’te, en hafif tipinde, yine 1,5 yasindan sonra baslar, ¢cocuk yiiriiyebilir ancak kas zaafi mevcut.
Genellikle baslangi¢ geciktikce hastalik daha hafif oluyor. Ve Tip 4’te ise nadir goriilen, eriskin yasta,
30-40 yaslarinda baslayan, gii¢ kayb1 genellikle yavas ilerleyen ve solunum gii¢liigii olusmayan, yillar
sonra da yiiriimede zorlukla kendini gdsteren tipidir.

SMA tedavisinde “Spinraza” isimli bir ila¢ su anda bulunmaktadir, etkin maddesi Nusinersen,
Amerikan Gida ve ilag Dairesi (FDA) tarafindan 2016’min sonunda ve Avrupa ilag Ajansi (EMA)
tarafindan da 2017°nin Nisan aymda onay almistir. Ulkemizde ruhsat bagvurusu yoktur. Tip 1
hastalarinda ilag uygulamasi 1’inci, 15’inci, 29’uncu ve 64’tincii giinlerde ilk 4 doz yiiklemesi ve
sonraki devam dozlariyla dort ayda bir uygulanmakta. Tip 2 ve 3 hastalarinda ila¢ uygulamasi 1’inci,
29’uncu, 85’inci ve 274’lincii giin yani baglangi¢ ve 4’iinli uygulama dokuz ay igerisinde ve bu ilk 4
dozdan sonra devam dozu alt1 ayda bir uygulanmaktadir.
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SMA Tip 1 igin, 2017 yilinda Ocak ayinda ve Nisan aymnda yapilan bilimsel komisyon
toplantilariyla ve yurt dist ilag kullanim kriterleri, bilimsel veriler dogrultusunda belirlenmigtir. SMA
Tip 2 ve 3; 2018 Martinda bilimsel komisyon toplantisiyla ve yurt dist ilag kullanim kriterleri bilimsel
veriler dogrultusunda belirlenmistir. Geri 6demeye iliskin degerlendirme Sosyal Giivenlik Kurumumuz
tarafindan yapilmis olup Tip 1 i¢in ilk kez SUT 2017 Temmuzunda yayimlanmis ve ilag geri ddeme
kapsamina alinmustir. Tip 2 ve Tip 3 i¢in Subat 2019 tarihinde yayimlanmis ve 5 Subat 2019 tarihinden
itibaren de yuriirliige girmistir. Kurumumuz onayini takiben yurt disindan ilaglar Sosyal Giivenlik
Kurumu tarafindan getirtilmektedir. Ekranda gordiigiintiz gibi, Tip 1’e ait pediatrik hasta sayis1 525;
Tip 2’ye ait 301; Tip 3’e ait 154 olmak iizere toplam 980 pediatrik hasta vardir, bunlarin 818’ine
onay verilmis, 94’1 reddedilmis, eksik evraki olan 65 hasta bulunmaktadir ve 3 evrakta da inceleme
yapilmaktadir. ik 4 dozu alan 445 Tip 1 SMA hastasindan 337’si sonraki dozlar igin -5 ve 9 dozlar-
onay almustir. Eriskin ndrolojide kurumumuza yapilan Tip 2 ve Tip 3 SMA tanili 240 bagvurunun 187’si
onaylanmis, 5°i reddedilmis ve 48’1 evrak seklinde sonuglandirilmistir.

SMA erken erisimde ise 10 SMA Tip 1 tanili hasta i¢in erken erisim programi ag¢ilmistir. 2017
yilinda basvuru ve hemen ertesi giin onay verilmis ve mevcut durumda 7 hasta 9’uncu dozu almis olup
2 hasta vefat etmistir, 1 hasta da ailesinin istegiyle programdan ayrilmistir.

Biraz evvel sayin hocamizin da bahsettigi gibi, gectigimiz hafta FDA “Zolgensma” isimli ilaca
onay vermistir. 2 yas alt1 cocuklarda kullanilacak tek doz -gen terapisi ilaci- 2.125 bin dolar fiyatla
piyasaya ¢itkmistir. Bu bir genetik ilag ve bir kez enjeksiyon yapiliyor, hiicre icerisine girerek protein
iretilmesini saglayan bir ilagtir.

SMA’nin klinik arastirmalarinda ise 2016-2019 arasinda faz galismasi onay1 3 adet, dahil edilen
goniillii sayis1 6; gozlemsel ¢alisma 1 tane, planlanan goniillii sayis1 ve dahil edilen goniillii sayist
200’diir. Mevcut durumda devam eden faz galismasi 4 adettir, 7 goniillii bagvurmustur ve mevcut
durumda yine devam eden gdzlemsel calisma 1 tane, goniillii sayis1 da 200°diir. Ulkemizde SMA
ilaciyla ilgili ruhsatli bir tirtin bulanmamaktadir.

Biraz evvel ¢ok¢a konusulan SMA tani kitinin yerli iiretim projesiyle ilgili cok kisa bilgi vermek
istiyorum. Diinyada goriilme siklig1 alt1 bin ila on binde 1 olan, iilkemizde ise y1lda 1 milyon 300 bin
canlt dogumun gerceklestigi géz Oniine alindiginda yillik yeni vaka sayisinin 130 ila 216 arasinda
oldugu tahmin edilmektedir. Ulkemizde toplam en az 3 bin SMA hastasinin oldugu 6ngoriilmekte.
SMA’nin evlilik ncesi tarama programina alinmasi karari verilmesi ve Saglik Endiistrileri Y6nlendirme
Komitesi tarafindan bu taramada kullanilacak kitlerin yerli iiretimiyle ilgili projenin hayata gegirilmesi
saglanmistir. SEYK, projeyle ilgili tavsiye kararini 25 Nisan 2018 tarihinde olusturmus ve siirecin Halk
Saglig1 Genel Midiirliigii uhdesinde irdelenmesine karar verilmistir. 16 May1s 2018 tarihinde resmi bir
yaziyla Halk Sagligi Genel Midiirliigiimiize durum bildirilmistir. SMA kitiyle ilgili tahmini 65 milyon
TL’lik bir rakamin oldugu ve yaklasik 1 milyar TL’lik tasarruf yapilacagi ongoriilmektedir. Detayl
bilgi santyorum Sosyal Giivenlik Kurumumuz tarafindan verilecektir.

Ugiincii hastalik, “Duchenne Muskiiler Distrofi” konusunda kisaca bilgi arz etmek istiyorum.
Kas hastaliklar arasinda en sik karsilagilan ve sadece erkek cocuklarda goriilen bir hastaliktir. Kas
fonksiyonu i¢in gerekli olan temel proteinin yani distrofinin eksikliginden olusur. Bu proteinin
yoklugunda kaslar giderek zayiflar ve kas dokusunun yerini yag dokusu alir. Genellikle 2-5 yaslar1
arasinda teshis konulmakta. Bazi DMD’li ¢ocuklar dogumdan sonra biiylimenin her asamasinda
yasitlarindan geri kalirken -yani yiirlimenin gecikmesi, sik diisme vesaire- bazilart da yasitlartyla
benzer 6zellik gostererek biiyiirler. Cocuklar, bacak kaslarindaki zayifligin ilerleyisi ve sik diismesiyle,
yerden kalkma ve merdiven cikma aktivitelerinde zorlanmasiyla karakterize. Ortalama 9-11 yas
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arasinda yiiriime yetenegi kaybedilir ve cocuklar tekerlekli sandalye kullanmaya baslarlar. Kollar,
bacaklar ve govde kaslar1 disinda solunum kaslari da zayiflar ve buna bagli olarak ¢cocuklar sik akciger
enfeksiyonuna yakalanir. Kalp kaslarinda da tutulum gozlenebilir. Hastaligin ilerleyisiyle, ortalama 20
yas civarinda hastalar kaybedilmektedir.

Gliniimiizde DMD’nin kesin tedavisi yoktur. Fizyoterapi uygulamalari, cihazlama ve steroid
tedavisi sonucu ¢ocuklarin yiiriime yeteneklerini daha uzun siire, ortalama iki-ii¢ y1l daha fazla devam
ettirdikleri ve yasam kalitelerinin iyilestigi bilinmektedir. “Translarna” adli, Ataluren etken maddeli
DMD tedavisinde kullanilan ilag Amerikan bir firma tarafindan iiretilmis olup 2014 tarihinde kosullu
EMA onay1 almistir, FDA da degerlendirme agamasindadir.

Atalurenin faz 3 ¢alisma sonuglart 2015’te yayimlanmis olup, 7-16 yas grubunda yiiriiyebilen
hastalarda ilacin etkinligini gosterir istatistiksel anlamli sonuglar ortaya ¢ikmamistir. Caligmanin
baslangicinda alt1 dakikalik yiiriime testinde 300-400 metre yiiriiyebilen hastalarda ilacin etkinligini
gosterir anlamli ¢aligma sonuglarinin ortaya ¢iktigi belirtilmektedir.

DMD tedavisinde “Eteplirsen” isimli bir antisense oligoniikleotidin de bulundugunu biliyoruz.
DMD hastalarinda kullanimi i¢in 19 Eyliil 2016 tarihinde FDA’dan onay almis ve sadece Amerika’da
“Exondys 517 ticari adiyla piyasaya sunulmustur. EMA basvurusu ek caligmalar yapilmasi istemiyle
reddedilmistir. Bizim de komisyonumuz EMA’y1 referans alarak su anda uygun gérmemistir.

DMD klinik aragtirma konusunda kisaca bilgi vermek gerekirse, 2016-2019 yillar1 arasinda 3 adet
faz ¢aligmasi onay1 kurumumuzca verilmis, planlanan goniillii sayisi 35, mevcut durumda devam eden
faz caligmasi 3°tiir. 1 ¢alisma 29 Eyliil 2018; 2 caligma da 2019 yilinda onay almistir. Veriler 2018
sonuna ait oldugu i¢in goniilli sayisi su anda sifir olarak géziikkmektedir. DMD’yle ilgili ruhsath veya
ruhsat bagvurusu yapilan bir {iriin iilkemizde heniiz bulunmamaktadir.

Bir bagka hastalik olan “Amyotrofik Lateral Skleroz” (ALS) isimli hastalikla ilgili kisaca bilgi arz
etmek isterim. Sebebi bilinmeyen iist ve alt motor ndron dejenerasyonu sonucu ortaya ¢ikan progresif
norodejeneraktif bir hastaliktir. Olgularin yilizde 5 ila 10’u genetik gegisli olup geri kalan olgularda
etiyoloji bilinmemekte. Klinik olarak giigsiizliik, atrofi ve fasikiilasyon gibi alt motor néron bulgularina
spastisite, hiperefleksi ve patolojik refleksler gibi iist motor ndron bulgularimin eslik etmesiyle
karakterize bir hastaliktir. Hem alt hem de {ist motor noron tutumuyla birlikte progresif kuvvet kaybi
gelismektedir. Oliim genellikle solunum yetmezligi, agir akciger enfeksiyonlar1 veya asfiksi sonucu
meydana gelmektedir. Yasam siiresi bir ila yirmi y1l arasinda degismekle birlikte ortalama ti¢-dort y1l
olmaktadir. Insidansi yiiz binde 1 ila 3 olan bu hastaligin prevelansi, toplumda gériilme sikhig1 yiiz
binde 3 ila 5’tir. Erkeklerde daha sik goriilmektedir. Baslangigta yas1 arttikca ve erken bulber bulgularin
gOriildiigli durumlarda yasam siiresi kisalmaktadir.

ALS tedavisinde ise glutomat antagonisti riluzole semptomatik tedavi egzersiz olarak
goriinmektedir. Edaravone etkin maddeli ilag igin 5 Mayis 2017 tarihinde ALS tedavisinde FDA onay1
alinmisti,. EMA’da yani Avrupa Ilag Ajansinda degerlendirme asamasindadir. Ulkemizde bu etken
maddeli ilag icin yurt dis1 ilag kullanim kriterlerinin belirlenmesi amaciyla Ilaglarin Sahsi Tedavide
Kullanimlarmi Degerlendirme Komisyonu toplantisi 2017 Temmuzunda diizenlenmis ve ilag kullanim
devam ve kesilme kriterleri belirlenmistir. Edaravone etken maddeli ilag i¢in kurumumuz tarafindan 22
Agustos 2017 tarihinden itibaren toplam 102 bagvuru igerisinde ilk bagvuruda 54 onay, devam hastalar1
icin 10 onay, 34 basvuruda da ret karar1 verilmis, 4 basvuru icin eksik evrak karar1 verilmistir. {lacin
kutu fiyat1 201 euro olup bir hastanin yillik tedavi maliyeti 5.050 euro olmaktadir.
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ALS klinik arastirma konusunda iilkemizde basvurusu yapilan ve yiiriitiilen bir klinik arastirma
bulunmamaktadir. 2 adet ruhsath {irlin bulunmakta; Rilutek 50 miligram, 56 tablet ve Teglutik 5
miligram oral siispansiyon bulunmaktadir.

Saym Baskanim, bir de “Batten Noronal Ceroid Lipofuscinosis” hastaligindan bahsetmek
istiyorum. Bu hastalik ndrolojik fonksiyonlar1 etkileyecek seviyede beyin hasarina neden olan dliimciil
bir hastaliktir. Genetik bozukluktan meydana gelir ve genellikle bebeklik veya cocukluk yasinda
baslangic gostererek sinir sistemini tahrip edip tiim yasamsal fonksiyonlar1 etkiler. NCL’nin bilinen 14
formu bulunmaktadir. Hastaligin farkli bicimlerinin ilerlemeleri, genetik mutasyon ve diger faktorlere
bagl olarak ¢esitlilik gostermektedir. Genellikle gérme kaybi, epilepsi ve demansin kombinasyonunu
icerir. Kiiciik yastaki ¢ocuklarimiz zaman igerisinde beyin fonksiyonlarini ve viicutlarindaki kas, sinir
gliclinii kaybetmekte ve yataga bagimli olarak yasam destek iiniteleriyle yasatilmaya ¢alisilmaktadir.
Belirli bir siire sonra da “Batten” hastalig1 yiliziinden ¢ocuklar yasamlarini yitirmektedir.

NCL tedavisinde cerliponase alfa tedavisiyle ilgili Amerika Birlesik Devletleri menseili BioMarin
ilag sirketinin drettigi “Brineura” adli ilacin “Batten” hastaligi ve tiirlerine iyi geldigi ve 6liimleri
durdurabilecegi bilimsel olarak kanitlanmistir. Brineura, Amerikan Gida ve ilag Daire FDA ile Avrupa
ilag Ajans1t EMA’dan onay almistir. Nisan 2017 tarihinde Amerika’da piyasaya cikarak hastalarin
kullanimina sunulmustur. Tlacin kutu fiyat1 27.844 euro olup yasa gore degismekle birlikte bir hastanin
yillik tedavi maliyeti yaklasik 700 bin ila 1 milyon 400 bin euro arasinda bulunmaktadir.

Arz ediyorum efendim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Harun Bey’e tesekkiir ediyoruz. Suali olan arkadaglarimiz varsa buyursunlar arkadaslar.

Semra Hanim, buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle tesekkiir ediyorum sunumunuz igin.

Simdi, SMA i¢in sormak istiyorum; Tip 1 ddenmeye baslanmisti zaten, Tip 2, Tip 3 yeni
ddenmeye basladi. Yalniz, ddeme i¢in bazi kriterler igeriyor yani ddeme yapilabilmesi i¢in. Az dnce
zaten gosterdiginiz tabloda da bazilarina kurum ddemesi igin ret verilmis. Bu ret alan kisilerden kriteri
karsilamayanlar da muhtemelen vardir. Simdi, hasta yakinlarindan su talep geliyor: Sonugta bazen tani
gec konabiliyor veya tani konana kadar bu bahsettiginiz kriterler yasanmis oluyor, o yiizden de 6deme
reddedilmis oluyor. Yani bu 6demelerin reddedilme nedeni hani bu kriterler olustugu zaman, iste,
diyelim ki menenjit gibi veya mekanik ventilasyon ihtiyacinin olmasi gibi -Tip 2, Tip 3 i¢in s6ylityorum
bunlari- durumlarda bu tedavi basarisiz mi1 oluyor, o yiizden mi bu kriterler konuyor? Ciinkii hastalar
icin onemli bu, 6zellikle de tanist ge¢ konan hastalar i¢in.

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY — Bizim Komisyonumuz genellikle buna karar veriyor. Hastaligin durumu ve hastanin su
anda i¢inde bulundugu baska etkenler degerlendirilerek ilacin kullanildiginda faydali olup olmadigina
karar veriyor Komisyon ve sonugta onay vermedigi hastalara da su nedenlerden dolayi tedavinin bu
ilagla siirdiiriilebilmesinin miimkiin olmayacagi konusunda karar veriyor.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Ali Bey, buyurun.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Tesekkiir ederim Bagkanim.

Sunumunuz i¢in tesekkiir ederiz Harun Bey.
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Simdi, soyle bir problem oluyor: Hasta yakinlari bu hastalikla karsilastigt zaman hemen
arastirmaya koyuluyor hatta birbirleriyle siirekli konusuyorlar ve daha hi¢ ¢alismalari bitmemis tedavi
yontemlerine ya da ilaglara ulastyorlar, isimlerini 6greniyorlar dolayisiyla bunlari talep ediyorlar. Bu
talep zaman zaman bizlere de geliyor ama size daha ¢ok geliyordur. Boyle bir durumda hani higbir
calismasi yapilmamus, etkinligi belli olmamig ama 6zellikle kitlesel sekilde hastalarin istedikleri ilaglar
var. Boyle durumlarda sadece ret mi veriyorsunuz yoksa takip ettiginiz baska bir yontem var m1?

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY — Saymn Vekilim, bizim Saglik Bakanlig1 olarak uygulamamiz su sekildedir: Bir hastalik
tanis1 konduktan sonra Saglik Bakanligina “Bu hasta i¢in 6zel olarak kullanilmasi gerekli” diye
hastanin hekimi tarafindan bir miiracaatta bulunulur ve bu miiracaat ilag ve Tibbi Cihaz Kurumunun
ilgili bilimsel komisyonlarinda tartigilir ve sonugta, eger hastanin hekiminin bize yapmis oldugu
basvuruda ve ekinde koymus oldugu klinik arastirmalar, ¢alismalar, literatiir destekleri o hastanin o
ilact kullanmasina uygun ise Komisyonumuz buna olumlu karar veriyor. Bunun disindaki miiracaatlara
da olumsuz cevap veriyor.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Tesekkiir ederim.
BASKAN — Tesekkiir ediyorum.
Arife Hanim, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi, slaytlarda “Ruhsat bagvurusu yok.” diye notlar
var. Yani, lilkemizde ruhsat bagvurusu yapmamalarinin sebebi say1r mi az yoksa tedavide bunlarin
maliyetlerini karsilayamayacagimiz ig¢in mi?

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY — Sdyle: Bu tiir hastaliklar, malum, nadir hastaliklar igerisine giren hastaliklar ve bunlarin
tedavileri de oldukga pahali. Dolayisiyla, genellikle Amerika’da tiretilmis ya da kesfedilmis olan ilaglar,
ruhsat almig olan ilaglar. Tiirkiye’ye bu ilag ireticilerinin bir bicimde gelip de ruhsat bagvurusunda
bulunmasuyla ilgili sirketin kendi politikasi ¢ergevesi igerisinde yliriiyebiliyor. Bazilar1 gelip bize ruhsat
basvurusunda bulunuyor, bazilar1 hi¢ basvuruda bulunmuyor. Dolayisiyla biz hi¢ basvurusu olmayan
ilaglarin diinyada tedavisi varsa ve bu konuda da Tiirkiye’de vatandaslarimiza bu ilaglarin kullanilmasi
konusunda ilgili bilimsel komisyonlarimizin karar vermesi durumunda, bildiginiz gibi, ¢ok giizel bir
uygulama olan Yurtdisi Ilag Listesi’ne aliyoruz ve yurt disindan ya Tiirk Eczacilar1 Birligi araciligryla
ya da Sosyal Giivenlik Kurumu araciliiyla ithal edilerek bunlar hastalara iletilebilmekte. Yeni, en son
¢ikan yasamizda yurt disindan getirilen ilaglarla ilgili iki yil i¢erisinde ruhsat bagvurusu yapilmasi
konusunda da bir yasal diizenleme yapildi gectigimiz yil.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi, klinik arastirmalara olanak sagliyor musunuz?
Ciinki “Klinik arastirmalar yok.” diye yazili. Yani, Tiirkiye ilag, eczacilik konulu...

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY - Bir bagvuru yok Sayin Vekilim, oldugunda ilgili dairemiz degerlendiriyor, Komisyonumuzda
bunlar hizli bir sekilde sonuglandirilarak hastalarimizla ilgili eger bir bagvuru varsa, ilacla ilgili bir
klinik ¢aligma varsa buna izin veriyoruz.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Yani {iniversiteleri tesvik amaciyla nadir hastaliklarda
klinik arastirma i¢in bir biitgeniz var mi, bunu sormak istiyorum.
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TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY — Bizim kurumumuz genellikle bu konuda otorite olan bir kurum. Bizim klinik arastirmalar
miiracaatlarma olumlu ya da olumsuz karar veren bir yapimiz var, ilag ve Tibbi Cihaz Kurumunun.
Yani bunun biitgesi ve bu biitgeyle ilgili konular tamamen bizim kurumumuzun gorev alaninin diginda.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Siz sadece “Arastirma yapilabilir/yapilamaz.” diye yorum
yaplyorsunuz, tamam.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.
Tuba Hanim, buyurun.
TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Oncelikle sunumunuz icin ¢ok tesekkiir ediyorum.

Benim de ¢ok yakindan takip ettigim SMA hastalarim var, daha dogrusu vekil olarak bana
ihtiyaglarindan dolay1 bagvuran Antalya’da ¢ok hastam var. Az 6nce bir SMA hastamdan mesaj aldim.
Bunlarda en biiyiik sorun, ilaglarin geri ddemeye alindig1 Tip 1, Tip 2 ve Tip 3’te ilaglarin 6denmesine
izin verildi fakat Tip 2 olup trakeostomi olan hastalarda bu ilaglar geri 6deme kapsaminda degil ama Tip
1, Tip 2’ye gore daha kotii durumda ama Tip 2 olup da trakeostomi olan hastalarda ilag 6denmiyor. Bu
hastalarin en biiylik magduriyeti bu. Simdi, az 6nce mesaj yazd: “Ne yaptiniz ilaglariniz1?” diye yazdim
“Verilen ilaglar kesildi, cogu cihaza bagli. Tip 1°de 4 doz kritersiz alind1. Tip 2 trakeostomilerde engel
konuldu.” Tip 2 hastalar Tip 1’e gore daha iyiler ama trakeostomi olan hastalarda ilaglar verilmiyor ve
bu hastalar ¢ok magdur olmus vaziyetteler. Bu hastalarn...

BASKAN — Bu konuda hocam goriis bildirecek Sayin Vekilim, siz tamamladiniz m1 soruyu?

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Tabii, tabii, benim sormak istedigim bu ¢ilinkii bana gelen
talep su: Geri 6demeye alindi ama Tip 2 trakeostomi olan hastalarda biz bu ilact alamiyoruz. Tip 1’de
ilk 4 doz verildi ama ¢ok magdurlar bu konuda. Bununla ilgili devamli bana mesaj yaziyorlar, onunla
ilgili bilgi almak istedim.

Cok tesekkiirler.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Gercek sudur ki o tiir hastalar yarar gérmezler
yani yarar1 olmayacaktir o hastalara. O yilizden zaten bir komisyon var, komisyon da kendi kendine
karar almiyor. Yapilmis olan tibbi yayinlar var, tibbi yayinlarda hangi hastalara kullanildi, ne kadar
kullanildi, hangi yas grubuna kullanildi, solunum cihazi olan var miydi, solunum cihazinin tarifi
nedir... Mesela solunum cihazi kullanmanin tarifi sudur: Giinde on alt1 saatten fazla kullaniyorsa
solunum cihazi kullantyor demektir. Tamamen bunlara bakarak arkadaslarimiz -ki o Komisyonda ben
yokum- karar verir ama son derece objektiftir yani faydasi olmayacaksa zaten bastan verilmez. O hasta
fayda gérmeyecektir. Her hasta her ilagtan, her zaman fayda gorecek diye bir kural yoktur, ailelerin
beklentilerini karsilayamayabiliriz maalesef, keske Oyle olsaydi.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Tip 2 trakeostomi hastalart m1 yarar gérmezler?
PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Tabii, gérmezler efendim, gérmezler.
TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Tip 1’ler goriir mii?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Onlar da kesiliyor, onlar da gérmezler.
BASKAN - Yani, endikasyon daralryor tabii.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — O zaman niye o Komisyonda o kadar savas verdik Tip
I’lerde de 6densin diye?
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BASKAN — Hayir, yarar gorecek olanlarda bu karart veriyor Komisyon anladigimi sdyleyeyim
ben Hocam- fayda gorecek, yarar gorecekse Komisyon karar veriyor ve ddeniyor ama gérmeyecek
karari ¢ikarsa o zaman 6demiyor.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Daha dogrusu sdyle: O kadar pahal bir ilag ki
mesela bir arkadasimizin bir hastasi var, hasta SMA “4-5-6 dozdan sonra solunum cihazi ihtiyact
azald1.” deniyor. Daha diin konustuk bir baska seminerde ama soyle bir gercek var: Ilac o kadar pahali
ki yani hekim olarak bizim onu yazma cesaretimiz yok hastaya, cok marjinal etkisi olabilecek bir
hastada daha ucuz bir sey olsaydr “Hadi al kullan.” derdik yani agik¢asi boyle bir maddi sorun da var
ortada, biitiin diinyada var bu. Mesela bakin Danimarka’da 6 yasindan biiylik hi¢ kimseye bu ilact
vermiyorlar, orada da SMA 2 hastalari var, 6rnek olarak veriyorum, bunun gibi.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — ilacin etkinligi var ama.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Simdi, ilacin etkinligi... Yani her ilacin etkinligi
kismi olarak olabilir, ilacin etkinligi var da diyemem yok da diyemem. Yani, bir arkadasimiz bir hastada
4-5-6 doz kullandiktan sonra solunum cihazi kullaniminin azaldigini sdyledi, benim Oyle bir hastam
olmadi ama kendisi sdyledi, onun i¢in objektif olmak zorundayim, ilacin etkinligi olabilir ama solunum
cihazi ihtiyaci azaldi diye ¢ok yiiksek hatta mega pahalilikta olan bir ilact... Yani, biitiin diinyada
boyle, yazamayiz yani yapamayiz bunu. Diin mesela Kanadali bir arkadasimla konustum, o da “Ben
yazamiyorum.” dedi Kanada’dan.

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU EKONOMIK DEGERLENDIRMELER VE
ILAC TEDARIK YONETIMI DAIRESI BASKANI DR. BANU BAYAR — Solunum cihazindan ¢ikan
hasta hi¢ olmadi yani solunum cihazinda baslayip da SMA’dan ¢ikan bir hasta hi¢ olmadi.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - Siiresi azalan var.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Peki, bir de sunu sormak istiyorum, ben kendim de goz
hekimiyim de, peki Tip 2’nin Tip 1’e donlismesini gercekten engelliyor mu bu ilag? Hani hep dyle
hastalarin séyledigi, Tip 2°deyken ya da Tip 3’teyken kullandigimizda bdyle bir etkisi var mi1 gercekten?

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU - iste, zaten asil amag o. Simdi, mesela hastaya ilag
verdik, hasta hi¢ koétiilesmedi diyelim. SMA 2 hastasi, ilag verdik, aradan iki sene gegti, kotiilesmedi,
iyilesti demiyorum, hi¢ kotiillesmedi, o bir basaridir.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Anladim, tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Hocam, bir sorumuz daha var.

Arife Hanim, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ozellikle notlarrmi almisim ama sormadim. Simdi, gen
tedavisinden bahsettiniz ve fiyat1 olduk¢a yiiksek ama basaris1 ylizde 100 mudiir SMA’daki gen
tedavisinin?

TURKIYE ILAC VE TIBBI CIHAZ KURUMU BASKAN YARDIMCISI DR. ECZ. HARUN
KIZILAY — Tabii, bu konuda bir sey sdyleyemem ben.

BASKAN — Hocam buyurun.
PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Cok sag olun.

Efendim, bunlar sdyle: Bize “Bu ilag etkin.” deniyorsa onun biz yiizde 15’ine inanalim.
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ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ciinkii hastalarimiz bize artik son ¢are olarak geliyorlar,
biraz 6nce vekil arkadaslarimiz da anlatt1 “Bu gen tedavisini yaptiracagiz ama...” diye, iste ya maddi
nedenlerle geliyorlar ya da imkan saglamamiz i¢in. Bunlar1 hani tedavi olarak belirtmek bence dogru
degil o zaman. “Gen tedavisi yaklasimi” falan dememiz lazim yani direkt “gen tedavisi” deyince sanki
SMA’y1 bu kesinlikle tedavi ediyormus gibi -bir de fiyat1 ¢ok yiiksek- yani yiizde 100 edermis gibi
anlasiliyor. Hocamizin dedigi gibiyse yilizde 15 basart icin bu iicret asla verilmez yani parasi olan da
vermemeli.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Zaten biitiin konumuz bu.

BASKAN - Bilimsel ¢alisma g¢ercevesinde yiiriiyor olayin dnemli bir kismi yoksa tanimi
tamamlanmis, bir tedavi olarak ortaya konmus bir sekilde degil anladigim kadariyla.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Oyle ama simdi bunlar slaytlara girmis, bir giin internette
herkes gorecek bunu. “SMA Gen Tedavisi” benim gordiigiim gibi, alttaki yazi oldukea kiigiik, sadece
aklimda “Cok pahali bir tedavisi var.” bu kald1.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Efendim, durum séyle: Mesela Miiskiiler Atrofi’de
yaptilar, hastalar yiizde 33 iyilesti, bu esasen ¢ok biiyiik bir basari ¢linkii daha 6nce hig iyilesme yoktu
ama yiizde 33 iyilestigi zaman yani eger ¢ok idealist bir hekimseniz, mesela ayda 1 hasta goriiyorsaniz
bu tiir seyler sizin i¢in iyi ama saglik ekonomisi bakimindan bunun hesap edilmesi gerekir.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Hocam.

PROF. DR. HALUK AYDIN TOPALOGLU — Cok sag olun, gok memnun oldum.

BASKAN — Baska soz talebi Ismail Bey’in var.

Buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tabii, bu nadir gériilen hastaliklar cok zor. Bu vatandaslarimizin hepsi
bir umut i¢inde yani iyilesmek istiyorlar. Tabii burada tedavinin maliyetinin bir 6l¢iimii olamaz ama
mutlaka ne kadar pahali olursa olsun bu ilaglarin kullanilmas1 gerekir ama bir taraftan da suna da
dikkat etmek lazim yani bu hastalar eger bu ilaglardan fayda gérmiiyorsa neticede fayda gérmeyecegini
bile bile bu ilaglart vererek kurumlarimizi da zor duruma sokmak gergekten de bir zarar olarak da
goriilebiliyor. Yani karar vermede ¢ok zorlanilabilecek bir sey. Buradaki hastaliklardan bir tanesinde
mesela, ilacin bir kutusu agagi yukari 27 bin euro. Ayda 2 kutu kullaniyor bundan ve yaklagik aylik
maliyeti 50 bin euro.

BASKAN — 600 bin euro yilda.

ISMAIL GUNES (Usak) — Yani buradan hasta fayda goriiyorsa amenna, higbir seyimiz yok ama
hasta bundan fayda gormiiyorsa ve... Tabii ki ila¢ sanayi sektorlerinin temel amaclari hastalara faydali
olmak yani onlarin iyilesmesini saglamak ama bir taraftan da onlarin ikincil amaci da para kazanmak.
Yani hem kurumlarimiz hem de hekimlerimiz hem de hasta sahiplerimiz bu konuda gergekten de ¢ok
zorlaniyor yani karar vermek de ¢ok zor ama iyi niyetle bu hastalari kendimizin bir hastas1 olarak
gorerek ayni zamanda tabii ki burada toplanan vergileri de tiim 82 milyonun verdigi paralar oldugu
diistiniilerek karar vermenin dogru olacagini ben diisiiniiyorum yani.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Ben tesekkiir ederim Ismail Bey.

Sunum i¢in tesekkiir ediyoruz Harun Bey.

Sosyal Giivenlik Kurumu Bagkanliginin sunumuna gegiyoruz.

Dilek Hanim, buyurun.

23




29.5.2019 T:2 0:1

3.- SGK Genel Saglik Sigortast Genel Miidiirliigii Ila¢ Daire Baskani Doktor Dilek Yilmaz i,
nadir hastaliklarda kullanilan ilaglarin temini, arz ve dagitimi hakkinda sunumu

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Sayin Bakanim, degerli vekillerim, degerli hazirun; hepinizi kurumum adina saygi
ve sevgiyle selamliyorum.

Oncelikle, diin bizim aksam 17.00 itibartyla haberimiz oldu. Ben Ilag Dairesi Baskaniyim Genel
Saglik Sigortas1 Genel Miidiirligiinde. Biraz ilag temelli bir sunum hazirladim ancak dileriz ki ilerleyen
stiregte toplam hem teshise yonelik hem tedaviye yonelik tiim saglik hizmetlerini kapsayict nitelikte bir
biite, vaka grubu sunmayi ve arz etmeyi arzu ederiz agikcasi. O nedenle, aslinda biraz Tiirkiye Ilag ve
Tibbi Cihaz Kurumunun sunumuyla da benzerlikler gosterecek, kurum verilerinin bir kismini ben arz
edecegim bugiin size ama toplam hastalik yiikii anlaminda hakikaten hem ayakta tedavide hem yatarak
tedavilerde kullanilan tibbi cihazlardan tutun da tani1 koymaya yonelik genetik tetkikler dahil olmak
lizere toplam hastane yatiglari, ortalama hastane yatislar1 ve yatis siireleri dahil, aslinda ¢ok sistemli
bir ¢aligma hazirlamak i¢in kurum bilgi sistemimiz buna miisait. O nedenle, ben o aksakliktan 6tiirii
oncelikle 6ziir diliyorum ama mevcut sunumumu arz edebilirim.

BASKAN — O zaman sdyle yapalim: Biz bir sonraki sunumu da alalim. Ciinkii SGK bizim i¢in bu
calismada 6nemli birim. Cilinkii 6demeler konusunda en ¢ok siz muhatap oluyorsunuz, o tarafa doniik
olarak sikayet geliyor veya talep geliyor hem de bunlarin kayitlarini tutma hususunda sizin elinizdeki
doneler de muhakkak ki anlamli bizim i¢in. Siz bu ¢aligmay1 yapin, bir sonraki seye verelim ¢linkii biz
aslinda gectigimiz hafta... Cuma giinii de ben imzalamistim hepsinin gonderilmesi igin. Herhalde bir
teknik sikint1 olmus, size ulagmamus. Oyle yapalim, erteleyelim sizim sunumunuzu.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DILEK
YILMAZ — Olur efendim ama o zaman miisaade ederseniz ¢ok kisa kurumsal yaklagim anlaminda bir
gergeve ¢izmeyi arzu ederim.

BASKAN — Kisa bir ¢ergeve gizerseniz... Esas sunumu bir sonraki toplantiya erteleyelim.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Biz zaten mevcut sunumumuza da “Nadir hastalik nedir, yetim ilag nedir?” gibi bir
hususla baglamistik. Evet, halihazirda 8 bin civarinda nadir hastalik var. “Yetim ilag” ise aslinda Avrupa
flag Ajansmin tammni kullanyoruz. Maalesef, iilkemizde ne bizim kurumsal mevzuatimiz ne sair
mevzuat igerisinde yetim ilaglara yani “orphan drug” olarak nitelendirilen ilaglara yonelik bir mevzuat
diizenlemesi yok. Hatta onlar etiketli dahi degiller maalesef. Ama bizim tabii, “orphan drug” olarak
etiketledigimiz yurt dis1 ilaglarimiz halihazirda tilkemizde ruhsatli olan ilaglarimiz. Bunlarin kullanim
alanlari... Ki aslinda sasirtici, ¢ogunlukla kanser, ikinci sirada pulmoner arteriyel hipertansiyon
hastalig1 geliyor. Hani hep yetim ilag deyince bir kisim kalitsal hastaliklar akla gelmekle birlikte, diger
hastaliklarda da yetim ilag bir statiidiir aslinda, kar amaci giidiilmedigi anlamini1 da tasimaktadir.

Onun disinda biz, evet, 2017 yilindan bu yana spinal muscular atrophyde “Spinraza” isimli
ilact 6demekteyiz. Bu yilin subat ayinda da tip-2 ve tip-3 vakalarinda da 6demeye yonelik bir kisim
diizenlemeler yaptik. Halihazirda aktif -onun verisini de getirmistim aslinda- tedaviye aktif devam
ettigimiz her bir tip i¢in hasta sayilarimiz bugiine kadar ddedigimiz kutu adetlerimiz bilgisini arz
edecektim. Onun disinda, yine, evet, duchenne muscular dystrophyde Translerna isimli ilact uzun
yillardir 6diiyoruz. Maalesef, baska bir iiriin yok. Exondys’ten zaten Harun Bey bahsetti. Su an,
bildigim kadariyla sadece Hindistan’da, biraz da bdyle, merdiven alt1 sekliyle uygulaniyor. Avrupa
ilag Ajans1 bir tiirlii onay vermedi. Siirekli bir kisim cekler istedi onunla ilgili. Onun disinda MS’te
aslinda Tiirkiye’nin bir gurur raporu vardir diyebilirim. Multiple sclerosis hastaliginda 33 bin civarinda
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hastamiz var bizim su anda, sistemde kayitli olan. Tiirkiye’de ruhsat almis molekiillerin tamamini
ddiiyoruz hatta yurt disindan getirdigimiz bir biyolojik molekiil var. Onu da 6diiyoruz, ruhsat siireci
tamamlanmak iizere. Bize geri 6deme yani ruhsatli {irlin olarak geri ddenmek tlizere degerlendirilmesi
var. Halihazirda 6demedigimiz, heniiz 6deyemedigimiz, heniiz ruhsat alip bize bagvurmus 1 tane oral
tedavi tirlinii var. Onun disinda MS’te hakikaten gururla sdyleyebiliriz. Kald1 ki bir molekiil gegen sene
diinyada ilk defa primer progresif MS dedigimiz yani PPMS de ruhsat aldi. Biz onu ruhsat aldiginin
ertesi giin geri 6deme karari aldik efendim. Onu da sdyleyeyim. Hi¢ unutmam, 7 Martta ruhsat aldi, 8
Martta geri 6deme karari alindi. O da bir biyolojik molekiil. Faz-2 asamasinda diinyada ruhsat almis,
onceliklendirilmis bir tiriindii. Tabiri caizse kurumumuz bu anlamda ciddi bir miispet telas igerisinde.
Bizim i¢in 82 milyonda 1 kisinin dahi bir hastaliga diigar olmasi ona tedaviyi eristirmek i¢in dnemli.
Ancak bir kisim handikaplar var -ki saymn hocam ayrildi, Haluk Hocama da saygimiz sonsuz, keske
burada olsalardi- mesela gen tedavileriyle ilgili biz klinik aragtirmalarini da inceledik. Vakti uygun
oldugunda arz edebiliriz.

Evet, gazetelerde yazilanlar gibi olmuyor bazi seyler maalesef. Hani istatistik degisik bir bilimmis,
¢ok dogru sdylemeye de hizmet edermis, biraz belki yalan sdylemeye de hizmet edermis ama istatistiksel
veriler maalesef, ¢ok mucizevi sonuglar gostermiyor. Ama tabii, devlet iradesi ne karar verirse biz
Sosyal Giivenlik Kurumu olarak onu yapmak noktasinda, dedigimiz gibi, irademiz bulunmakta. Biz o
zaman daha sonra ne zaman...

Soru varsa onlar1 cevaplayabilirim.

Onun diginda da efendim, daha sonra bize verilecek uygun bir tarihte sadece ilag perspektifi degil de
biitiin saglik hizmetlerinin tamamini1 kapsayici nitelikte bir caligmayla da tabii ki Genel Miidiirligiimiiz
burada, ziyaret edilebilir efendim.

BASKAN - lyi olur.
Arkadaglar, suali olan arkadagimiz varsa. ..
Buyurun Hocam.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi, tabii, ben de genel cerrahi profesériiyiim. Saglik¢t
olmamizdan dolay1 ¢gogu vekil arkadagimizdan daha ¢ok saglik sorulari bize geliyor. O nedenle sorular
hazir, bir soru bankamiz var yani nadir hastaliklarla ilgili diyebilirim.

En biiyiik sorun da su: Sosyal Giivenlik Kurumu 6demelerde 4/B’lilerde, 4/C’lilerde farkli m1
davraniyor? Bize bunlar ¢ok sikayet olarak geliyor. Birincisi, hani bir sonraki sunumunuzda anlatirsiniz,
su anda belki cevap...

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Yo, cevaplayabilirim efendim.

Hayir, 4/A, 4/B, 4/C; bu 3 farkli sigorta kolu biliyorsunuz. Sosyal giivenlik reformunu miiteakip
bu 3 farkli kol tek bir ¢at1 altinda toplandi. Bizim su anda higbir 6demede farkliligimiz bulunmamakta.
Biz sadece calisan ya da kurumdan gelir ve aylik alan olarak ayiriyoruz. O da su demek: Emekliler
ya da aktif ¢alisanlar daha dogrusu. Sadece katilim paylar1 farklilasabiliyor. Onun disinda 6zellikle
4/B’lilerde biliyorsunuz, primler noktasinda zaman zaman siirdiiriilebilirliklerde degisik seyler
olabiliyor. Hastalarimiz magdur olmasin diye prim borglar1 oldugu hélde saglik hizmeti sunucularinda
ihtiya¢ duyulan saglik hizmetlerini, bilhassa acil hizmetlerin tamamini da aslinda dedigim gibi, prim
borglart olmasina ragmen karsiliyoruz. Yani ilag erisimi veya katilim pay1 uygulamasi ya da belli ilaglart
alabilme, alamama gibi yesil kartli hastalarimiz yani 60’mc1 madde kapsaminda tanimli hastalarimiz
dahil hatta Suriyeli hastalarimiz dahil biz tiim ilaglar1 biitiin vatandaglarimiza esit kosullarda veriyoruz.
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ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bizde tabii, uygulamada bdyle olmuyor, sikdyetler
eminim vekil arkadaslara da geliyordur, bu sekilde degil yani “4/B’li oldugumuz i¢in SGK bunlari
6demeyecegini soyledi.” diye yorumlar...

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU iLAC DAIRESi BASKANI
DILEK YILMAZ — Yo, asla, hayir, dyle bir sey s6z konusu olamaz.

BASKAN — Bu, Genel Saglik Sigortasinin seyine aykiri.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bu tiir hastalarin sikdyetini yonlendirebilecegimiz bir yer
var m1? Hani bu tiir...

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DILEK
YILMAZ — Hangi ilde ikameti bulunuyorsa bizim tasra teskilatindaki her il miidiirligiimiize miiracaat
edebilir. Durumu incelenebilir. Bazen bizlere de ulasiyorlar. Biz hepsini o anda cevaplandirtyoruz,
sistemden de kontrol ediyoruz. Bu anlamda higbir sikinti yok. 4/B’lilerde bahsettigim gibi bir
primlerinde sey oluyor ama yillardir onlar da biliyorsunuz, hep hizmetin devamliligi noktasinda
magduriyetler yasanmamast i¢in kurumumuz hep aksiyon ald1 o konuda.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bir de ilag temini yapan bir kurum olarak bu tedavilerin
sonuglarini degerlendirme imkaniniz oluyor mu?

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Simdi, soyle: Tabii, 6zellikle SMA’dan bahsedecek olursak biz SUT’a yazdik ilk
defa, ilktir ve de tektir aslina bakarsaniz. Biz devlet olarak bir faz-4 calismasi yapmay1 bekliyorduk.
Saniyorum, Saglik Bakanliginin Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigli o ¢alismay1 yapacaktir ve onlar
tarafindan yapilacagi SUT’ta yazan bir ¢alisma. Zannediyorum dokiimantasyonlar basladi hatta biz
sOyle diistindiik... Saym Haluk Hoca da bahsetti, dedi ki: “Bu bir sosyal durumdur.” Evet, bu sadece
bir saglik sorunu degildir, bu bir biitiindiir, biitiin olarak ele alinmalidir hatta biz o kurulacak komisyon
marifetiyle biitiin hastalarimizi evlerinde ziyaret etme, sosyal ¢evrelerini inceleme, sadece saglik degil,
sosyal ihtiyaclari da dahil tespitler yapmaya yonelik, ayn1 zamanda bilim kurulu iiyelerinin de i¢erisinde
bulundugu ortak bir ¢alisma yiiriitiilmesi...

Faz-4 ¢alisma demek Sayin Vekilim, siz de tabii ki ¢ok iyi biliyorsunuz ki aslinda ilaci retrospektif
inceleyen ve etkinligini de 6lgmeye yarayan bir caligmadir. Ulkemizde, tabii, bunun icin yeterli bir
ekosistem olustu ozellikle tip-1 vaka gurubu icin. Bu caligmalar elbette tamamlanacak. Gerekirse
uluslararasi bir yayin haline donistiiriilebilecek diizeyde aslinda her iki kurumun elinde ¢ok biiyiik
bir...

BASKAN — Vaka paketi var.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Evet, verisi var. Hasta sayimiz da bizim, evet, diinyada en ¢ok sayilabilir. Su an 754
hastamiz var, tedavisi aktif devam eden SMA hastamiz var. Tip-2 ve tip-3 i¢in bunu sdylemek erken
ama tip-1 i¢in bayagi olgunlasmis bir durumdayiz. Yani dolayisiyla bu tarz seyler miimkiin.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyorum.
Ali Bey, buyurun.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Soru degil de Saymn Baskanim. Aciklik getirmek
lazim bir konuya. Simdi, Sosyal Giivenlik Kurumu diyor ki: “Benim bilgi sistemimde hepsi var, hepsi
kayitl.” Demin yine, sunum yapan arkadaglardan birisi “Hastalarimiz kayitl, biitiin hastalar bizde
kayith.” filan dedi. Simdi, sayisinda bile anlasamadigimiz bir nadir hastalik sayis1 var nadir hastalik.

26




29.5.2019 T:2 0:1

6 binden basladik, 8 bin, 10 bine dogru gidiyoruz, nereye kadar gidecegiz bilmiyorum. Boyle bir
durumda hasta kaydi ¢ok 6nemli. Hasta kayitlarimiz, Sosyal Giivenlik Kurumundaki kayitlar ilaca
bagvuranlar, ilagla tedavisi olan ve geri doniisiimii olan ilaglara basvuran hastalarin kayitlarini ancak
tutma sansimiz var. Dolayisiyla biz ¢aligmamizi yaparken hasta kayit sistemi ¢ok dnemli, onunla ilgili
birtakim tavsiyelerde bulunmamiz gerekiyor. Sadece SGK’nin kayitlarinda var diye gegistirmek buz
daginin goriinen yiiziini. ..

BASKAN — Kesinlikle. Bakanligin o birimlerinden de bilgi gelmesi lazim.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Tesekkiir ederim.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU iLAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Ben bu konuda bir sey arz etmek istiyorum.

Sunumum esnasinda aslinda Degerli Komisyona arz edecektim. Evet, sdyle bir sorun var: Aslinda
bizim, millet olarak bir dogru kayit olusturmayla ilgili santyorum bir kisim ihtiyaglarimiz var. Simdi,
biz SMA’y1 ¢alisirken, bilhassa, en ¢ok dikkatimizi ¢eken —biz 2015°ten beri bu ilaci ¢alistyoruz- sdyle
bir seye rastladik: Iste, 2 bin-3 bin civarinda bir hasta havuzu var. Tekil kisilere doniiyoruz, yillik
buluyoruz falan. Simdi, bizim bu kullandigimiz ICD-10 kodlama sisteminde bir sikint1 var. Simdi,
genel tanilardan 6zel tanilara dogru inen bir siniflandirma sistematigi var fakat SMA “diger”, SMA
tanimlanmamus. Iste, boyle genel tan1 kodlarmdan o kadar ¢ok veri girisi var ki su an dahi benim size
arz edecegim sunumdaki hasta sayilar1 kurum bilgi sisteminde kayitl olan tanilara yonelik degildi
emin olun. Evet, ilacin1 sagladigim ve kendim manuel kaydmi tuttugum kayitlara yonelikti. Simdi,
bu, ozellikle nadir hastaliklar1 en ayrintili sekliyle dokiimante etme ve Tiirkiye haritasini ¢ikarma
noktasinda ciddi bir giigliik, manuel incelemelere donecek kadar ciddi. Ormegin, ben yine amyotrofik
lateral sklerozda 4.500 hastamizin —Haluk Hocayla hasta sayilarimiz ¢ok, tipatip tutuyor- sistemde
kayith oldugu bilgisini arz edecektim ama tamami motor ndron hastaligi koduyla kayitli. Diinyada da
boyle kabul gormiis bir durum var, 6zellikle Ingiltere’de. Hani, ALS diye girdiginizde hemen motor
ndron hastaligini getirir fakat aslinda bizim alt kirilimlarda bir ALS tanimiz var. 2012’den beri ben
diin kayitlara baktim, gercekten, ALS tanist girilmis hasta sayisi 3, 4, 5. Bu, fiziken de miimkiin degil.
Dolayistyla biz motor néronun tamamint ALS kabul ettigimizde evet, diinya da boyle kabul ettigi
icin 4.500 sistemde kayitli hastamiz var. Dolayistyla sanirim burada ya farkli bir kodlama sistemine
gecme ya bu bilgileri farkli bir sekilde islem dilinden bilgiye dokme noktasinda gergekten hepimizin
ihtiyaglari var.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Pardon, elestiri olarak almayin ama 2019 yilinda

manuel kayit nedir, nasil yaptyorsunuz, neyi kastettiniz anlamadim.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DILEK
YILMAZ — Soyle: O ilacin arz ve dagitimini biz sagliyoruz ya efendim, onu kurum olarak biz kendi
sevk ve idaremizle bizzat hastanin kullanacag: hastaneye hasta adina kuryeyle yolluyoruz ¢iinkii o bir
soguk zincir ilaci, krymetli bir de ilag, dyle kendiliginden gitmiyor ya da hastane kendisi satin alma
yapmiyor ya da eczanede asla bulunmuyor, bdyle bir ila¢ degil. O nedenle, biz her bir sevkiyatimizin
biitiin hasta bilgileriyle birlikte kaydini tutuyoruz. “Manuel” derken, biz normalde bu kadar nitelikli
durumlar i¢in ayrica ciddi kayitlar da tutup takip ve izleme yapiyoruz, onu kastettim. Yoksa sistem

tutuyor biitiin kayitlar aslinda.

ISMAIL GUNES (Usak) — Onlar teshis girmedigi i¢in oluyor yani.
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SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DILEK
YILMAZ — Soyle: Mesela, SMA’da istese de giremez. Tip-1 var infantil formun, tan1 kodu var. Hani,
bu su an iilkemiz mevzuati geregi kabul edilen kodlama sistemi, tan1 kodlama sistemindeki bir ihtiyag.

BASKAN - Kodifikasyonu yapilmamis yani kodlanmamuis.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU iLAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Tip-1’in var, tip-3’iin var ama tip-2 ile tip-4’iin tan1 kodu zaten yok, istese de bir
hekim bu kodlamay1 sisteme kaydedemez, ben onu demek istedim.

BASKAN — O zaman “diger”in altinda gegecek.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DILEK
YILMAZ — Oyle olunca “tanimlanmamis” ya da “diger”den geliyor veri, kodlama &yle yapiliyor. En
biiyiik giligligiimiiz... Hani benim hayalimdi, ¢ok mutluyum, iki yildir nadir hastalik ve bu konudaki
biitiin yiikii kurumsal manada ¢alismay1 arzu ediyorduk ama Ilag Dairesi biraz enteresan, yogun bir
daire. Insallah bu vesileyle biz bunu da hep birlikte, Genel Miidiirliik olarak yapmis olacagiz. Boyle
aksakliklarla karsilagacagiz efendim, onu séylemek istedim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Dilek Hanim.
Simdi, 4’lincii sunum olarak Eczacilar Birligi sunumumuz var.
Sinan Bey, buyurun.

4.- Tiirk Eczacilart Birligi Tkinci Baskani Eczaci Sinan Usta 'min, nadir hastaliklarda kullanilan
ilaglarin teminindeki siire¢ ve yasanan sikintilar hakkinda sunumu

TURK ECZACILARI BIRLIGI IKINCI BASKANI ECZ. SINAN USTA — Sayin Bakanim, degerli
Komisyon iiyeleri; hepinizi sahsim ve Tiirk Eczacilari Birligi adina sevgiyle selamliyorum.

Ben bugiin size, belki de Komisyon olarak en fazla sikayetin geldigi kurumun temsilcisi olarak
geliyorum ¢iinkii hastalar en son noktada ilacin tedarikiyle ilgili hususta yasadiklari sikintilar1 6zellikle
hem kuruma hem de degerli vekillerimize ilettikleri igin belki de fazlaca sikayet alinan kurum olarak
degerlendiriyorum.

Biz bu isi neden yapiyoruz ya da hangi yetkiyle yapiyoruz, dnce ondan bahsetmek istiyorum. Tiirk
Eczacilar1 Birligi 1996 yilindan beri Saglik Bakanliginin kendisine vermis oldugu yetkiyle Tiirkiye’de
ruhsatli olmayan ya da Tiirkiye’de ruhsatli olsa da tedarik edilemeyen iiriinleri hastalar adina ithal etme
yetkisi almis ve bunu halihazirda o yildan beri siirdiiren bir kurumdur. Yaklasik, tahmin ediyorum tic-
dort yildir da Sosyal Giivenlik Kurumuyla paydas olarak devam ediyoruz, ilaglarin bir kismini Sosyal
Giivenlik Kurumu vasitasiyla da hastalara ulagtirmak miimkiin hale geldi. Bildiginiz tizere, gectigimiz
kasim ayinda buna iligkin son bir diizenleme yapildi, sevgili meslektagim, kurum yetkilisi arkadagim
Harun Kizilay da ifade etti, bu triinlerin tedarikiyle ilgili iki yil igerisinde getiren firmalarin ruhsat
bagvurusunda bulunmakla ilgili bir diizenleme de hayata gegirilmis oldu.

Biz, az once de ifade ettigim gibi, bu ilaglar1 Saglik Bakanliginin onayiyla sadece hastaya 6zel
izinle ¢ikmis hélde, hasta adina getiriyoruz. Tabii, bunlarla ilgili yasadigimiz sikintilari sunumun
ilerleyen dakikalarinda sizlere de aktaracagim.

Bahse konu olan, Komisyonun iizerinde ¢alistig1 nadir hastalik olarak degerlendirilen ilaglar var.
Tabii, degerli konusmacilar, sevgili hocam da bahsetti, nadir hastaliklar aslinda sayis1 her ne kadar
sayin vekilimiz {izerinde mutabik kalamadigimizi soylese de yaklasik 8 bin civarinda oldugunu
biliyoruz ama biz agirlikla belli hastaliklar {izerinde yogunlastik ki bu hastaliklara iligskin tedarik edilen
ilaclar biraz pahali ilaglar ama yetim ilaglarin hepsi i¢in ayni seyi sdylemek miimkiin degil. Bazen
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yetim ilaglar gergekten ¢ok ucuz, ilag firmalarmin iiretmek ya da ithal etmek noktasinda yeterli karlilig:
gormedikleri i¢in getirmedigi hastaliklar i¢in de kullanilan bir terim. O yiizden sadece pahali algisindan
biraz ¢ikarmak lazim. Temin edemedigimiz... En pahali ilag, aslinda temin edemedigimiz ilag diyerek
belki tarif etmek miimkiin. O agidan, ben bahse konu olan hastaliklarla ilgili Tiirk Eczacilart Birliginin
elindeki verileri sizlerle paylasmak istiyorum ama birgok hastalik ve bir¢ok ilag da ayni kapsamda
benzer zorluklar tastyor ve temininde sikint1 yasanabiliyor.

Bu hastaliklara iligkin Tiirk Eczacilart Birligi tarafindan yurt disindan temin edilen ilaglar boyle.
SMA hastalig1 igin Spinraza isimli bir ilact getiriyoruz, DMD hastalig1 i¢in “...”, MS i¢in Lemtrada
ve ALS ¢in Radicut, ALS i¢in Radicut ve Edaravone isimli ilaglari hastalar adina yurt disindan temin
ediyoruz.

Tabii, biz Sosyal Giivenlik Kurumu semsiyesi altindaki hastalarin haricinde de sosyal giivencesi
olan, gerek 0zel sigorta gerek Biiyiik Millet Meclisi mensuplarinin da ihtiyaglarini karsiladigimiz i¢in
bizdeki verilerle Sosyal Giivenlik Kurumundaki veriler tam olarak birbiriyle ortiismiiyor ¢iinkii bazi
ilaglart Sosyal Giivenlik Kurumu kendi mensuplarina getirirken biz diger kurumlarin hastalart i¢in de
bu ilaglar1 tedarik etme noktasindayiz.

Ilaglarla ilgili ben siirecleri anlatacagim ciinkii ilaclarm kullanimi ve terapétik degerlendirmesini
hem degerli hocam yapt1 hem sevgili meslektagim kurum adina bilimsel olarak degerlendirmeleri iceren
bilgilendirmeleri yapti. Bugiine kadar bize 10 SMA hastas1 bize basvurmus ve bu ilact halen Sosyal
Giivenlik Kurumu harici hastalar i¢in getirmeye devam ediyoruz. ilaglarin fiyatlart bu hastaliklarla
ilgili, diger konusmacilarin da ifade ettigi gibi, oldukca yiiksek fiyatlarda. Bu ilacin tedarik fiyat:
62.339 euro. Tabii, 1 kutusunun fiyati, tedavi siireclerinde aylik tedavi maliyetleri ¢ok daha yiiksek
oluyor. Diger bir hastalik i¢in, Translarna ismi, daha 6nceki konugmacilar da bahsetti. Bu ilacin farklt
formlari var, farkli miligramda olan farkli formlar1 var ama sadece 250 miligrami 30 saselik formunu
biz tedarik ediyoruz. Bu ilag¢ da Sosyal Giivenlik Kurumu semsiyesi haricindeki hastalar i¢in birligimiz
tarafindan getirilen bir ilag. Bu ilacin da yaklagik fiyat: 5 bin euro civarinda.

Multiple Skleroz i¢in Tiirkiye’de ruhsatli olan ilaglar oldugu gibi, yurt digindan tedarik edilen
ilaclar da var. Bunlardan daha onceki yillarda yurt disindan temin birimi tarafindan tedarik edilen ama
ruhsatlandirilmis olan ve hélihazirda piyasada bulunan ilaglar da var ama 6zellikle halihazirda bir tanesi
kaldi, Lemtrada isimli bir ilag. Bunun da Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan 6demesi yapilmiyor.

Bu arada sunu da ifade etmem gerekiyor: Biz yurt disindan ilaglari temin ediyoruz. Yurt disindan
ilag teminiyle ilgili siiregte dncelikli olarak Saglik Bakanliginin, Tiirkiye flag ve Tibbi Cihaz Kurumunun
yurt digindan ilag temin listesine ilacin girmesi gerekiyor. Buraya girmis olmasi demek Sosyal Giivenlik
Kurumu tarafindan bu ilacin ddenecegi anlamimi tagimiyor. Daha sonra Sosyal Giivenlik Kurumu
oddeme listesiyle ilgili degerlendirmesini yapip o ilact geri ddemeye aliyor ya da almiyor. Bu gercevede,
biz parasiyla ilact temin etmek isteyen hastalar eger Saglik Bakanligindan ilgili onaylar: aldiysa onlar
adina da ilaglar1 temin ediyoruz. Bu ayrintiy1 da ifade etmek istedim ¢iinkii bu ilacimiz SGK 6deme
kapsaminda olan bir ilag degil.

ALS’yle ilgili 2 tane ilacimiz var. Her ikisi de ne yazik ki Sosyal Giivenlik Kurumu 6deme
kapsaminda degil. Fiyatlar1 da birbirinden oldukga farkl, bir tanesi yaklasik 1.700 euro civarindayken
digeri 180 euro civarinda, ayni etken maddeye sahip ilaglar.

Tabili, ilaglarla ilgili boyle kisa bir bilgi verdikten sonra, bu konuya iliskin hem hastalarin yasadig:
hem de bizim teminiyle ilgili siirecte yasadigimiz bazi sikintilar var. Bu sikintilari da sizlerle paylasmam
gerekiyor ki yasadigimiz sikintilar cogunlukla hasta tarafindan sizlere, 6zellikle vekillere ya da kurum
yetkililerine ilaca ulagmakla ilgili yasamis olduklar1 sikintilar1 sikayet olarak iletmelerine sebep oluyor.
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Burada bu ilaglar Tiirkiye’de ruhsatli olmadig1 ve baska iilkelerde iiretildigi i¢in biz bulabildigimiz
iilkeden en uygun fiyatli almaya gayret ediyoruz ama her zaman istedigimiz miktarda bu ilaci tedarik
etmek ne yazik ki o kadar kolay olmuyor ¢iinkii biz onlarn iiretim planlar1 igerisinde yer almadigimiz
icin bazen bu ilaglart Tiirkiye’ye gondermekte sikinti yasaniyor, bu da dogal olarak hastalarin ilaca
ulasmasinin uzamasina sebep oluyor. ilag firmalar1 bazen hasta adina vermis oldugumuz siparisleri
yeterli sayida gérmedikleri icin, vermis oldugumuz siparigleri bekleterek yeterli miktara ulasmast
sonrasinda bize ancak gonderiyorlar, bu da az once sdyledigim gibi, hastanin ilaca ulagmasinda
zamanin uzamasina sebep oluyor. Bu konu daha 6nce merkez heyetimizin yapmis oldugu, hem Saglik
Bakanligryla hem Sosyal Giivenlik Kurumuyla yapmis oldugu, goriisme neticesinde alinan bir kararla
farkl bir uygulamaya gecildi ve Tiirk Eczacilar1 Birligi artik baz tiriinleri stoklar halde. Yani hasta ilact
almak tizere bagvurdugunda Tiirk Eczacilar Birligi o ilaci stoklarindan veriyor. Yani her ilact her hasta
icin yurt disindan temin etme yoluna gitmiyor. Orada biraz daha bu sorunun 6niine gegebilecek bir yol
aldigimiz: diisiiniiyoruz.

Tabii, bu liriinlerin fiyatlandiriimasiyla ilgili, 6zellikle yurt disindan Tiirkiye’ye fiyatlandirilmastyla
ilgili iilkemizdeki yerlesik ilag fiyatlandirma kurallart gegerli degil. Siz bazen ilact ucuz da bulsaniz
diinyanin herhangi bir yerinde, teminle ilgili ya da istediginiz miktarda temin edemedikleri i¢in o
uygun fiyata alamayabiliyorsunuz. Bazen ilag firmalar1 kendi ilaglarini -tek tiretici olduklari i¢in- kendi
talepleri, kendi istekleri dogrultusunda artirabiliyorlar. Bu artiglarin glincellenmemesi ya da hizli bir
bi¢imde giincellenmemesi zaman zaman hastalarin bu ilaglarla ilgili fark ddemesi gibi durumlar1 ortaya
¢ikartiyor. Bu da hastalarin ilaca ulasimla ilgili sikintilarinin artmasina sebep oluyor.

Tabii, bu yurt disindan ila¢ teminiyle ilgili, firmalarla ilgili yasadigimiz sorunlarin haricinde bir
de bu ilaglarin ithalatiyla ilgili sorunlar zaman zaman yasaniyor. Listede yer alan iiriinleri biz Tiirk
Eczacilart Birligi olarak ithal ederken 6zellikle giimriikteki arkadaglar bazi zamanlarda bu ilaglarin
kendileri tarafindan arastirilmast gerektigini diisiinerek giimriikten ilacin cekilme siireglerinin
uzamasina sebep oluyor, tabii bu da az dnce soyledigim gibi, hastanin ilaca ulagimint ve zaman kaybint
ortaya ¢ikartryor.

Daha once de ifade ettim, bu son yasadigimiz sikintilar, “nadir hastaliklar” olarak ifade ettigimiz,
biraz evvel size arz ettigim ilaglarin haricindeki bir¢ok ilag i¢in de gegerli ¢ilinkii biz “yetim hastalik”
ve “yetim ilag” olarak tanimladigimiz ¢ok ucuz ilaglarda da buna benzer sikintilari zaman zaman
yasayabiliyoruz, hastalarin bu ilaca ulasimiyla ilgili zaman problemleri oluyor.

Tabii, en biiyiik gelen sikayetler, biliyorsunuz ki biz bu ilaglarin geri 6demesini SGK’den aliyoruz
ve SGK’den alabilmekle ilgili belli kurallar1 yerine getirmesi gerekiyor. Regetelerde, raporlarda, Saglik
Uygulama Tebligi’nin ilgili hiikkiimleri cer¢evesinde diizenlemelere uygun belgelerin olmasi gerekiyor.
Hastalarimizin bunlar1 tamamlayip birligimize ulastirmakla ilgili siirecleri zaman zaman ¢ok dikkate
almamalari, ilaca ulagmalarinda sorun yasatabiliyor. Biz bu anlamda hastalarin ilaca ulagmasiyla ilgili
hastalarimizin bagvuracagi biiro sayilarim artirdik; eskiden sadece Ankara ve Istanbul’da varken bugiin
Izmir’de ve Adana’da da hastalarin bagvurabilecegi biirolar var. Ayrica, bu recetelerle biitiin eczanelere
gidip bu regetelerini Tiirk Eczacilar1 Birliginin ilgili birimlerine géndermek iizere islem yaptirabilirler.
Bagvuru noktasini aslinda 25 bin eczane olarak degerlendirebilirsiniz.

Benim sizlere aktaracagim bu kadar.
Tesekkiir ediyorum.

Arz ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
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Arkadaslar, goriis belirtmek isteyen, soru sormak isteyen arkadaslarimiza s6z verecegim.
Bugiin kurumsal alandan dinleyeceklerimiz tamamlandi.

Hasta sahiplerinden burada olanlar var, eger Komisyonumuz uygun goriirse gelmis olan arkadaglart
dinleyelim.

Evet, buyurun, hos geldiniz.
Once kendinizi bir tanitin, sizi tanryalim.
IV.- ARASTIRMA KOMIiSYONLARI

A)GORUSMELER

1.-Yasin A¢ik’la MS hastast olan annesinin tedavi siirecinde yasadiklar: stkintilar ve taleplerine
iligkin gériisme

YASIN ACIK — Annem MS hastas1. Yasadigimiz zorluklar1 anlatmak istedik, bundan dolay1 da
bize bu sans1 verdiginiz i¢in tesekkiirler. Bu Komisyonu kurdugunuz igin de tesekkiirler.

Simdi, 6ncelikle annem yaklagik on bes yildir MS hastasi ve su an...
BASKAN — Nerelisiniz?

YASIN ACIK — Hatay Reyhanli.

BASKAN — Hatay’dan geliyorsunuz, Reyhanli’dan geliyorsunuz.

YASIN ACIK — Reyhanli ilgesinde yasiyoruz. Reyhanli ilgesinde, malum, imkanlar olmadigi igin
Hatay merkeze gidip gelmek zorundayiz. Annem on bes yildir MS hastas1 ve bizim en biiyiik sorunumuz
kilo aslinda ve on bes yildir aslinda bizim de 6zellikle annemin de bir ihmalkarligi oldugundan
dolay1, kilo arttigindan dolay1 yiirlime problemi yasiyor. Bence MS hastalarinda doktorlarin 6zellikle
bir diyetisyene yonlendirme seyinin yiiksek olmasi yani zorunlu gibi bir sey olmasi lazim, bir diyet
programi uygulanmasi, bir diyetisyenle goriisme, diyetisyene yonlendirme seyinin yiiksek olmast
gerekiyor.

Ayrica, su an annem “Mabthera” isimli bir ilag kullaniyor. Bu ilag ilk asamada on bes giinde 1,
sonra bir ay, sonra alt1 ayda 1 kullaniyor ve bu ilaci hastanede almasi gerekiyor. Yaklasik yedi sekiz
saatlik bir ilag alim siireci var, serum oldugundan dolay1. Bu ilacin hastanede degil de evde bir hemsire
esliginde alinmasi hem bizim isimizi kolaylastiracak hem de hastanede yer isgal etmemis olacagiz
¢linkii hastanelerde yer sorunu, malum, var. Bizim de veya bizim gibi yiizlerce hastanin ilgeden il
merkezine gitmesi, orada yedi sekiz saat kalmasi, geri doniis yapmasi biiyiik bir zorluk. Bundan dolay1
bir ¢alisma yapilip bu gibi uzun siireli ilaglarin evde yapilmasi bizim igimizi kolaylastiracak. Zaten
tedavi anlaminda ¢ok bir etki ediyor mu, onu bilmiyoruz, daha yeni bir ilag, annem de yeni kullanmaya
basladi. MS, malum, tedavisi kesin sonug¢ vermiyor, sadece ataklart durdurmaya ¢alisan tedaviler ve
ilerlemis hastalarda ¢ok bir faydasini1 gérmiiyoruz. Bu ilacin evde verilmesi...

BASKAN — Evde ilave bakim destegi veriliyor mu? Yani evde ilave bakima ihtiyaci var mi1? Yani
hastanizin kilo disinda bir rahatsizligi var ni?

YASIN ACIK — Yani kilodan dolay1 yiiriiyemiyor, bakimmi biz yapiyoruz annemin yani kiz
kardesim ve babam yapiyor bakimimni. Evde saglik hizmetleri var ancak yani bu sartlarda bir hizmet
almiyoruz ciinkii zaten saglik anlaminda bir ihtiyacimiz yok. Annem yiirliyemedigi i¢in, normal
ihtiyaclarini karsilama anlaminda seyler var, onlari da biz karsiliyoruz.

BASKAN — Destege ihtiyac1 var.
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YASIN ACIK - Yani bizim istedigimiz aslinda bdyle uzun siireli ilaglarin hastanede degil de evde
verilmesi ¢iinkil yiiriiyemedigi i¢in bizim onu hastaneye gotiirmemiz de...

BASKAN — Tabii, buna hekim karar verecektir muhakkak, riskleri olabilir ilacin evde verilirken.

YASIN ACIK — Tabii ki. Bizimki sadece bir 6neri.

BASKAN — Anladim.

YASIN ACIK — Kesin olup olmayacagim tabii ki doktor takdir edecek, Bakanlik takdir edecek.

Onun disinda, MS hastaliginin en biiyiik tedavisi moral, motivasyon. Ancak, ilerlemis hastalarda,
ozellikle yiiriiyemeyen hastalarda ne olursa olsun artik o moral, motivasyon gidiyor ve gittik¢e kotiilesen
bir moral siireci basliyor. Bunun igin, MS hastalarina sosyal ¢aligmalar, sosyal programlar yapilirsa
yani onlarin moral motivasyonunu artirmak, sosyal hayata katmak anlaminda ¢alismalar yapilirsa olan
tibbi tedavinin daha giizel, daha faydali bir etki verecegini diigiiniiyoruz.

Onun disinda, fizyoterapi, fizik tedavi gerekiyor ancak hastanelerde fizik tedavi imkanlar1 kisitli,
ozellikle Hatay gibi yerlerde. Yani annem mesela fizik tedavi almas1 gerektigi zaman sira bekliyor ve
¢ok uzun siire, mesela bir ay sonraya randevu veriyorlar, bir ay sonra aliyor bu fizik tedaviyi. Bu sefer
de olan fizik tedavinin ¢ok bir etkisi olmuyor. Clinkii zaten gittik¢e kotiilesiyor, artik kotiilesen durumu
diizeltiyor fizik tedavi, sonra diger fizik tedaviye kadar daha da kotiilesiyor. Onun igin, fizik tedavide
MS hastalarinin zaten bir onceligi var ama artik nasil bir is yapilir, nasil bir sey yapilir? Biz sadece
sorunlarimizi aktartyoruz, ¢ok yapici olamiyoruz.

BASKAN - Sizin sorunlarinizi dinleyecegiz, onun i¢in ¢agirdik.

YASIN ACIK — Yani nasil bir ¢ziim yolu dnerebilirim, onu bilmiyorum. Mesela, her ilgede fizik
tedavi merkezlerinin kurulmasi tabii ki zor ama bizim igimizi kolaylastirir.

BASKAN - Yani “Fizik tedavi merkezleri artirllsin.” taleptir.

YASIN ACIK — Yani fizik tedavi merkezlerinin artirilmasi gerekiyor ciinkii sadece MS hastalar
da degil, MS hastalig1 gibi yiizlerce nadir hastalik var, yani ALS de dyle, diger hastaliklar da &yle.
Fizik tedavi merkezlerinin artirilip olan yerlerde de daha da biiytitiilmesi gerekiyor yani fizik tedavinin
ertelenmemesi gerekiyor, ertelendigi zaman bir sonug alamiyoruz.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

YASIN ACIK — Biz tesekkiir ederiz.

BASKAN — Arkadaglarimizdan soru sormak isteyen veya goriis bildirmek isteyen...
Mustafa Hocam, buyurun.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Oncelikle gegmis olsun.

YASIN ACIK — Tesekkiirler.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Hem bir cevap vermek hem de aslinda bir durumun da tespitini
yapmak istiyorum.

Simdi, “Mabthera”ydi degil mi kullandigimiz ilag? Simdi, “Mabthera” aslinda... Tabii, sunu
bilmeniz lazim: Bu tiir ilaglarin evde uygulamasi ¢ok riskli olabilir yani alerji reaksiyonlar1 gelistigi
zaman miidahale edilmesi noktasinda. Bir kere, onu bir yere yazmak lazim. Ama siz de surada haklisiniz:
Mesela, “Mabthera” i¢in bence ¢ok biiyiik bir merkeze gitmesine gerek yok. “Mabthera” enfiizyonunu
aslinda yetkin bir hemsirenin bir hekim gozetiminde ilge merkezinde de yapabilecegi bir sey aslinda.
Ben c¢iinkii bunu lenfomada falan uyguluyordum.
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Sdyle bir sey de var: Bizim saglik ¢alisanlarimizin da bu isi yapmaktan imtina eden bir tavr var.
Aslinda bizim, kurumsal olarak bu tarafini da diizenlememiz lazim ve bunu mesela yapmalari yoniinde
biraz da talimatlandirmak lazim, cesaretlendirmek ve egitmek lazim, hastalarimizi da egitmek lazim.
Bir de kurumlarimiza veya yonetime diisen baska seylerden birisi de hastamizin yakininin belirttigi bu
fizik tedavi linitelerinin, diger yan hizmetlerin yetersizligi hakikaten sadece bu hastaliklar i¢in degil
genel olarak bir eksikligimiz s6z konusu. Yani kurumsal olarak yapmamiz gerekenler var, ¢alisan
olarak yapmamiz gerekenler var ve hasta olarak yapmamiz gerekenler var.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Ben tesekkiir ediyorum Mustafa Hocam.

Cok tesekkiir ediyoruz, gegmis olsun.

YASIN ACIK - Ben tesekkiir ederim.

Iyi caligmalar.

BASKAN — SMA’yla ilgili Benimle Yiirii Dernegi buradasiniz, hos geldiniz. Kendinizi tanitiniz.

2.- SMA Benimle Yiirii Dernegi Genel Sekreteri Olcay Korol ve SMA Benimle Yiirii Dernegi
Baskani Siileyman Basaran’la gériisme

SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN -Siileyman Basaran,
SMA Benimle Yiirii Dernegi baskantyim.

SMA BENIMLE YURU DERNEGI GENEL SEKRETERI OLCAY KOROL - Olcay Korol, SMA
Benimle Yiirii Dernegi Genel sekreteriyim.

BASKAN — Buyurun, Olcay Bey.

SMA BENIMLE YURU DERNEGI GENEL SEKRETERI OLCAY KOROL - Saymn Baskan,
degerli milletvekillerimiz, sayin biirokratlarimiz ve kiymetli hazirun; 6ncelikle kendimizi tanitarak
baslamak istiyoruz. Adim Olcay Korol, elektrik miihendisi olarak g¢alistyorum, 41 yasindayim ve
SMA’yla irtibatim su anda 8 yasinda olan tip 2 SMA hastas1 Riiya’ya teshis konulmasiyla basladi, asagt
yukari alt1 y1l oluyor. Bu arada bu kadar hem vekili hem biirokrat doktorlarimizin ve Sayin Bakanimizin
da yaninda olmaktan onur duyuyoruz ciinkii ben merhum Askeri Tabip Latif Ulgiir’iin torunuyum,
kendisi Mazhar Osman’in 6grencilerinden, 30’lu 40’11 yillarda Istanbul’da tabiplik yapmustir. Boyle
kutsal meslegi icra eden bir hazirunun karsisinda olmaktan heyecan duyuyoruz, ¢ok hazirlikli degiliz
irticalen konusacagiz, kusura bakmayin, s6z almak istedik, takdir edildi.

Simdi, biz kimiz, nasil buraya geldi bu konu? Simdi SMA hastaligin kendisi anlatildi ama biz
hikayemizi anlatalim. Giiniimiizde imkanlar farklilasgti gegmise gore, biz ¢ok hizli bir sekilde tanismis,
sosyal medyadan, hastanelerden, suradan buradan tanigmis ve Orgilitlenmis bir aile grubu olarak
basladik. Bu is sosyal medya aglarinda basladi ve 2016 yilinin aralik ayinda bir ilag, hep ad1 gegen
“spirazole” adli ila¢ onay almadan 6nce biz ciddi zaten birbirimizi tanima siirecine girmistik. Banu
Hanim da hatirlar, heniiz ilag onay1 almadan erken erisim ¢alismasi varken ilag ve Tibbi Cihaz
Kurumunu ziyaret etmistik. O zamanki baskan yardimcilarimizla birlikte bir goériisme gergeklestirmistik.
“Bu erken erisimden nasil faydalanilabilir?” diye. Dolayisiyla su anda bizim sayilarimiza gore 800
civarinda, bine yaklagan bir SMA hastasi tabani var Tiirkiye’de ve bunlarin biiyiik boliimiiyle, yarisiyla
glinbegiin iletisim halindeyiz, biiylik bolimiiyle de su veya bu sekilde irtibat halindeyiz ve heniiz iki
yasinda bir dernegiz. Bu dernek kurulmadan 6nce bu ilacin Amerika’da onay almasindan sonra
kurumlarimizi ziyaret ederek -Sosyal Giivenlik Kurumunu, ilag kurumunu ve Meclise de ¢ok geldik-
taleplerimizi dillendirdik. Simdi burada “zamanin ruhu” diye bir kavram var. Bu zamanin ruhu biraz
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oncekilere gore farkli, cok hizli akan bir cagdayiz ve gegmiste bir FDA’dan onay almus ilaci bir sene
sonra dgreniyordu insanlar, biz su an birkag¢ dakika sonra 6greniyoruz. Bu iyi bir sey de olabilir kotii bir
sey de olabilir, ayr1 bir konu fakat giincel olarak bu konular takip ediyoruz ve dernek kurulmadan 6nce
de, sonra da sunu savunduk: Biitiin hastalarimiz i¢in bir ila¢ imkani1 var, bunu talep ediyoruz, tedavi
imkan1 var, 6liimciil ve ilerleyici bir hastalik yani bunun teshisinin konuldugundaki ailenin yikimini
yagsamayan anlayamaz. Benin yegenim 2’nci tip hastasi ,kardesim ve enistemin kendilerine gelmeleri
bir yili buldu, isin psikolojik yonleri de var. Dolayisiyla biz madem bdyle bir sey var, daha agir
hastalarimiz var, o hep gordiigiiniiz trakeli hastalar var, bunlar i¢in bir ¢aba sarf etmeliyiz diyerek talep
ettik ve bunu yiiriittiiglimiiz stiregte Sayin Cumhurbaskanimizdan, Sayin Kilicdaroglu, Sayin Bahgeli,
Aksener ve sayin vekillerimizden gériismedigimiz kimse kalmadi, her yere bunlari arz ettik, basinda da
¢okca gordiiniiz, biz bunu hem ilmi bir tabana elimize iletildigi kadariyla -tabii ki arkada neler
dondiigiinii bilemeyiz ilag sirketlerinin ama- bilimsel ve vicdani bir sekilde takip etmeye ¢alistik. Simdi
burada ilag ¢ok konusuldu. Yani biz dncelikle sunu bekliyoruz yani burast hem bizim hem de diger ti¢
hastaligin hastalarinin taleplerinin iletildigi ¢ok muhterem, ¢ok 6nemli bir yer, Meclis ¢atisi altindayiz.
Burada ilag fiyatlarindan ziyade ilaglarin verdigi faydalarin, hastalarin yasadiklari zorluklarm —ki bir
kismi da konusuldu- sahadaki problemlerin tartisilmasindan yanayiz. Dolayisiyla o taraflar bizim
alanimiz degil, olmamalidir diye de diisiiniiyoruz. Sunu séylemek istiyoruz: Bu 2,5 yil énce onay alan
ve su an Tiirkiye’de biiyiik oranda karsilanan ilag denemelerinde hastalarin yiizde 50 veya 60’1na fayda
verdi. Bu biitiin ilaglar i¢in bdyleymis. Biz zamanla goriiyoruz yani aspirini bile denetseniz herkese
fayda vermeyecek. Fakat biz sunu bekledik yani 6liimciil bir hastaliga sahip bir ¢ocugunuz oldugunu
diisiinlin, o yiizde 50’nin i¢inde olacagini umarsiniz. Benim yegenim gibi yiiriiyemeyen, tekerlekli
sandalyede siirekli kotiiye giden bir hastaya veya biraz daha iyi formda tip 3 dedigimiz sekerek yiiriiyen,
ylirlimesini kaybetme ihtimali olan ¢ocuklariniz bulundugunu diigiiniin en azindan o yilizde 50’nin
icinde olma ihtimalini diisiiniirsiiniiz ve bu sekilde talep ettik biz bunu. Dolayisiyla yani yiizde 100’iine
fayda vermediginin elbette bilincindeyiz ama sunu 6rnek gosterdik taleplerimizde biz, evet, denemelerde
iyl durumdaki hastalarda degerlendiriliyor, bir yasindan kiiciik hastalarda fakat biz bir sosyal devletiz
ve G20, hatta G17°deyiz yani ilk 17°deyiz. Dolayistyla Almanya, italya, Fransa gibi iilkeleri biz 6rnek
alalim, biz neden Hindistan seviyesinde veya bir Afrika tilkesi seviyesinde olalim? Ciinkii devletimizin
ontimiize koydugu vizyon bu. Bizim 2023 ve 2053 vizonlarimiz var, madem bdyle, biz saglikta da bunu
talep ediyoruz diyoruz ve dolayisiyla biz nasil Almanya solunum cihazina bagli olsun olmasin biitiin
hastalara tip 1, tip 2 bebek, cocuk hepsine verdiyse biz de bunu talep ettik ve 2017 yilinin temmuz
ayinda sizlerin ifade ettigi sekilde bdyle bir iradeyle boyle bir teblig ¢ikti ve bebekler icin karsiland:.
Fakat soyle bir durum var, zaten ilaca devam noktasinda kriterler var yani bu hastalar 4 doz sonra fayda
gormezlerse ilaglart kesiliyor yani ilanihaye ila¢ verilmiyor. Dolayisiyla yani trakeli hastalara ilag
verildi ama bosuna gibi bir seyin artik tartisilmasina lizum olmadigini diisiiniiyoruz ¢iinkii devletimiz
zaten o konuda da kontroller koydu, fayda vermeyen hastalarin ila¢ almaya devam etmemesi yoniinde,
biz istemesek de boyle kriterler kondu. Trake cihazlarina ayrilan bir tane hasta biliyoruz en azindan
Marmarisli bir hasta, Istanbul’da ayrildi, Medipol Universitesinde Saymn Bakanimizin hastanesi hatta,
orada yapildi ayrilmasi. Fakat bu demek degildir ki bu ilag mucizevi bir ilag ve biitiin solunum cihazina
bagl hastalar1 ayiracak cihazdan, bdyle bir sey olmadigini biliyoruz ama onlar hayata tutunuyorlar. Az
once sayilar goziiktii, su anda 450 hastanin 340 kadar1 -yaniliyor olabilirim kusura bakmayimn diger
tarafta not almistim- 1’inci tip hastalarda devam onay1 almig. Bunun anlami su: Bu hastalar fayda
gbrmiis ve bunlar 6nce doktorlar1 sonra flag ve Tibbi Cihaz Kurumu degerlendiriyor bu gelismeleri. Bu
350 hasta onay almig, bunlarin 6nemli bir kismi inanin trake cihazina baglh fakat o cihazdan
kurtulamasalar da fizik puanlari ilerliyor. Dolayisiyla biz sayilarla ve sahadaki mevcut durum tizerinden
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konusmaktan yanayiz. Yani bu baglamda ortada bir fayda var ama maalesef bu ilag¢ veya su an arkadan
gelen ilaglarin higbiri bu insanlari tamamen engelli durumundan kurtaramiyor, bunu da koymak
zorundayiz. Eger boyle bir iddia varsa Amerika Birlesik Devletleri’nde veya baska yerde buna da artik
orada FDA gibi, MA gibi kurumlarla ilag sirketlerinin arasindaki bizim gdrmedigimiz dengelerde
aramak gerekiyor. Biz biitiin basin a¢iklamalarimizda, Saym Bagkanimiz da biz de sunu soyledik: Biz
devletten bir sey talep ediyoruz ama bize ilag sirketleriyle yan yana koyamaz kimse ¢iinkii biz ilag
sirketlerinin kiiresel kapitalizmine karsty1z. Burada ¢ok ciddi bir yagma var veya fahis fiyatlar var ve
bunu diinyanin geneline dayatiyorlar, sadece Tiirkiye’ye degil yani bundan bugiin Ingiltere’de de Isci
Partisinin gruplar1 veya sivil toplum gruplari rahatsizlar veya Bati Avrupa’da da bu ifade ediliyor.
Dolayistyla biz onlardan da sosyal medyada, ve sair yerlerde tepkilerimizi ortaya koyduk. Simdi burada
yine trakeli hastalar s6z konusu oldu ve hekimler goriis bildirdi, sizlerden de... Saymn vekillerimizin
tabii ki konuyla ilgili sorulari oldu. 2’nci ve 3’lincii tip hastalarda trakeli olanlara ila¢ verilmedi ve
bunun biz bir adaletsizlik oldugunu disiiniiyoruz ¢linkii daha agir durumdaki bebeklere, 1’inci tip
hastalara verildi. Evet, gene belki bazi makalelerde onlara dair bir bilgi yok, bir bilgi, bulgu yoksa bilim
komisyonu da boyle takdir etmistir ama biz bunun bir esitlik anlaminda esitlik ilkesine aykiri oldugunu
diisiinliyoruz. Netice itibariyla burada fayda konularinin ve tibbi artilarin, tibbi eksilerin konusulmasinin
uygun oldugunu goriiyoruz ¢iinkii hekim olan, eczaci olan vekillerimiz burada. Peki bundan sonrasi
icin ne var? Bundan sonrast i¢in bir defa -sayin vekillerimizle de goriismeye baslayacagiz, randevumuzu
aldik- en 6nemli konu bu hastaligin 6niine gegilmesi. Kitten bahsedildi, bir dnceki toplantida da
bahsedilmis, onu kisaca gordiik. Bir evlilik dncesi test yapilarak, kitler yapilarak tastyici ailelerin
belirlenmesi ve bunlarin daha sonra PGT ve tiip bebek yontemiyle cocuk sahibi olmalari ehemmiyet arz
ediyor, benim ikinci yegenim bu sekilde diinyaya geldi, daha bir aylik yani SMS hastasi bir yegenim
var bir tane de PGT bebegimiz var ailede. Fakat bunun bedeli ¢ok yiiksek, bilmiyorum tutarin1 ama yani
toplumun biiyiik bir kismini1 karsilayabilecegi bir 6lgekte degil, bizim ailemizi de ciddi anlamda sarsti.
Dolayisiyla bunun gectigimiz aralik aymin 5’inde Resmi Gazete’de kanunu ¢ikti yani kalitsal
hastaliklarda genetik ayirma yontemiyle tiip bebek tedavisinin desteklenmesi yoniinde bir kanun ¢iktt
fakat ikincil bir mevzuat sanirim Sosyal Giivenlik Kurumunda heniiz hazirlanmakta. Bu bizim uzun
stiredir talep ettigimiz seylerden biri bu konuda ikincil bir mevzuatin hazirlanip PGT nin de sadece
SMA i¢in degil buradaki dort hastalik ve diger hastaliklar i¢in kapsama alinmasi dnemli bir talebimiz.
Bunun haricinde merkezlerimizle ilgili sorunlarimiz var, hastalarimizi biliyoruz, hastanelerimizi
biliyoruz, doktorlar1 biliyoruz. Yegenim Marmara Universitesi Tip Fakiiltesinde aliyor ilaci, ¢ok
dzverili doktorlar, gok dzverili calisanlar ama fiziki kosullar yetersiz. Keske Marmara Universitesi gibi
Istanbul’da Anadolu Yakasi’nda 5 tane hastanemiz olsa diyoruz, biitiin sehirlerde de bu gegerli. 28 tane
merkezde veriliyor SMA’nin ilact su anda, bunlarin artmasina yonelik taleplerimizi biz miiteaddit
defalar Saglik Bakanligina, Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigiine ilettik, gene iletecegiz. Glineydoguda
eksikler var, az once de ifade edildi, Karadeniz’de, Istanbul, Antalya gibi biiyiik sehirlerimizde dnemli
hastanelerde veriliyor ama bunun artmasini talep ediyoruz ve en dénemlisi -biz bunu yazili olarak da
saym vekillerimize iletecegiz- bu Komisyondan beklentilerimizin i¢inde kas hastaliklariyla ilgili, bu
dort hastalikla ilgili belki veya bagkalar: da olabilir merkezlerin kurulmasi. Bu merkezler Amerika’da
“SMA klinik” diye adlandiriltyor bunlar, diger hastaliklarda da vardir aynisi, SMA klinigi belli bir
klinik, bir koridor, sadece bu hastalara hasrediliyor ve bunlar belli bir odaya gidiyorlar ve tedavi
goriiyorlar, belki ilacini aliyor olabilir ya da ilag disinda mesela olabilir, diyetisyeninin, solunum
uzmaninin -sayin hocalarimiz da bahsetti ama biz spesifik 6rnekleri oradaki tanidiklarimizdan biliyoruz-
bdyle bir 8-10 tane hekimin gelip tahlillerini yaptig1, inceledigi ve engelli bir bireye ya da sartlar1 agir
durumda olan bir bireye uygun, ona yarisir ve tabii ki bizim gibi de dnde gelen bir iilkeye, G20 iiyesi
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bir iilkeye yakisacak tarzda merkezlerimizin {ilke ¢apinda kurulmasini istiyoruz. Bu noktada da
tekellesme olmamali yani bu igin devlet hastaneleri biinyesinde yapilmasi, Anadolu’ya ve iilkemize
yayilmast dnem arz ediyor diye diisiiniiyoruz. Yani iki merkezde yapild: oldu, bu ileride tekrar ayni
talebi glindeme getirecektir, bunun yetersizligi giindeme gelecektir. Bunlar bizim taleplerimiz arasinda
yer alryor, goriistiigiimiiz vekillerimize dosyalarimizi veriyoruz, sadece bu taleplerimize 6zgii bir bilgi
notunu da biraz daha spesifik verilerle aktaracagiz. Ciinkii 28 tane hastanemizin hepsinde farkli farkl
sorunlar var takdir edersiniz ki. Bir de biz doneyle konusmay1 tercih ediyoruz. Burada sayim vekilimizin
gen tedaviyle ilgili bir sorusu oldu. Yani bunu yiizde 15 oraninda degerlendirelim gibi hocamizin
degerlendirmesi oldu. Bdyle seyler neye dayaniyor biz bilmiyoruz, donelerle konugmak gerekiyor. Bir
gen tedavisi ilaci var su an SMA’da astronomik bir fiyati var, birakin Tiirkiye’de diinyanin her yerinde
bu fiyata dair elestiriler var, hicbir yerde bir saygi yok bu yaklasima fakat onlar da ¢ok erken verildiginde
hastalara ciddi faydalar saglayan tedaviler. Biz elbette bu alanda artik ilag fiyatlarinin, ilag sirketlerinin
degil tedavinin konusulmasini umuyoruz. Bu artan rekabetle bagka sirketler de ¢ikar, bu alanlarda
-MS’te mesela 30 tane ilagtan bahsedildi- baska tedaviler ¢iktik¢a sosyal giivenlik biitcemiz agisindan
tagimabilir hale gelecegini timit ediyoruz. Elbette iilkemizin olanaklari kisitli. Ama bizim tavrimiz yani
her zaman su, denemenin raporlar1 var herkese agik az Once bahsettim, zamanin ruhu yeni bir
zamandayiz artik, ben bu gece oturup herhangi bir hastalik alaninda Amerika’daki klinik verilerin
hepsini okuyabilirim, tek bir hastalik i¢in en azindan okuyabilirim onlari, kiyaslayabilirim de. Biz
bunlarla raporlarimizi her zaman ortaya koyduk, Hakki Bey’ler bizi iyi tanirlar Selim Bey de aym
sekilde. Ortada olmayan bir seyi, bir hayali savunmuyoruz asla, olan1 konusuyoruz, olanda da hangi
hastalara fayda verebilir, ne sekilde degerlendirilebilir, devletin biitgesi, kisith kaynaklari neleri
destekleyebilir? Tabii ki bunlar1 konusarak, degerli biirokratlarimizi dinleyerek bunlar1 konusuyoruz.
Cok konustum, Dernek Baskanimiza s6z birakmadim, kusura bakmayin, tesekkiir ederim.

BASKAN - Tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN — 800 kisilik hasta
toplulugu igerisinde hastayla direkt, hastalikla direkt iliskisi olmayan tek kisiyim, dernege Bagkanlik
yaptyorum. Samsunluyuz aslen, Samsun esrafindan bir tanidigimizin ¢ocugunun hasta oldugunu
ogrendim. “Sosyal sorumluluk ve insani olarak ne yapilabilirim?” diye konunun igerisine girip konu
igerisinde buraya kadar da siiriklendim. Olcay Bey her seyi ¢cok giizel anlatti, bana bir sey kalmadi
aslinda ama ben tekrara diismek pahasina yeniden sunu vurgulamak isterim: Kargilama vurgusunun fiyat
korelasyonuyla degil de fayda korelasyonuyla yapilmasini her zaman biz sivil toplum ve vatandaslar,
aileler olarak bilim insanlarindan basta bekliyoruz ¢iinkii her seferinde biraz 6nce sizlerin de sdyledigi
gibi, aklimda kalan tek sey, cok pahali fiyat, cok pahali ilag vurgusu maalesef bizleri incitiyor. Bu
anlamda...

BASKAN — Burada bir sey sdylemek zorundayim: Bakin, Tiirkiye bu meselede, SMA hastalarina
o6deme noktasinda diinyada dncii olan {ilkelerin baginda geliyor. Tiirkiye’nin bu konuyu degerlendirmesi
“Once bu kag lira? Simdi bunu hastamiza uygulayalim.” seklinde degil, Tiirkiye “Bu hastaliklarimiza,
hastalarimiza hangi ila¢, hangi tedavi yararli olur? Bu yararliysa bunu uygulayalim.” noktasinda
hareket etti. Bundan sonra da bakis agis1 budur, bu olacaktir. Bilimsellik, hastaligin tedavisi, hastalarin
yararlanmasi esastir. Sonra giiclimiiz neyse elbette ki lizerine gidecegiz, devlet, millet gii¢liidiir, bunu
karsilar. Bunu diizeltmekte yarar var yani su algtya doniismesin: “Bu ilag¢ pahali, onun i¢in de Tiirkiye
almadi, almiyor, uygulamiyor.” diye bir sey yok.
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SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN - Yaklagimin devlet
kurumlar tarafindan bu sekilde yapildiginin farkindayiz.

BASKAN — Onu diizeltmek i¢in séyledim.
SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN — Ozellikle zaten

somut 6rnek ortada. Bu ilaci diinyada ddeyen sayili {ilkelerden bir tanesiyiz.
BASKAN — Haksizlik olur yani.

SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN — Bunun i¢in ayrtyeten
bu konuda emegi gegen herkese hem tiim SMA aileleri adina hem de dernegimiz adina tesekkiir ederiz.
Bazen sahada doktorlardan duydugumuz bir konuydu ve rahatsizlik duydugumuzu dile getirmek
istedim.

Cok onemli bir ilag hastalara ulastiriliyor ve bu ilacin diger tamamlayici unsurlari konusunda
maalesef ki sahada birtakim konularda eksik kaliniyor. Gerek fizik tedavi, bakim, rehabilitasyon,
beslenme gibi unsurlarda ve multidisipliner calisilmas: gereken unsurlarda sahada yetmeyen konular
olusuyor ve maalesef ki bu ilacin verebilecegi fayda nispeten diisiiyor. O yiizden sahada yapilacak
calismalar da bu anlamda ¢ok 6nemli. Bizim Tiirkiye genelinde 800 civarinda hasta var, direkt kayd1
olan ve iletisimde oldugumuz hasta sayist 600’ye yakin, digerleriyle de dolayli yoldan iletisim
hélindeyiz. Teknolojik imkanlar1 bu anlamda siki kullanityoruz ve bilinglendirme platformlarini
elimizden geldigince sik1 tutuyoruz. Biz sivil toplum olarak tizerimize diisen her seyi yapmaya gayret
ediyoruz. Bu anlamda bizim Tiirkiye genelindeki il bazinda hasta sayilarmi Tibbi Ila¢ ve Cihaz
Kurumuna verdigimizde oradaki verilerle bire bir ortlistii ve bunun da 6nemli oldugunu diisiiniiyoruz
¢linkii burada devletten ziyade bizim de {lizerimize diisen sorumluluklar var ve bunu en iyi sekilde
yerine getirdigimizde hastalarimizin yasam standardinin diinya ortalamasinin daha da iizerinde
olacagini umuyoruz ve beklentilerimiz, ¢alismalarimiz da bu yonde.

Ben tesekkiir ediyorum bizlere s6z hakki verdiginiz i¢in. Bu Komisyonda yapilacak olan ¢aligmalar
ve ¢ikacak olan sonuglar i¢in biz tiim SMA camiasi olarak ¢ok umutluyuz. Umarim hastalarimizin

lehine ¢ok iyi ¢aligmalar da yapilacak.
Tekrardan tesekkiir ederim.
BASKAN — Hos geldiniz, tesekkiir ediyoruz, sag olun.
Arkadaslar, sorusu olanlar, goriis belirtecek arkadaslarimiz buyursunlar.

Yani, toplumda bu konuda biling seviyesinin yiikselmesi, farkindaligin artmasi icin sivil toplum
kuruluslarinin, sizlerin iizerine biiylik gérev diisiiyor. Bu calismalar bosa degil ve ¢ok miikemmel
etkileri olacak ¢alismalar. Zaten kamusal alan var, bir de sivil alan var; sivil alan esastir, temeldir. Sivil
toplum kuruluslar: olarak katkilariniz muhakkak biiyiik olacak ve bu hastaliklarin sayisini 6niiniizde
goriiyorsunuz yani ¢ok yiiksek rakamlar, ben 6 binlerde kalmisim, “8 bin” denilince bugiin daha ileriye
gitti rakam. Ama bizim Tiirkiye’nin saglikta gelmis oldugu mesafe, seviye ve toplumumuzdaki biling
diizeyinin gelismesi ve saglik kadrosunun gercekten iyi egitilmis olmasi ingallah bu sorunlarm da
istesinden gelmemizi saglayacaktir. Bu Komisyon sizlerin bu sorunlarinizi dinleyerek “Taleplerinizi
en iyi sekilde nasil karsilariz?” o konuda goriisler olusturacak, yiiriitmeye aktaracagiz onlari.

Ben tesekkiir ediyorum, hos geldiniz arkadaslar.

Ali Hocam, buyurun.
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ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Baskanim, simdi hasta yakinlari, hastayla temast
olanlar mutlaka hassas insanlar bu kayitlar1, bunlar1 takip ediyorlar, internetten falan okuyorlar.
Kayitlara gegmesi agisindan soyliiyorum: “Insan1 yasat ki devlet yasasin.” felsefesi Tiirkiye Cumhuriyeti
devletinin temel felsefesidir.

BASKAN - Elbette.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Buradaki tiim biirokrat arkadaslar ve milletvekili
arkadaglar, hi¢ kimse bu isin maddi boyutunda degil, bilimsel ve tedavi edici asamada neler
yapabilecegimiz konusunda duruyor, bir yanlis anlasilma olmamasi i¢in kayitlarda olmasi dilegiyle
sOyledim.

BASKAN - Tesekkiir ediyorum.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bagkanim, ben de s6z alabilir miyim?

BASKAN — Tabii, hayhay hocam, buyurun.

Herkese s6z veriyorum o zaman, bugiin vaktimiz var ¢linkii bir degerlendirme yapsin arkadaslarimiz.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara)—Hasta yakinlarini ve dernekten gelen arkadaslarimizi dinledik,
biz tesekkiir ediyoruz ¢iinkii boyle bir Komisyona duyarlilik gosterip sizlerin de gelmesi bizi de mutlu
etti. Saglik, biyolojik, ruhsal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali demektir. O yiizden biz hastalarimizin
sadece biyolojik olarak ellerini, kollarin1 hareket ettirmesini degil, ruhsal olarak tekrar bizim gibi
normal hayata kavusmalarini ve sosyal yonden de ailesiyle bir biitiin olarak degerlendirecegimizin i¢in
bu Komisyonda alinacak kararlar bu ii¢ baslik altinda olacak. “Biyolojik olarak ilacini verebildik mi,
sosyal yonden her tiirlii imkanini saglayabildik mi, ruhsal yonden iyilestirebildik mi?” diye bakacagiz;
bunu bilmenizi istiyorum.

Tesekkiir ediyorum tekrar geldiginiz igin.

BASKAN — Sag olun hocam, tesekkiir ediyorum.

Bundan sonraki toplantimiz gene iki hafta sonra, onlimiizdeki hafta bayram haftasi1 arkadaslar,
bayramda toplanma sansimiz yok, Meclis kapali, aymn 12’sinde toplanacagiz. Gene dinlemek icin
¢agiracagimiz gruplar olacak, iiniversitelerden gelecekler olacak. Onlar: size erkenden bildirelim biz.
Gene saat 11°00de olsun.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Meclis agik olmazsa?

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Sayin Bakanim, Meclis agik olmazsa?
BASKAN — Acik olmazsa bildiririz, glindemi degistiririz o zaman.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Gelecek dernek ve konular belli mi?

BASKAN - Yok, onlar1 calisip verelim size tekliflerinizle. Universiteler daha agirlikli olacak.
Milli Egitim Bakanlig1 var ¢linkii bunu ¢ok genis kapsamli olarak degerlendirecegiz.

SGK hazirlanabilir mi on bes giin sonrasina?

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DILEK YILMAZ — Hazirlaniriz Baskanim.

BASKAN — Tamam, SGK kalmist1 bugiinden, onu da dinleriz.

Gene bir dahaki seyde getiririz yeniden dinleyeceklerimizi size.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Genel Kurulumuz olmazsa erteleriz.
BASKAN — Evet, Genel Kurul kapali olursa ertelenir zaten.
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MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Bagkanim, bilimsel sunum alacak miy1z?

BASKAN — Alalim hocam, iyi olur, benim kanaatim o.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Farkl bir sey daha olursa...

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Ruhsal yonden alalim.

BASKAN - Tabii, psikolojik yonden de bizi...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Hayir, buna bir bilimsel katki daha alirsak iyi olur. Mesela soyle
bir algi da olusuyor: Yani sanki maliyet yiiksekligi nedeniyle...

BASKAN — Yok, o herkesin kendi goriisii ama bizim bakis agimiz kesinlikle maliyet...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Yine biraz tibbi tarafi bagimsiz bir sey de alnabilir diye
diisiinliyorum.

BASKAN — Arkadaslar, biz bu ¢aligmay1, hocamin da ifade ettigi gibi, Ali Bey’in de ifade ettigi
gibi insan merkezli bir ¢alisma yapiyoruz. Tiirkiye’nin de bakis agisi, hepimizin bakis agis1 budur.
Biz insan merkezli bir ¢aligmada ne yapacagiz? Hastalarimiza bilimin verecegi hizmeti en kaliteli
sekilde verebilmenin yollarini aragtiracagiz, maliyet bizim meselemiz degil. Biz o maliyeti ondan sonra
konusacagiz.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Bir iki ciimle konuyla ilgili...

BASKAN — Buyurun hocam, acayim.

Once, 32 numarali masa Ismail Bey.

Ismail Bey, buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Belki yanlis anlasilabilecek seyler olustu gibi geldi. Yani bizim buradaki
temel amacimiz, tabii ki yasamin bedeli yoktur, fiyat: yoktur, bu konuda hemfikiriz biz.

BASKAN — Elbette.

ISMAIL GUNES (Usak) — Eger hasta minimum da olsa bundan faydalaniyorsa zaten bu ilaglar1 biz
temin ediyoruz. Yani bizim buradaki dikkati ¢ekmek istedigimiz konu: Yani bu hastalarimiz veya hasta
yakinlarimiz gergekten zaten zor durumdalar, magdur durumdalar, farkli cevrelerin bu insanlar1 yanlis
yonlendirmelerini engellemek sadece. Yoksa “Bu ilaglarin fiyati su kadardi, bunlari saglayalim veya
vermeyelim.” gibi bir seyimiz asla olamaz. Zaten SGK de yani ne kadar pahali olursa olsun bu ilaglart
zaten temin ediyor, biz de aymi fikirdeyiz. Sadece yani yaptigimiz is ger¢ekten de bu hastalarimiza
ve hasta yakilarimiza faydasi olsun, onlara bir katkist olsun. Bu, psikolojik de olabilir tabi ki. Zaten
burada seylerin bir kisminin belki tibbi anlamda etkisi olmasa bile tipta “plasebo” diye bir sey var yani
o yonden de faydas: oluyordur ama sadece o konudaki farkindalig1 biz dile getirmek i¢in o sozleri
sOyledik, yanlis anlasilmasin, bedeli yok bu isin.

SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN - Bir ekleme yapabilir
miyim?

BASKAN — Evet.

SMA BENIMLE YURU DERNEGI BASKANI SULEYMAN BASARAN — Bu arada sunu
sOyleyeyim: Zaten biz simdiye kadar gerek Saglik Bakanligiyla gerek SGK’yle gerek Meclisteki
milletvekilleriyle ve muhalefet liderleriyle, Sayin Cumhurbaskaniyla, herkesle konustugumuzda zaten
sunun farkindaydik: Kesinlikle bu konuda paraya bakilmiyor, ivedilikle caligmalar yapiliyor ve dncelik
insanin yasam hakki oldugu konusuna egiliniyor. Bizim buradaki sorunumuz su: Goriis alinan bilim
insanlarmin ve hastalarla muhatap olan doktorlarin ¢ok¢a bunu dile getirmesi, bu rahatsizlik. Yani
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devlet bu sekilde ivedi ¢alistyorken, yasam hakkini bu kadar 6n planda tutuyorken ve diinya gapinda
bu ilac1 saglayan ¢ok az tilkeden biri olmusken bunun sahadaki yansimalar1 ve dolayistyla hastalarimiz
doktorlarla muhatap oldugunda veya size goriis veren doktorlarla muhatap oldugunda para konusu bu
kadar on plana ¢ikarildiginda ister istemez yansimalar ve anlasiimalar bu sekilde olusuyor. Yoksa bizim
asla bu Komisyona ve devlet kurumlarina karsi boyle bir yargimiz yok. Bu tamamen bahsettigim gibi,
bilim insanlar1 ve doktorlarin sadece bilim konugmalari, finans konugsmamalar1 yoniinde.

Tesekkiirler.

BASKAN - Sag olun.

Mustafa Hocam, buyurun.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Kapanmadan 6nce bir iki sey de ben sdyleyip bitirmek istedim.

Simdi, bu Komisyon iiyelerimizin hemen hepsi zaten tip agirlikli yani bizim vekil kimligimizin
yaninda bir de hekim kimligimiz ya da saglik¢i kimligimiz var. Zaten bu iyi niyetin burada olmamasi
miimkiin degil yani tibbi yoniinii maddi yoniinden 6ncelikleyen bir yoniimiiz kesinlikle var. Ancak sdyle
bir sey var: Iyi 6rnekleri 6rnekleyerek kotii drnekleri de goz ardi edemeyiz. Simdi, ben sistemimizde
maddi kaygilarla 6denmeyen bircok seyi de biliyorum. Iste, gecen toplantida sdylemistim, ben ilag
eczaciliktan sorumlu Bakanligin yetkilisini araymnca “Ne yapalim, SGK de bdyle ve bu iste SGK 6ne
¢iktyor, bunun 6denmesi ya da ddenmemesi noktasinda.” diye elestirileri de biliyorum. Dolayistyla
bunlar hangi sebeple olursa olsun yani iletisim noksanlig1 olabilir, baska, kendini iyi ifade edememe
olabilir ama bdyle bir tarafi da var yani sistemimizde bdyle bir eksiklik. Dolayisiyla en azindan biz
tabii ki vekiller ve hekimler olarak bu isi ¢6zme noktasinda elimizden geleni yapacagiz ama hasta
tarafindan gériilen tarafindaki elestirilere de a1k olmak lazim. Hani, onlar1 da “Iyi seyler var.” diyerek
de elestirilerini kapatmamamiz lazim. Onlarin bakis agist o. Burasi eger demokratik bir ortamsa,
onlarin kulak dolgunlugunda da olsa gevresindeki olaylari buraya olagan haliyle yansitmalarinin 6niine
gegmemek lazim. Onu ifade etmek istiyorum.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN - Gegmiyoruz zaten, yansitiyorlar, dinliyoruz, dinleyecegiz.

Evet arkadaslar, ben tesekkiir ediyorum Komisyonumuza katilan arkadaslarimiza, hepsine, gelen
misafirlere de.

Bundan sonraki toplantimizi 12 Haziran saat 11.00’de yine bu salonda yapacagiz.

Tesekkiir ediyorum, iyi glinler diliyorum.

Kapanma Saati: 13.45
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