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(TBMM Tutanak Hizmetleri Baskanlhigi tarafindan hazirlanan bu Tutanak Dergisi’'nde okunmusg
bulunan her tiir belge ile konusmacilar tarafindan ifade edilmis ve tirnak icinde belirtilmis alinti sozler
aslina uygun olarak yazilmistir:)

ICINDEKILER Sayfa

I.- GORUSULEN KONULAR

I1.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskami Ahmet Demircan’in, Komisyonun bugiinkii
gtindemine iliskin agiklamasi

III.- SUNUMLAR

1.- Engelli ve Yashh Hizmetleri Genel Miidiirliigii Engelli Bakim
Hizmetleri Dairesi Baskant Hulusi Armagan Yildirim in, Genel Miidiirliigiin
engellilere yonelik hizmetleri ve hedefleri hakkinda sunumu




2.- Tiirk Tabipleri Birligi Merkez Konseyi Uyesi Prof. Dr. Giilriz
Erisgen’in, komisyonunun ana basliklarinda uzmanlik dernekleriyle birlikte
hazirlayabilecekleri rapor hakkinda sunumu

3.- Tiirk Farmakoloji Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Prof. Dr. Ersin
Yaris i, kesin tedavisi bilinmeyen hastaliklarda kullanilan ilaglar ve AR-GE
stireci hakkinda sunumu

4.- Tiirk Noroloji Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Hilmi Uysalin, nadir
hastaliklarin  teshis ile tedavisinde hastalarin, hekimlerin, ailelerinin
karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

5.- Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegi Yonetim Kurulu Baskan
Yardimcist Prof. Dr. Zehra Aycan i, Dernek olarak nadir hastaliklara nasil
yaklastiklart ve nadir hastaliklar kapsaminda Tip 1 diyabet ile karsilasilan
sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

6.- RX Kurumsal fletisim Temsilcisi Uzman Eczaci Burcum Uzunoglu 'nun,
nadir hastaliklar ile yetim ilaglarda ulusal ve uluslararasi mevzuat hakkinda
sunumu

7.- SMA Hastalar: ile Miicadele Dernegi Yontemi Kurulu Bagkan
Yardimcisi Ece Soyer Demir’in, Nadir Hastaliklar Agi’nin vizyonu, misyonu
hakkinda sunumu

8.- KIFDER Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Serap Coremen’in,
kistik fibrozis hastaliginin tani ve tedavisinde karsilagilan sorunlar ile ¢éziim
onerileri hakkinda sunumu

9.- NCL Hastaligi ile Miicadele ve Dayanisma Dernegi Yonetim Kurulu
Baskani Mine Keskin Ergin’in, noronal ceroid lipofuscinozis hastaliginin tani
ve tedavisinde karsilagilan sorunlar ile ¢oziim dnerileri hakkinda sunumu

10.- Sistonozis Hastalar1 Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Giilnur
Géokmen’in, organ nakli ve diyaliz alan hasta istatistikleri, sistinozis
hastalarimin tedavide karsilastiklart sorunlar ve ¢éziim onerileri hakkinda
sunumu

11.- MPS LH Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Muteber Eroglu’nun,
hasta haklart ve erisilebilirlik konusunda bilgilendirilmenin gerekliligi,
mukopolisakkarizdoz lizozomal depo hastalar: ve yakinlarimin karsilastiklar:
sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu
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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklart
Sorunlarin ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmas1 Komisyonu 11.04’te
agildi.

Komisyon Baskant Ahmet Demircan, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin bir aciklama yapti.

Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii Engelli Bakim Hizmetleri Dairesi Baskan1 Hulusi
Armagan Yildirim tarafindan, Genel Miidiirliigiin engellilere yonelik hizmetleri ve hedefleri,

Tiirk Tabipleri Birligi Merkez Konseyi Uyesi Prof. Dr. Giilriz Erisgen tarafindan, komisyonunun

ana bagliklarinda uzmanlik dernekleriyle birlikte hazirlayabilecekleri rapor,

Tiirk Farmakoloji Dernegi Y 6netim Kurulu Baskani Prof. Dr. Ersin Yaris tarafindan, kesin tedavisi
bilinmeyen hastaliklarda kullanilan ilaclar ve AR-GE siireci,

Tiirk Noroloji Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Hilmi Uysal tarafindan, nadir hastaliklarin teshis ile
tedavisinde hastalarin, hekimlerin, ailelerinin karsilastiklar1 sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri,

Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegi Yo6netim Kurulu Baskan Yardimcisi Prof. Dr. Zehra
Aycan tarafindan, Dernek olarak nadir hastaliklara nasil yaklastiklar1 ve nadir hastaliklar kapsaminda
Tip 1 diyabet ile karsilasilan sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri,

RX Kurumsal iletisim Temsilcisi Uzman Eczact Burcum Uzunoglu tarafindan, nadir hastaliklar ile
yetim ilaglarda ulusal ve uluslararast mevzuat,

SMA Hastalar1 ile Miicadele Dernegi Yontemi Kurulu Baskan Yardimecist Ece Soyer Demir
tarafindan, Nadir Hastaliklar Ag1’nin vizyonu, misyonu,

KIFDER Y 6netim Kurulu Bagkan Yardimcisi Serap Céremen tarafindan, kistik fibrozis hastaliginin
tan1 ve tedavisinde karsilasilan sorunlar ile ¢6zlim onerileri,




NCL Hastalig1 ile Miicadele ve Dayanisma Dernegi Yonetim Kurulu Baskanit Mine Keskin Ergin
tarafindan, néronal ceroid lipofuscinozis hastaliginin tan1 ve tedavisinde karsilasilan sorunlar ile ¢6ziim
Onerileri,

Sistonozis Hastalar1 Dernegi Yonetim Kurulu Bagkan1 Giilnur Gokmen tarafindan, organ nakli
ve diyaliz alan hasta istatistikleri, sistinozis hastalarmin tedavide karsilastiklar1 sorunlar ve ¢6ziim
Onerileri,

MPS LH Dernegi Yonetim Kurulu Baskant Muteber Eroglu tarafindan, hasta haklart ve
erisilebilirlik konusunda bilgilendirilmenin gerekliligi, mukopolisakkarizdoz lizozomal depo hastalari
ve yakinlarmnin karsilastiklart sorunlar ve ¢ziim 6nerileri,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Komisyon giindeminde gorisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 14.13’te toplantiya son
verildi.
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26 Haziran 2019 Carsamba
BIiRINCi OTURUM
Ac¢ilma Saati: 11.04
BASKAN: Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI: ismail GUNES (Usak)
SOZCU: Hac1 Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP: Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — Komisyonumuzun degerli iiyeleri, ilgili kurumlarimizdan gelen degerli katilimcilar,
sivil toplum kuruluglarimizin degerli temsilcileri, basinimizin degerli mensuplari; hepiniz hos geldiniz.

Toplant1 yeter sayimiz vardir, Komisyonumuzun 4’iincii Toplantisint agryorum.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI
1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin agiklamasi

BASKAN — Bugiinkii giindemimizde Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi Engelli ve Yaslt
Hizmetleri Genel Midiirligii, Tiirk Tabipleri Birligi, Tiirk Noroloji Dernegi, Cocuk Endokrinolojisi
ve Diyabet Dernegi ve Nadir Hastaliklar Ag1 temsilcilerinin sunumlari ile Uzman Eczact Burcum
Uzunoglu’nun “Nadir Hastalik ve Yetim ilag Ulusal Politikalar” baslikli sunumu yer almaktadir.

Sunumlarini yapmak iizere s6z alan degerli katilimcilarimizin 6ncelikle kendilerini Komisyonumuza
kisaca tanitmalarint ve sunumlarini miimkiinse yarim saati gegmeyecek sekilde yapmalarini istiyoruz.
Her bir sunumdan sonra soru-cevap islemi kapsaminda Komisyon iiyesi arkadaglarimiza s6z vermek
istiyorum.

Simdi, izninizle sunumlarini yapmak iizere Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 Engelli
ve Yagli Hizmetleri Genel Miidiirliigii Engelli Bakim Hizmetleri Dairesi Baskant Hulusi Armagan
Yildirim’a s6z vermek istiyorum.

Buyurun Hulusi Bey.

III.- SUNUMLAR

1.- Engelli ve Yagh Hizmetleri Genel Miidiirliigii Engelli Bakim Hizmetleri Dairesi Baskani Hulusi
Armagan Yildirim in, Genel Miidiirliigiin engellilere yonelik hizmetleri ve hedefleri hakkinda sunumu

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM —Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig:
Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Miidiirliigli Engelli Bakim Hizmetleri Daire Baskani olarak gérev
yapiyorum.

Sayin Bagkanim, sunum powerpoint olarak da var, dokiiman olarak da var, nasil takdir ederiniz?

BASKAN - Yansitictya versinler, dokiiman olarak da dagitirsiniz arkadaslara.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Tamam efendim.

Saym Bagkanim, degerli iiyeler; Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi ve Engelli Yash
Hizmetleri Genel Miidiirliigii olarak biz engellilere pek ¢ok hizmeti sunuyoruz. Bunlarm en bilinir
olan1 evde bakim hizmetleri. Evde bakim hizmetinde biz, “bakima muhta¢ engelli” tanis1 almis ya
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da son engelli saglik kurulu raporuyla “tam bagimli” tanis1 almis ya da ¢ocuklarda ise iste “¢ok ileri
diizeyde 6zel gereksinimi” tanisi almis engellilerimiz eger mevzuatta dngdrdiigiimiiz gelir kriterine
de aile sahipse bu ailelere bakim destegi olarak memur maas katsayisinim 10 binle ¢arpimi sonucunda
bulunacak tutarda bir 6deme yapryoruz. Bugiinkii rakamla bu 1.305 TL. Su anda 515 bin aileye bu
o0demeyi yapiyoruz. Her ay 1.305 TL tutarinda bir 6deme yapiyoruz. Burada iki temel kriterimiz var.
Bir tanesi saglik kurulu raporu ile 18 yas ve iizerinde ise “tam bagimli” tanis1 almas1 gerekiyor, 18
yasin altindaysa “cok ileri” ya da “belirgin 6zel gereksinimi var” gibi tanilar1 almasi gerekiyor. Bir de
hane igerisindeki toplam gelirin hanedeki fert sayisina boliinmesi halinde kisi bast gelir asgari ticretin
ticte 2’sinin altinda olmasi gerekiyor. Bugiinkii rakamla bu 1.219 TL. Kisi bas1 gelir 1.219 TL’nin
altindaysa ve bu kisinin saglik kurulu raporuyla da tam bagimli oldugu belgelenmisse biz bu engelliye
bakan kisiye 1.305 TL tutarinda bir 6deme yapiyoruz. Totalde de 515 bin kisiye bugiin itibariyla 6deme
yapiyoruz. Tabii her ay bu rakam degisiyor. Bu hizmeti biz 2006 yilinda baslattik. 2006 yilindan bu
yana bu rakam siirekli artarak devam ediyor.

Evde bakima destek hizmeti de bizim kamuoyunda ¢ok bilinmeyen bir hizmetimiz. Kisi eger
engellisini kurum bakimina vermek istemiyor ama kendisi de bakmakta zorlaniyor. Boyle durumda
kisinin evine bakim elemani gondermek suretiyle bir hizmet veriyoruz. Bu hizmete de biz “Evde bakima
destek hizmeti” diyoruz. Toplamda 93 kisi ama 6niimiizdeki donemde bu say1y1 artirmay1 hedefliyoruz.
Bu bire bir verilen bir hizmet oldugu i¢in gergekten maliyetli bir hizmet. Kurumdan bir bakim personeli
bizzat engellinin evine giderek bu hizmeti veriyor.

Gegici ve misafir bakim hizmeti de bizim kamuoyunda ¢ok bilinmeyen bir hizmetimiz. Kisi gecici
bir siire engellisine bakamayacak durumda, diyelim ki iste yurt disina gidecek ya da hastaneye yatti,
tedavi gorecek ama engellisine belli bir siire bakamayacak bir durumda ise bizim Bakanligimiza bagli il
miidirliiklerine ailenin miiracaat etmesi halinde biz engelliyi o ildeki kendi merkezimize gegici olarak
aliyoruz; misafir olarak bir ay siireyle bu engellimize bakim hizmeti veriyoruz. Bugiin itibartyla 254
engellimiz su anda bu hizmetten yararlaniyor. Her ay bu rakam degisiyor. Bu hizmetin de dniimiizdeki
donemde yine artirilmasini hedefliyoruz. Otuz giin diye tabii biz bu rakami belirledik ama eger ailenin
biraz daha bu tiir bakima ihtiyaci varsa o siireyi biz uzatabiliyoruz.

Gilindiizlii bakim hizmeti de bizim uzun yillardir verdigimiz bir hizmet modeli. Kisi engellisini
kurum bakimina vermek istemiyor ama giin igerisinde de bakmakta zorlaniyor. Béyle durumlarda biz
engelliye, bu amagla actigimiz giindiizlii bakim merkezlerimizde bakim hizmeti veriyoruz. Yine bugiin
itibariyla 10 tane miistakil giindiizlii kurulusumuz, 42 tane de hem yatili hem giindiizlii kurulusumuzda
527 engellimize giindiizli bakim hizmetini veriyoruz. Yine Saym Bakanimizin bu y1l agiklamis oldugu
bir deklarasyonla da 81 ilimizde bu hizmeti vermek tizere de planlamamizi yapmis durumdayiz.
Kuruluslarimizin oldugu her ilde bu giindiizlii hizmetleri verme y6niinde bir planlama igerisindeyiz.
Insallah bu hedefi de gerceklestirmeyi hedefliyoruz.

Bunun disinda, resmi kurum bakimi hizmeti bizim uzun yillardir verdigimiz bir hizmet. Kisi
engellisine “Artik ben bakamayacak durumdayim, bir kurum bakimina yerlestirilmesini istiyorum.”
dedi. Boyle bir durumda biz engellimizin sosyal incelemesini yapiyoruz, bakim ihtiyact icerisinde
oldugunu tespit etmigsek bu amagla agmis oldugumuz resmi yatili bakim merkezlerimize bu engellimizi
yerlestiriyoruz ve dmiir boyu bakimini bu merkezlerimizde gerceklestiriyoruz. Bu kapsamda 99 tane
merkezimiz su anda faal vaziyette. Toplamda da 7 bin civarinda engellimize yatili bakim hizmeti
veriyoruz. Bu hizmetimiz tamamen iicretsiz bir hizmet. Oniimiizdeki donemde de yani her y1l alt1, yedi
tane merkezimizi agmak suretiyle bu hizmeti de yine ailelerin talepleri dogrultusunda yayginlastirmay1
hedefliyoruz.
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Engelsiz yasam merkezleri de yine bizim bu resmi bakim merkezlerimizin yeni bir mimari anlayisla
uygulamaya gegirdigimiz bir hizmet modeli. Daha ¢ok bagimsiz yasam evlerinden olusan bir kampiis
icerisinde, bir bahge igerisinde 5-6 ya da o ilin niifusuna goére sayisini artirdigimiz yasam merkezleri.
Resimde goriildiigi gibi tek katli, 284 metrekarelik bagimsiz evler. Bir tane idari bina, yaninda da
miistakil, icerisinde her evde 12 engellinin kaldig1, daha bdyle yasanabilir mimari projeler. 2006 yilinda
bu hizmeti baslattik ve artik bundan sonra yaptigimiz biitlin engellilere yonelik bakim merkezlerimizi
bu konseptte inga ediyoruz. Yani o kisla tipi, eski kogus tipi binalar1 artik terk ediyoruz, onun yerine bu
tiir engelsiz yasam merkezlerimizi hayata gegiriyoruz. Dedigimiz gibi her yil da 5-6 tane, bazen 7 tane
merkezimizi cesitli illerimizde hizmete aciyoruz. Toplamda da bugiine kadar 38 tane engelsiz yasam
merkezini hayata gegirdik. Bunlar, bildiginiz bir ev konseptinde, 4 tane yatak odasi, oturma odasi,
mutfagi, yemekhanesi olan, banyosu, tuvaleti olan ve genis bir arazi igerisine yerlestirilmis, gergekten
tizerinde titizlikle ¢alisilmis giizel mimari projeler. Ankara’da mesela Saray Bakim Merkezimiz var.
Havaalani yolu izerinde, gercekten mutlaka goriilmesi gereken merkezlerimizden.

Ev tipi sosyal hizmet birimleri de bizim yine 2008 y1linda hayata ge¢irdigimiz yeni bir sosyal hizmet
modeli. Bizim kurumlarimiza bagl olarak hizmet veren kuruluslarimizda hizmet alan engellilerimizi
daha hayatin igerisine, toplumun igerisine katmak iizere kurguladigimiz yeni bir hizmet modeli. Bir
mahalle igerisinde bir apartman dairesini ya da miistakil bir evi kiralamak suretiyle i¢erisinde en fazla 4
ya da 6 engellinin kaldigi, engelli bakimi konusunda egitim almis profesyonel bakim elemanlarinin da
basinda bulundugu bir yeni hizmet modeli. Bu hizmet modelimize biz Umut Evi diyoruz. Bugiine kadar
149 tane Umut Evini hizmete agtik. Toplamda da yaklagik 850 civarinda engellimize ev ortaminda
bakim hizmeti veriyoruz. Gergekten bu hizmet ¢ok giizel tuttu ve engellilerimiz de ger¢ekten ¢ok giizel
topluma entegre oldular ve o engellinin kaldig1 evlerde de ger¢ekten komsulari, o ¢ocuklarimizi, o
engellilerimizi daha ¢ok kabullendiler ve sosyal iletisimleri hic ummadigimiz sekilde degisti ve gelisti.
Bu hizmet modelimizi de biz daha da fazla yayginlastirmay1 arzu ediyoruz. Bildiginiz bir ev, yani bir ev
sahibinden bu evi kiraliyoruz, igerisini bir ev seklinde dosiiyoruz, i¢erisine de ¢esitli engel gruplarindan
engellilerimizi yerlestiriyoruz ve ev ortaminda yastyorlar. O resimde gordiigiimiiz ¢ocuklarimiz mesela
hafif zihinsel engelli, 6grenme gii¢liigii olan ¢ocuklarimiz. Bu evde yasiyorlar, baslarinda bakim
elemanlar1 var, buradan 6zel egitime gidip geliyorlar, aksamleyin de bu evlerine geliyorlar. Isleyise
katki veriyorlar ve gercekten ¢ok daha mutlu bir hayat siiriiyorlar bu kuruluslarimizla, bu evlerimizle.

Ozel bakim merkezleri de bizim yine 2006 yilinda baslattigimiz bir hizmet modeli. Biraz nce
bahsettigimiz bakim merkezlerini 6zel sektdriin de agmasini o zaman Ongordilk. Bu kapsamda
hazirlamis oldugumuz mevzuatla da bu alanda hizmet verilmesini saglamis olduk. Ozel bir girisimci
bizim istedigimiz standartlarda bir bina yapmis ve igerisinde de bu hizmeti sunmaya baslamissa biz bir
engelli bagina memur maas katsayisinin 20 binle ¢arpimi sonucu bulunacak tutarda bir 6deme yapiyoruz.
Bugiinkii rakamla 3.561 TL bir 6deme yapiyoruz. Kisi engellisine bakamayacak durumda ve bir bakim
merkezine, bir 6zel bakim merkezine yerlestirilmesini bizden talep etmisse ve o sartlar1 da sagliyorsa
biz bu merkezlerimize yerlestiriyoruz, 6demesini de Bakanlik olarak biz yapiyoruz. Toplamda Tiirkiye
capinda 2006 yilindan bugiine kadar 251 tane 6zel bakim merkezi oldu. Toplamda da bugiin itibartyla
18.722 engellimize bu 6zel bakim merkezlerinde bakim hizmeti veriliyor.

Bizim yeni hedeflerimiz, 6nceliklerimiz arasinda toplumun ve engellilerimizin ihtiyacina gore yeni
merkezlerin hayata gegirilmesi, 6zellikle farkli engel gruplarinda ihtisaslasmis, iste otizm gibi, ruhsal
engelliler gibi, Down sendromlular gibi, spastik engelliler gibi belli bir alanda, ihtiya¢ duyulan alanda
yeni merkezleri hayata gecirmek bizim hedeflerimizin arasinda. Yeni mimari projeleri gelistirmek
yine ayni sekilde. Ruhsal engellilere yonelik biiyiik bir talep var. Bununla ilgili Umut Evlerinin ve
kuruluglarin sayisini artirmak yine hedeflerimiz arasinda. Saglik kurulu raporu revizyonunu tamamladik.

7




26.06.2019 T: 4 0:1

O yaymlandi. Bagimsiz yasama gegis ¢alismalari da yine bizim hedeflerimiz arasinda. Yani kurulusta
bakim hizmeti alan engellimiz istihdami da saglandiktan sonra artik tamamen bagimsiz yasama
gecmesi ve toplumun icerisine entegre olmast da bizim yine hedeflerimizin arasinda. Iste korumali
is yerlerinin sayisinin artirilmasi, 6zellikle engelli istihdami alaninda yine hedeflerimiz arasinda.
Toplum temelli hizmetler dedigimiz bu Umut Evlerinin yayginlastirilmasi yine dnceliklerimiz arasinda.
Yine bu merkezlerimizin hem personel hem fiziksel ve hem de hizmet standartlarmin gelistirilmesi
yine dnceliklerimiz arasinda. Yine bu kuruluslarimizin etkin denetiminin saglanmasi dnceliklerimiz
arasinda ve bu kuruluslarimizdaki personelin belli rutin araliklarla egitimlerden gegirilmesi de yine
onceliklerimiz arasinda. En son olarak da alanin ihtiyacina gére mevzuatin gelistirilmesi de gene bizim
onceliklerimiz arasinda. Yani kamuoyuna mal olmus ve aksayan bir husus varsa ve bu bize intikal
etmigse biz bununla ilgili de hemen pratik davranip hemen bir mevzuat gelistirip bu alandaki tikaniklig
gidermek de bizim gorevlerimiz arasinda. Ben ¢ok 6zetle simdilik bunlart sdylemek isterim. Sorular
olursa da cevaplamak isterim

Tesekkiir ederim.
BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Sayimn Yildirim.

Arkadaslarimizdan soru sormak, aciklama isteyenler, oncelikle Komisyon iiyesi milletvekili
arkadaglara, ondan sonra katilimcilara s6z hakki verecegim.

Var m1 arkadaglar?
Semra Hanim, buyurun.
SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle sunumuzun igin tesekkiirler.

Simdi, aslinda baktigimiz zaman ¢ok giizel ¢alismalar. Yani eger bundan faydalanacak kisi sayist
artarsa da ¢ok iyi olacak ¢aligmalar ama faydalanan kisi sayisina baktigimiz zaman bana az gibi geldi.
Acaba bunlarin tanittmindan haberdar m1 degiller engelliler, yoksa sadece bunlardan faydalanabilecek
kisi sayis1 sadece bu kadar m1? Mesela hedeflerimiz arasina bayagi bir seyi yerlestirmisiz ama bence
bunu yayginlastirmak igin veya haberdar olmayanlar1 haberdar edebilmek i¢in de belki hani reklam
calismalari, iste spotlar ve benzeri seyler de yapilabilinir. Sonugta Tiirkiye’de engelli say1si ¢ok fazla,
biliyoruz. Yani bu kadar degil engelli sayis1 ve bu bahsettigimiz seylerden yararlanacak eminim ¢ok
daha fazla engelli vardir. Buna yonelik belki bir ¢aligma yapilirsa bu hizmetlerden faydalanacak kisi
sayist daha da fazla olabilir.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Haklisiniz efendim, tesekkiir ediyorum.

Bizde aile baglari kuvvetli oldugu i¢in biz kurum bakimina alirken gercekten zorlaniyoruz. Aileler
kurum bakimina vermek istemiyorlar agik¢asi. “Ben kendim bakmak istiyorum.” diyor aileler. O yiizden
bu 2006 yilinda evde bakim ticreti uygulamasini getirdik ¢iinkd aile artik son raddeye gelmisse, diyelim
ki anne babadan birisi 6lmiis, artik engelli bakilamayacak hale gelmis, dyle durumlarda kurum bakimini
aileler tercih ediyor. Onun disinda bizde 2006 yilinda ¢ikarmis oldugumuz 5378 sayili Yasa’yla bu evde
bakim ticretinin uygulamasini hayata gecirdik ve madem bu aileler engellilerine bakiyor, biz de bakim
destegi vermek suretiyle bu ailelere bir destek verelim istedik. Ger¢ekten 2006 yilindan bugiine kadar
rakam 515 bini gegti. Cok biiyiik bir rakam Bakanlik agisindan diisiindiigiimiizde. Ciinkii bu ailelerin
tek tek incelemesini yapryoruz; bize beyan ettigi belgeyle ger¢ek hayat uyusuyor mu yani gergekten
agir engelli mi, gelir kriterine uygun mu ve saglikli bir sekilde bakabilecek mi, bu degerlendirmeyi
meslek elemanlarimiz, personelimiz yaptiktan sonra bu hizmeti baslatiyoruz. Su anda da 515 bini
gecti. Bu rakamimn nerede duracagimi agikgasi biz de bilmiyoruz ciinkii bakima muhtag, engellinin
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sayisinin oldugu bir istatistik su anda yok. Hicbir yerde yok, hicbir iilkede yok, bizde de yok. Yani
vatandas bize bagvurdukca bu bakima muhtag kisinin sayisini biz bilebiliyoruz. Yani totaldeki engelli
sayisint biliyoruz ama bunun ne kadarinin bakima muhtag oldugunu ancak bize gelen basvurulardan
anlayabiliyoruz ama gérdiigiimiiz su ki o ¢an egrisi dedigimiz tepe noktay1 gormeye basladik. Cilinkii
aylik artislar 6nceden 5 bin, 6 bin, 7 binlerken su anda 1.500-2.000’1ere kadar diistii. Dolayisiyla bir
can egrisinin tepesini gormeye yaklastik. Oyle sdyleyebilirim. Yaklastk 700 bin civarinda bu rakamin
duracagini tahmin ediyoruz biz.

Ama diger hizmet modellerimizin yeteri kadar tanitimin1 yapmiyoruz, haklisiniz. Bu tabii biraz da
personel sorunu agikcasi. Mesela bizim evde bakima destek hizmeti dedigimiz bir hizmet var. Kisinin
evine bakim elemani génderiyoruz. O hizmet i¢in bire bir personel gerekiyor. Biz de tabii haliyle Maliye
Bakanlig1 belli sayida personel yetkisi verdigi i¢in o say1 sinirinda bu hizmeti siirdiirebiliyoruz. Umarim
ontimiizdeki donemde bu say1 daha da artar. Tabii 6zel sektoriin de bu hizmeti vermesini de biz yine
mevzuatla saglamis olduk. Su an, biraz 6nce sunumda bahsettigim o 251 tane 6zel bakim merkezinde
ayn1 zamanda kisi talep ederse evde bakima destek hizmetini de merkez {izerinden veriyoruz. Yani
6zel bakim merkezi kisinin evine bakim elemani génderirse biz onun {icretini de Bakanlik olarak

karsiliyoruz.
BASKAN — ismail Bey, buyurun.
ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Bu engellilerle ilgili, hitkkiimetlerimiz doneminde, 1 Temmuz 2005 tarihinde diizenlenen yasayla
beraber ¢ok sey degisti. Toplumumuzun belki yaklasik olarak yiizde 7-8’i gibi vatandasimizin engelli
oldugu tanimlanmaktadir. Tabii hepimiz -Allah korusun- bir glin onlarin yerinde olabiliriz. Tabii onlarin
penceresinden hayata bakabilmek ¢ok dnemli. Tabii engelli dedigimiz zaman yiizde 40’1n {izerindeki
engelli vatandaglarimiz anlagilmaktadir fakat bunlarin tabii ki hepsinin yardima ihtiyaci yoktur.
Yani ¢ogu kendi hayatini idame ettirebilmektedir. Burada tabii Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligimiz -eskiden Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligiydi, daha kolayd: isimiz- ger¢ekten de bu
konuda ¢ok biiylik hizmetler veriyor. Burada yaklasik 515 bin kisiye evde bakim iicreti 6diiyorsunuz ve
burada da ekonomik kriter olarak fert bagina aylik gelir asgari iicretin iicte 2’sini gegmemesi gerekiyor.
1.200 kiisur lira dediniz ve burada da tabii ki “agir 6ziirlii” ibaresinin olmasi gerekiyor. Yani her 6ziirlii
olmuyor. Yiizde 50’yi gecen ve kendi yasamini idame ettiremeyecek, diyelim ki kendi yemegini
yiyemeyen, banyosunu yapamayan, kendi ihtiyaglarini giinlik gideremeyen kisilere “agir 6ziirli”
ibaresi kullanilmaktadir. Oran yiizde 50’yi gegtikten sonra, istersen yiizde 90 olsun, istersen yiizde 60
olsun, o ¢ok 6nemli degil. Burada tabii bunu aldiktan sonra bu {icreti 6diiyoruz biz. Burada sdyle bir
problemimiz var bizim: Yani diger taraftan ayn1 kisiye biz 6zel sektore baktirdigimiz zaman, 18 bin kisi,
3 bin kiisur lira para veriyoruz, aileye baktirdigimiz zaman 1.300 lira para veriyoruz. Buradaki ailelerin
bizden en biiytik istekleri diyelim ki bu kisi 6miir boyu bakima muhtag oluyor, diyelim ki bir cocugun
veya gencimizin engelli oldugunu diisiiniin, otuz, kirk, elli y1l yasadigini disiiniin, ailesinin de buna
otuz, kirk, elli y1l baktigini diisiiniin. Ve neticede veya herhangi bir nedenden dolay: &ldiikten sonra bu
kisiler tabii sosyal giivencesi olmadiklari i¢in bosta kaliyorlar. Biz, diyelim ki bu agir 6ziirliilere bakan
kisilerin sosyal giivencesini de yatiramaz miy1z? Neden derseniz? Diyelim bunu aile talep etseydi, 6zel
sektore verseydi, 3 bin kiisur lira para 6deyecektik. Simdi 1.300 lira para ddiiyoruz. Yani burada asagi
yukar1 SGK’ye herhalde 600 liraya veya tam bilemiyorum, 800 lira gibi bir para tutabilir. Yani bunlarin
en biiytik taleplerinin bu oldugunu ben goriiyorum.
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Diger taraftan, bir sorum da su var: Gergekten de engelsiz yasam merkezleri olsun, diger birgok
Umut Evleri olsun, pek ¢ok hizmetiniz var. Bu konuda sizleri gergekten de tebrik ederim. Cok sag
olun. Su var: Diyelim ki engelli bir vatandag giindiizlii bakim evine ¢ocugunu génderdigi zaman onun
ticretini kesiyor musunuz? Diyelim ki sekiz saat oraya gidiyor, geri kalan on alt1 saat ailesiyle beraber
kaliyor, ticretini kesiyor musunuz?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Hayir efendim, kesmiyoruz.

ISMAIL GUNES (Usak) — Kesmiyorsunuz, {icretini veriyorsunuz. Onu merak ediyorum.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLER{
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Tabii.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tabii, diger taraftan bu destek hizmetleri olsun, gecici mesela, onlari
biz de ¢ok bilmiyorduk. O konular da gercekten de bu aileler i¢in biraz olsun nefes alma agisindan
onemli diyorum.

Ben tesekkiir ederim.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Ben tesekkiir ediyorum Sayin Vekilim.

Sosyal giivenlik semsiyesi altina alinmasi tabii giizel bir teklif efendim. Yalniz, burada bu evde
bakim iicreti 6dedigimiz insanlarin tamamini sosyal giivenlik semsiyesi disinda olarak algilamamak
lazim. Bizim buradaki temel kriterimiz agir engelli, iste eski raporlarda “agir engelli” tanisi, yeni saglik
kurulu raporlarinda “tam bagimli” ibaresi almis ve eve giren, haneye giren toplam gelir hanedeki fert
sayisina boliindiigiinde kisi bas1 gelir asgari iicretin iigte 2’sinin altinda ise bu hizmetten yararlaniyor.
Bugiinkii rakamlar, kisi bast gelir 1.219 TL’nin altinda ise, bu kisi sigortali da olsa, 657’ ye de tabi de
olsa, is¢i de olsa, BAG-KUR’lu da olsa bu hizmetten yararlanabiliyor, yakinlari da sigortal olsa. Tabii,
boyle bir ¢calisma daha dnce de giindeme geldi. Evde bakim verdigimiz 515 bin kisinin i¢inde bu bakim
hizmetini veren ailenin ne kadarinin sosyal giivencesi olmadigi konusunda bir aragtirma yapmak lazim,
saymin ¢ok fazla ¢ikacagini zannetmiyorum. Teklifiniz cok hakli, bu yapilabilir. Bunu Sosyal Giivenlik
Kurumuyla bir gériismemizde fayda var efendim.

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz.
Ali Bey...
ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Tesekkiir ederim.

Simdi burada tam bagimli olan kesime ¢cogunlukla hitap ediyor da arada, sahada karsilastigimiz en
ciddi problem yiizde 20’yle 40 arasinda 6zrii olan, engeli olan sahislarmn istihdaminda sikint1 var, higbir
is yeri almiyor; yiizde 20 ile 40 arasinda olanlar i¢in, bunlar i¢in. Simdi, yiizde 7 civarinda bir tam
engelli popiilasyon var ise eger geriye kalanin bu popiilasyonu yiizde 20’lere, 30’lara ¢ikan bir rakam
olabilir. Yiizde 20-40 arasi degisik hastalik gruplari var tam bagimli olmayan, onlarin istthdamryla ilgili
veya rehabilitasyonuyla ilgili -sizin Bakanligin biinyesinde olmasi gerekiyor- evlerin veya korumali
calisma is yerlerinin a¢ilmasi gerekir kanaatindeyim; bir.

Ikincisi, ben kendim aym zamanda pediatri uzmaniyim, ¢ocuk hastaliklari uzmaniyim, ayni
zamanda Saglik Kurulu Baskanlig1 da yaptik, o donemde bizim en sik karsilastigimiz seylerden biri
suydu: Tam bagimli veya bakima muhtag olmasi kriteriyle ilgili, 6zellikle, 5-6 yasinda, 3 yasinda,
4 yaginda ¢ocuk grubunda -¢cogu saglik kurulu raporunda ayni sey yer alir- tam bagimli, bakima
muhtag, engelli ama deniliyordu ki: Ailesi zaten bakmak zorunda, engelli olmasa da 5-6 yasindaki
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¢ocuga bakmak zorunda okula gidene kadarki periyotta. Ve Genelde orada ¢ok ciddi bir engel var,
onu soyleyeyim size. Raporlarda diizenlenmesi gerekiyor ya da o konuda bir genelge diizenlenmesi
gerekiyor, bir cergeve diizenlenmesi gerekiyor.

Bir de demin bahsettiniz, tam bagimli olan 18 yas {izeriyle 18 yas alt1 arasindaki kriter ne?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Sayin Vekilim, gegen subat ayinda Saglik
Kurulu Raporlar1 Yénetmeligi ¢ikti. Orada gocuklarin damgalanmamast igin yani bir “stigma”ya maruz
kalmamasi i¢in tan1 kismina “ruhsal engelli”, “bedensel engelli” gibi ibareler kaldirildi, onun yerine

LEIY3

, “ileri derecede 6zel gereksinimi var” gibi tanimlamalar getirildi.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Genelde saglik kurulu raporlarinda engellenen grup 18 yas altidur.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLi BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Simdi, o yonetmelik tamamen Saglk
Bakanlig1 yonetmeligi yani bizim ¢ok miidehalemiz olmuyor.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Orada ¢ok ciddi bir sikint1 var.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERT

DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Ama oradaki genel yaklasim, biz de
bildigimiz i¢in séyliiyorum, cocuklarn damgalanmamasi icin... Aileler bu tiir seyi istemiyorlar.

“belirgin dzel gereksinimi var

Yani mesela otizm diye &zel, belirgin bir tan1 almasin aileler istemiyor, onun yerine “belirgin 6zel
gereksinimi var” gibi...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Yani o bir gerceve igine alinabilir, ona bir sey demiyorum. Ben
isminin zikredilmesi anlaminda kastetmedim oradakini. Yani genelde...

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENELMUDURLUGU ENGELLI BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Hizmetten yararlanma konusunda bir engel
yok efendim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — S6yle var: Raporlarda engel var, tiim saglik kurullarinda var. Ben
birkag yerde de ¢alistim ayni1 sekilde, tiim saglik kurulu raporlarinda genel kanaat su: 18 yas alt1 veya
ozellikle 6 yas alt1 -nasil olsa bakacak- “bakima muhtagtir” ibaresi konmuyor hi¢bir zaman.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENELMUDURLUGU ENGELLI BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Biz 6yle bir sey zaten istemiyoruz Saymn
Vekilim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Dogru, o sizle alakal degil ama bu konuda...

ISMAIL GUNES (Usak) — Hekimlerin inisiyatif almasina bagli. Mesela biz 2 yasm altina, 2 yasin
ustiine gegtikten sonra “Bu bakima muhtagtir.” diyorduk.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Genelde okula gidecek falan diye Ismail Bey sey var.
BASKAN — Ailede de bir sakinma oluyor.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Sayin Bakanim, yok, genelde ailelerin o konuda damga yemesin
diye bir kaygilari ¢cok fazla olmuyor aslinda. Yani ihtiyaci varsa...

BASKAN — Zaten ¢alismamizin amaglarindan bir tanesi de mevzuati gelistirmekti, noksanlarimizi
gortip ihtiyaclari ortaya ¢ikarmakti.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ozellikle yiizde 20 ile 40 arasi olan &ziirliiler var.
BASKAN — Kayda geciyor, bunlar1 sonradan, rapora gecerken degerlendirecegiz.
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ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bir de 6zellikle o 5 yas alti cocuklardaki negatif ayrimcilik
6nemli aslinda.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Saym Vekilim, sunu izah etmemde fayda
var: Simdi bir ¢ocuk eger 1 yasinda bile olsa, 3 yasinda da olsa bizim i¢in fark etmiyor. Eger bu saglik
kurulu raporunda “ileri”, “cok ileri” ve “belirgin 6zel gereksinimi vardir” gibi bir tan1 almissa ve aile de
bu bahsettigim gelir kriterine uygunsa bu ¢ocuklara da biz evde bakim iicreti bagliyoruz. Orada bir sey
yok yani ¢ocuk olmasindan 6tiirii evde bakim hizmeti agisindan bir haksizlik yok ama rapor yoniinden
dediginiz gibi baz1 seyler olabiliyor.

Yine, muhtaclik agisindan da baktigimiz zaman, eger aile tarafindan bu ¢ocugun bir kurum
bakimina yerlestirilmesi istenmisse biz engel orani sart1 da aramiyoruz. Yani 6zel bakimda nasil yiizde
50 ve iizerinde olmasi gerekiyor ama Bakanligimiza resmi bakim merkezlerinde engel orani sartimiz
yok. O aslinda giizel bir sey. Kisi “Bakim ihtiyact var, ben bu engellime bakamiyorum, bakmak
istemiyorum.” demisse biz onu mutlaka alip bir bakim merkezimize yerlestiriyoruz. O konuda engel
sartin1 koymadik, o da giizel bir unsur.

Yiizde 20- ylizde 40 arasindaki istihdam konusu... Yani su anda engelli istihdaminda yiizde 40
ve iizerinde tani almis olanlar bu istihdam hakkindan yararlaniyor ama yiizde 20’ye kadar indirilmesi
konusu tabii yasal bir degisiklik gerektiriyor efendim.

ISMAIL GUNES (Usak) — Baskanim, ben bir sey ilave edecegim.
BASKAN — Buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tabii ilk 2005 yilinda bu kanun ¢iktiktan sonra, o zaman biz de hekimlik
yaptik, ayn1 sekilde komisyon baskanlig1 yaptik, biz karar vermede zorlandik. Dedik ki: “Bu ¢ocuklar1
biz ne yapacagiz?” Bu ¢ocuklarin kimisi 2 yasindan dnce yiiriiyor diyelim ki, kimi 2 yasina kadar
yiiriiyor, “2 yasina kadar ailesine nasil olsa bagimli, 2 yasina kadar bunu vermeyelim, 2 yasindan sonra
verelim.” diye bir kanaat olugsmustu. Bu tamamen oradaki hekimlerin inisiyatif almasina bagl bir sey.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — O inisiyatif her yerde 6yle kullaniliyor zaten Saym Vekilim.
BASKAN — Bayram Hocam, buyurun.
HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Bagkanim, sunum igin tesekkiir ederiz.

Ben iki konuya deginmek istiyorum. Yani hedeflerimiz arasinda simdi yonetmelik {izerinde
calismalar var, bir de bazi seyleri daha rehabilite etme; maddeleri okuyunca onu anladim. Simdi bir defa
1.219 TL —yani tabanda, halkin arasinda da oldugumuz i¢in engellilerle de ¢ok sik karsilastyoruz- ¢ok
aksakliklara sebebiyet veriyor, burada bir oran degisikligine ihtiyag¢ vardir diye diisiiniiyorum. Yani biz
bu orani belki asgari ticretin ii¢ bolii dordii seklinde ele alirsak bu bizim birgok problemimizi ¢dzecektir
diye diisiiniiyorum, o da 1.500’lere falan tekabiil eder.

Bir de tabii raporlarda ¢ok sik rastladigimiz bir konu ve aksaklik... Hasta agir engelli; “evet”,
“hayir” meselesinde yani biraz maalesef hekimlerin bakis agisiyla dogru orantili bir konu olarak éniimiize
geliyor. Mesela ben bir hastayla karsilastim. Hasta 95 yaslarinda, tekerlekli sandalyeyle gelmis, simdi
buna “agir engelli” yazmamislar. Sonra ben fark ettim, bashekime dondiim itiraz ettim, dedim ki: “Biz
bu hastaya ‘agir engelli’ yazmayacagiz da hangi hastaya yazacagiz Allah agkina?” Yeniden tabii itirazla
komisyona havale edildi ve “agir engelli” dendi ve ayni1 hasta ii¢ ay sonra da vefat etti. Toplumda buna
benzer yani toplumu ajite eden benzer olaylarla karsilagiyoruz. Bunun bir standardinin olmasi lazim. Ve
bizim mutlaka -yani agir engelliyse engellidir- burada “evet” veya “hayir” keyfi yazisini beklemeden
¢6ztim odakli calismamiz lazimdir diye diistiniiyorum.
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BASKAN — Tesekkiir ederim.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENELMUDURLUGU ENGELLI BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Sayin Vekilim, iki konu izah etmek
gerekiyor bununla ilgili.

ik sorunuzda.... Bu gelir kriterini 2828 sayil1 Yasa’nin ek 7’nci maddesinde belirliyoruz “Kisi
bast gelir asgari {icretin Gigte 2’sinin altinda olmasi gerekir.” diye. Bununla ilgili de bize ¢ok talep
geliyor acikgast bu kriterin bugiinkii sartlarda yetersiz olduguyla ilgili. Bu Ek 7°nci maddede yani 2828
say1l1 Yasa’nin Ek 7°nci maddesinde bir diizenleme olursa bu bizim i¢in de gergekten iyi olacak ¢iinkii
biz Genel Midiirliik olarak, Bakanlik olarak da engellilerin lehine hep mevzuatimizi degistirmekle
yiikiimlilyiliz, kendimizi hep o sekilde goriiyoruz. Dolayisiyla da bu Ek 7°nci maddede bir diizenleme
olursa bu sorun kokten ¢oziiliir, dyle timit ediyorum.

Bu saglik kurulu raporlarindan... Gergekten biz taraf sayilmiyoruz aslinda, Saglik Bakanliginin
mevzuati ancak bize de ¢ok basvuru geliyor. Ozellikle ruhsal engelliler, sizofreni, atipik psikoz gibi
psikiyatrik tan1 almis engelliler maalesef “tam bagimli” ibaresi cogu zaman alamadiklar1 i¢in magduriyet
yastyorlar. Aile bir kurum bakimina vermek istiyor ama saglik kurulu raporunda tam bagimli olmadig1
icin de biz bir kurum bakimma yerlestiremiyoruz. O yiizden biraz sagliktaki arkadaslar hareket
kisithiliklarina gore “tam bagimli” ya da “kismi bagimli” ibaresi koyuyorlar ama biz ruhsal engellileri,
kendi giivenligini saglama konusunda bir baskasmna tam bagimli olarak kabul ediyoruz Bakanlik
olarak, dolayisiyla bunun raporla da desteklenmesi gerekiyor. O ylizden, saglik kurulu raporlarinda,
ozellikle “tam bagimli”, “kismi bagimli”, biraz 6nce bahsedilen o ¢ocuklarla ilgili kisimlarda yeniden
bir revizyona ihtiya¢ oldugunu diisiiniiyorum ben agikgasi.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyorum.

Ben de bir sey sormak istiyorum: Simdi, bugiinkii sunum daha ¢ok genel olarak engellileri aldu.
Komisyonumuzun adindan da anlasilacagi lizere Komisyonumuz daha ¢ok nadir hastaliklarla ilgili
¢alisma tizerinde bulunuyor.

Tabii ki genel olarak engelliler i¢erisinde yer alacak bir hastaliklar grubu ¢ogunlukla bu hastaliklar.
Genel olarak engellilerin ayn1 sorunlartyla da ilgili sorunlar yasiyorlar. Benim sormak istedigim su:
Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligimizda bu nadir hastaliklarla ilgili ayr1 bir birim var m,
engelliler genel gergevesi icinde mi degerlendiriliyor? Bir de bu engelliler igerisinde nadir hastaliklardan
kaynaklanan engellilerle ilgili sayisal olarak, oransal olarak bir ¢alisma var m1? Birim var mi, bir de
¢alisma var m1?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Saym Bagkanim, soyle soyleyeyim:
Ozellikle nadir hastaliklarla ilgili bizim Engelli, Yasl Hizmetleri Genel Miidiirliigii biinyesinde ayri
bir birim yok ama bu engellilerimizin ya da bu hastaliktan otiirii engelli tanis1 almis bireylerimizin
bizim sundugumuz hizmetler yoniinden bakiyoruz biz olaya. Eger bu hastaliklardan otiirii tan1 almig
engellilerimizin bir bakim ihtiyac1 varsa bakim ihtiyacini ¢6zmek yéniinde biz hareket ediyoruz. Iste,
evde bakim iicreti konusunda talebi varsa o konuyu ¢zmeye calistyoruz. Istihdam yine ayni sekilde,
yiizde 40’dan almigsa istihdama yo6nelik o hizmetlerden yararlanabiliyor. Bize daha ¢ok bakim ihtiyact
icin bu aileler bagvuruyor yani bir bakim merkezine yerlestirilmesi konusunda. Biraz dnce bahsettim,
zaten bizim de 6zellikle resmi bakim merkezlerimize yerlestirmede tani sartimiz yok yani yiizde 15
bile alsa, yiizde 20 engelli tanist bile alsa bir bakim ihtiyaci varsa bize bagl bir bakim merkezine
yerlestiriyoruz ve iicretsiz olarak bu hizmeti sunuyoruz.
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Huzurevlerimizde yaslilara verdigimiz hizmetler, eger yaslinin bir geliri yoksa iicretsiz veriyoruz
ama bir geliri varsa iicretli olarak bu hizmeti sunuyoruz ama bakim merkezlerimizde bu hizmeti
tamamen ticretsiz sunuyoruz. Bir bakim ihtiyact dogmugsa ve bize intikal etmisse biz derhal bir bakim
merkezimize yerlestiriyoruz. Tabii, bu tan1 almig bireylerimizi biz bedensel engelli sinifinda daha
¢ok degerlendiriyoruz, Bakanligimiza bagl bedensel engelli merkezlerimizde. Eger ¢ocuk yasta ise,
0-18 yas araliginda ise bu amacla actigimiz ¢ocuk bedensel engellilerimizin kaldigi kurulusumuza
yerlestiriyoruz, 18 yas lizeriyse yine bu yas grubuna gore actigimiz merkezlerimizde bakim hizmetini
verebiliyoruz.

Yine biraz onceki o kriterlerde de evde bakim kriterlerine uygunsa yine bu evde bakim {icretini
bagliyoruz. Ama simdi yeni saglik kurulu raporlarinda “tam bagimli” “kismi bagimli” ibaresi var “tam
bagimli” tanist almasi gerekiyor 6zellikle 18 yas tizerindeyse. 18 yas altinda “belirgin” ya da “gok ileri”
ya da “Ileri diizeyde 6zel gereksinimi vardir.” gibi tamlari almasi gerekiyor. Ama bu keskin sinirlari
olan bir sey degil, onu da sdylemem gerekir. Gegen sene zannediyorum, Saglik Bakanliginda bir
komisyon olusturulmustu, Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi fondan yardim yapilacak kisileri
belirlerken belli bir komisyon karartyla, diyelim, iste, “Nadir hastaliklardan su smifta yer alanlar bu
kapsama girer.” gibi kararlar alinabiliyor. O yiizden isin sosyal yardim boyutu farkli, bakim boyutu
farkls; birbirinden ayr1 degerlendirmemiz gerekiyor. Ama calisabiliriz birlikte eger boyle bir talep varsa
¢linkii bu nadir hastaliklara biz de pozitif ayrimer bir yaklagimla yaklagiyoruz. Say1 popiilasyonu az
bildigim kadariyla. Dolayisiyla buna yonelik bir ¢calismay: birlikte yapabiliriz.

BASKAN — Tesekkiirler.

Komisyon iiyesi arkadaslarimiz sorularini sordular.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN - Sayi Baskanim
s0z istiyorum uygun goriirseniz.

BASKAN - Sizler Komisyon iiyesi degilsiniz. Biz Komisyon iiyesi olmayan arkadaslarimizdan da
soru alalim m1? Soruyorum Komisyona.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN — Yasayanlar
olarak soru sorabiliriz belki.

BASKAN — Kisa olsun ¢iinkii sunumlar var onlarla birlikte. Zaten tiimii birlesince biitiin sorular
sorulmus olacak.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN - Ben arkadaslarim
adna s6z alabilirim engelli haklar konusunda.

BASKAN — Arkadaglar tamam mi, veriyor muyuz arkadaslara s6z?

Buyurun, kendinizi tanitin, sdz veriyorum.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN —Tesekkiirler
efendim.

Nadir hastaliklar kapsamindayiz biz de goriilme sikligindan dolayi. Bu engelli konusunda
COZGER’in birtakim sunumlari olmustu, biraz oradan faydalandik biz. 18 yasa kadar yine bir nebze
¢ok faydali ama 18 yastan sonra nadir hastaliklarda hasta durumu ¢ok agirlasiyor. Orada esas problemler
yasayacagimizi diisiiniiyorum ben.

Diger bir 6nerim de, anneler mesleklerini birakip evde ¢ocuk bakiyorlar. Bu verilen paranin sanki
bir maas gibi diistiniiliip evde bakim hizmetine de devam edilmesini istiyoruz. Evde bakim bizim i¢in
¢ok dnemli. Ciinkii uzun soluklu hastaliklar, uzun siire¢li hastaliklar. Ailenin nefes almasi agisindan, bir
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nebze sosyal hayattan kopmamasi agisindan evde bakim hizmetini ¢ok 6nemsiyoruz, her sey parayla
¢oOziilemiyor ¢iinkii maalesef ve ¢ocuklarimiz da ¢ok kiymetli. Dogustan, genetik oldugu i¢in ¢ogu bir
bakimevine verme taraftar1 higbirimiz degiliz. O annelik vasfimizin 6zelliklerinden asla vazge¢meyiz.

BASKAN — Ben sunum i¢in sizlere sz verecegim.
Soru olarak alayim, konuyla ilgili olsun.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN - Liitfen, yani ok
oziir dilerim, nadir hastaliklar birimi olmadig: i¢in bdyle bir giris yapmak zorunda kaldim. Sorum su:
Ailelere, annelere erken emeklilik bu kapsamda diisiiniilityor mu, getiriliyor mu? Erken emeklilikten
kastim, SGK girisi olup hemen malulen emekli gibi emekli yapilmasini istiyoruz, en biiyiik hedefimiz
bu. Evde bakimin da -say1 olarak da biraz 6nce vekilim sdyledi- boyle artacagini diisiiniiyoruz.

Tesekkiirler.
BASKAN — Ona ben cevap vereyim izninizle.

Bu ayr1 bir ¢aligma konusu emeklilikle ilgili. Ondan sonra, az 6nce de sayin vekilimiz de zikretti,
evde bakimla mesgul olan yani bakim hizmeti veren kisilerin de sosyal giivenlik agisindan semsiye
altina alinmasi ve emeklilikten yararlandirilmas: talebi kayda girdi. Biz bunlar1 6neriler kisminda
zaten rapora dercedecegiz. Insallah Meclisimiz bu konuda ¢alismalar1 gelistirir. Ulkenin imkanlar1 da
¢ogaldikca, gelistikge hizmetler de gelisecek.

Ben tesekkiir ediyorum.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN — Ben tesekkiir

ederim.

BASKAN — Simdi ikinci sunumu yapmak iizere Tiirk Tabipleri Birligi Merkez Konseyi Uyesi

Sayin Profesér Doktor Giilriz Erisgen’e sdz veriyorum.
Hocam, buyurun.

2.- Tiirk Tabipleri Birligi Merkez Konseyi Uyesi Prof. Dr. Giilriz Eriggen’in, komisyonunun ana
basliklarinda uzmanlik dernekleriyle birlikte hazirlayabilecekleri rapor hakkinda sunumu

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEY1 UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
Sayin Baskan ve degerli Komisyon iiyeleri, sevgili katilimcilar, aileler; bize bu sunum talebi geldiginde
acikcasi bagliga baktigimizda biraz ¢ergeveyi ¢izmekte zorlandik. ALS, SMA, DMD ve MS hastaliklart
iizerinde ger¢ekten raporlamak, durum saptamak ve ¢oziim Onerisi iiretmek anlaminda oldukga yogun
calisma gerektiren bir alan. “Kesin tedavisi bilinmeyen diger hastaliklar” gibi bir baslik var ki hani

bunun ucu bucagi yok neredeyse.
BASKAN - 8 binden bahsediyoruz degil mi?

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERiSGEN —
Evet.

Ustelik kesin tedavisi bilinen hastaliklarda bile saghk hizmetine ulasimla ilgili ciddi sikintilar
yasarken bu gercekten biiyiik bir baslik. Uygulanan tedavi ve bakim yontemleri, onlar da biiyiik bir
yek@in tutuyor bilgi birikimi aktarmak anlaminda. Yakinlarin yasadiklar1 sorunlar ve ¢dztimler, burada
yakinlar da var, onun da, saglik a¢isindan da yani yakinin kendi saglig1 agisindan ¢éziimlemesi gereken
onemli problemler oldugunu biliyoruz. Sonugta Komisyona gergekten “Kolay gelsin.” diyorum, bayagi
genis kapsamli.
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Sdyle bir cerceve ¢izdik biz, oncelikle sunu séyleyeyim: Biitiin bu basliklarda, ayri ayri, kesin
tedavisi bilinmeyen diger hastaliklar1 hastalik bazinda makul bir siirede genis kapsamli raporlayacak
bir Tiirk Tabipleri Birligi Uzmanlik Dernekleri Esgiidiim Kurulu yapimiz var. Ama bu kadar kisa
stirede bunun hepsini bir araya toplamak ¢ok miimkiin degil. Talep edilirse makul bir siirede boyle
bir raporu, kapsamli bir raporu ilgili tim uzmanlik dernekleriyle birlikte hazirlayip sunabiliriz. Biz
bugiinkii sunum i¢in gergeveyi daraltarak biraz ve de daha giindemde olan bir konu oldugu i¢in ilacla
ilgili yapmay1 uygun bulduk. Diger konularla ilgili hazirlayabilecegimizi ileterek ben sozii uzmanlik
alan1 nedeniyle de daha konuya hakim oldugu i¢cin Profesoér Doktor Ersin Yaris’a birakmak istiyorum.
Farmakoloji uzmani, Tiirk Tabipleri Birligi Uzmanlik Dernekleri Esgiidiim Yiiriitme Kurulu tiyesi.
Bahsettigim ¢ercevede sunumumuzu kendisi yapacak.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Hocam.
Buyurun Sayn Ersin Yaris.

3.- Tiirk Farmakoloji Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Prof. Dr. Ersin Yarisin, kesin tedavisi
bilinmeyen hastaliklarda kullanilan ila¢lar ve AR-GE siireci hakkinda sunumu

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS — Saym Baskan, degerli Komisyon iiyeleri ve saygideger katilimcilar; biz biraz daha tibbi ve
tedavi yonii olabilir mi diye diisiindiik ¢iinkii Giilriz Hoca’nin da belirttigi gibi yani ucu bucagi olmayan
bir derinlikte bir konu burasi.

Evet, “kesin tedavisi bilinmeyen hastaliklar” tanim1 ¢ok genis bir tanim. Bu konu her bir hastalik
temelinde ayri ayri ele alinmalt yani surada ismini zikrettiginiz dort tane hastaligin bile birbiriyle
aslinda ¢ok ¢ok da iliskisi yok. Yani ¢6ziim yollarinin bile aslinda, ilaglarinin bile aslinda birbirleriyle
pek de iligkisi yok. Bu nedenle hastalik temelinde ele almak zorundayiz ama son zamanlarda, 6zellikle
bu alternatif tip meselesiyle birlikte Saglik Bakanliginin hastalik temelinden ¢ok semptomlar temelinde
gitmeye basladigini gériiyoruz, bu noktada da itiraz ediyoruz yani “Hastalik temelinde gidilmesi gerekir,
semptomlar temelinde degil.” diyoruz ve bu noktada da 6zellikle akademik kurullarin, iniversitelerin
bu siirecin iginde yer almasi gerektigini vurgulamak istiyoruz.

Siyaset hepimizin de bildigi gibi eldeki kaynaklar1 gereksinimlere gore akilcr bigimde dagitmak,
kullanmak beceresi; o sizin isiniz. Deginilen hastaliklar, evet, ¢ok sik goriilmiiyorlar ama hastalik
gelisen bir hasta ve yakinlari i¢in bu nadir goriilme saptamasi hi¢ de anlaml bir sey degil, onun i¢in
yiizde 100. Yani biz diyoruz ki: “Yiizde 3 goriiliiyor.” Aile diyor ki: “Hayir, benim igin yiizde 100.”
Hakli.

BASKAN — Goriildii.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Goriildii yani bizim burada “Nadir goriilityor.” falan gibi ciimlelerimiz aileler i¢in ¢ok kabul edilebilir
seyler degil, bunu anlamak lazim. Dogal olarak onlar elbette bir umut olarak gordiikleri ilaca erigim
hakkindan sonuna kadar yaralanmak isteyecekler, bu yonden de bir kamuoyu baskis1 olusturmaya
calisacaklar. Bunlarin hepsi anlayisla karsilanmali ama su noktayr unutmamamiz gerekiyor: Az 6nce
sOylenen evde bakim hizmetleri vesaire, biitiin bunlar arti ilag tedavileri hepsini birlestirdiginiz zaman
¢ok ciddi bir toplumsal maliyet karsimiza ¢ikiyor. Bu hem ekonomik maliyet yani maddi bir maliyet,
bir de tabii ki onun bedelini filan 6l¢gmek hi¢ miimkiin degil, manevi bir maliyet de var aileler yoniiyle.
Bunlar1 unutmadan devam ediyoruz.
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Ilag konusunda tibbin temel dinamiklerinden bir tanesi ilag gelistirmek, AR-GE diyoruz, arastirma
gelistirme. Bu konuda uluslararasi standartlar belli, etik standartlar belli, bilimsel standartlar belli hatta
¢ok katilar ve bu katilik ayni zamanda ilag gelistirmenin maliyetini de artiriyor. Buradan 6diin verelim,
gormezden gelelim anlaminda sdylemiyorum bunu ama bu realite bir de bdyle bir sorun yaratiyor.
Dolayistyla bizim i¢in olumsuz bir pozisyon da bu. Olumlu bir gidisten ¢tkan olumsuz bir sonug aslinda
bu. Bunu da aklimizda tutuyoruz.

Ilag sanayisi biitiin diinyada aslinda AR-GE’ye iyi para harciyor, biitiin sektorler igerisinde AR-
GE’ye en ¢ok para harcayan ila¢ sanayisidir. Cirolarinin ylizde 20’°sini neredeyse ilag gelistirmek icin
ayirtyorlar. Ha, “Hayrina m1 ayirtyorlar?” o ayri bir konudur tabii ama ytizde 20 hicbir sektorde goriilen
bir oran degil. Bu nedenle ilag¢ sanayisini bir yonden de olsa takdir etmek, kutlamak gerekiyor ama
dogal olarak onlar da bir maddi geri doniis beklentisi icindeler. Dogal olarak “nadir goriilen” dedigimiz
bu hastaliklar1 biraz ikinci plana atiyorlar. Asil tizerinde ¢alistiklari alan nedir? Sik goriilenler. Bir
hipertansiyon caligmasi sayisini diigiiniin, bir de bu nadir goriilen hastaliklarla ilgili caligmalarin
sayisina bakin, arada ugurumlar var. Onlari anlamak miimkiin, maddi geri doniisii onlar agisindan daha
onemli, dolayisiyla oraya 6nem veriyorlar. Bu da aslinda nadir goriilen hastaliklara yakalanan kisiler
icin ciddi bir dezavantaj ve bu dezavantajlar da aslinda etik sorun yaratiyor. Yani bu tiir aragtirmalarda
bu tiir dezavantajli gruplarin da korunmasi gerektigi yoniinde de etik ¢aligmalar var, bilimsel ¢aligmalar
var. Sonugta bu dezavantaj var olan ya da gelistirilecek olan ilaglart hem nitelik hem de nicelik olarak,
ayrica da fiyatlandirmada sorunlu hale getiriyor. Yani nadir goriilen hastaliklara, evet nadir ¢aligmalar
yapiliyor ama bunun sonucunda elde edilen bir sey varsa onun de bedeli daha az sayida insandan
¢ikartilacagi i¢in karsimiza dehsetli rakamlar olarak ¢ikiyor. Hani en biiylik agmazlarimizdan bir tanesi
de bu.

Bir ilacin, daha dogrusu bir maddenin, kimyasal maddenin ilag olarak kullanilir hale gelmesi tipta
mesakkatli bir siireg, pahali bir siireg. En az on yil, bu bazen on bes yila uzanabilir, en az da 500
milyon dolar. Dolayistyla bir firma o 500 milyon dolar para yatirdigi seyin karsiligini olabildigince
hizli bir dénemde almaya ¢alisacaktir. iste, bu patent korumasi vesaire, bunlarla da alacak ama sonucta
bu fiyatlandirma meselesi az 6nce degindigimiz dezavantaji daha da dezavantajli bir duruma getiriyor.
Bunun en tipik drneklerinden bir tanesi, belki de en yakict 6rnegi SMA hastalari ve onlarin tedavisi.
Dolayistyla bu az sayidaki ilag ve iistelik de bunlarmn etkinliklerinin kanitlanmamis olmasi, yeterince
kanitlanmamis olmas1 ve sadece etkinlik degil giivenlilikleri konusunda, yan etkiler vesair konusunda
da hala kisith verilerin olmasi, ¢ok da baska se¢enek bulunmamasi ve iistiine de dehsetli maliyetler. ..
Bunlar1 boyle pes pese dizdigimiz zaman gergekten sikinti olmaya basliyor.

Nedir sorun AR-GE’de? Aslinda niye belki de bu noktalar: da yastyoruz? Ciinkii bu hastaliklarin
dogasini, fizyopatolojisini de ¢ok iyi bilmiyoruz. Yani bilmedigimiz hastaliklarin tedavisi icin
ilag gelistirmek... Hakikaten bu biraz — abartarak sOyleyecegim izninizle- fal agmak gibi bir
sey. Bilmiyorsunuz nedenini ama bir ¢dziim bulmak zorundasmiz. Dolayisiyla AR-GE siireci bu
hastaliklarda iyice karmasik.

Simdi, en sicak giindem, SMA hastalar1 demistik. Bir dnceki genel secimlere gidilen giinlerde
hasta yakinlarmin ¢ocuklari i¢in bu ilaca erisim hakki amaciyla yiirtitmiis olduklar1 kampanyalar vardi
ve bunun sonucunda Tip 1 hastalar i¢in olumlu sonug aldilar. Bu ilacin ddenmesine karar verildi ama
farkli bir mekanizmayla. Yani SGK’de bir regetelendirme vesaire degil. Nedir? Bir araci ilag firmasi,
yerli bir firma isin igine girdi, bunlar rapor alan, kabul edilen hastalara yasadiklar: yerin, iiniversite
hastanesi, egitim hastanesi neyse elden teslim ediyorlar ilac1 ve orada uygulamalar yapiliyor.
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Simdi, sadece Tip 1 baslangigta bu sistemin i¢ine alindi, tam yerel se¢imlere giderken bir anda Tip
2’ler de dahil edildi. Simdi, o zaman insan bir diisiiniiyor yani. Tamam saglik boyutu var ama bir de isin
demek ki ¢ok ciddi bir siyasi boyutu var.

Simdi, su ana kadar yiizlerce hastaya ila¢ verildi. Sonuglarmi ya da ara sonuglarini hala
bilmiyoruz. Yiizlerce hastaya ilag verildi, ne oldu, bilmiyoruz; bilimsel olarak ne oldu, bilmiyoruz. Bir
ara degerlendirme yapildi m1? Yapilmadi ¢ilinkii bir araci firma araciligryla yiiriitiilityor bu. Dolayistyla
hastaneler ancak kendi hastalarini izleyebilir. 3 tane, 4 tane hastay: izleyebilir, bilgilenebilir. Biitiinii
kimse bilmiyor.

BASKAN — Bakanlikta bunlarin kayitlari, bilgileri var. Bakanliktaki bir heyetten gegiyor zaten.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Anladim ama bunun bence tartigsilmasi ve paylasilmasi gerekiyor.

BASKAN — Elbette, onun bilimsel alanda paylasilmasi lazim.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Evet. Yani biz buradan ne kadar daha devam edecegiz, ne yapmaliyiz, daha Tip 2 meselesiyle ilgili hig
bilmiyorum, higbir fikrim yok yani.

Ilag kullanirken yasamini yitiren hastalar bile oldu. Nereden biliyorum? Benim baska bir kimligim
daha var. Ben farmakologum, Karadeniz Teknik Universitesi Tip Fakiiltesinde ¢alistyorum, ayni
zamanda hastanenin eczanesinden sorumlu 6gretim iiyesiyim. Dolayisiyla o ilaglarin hepsini ben teslim
aliyorum. Kullaniliyor... Bakin, o kadar ilging bir sistem ki ilacin adeta ¢opiinii bile geri aliyor firma.
Sadece bize biraktig1 nedir biliyor musunuz? Dista gelen o kopiik kutu var ya, “Ona ne yaparsaniz
yapin.” diyor. Icindeki naylon torbayi bile, ¢it¢ith naylon poseti bile, karton kutusunu bile uygulamadan
hemen sonra miimessil geliyor ve geri aliyor.

Bakin, parasini biz veriyoruz ama ¢dpiinii bile bize birakmiyor. Simdi, buralarda bir gariplik var,
bir ¢eligki var. Bunun parasini ben verdim kardesim, bizim iilkemiz verdi ama ¢6pii bile bende degil.
Ha, neden korkuyordur? Iste, oradan iiretirler mi, saptarlar m1 vesair vesair. Ama bunlarm hepsi bir
¢eliski. Buralar agilmasi gereken, ¢ok ciddi agiklanmasi gereken seyler.

Mesela ben, bu yerli araci ilag firmasi ile bakanlik arasindaki sdzlesmeyi merak ediyorum.

BASKAN - Bilgi isteme hakkiniz var Hocam.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Vallahi bilgi isteme hakki her zaman var da bilgi verilmeme hakk: da var ne yazik ki.

BASKAN - Siz isteyin, onlar da verme ve vermeme gerekgelerini izah ederler.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Bunu ben isteyecegim, dayanak olarak da sizin bu ifadenizi de sdyleyecegim tamam mi1?

BASKAN — Tabii canim.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS — Diyecegim yani boyle boyle dedi Sayin Komisyon Baskani, bu anlamda su su nedenlerle bilgi
istiyorum diyecegim. Vermezlerse de size getirip sunacagim, verirlerse de getirip sunacagim.

BASKAN — Eyvallah.

TURK FARMAKOLOJi DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS - Sonugta, biz bu ilag i¢in ne verdik, kag para verdik? Bunu ben bilmiyorum. “Bu ticari sir” diye

bilgi de vermeyebilirler, bilmiyorum. Ticari sir midir? Devletin parasini 6dedigi bir seyi kamuoyunun
bilmesi dogal bir hak midir? Bunu da tartisiriz.
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Sonugta, bu ilag i¢in bir flakonu -uluslararasi satis rakamini soyleyeyim- 90 bin euro. Uluslararast
kaynaklarda boyle geciyor. Ha, Tiirkiye buna 90 bin mi veriyor, -duydugum kadariyla- 75 bin euro mu
veriyor? Bilmiyorum, s6zlesmeyi bilmiyorum ¢iinkii. Ama duydugum 75 binin iizerinden gidersek, 1
flakonu da vermiyorsunuz. Protokollerini ¢ok ¢ok incelemedim ama, ortalama ilk bir yil igerisinde 6
tane filan kullaniliyor yaklasik olarak. Bir bakiyorsunuz, bunlart bir topluyorsunuz 75 bin eurodan,
1.500 civarinda oldugu sdylenen Tip 1 hastalarinda, toplam maliyet nedir? 5 milyar liray1 gegiyor yilda.

Hemen su soruyu soruyoruz: SGK 81 milyon insanimiz i¢in 2018 yilinda ilag geri 6demesi i¢in
kag lira ay1rdi1? 25 milyar degil. Bakin, 81 milyon i¢in 25 milyar ayiriyorsunuz. .. Benim hesabim yanlig
olabilir ¢linkii gergek rakami bilmiyorum, ama o kadar da diisiik olacagini diisiinmiiyorum...

BASKAN — Kuruma bunlari soracagiz Hocam. Toparlayalim...

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Tamam, baska seyler sdyleyeyim.

Biz aslinda burada bu firma igin, bu uluslararasi firma i¢in bir klinik ¢alisma yaptik, yapmis olduk.

BASKAN - Biitiin ilaglarda dyle zaten.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS — Ama bir saniye... Klinik ¢caligma baska bir sey. Klinik ¢alismada klinik ¢aligma ilacini firma
getirir bedava verir. Biz ne yaptik? Biz para verdik ve iyi de para verdik. Simdi, o zaman biz adamlara
bedavaya klinik calismasi... Ne bedavasi1? Para kazandirarak klinik ¢alisma yaptik. Ve bunu diinyada
geri 6deme sistemine almis bir tane iilke yok.

BASKAN — Hocam, bu tamam. Bir hasta var, Allah da gostermesin, ilaci da diinya piyasasina
stirlilmis bir tane. Alip almama karar1 verecegiz.

TURK FARMAKOLOJi DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS — O sizin vereceginiz karar.

BASKAN - Biz, alacagiz karar1 vermisiz Tiirkiye olarak.
TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Ben de diyorum ki: Alacagiz karar1 verdiginizde...

BASKAN - Almis, vatandasina ulastirmis. Tabii ki bu tartisilacak, konusulacak ama bunu
tamamladiniz...

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Tamam, ben de tekrar soyliiyorum: Burada biz bu firma i¢in dehsetli rakamlar harcayarak bir klinik
¢alisma yaptik. Bunun sonuglarini biz bilmiyoruz.

BASKAN - Biliyoruz. Niye bilmiyoruz?

TURK FARMAKOLOJi DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS — Agiklayin liitfen.

BASKAN - Ya siz bilim adamisiniz. Bunlari isteyeceksiniz Saglik Bakanligindan.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Saglik Bakanlig1 ben istemeden niye agiklamiyor?

BASKAN — Aciklamistir da belki. Ben bilmiyorum su anda da.
Yani konuyu burada kilitlemeyin Hocam, devam edin.

TURK FARMAKOLOJi DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Kilitlemedim. Simdi bir saniye... Konunun can damar1 burast.
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Yani ben ailelerin talepleri konusundaki hakliliklarini anlayisla karsiliyorum ama size bir rakam
sunuyorum. Siyasetgiler kaynaklar1 gereksinimlere gore kullanir diyorum.

BASKAN - Biz de diyoruz ki: Arastirirlar, goriisiiriiz.
TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN

YARIS — Tamam, arastirmaya devam edin o zaman. Bizim de bu aragtirma komisyonuna bdyle bir
katkimiz olsun.

Sag kalim oranlarini bilmiyoruz. Elde ettigimiz sonuglardaki basariy1 bilmiyoruz. Elbette ki bu
cocuklarin higbirisini futbolcu haline getirmeyecegiz, boyle bir beklentimiz yok. Ama sag elini 15
santim kaldiracak mu, yiirliyebilir hale gelecek mi? Bunlarin 6lgiitlerini de koymadik.

Dolayisiyla bence etik ve maddi boyutlarint ¢ok ayrintili bir bigimde degerlendirip ona gére bir
siyasi karar vermekte fayda var diye diistiniiyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ederiz Hocam.

ISMAIL GUNES (Usak) — Bir soru sorabilir miyim Saymn Bagkan?
BASKAN — Tabii, soru sormak isteyen arkadaglarimiz...

Ismail Bey, buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Bagkanim.

Tabii, simdiye kadar biz Komisyonumuzda 6gretim elemanlarimizi, sivil toplum orgiitlerimizi,
hastalarimizi, hasta yakinlarimizi, SGK’nin temsilcilerini dinledik. Inanin bdyle bir konusmaya higbir
yerde sahit olmadik. Biz tabii ki sunu sdyledik, bu hastalarimizin her tiirlii ilaci kullanabilme imkanimna
sahip olmasi lazim dedik. SGK temsilcileri dediler ki: Biz hi¢bir zaman fiyat konusmuyoruz.

Sunu da sdyledik: Burada, tabii ki o ilag firmalari bu insanlarin yararina galistyor diye diisiinemeyiz.
Neticede bu kaynaklar iilkemizin kaynaklar1 ama bu hastalar da bizim vatandagimiz. Biz bunlar igin
ne kadar para harcadigimiza hi¢ bakmadik. Ama sizin olay1 tamamen siyasi boyut iizerinden dile
getirmenizi dogrusu biz yadirgadik.

Simdi, sdyle bir sey: Burada bu ilaglar1 kim yaziyor? Hekimler yazmiyor mu? Hekim yazmadan
SGK bunu &der mi? Talep olmadan SGK bunu éder mi? Oyle bir sey var mi?

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
SGK 6demiyor zaten bunlari. Bu farkli bir politika.

ISMAIL GUNES (Usak) — Yani bir siirii ilag var orada. Mesela ilaglarin hepsini biz gézden gecirdik.
Fiyatlarina da asag1 yukar1 baktik. Ne kadar pahali oldugunu da biliyoruz. Mesela gen tedavisiyle ilgili
SGK “Biz bunu da ddemeyiz.” dedi. Ciinkii hastalar orada bir umutla bekliyor. Ama sizin bu olaya
sadece siyasi yonden bakarak giindeme getirmenize dogrusu ben tiziildim.

Sunu diyebilirdiniz: Yani bu hastalar i¢in Tiirk Tabipleri Birliginin gelecege doniik vizyonu nedir?
Mesela Saglik Bakanliginin yapmasi gereken ¢alismalar nedir? Bunlar1 dnlemek igin tarayici testler
nedir? Keske bunlardan konugsaydiniz daha ¢ok memnun olurduk. O ilag {izerinde hakli olabilirsiniz,
onu ayrica tartisabiliriz, onu biz bilmiyoruz, neyi kastettiginizi de bilmiyoruz ama sizin, Tiirk Tabipleri
Birligini, tabipleri temsil eden bir kurumun saglik politikalarina, bu hastalarla ilgili gelecege dair bir
umut vermesi lazim, yon vermesi lazim. Ben sizi sanki bir siyasi partinin temsilcisi gibi gérdiim. Cok
iiztildiik dogrusu. Cok iiziildiik.

Tesekkiir ederim.

20




26.06.2019 T: 4 0:1

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
Ben cevap verebilir miyim?

BASKAN — Buyurun.

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEY1 UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN - Bu
konusmalarm her seferinde bu noktaya gelmesi ilgingtir komisyonlarda. Evet, Tiirk Tabipleri Birligi
hekimlerin orgiitii ve bu saglikta yasanan sikintilari, hasta ve hasta yakinlar kadar hekimler ve saglik
calisanlar1 da ¢ekiyor. Biraz dnce mesela bir saglik raporu konusunu konustunuz. Hekim olarak sikinti
yasadiginizi sdylediniz. Bir hekim olarak siz klinik goriis veriyorsunuz ama bunu standardize etmek,
siiflamak, mevzuatin isi oluyor ve mevzuat ile sizin klinik karariniz arasinda bir g¢eliski oldugunda
sikintiy1 siz yasiyorsunuz.

Konusmanin basinda, bu c¢ok genis c¢erceveyi raporlayacak makul bir siirede uzmanlik
derneklerinden olusan yapimizin oldugunu sdyledim ve talep ettiginizde bunu verebilecegimizi
sOyledim. Ve bu konusmanin ilag ¢ercevesinde kaldigimi ¢iinkii bu kadar genis bir konunun boyle
gelecege ait vizyon, umut gibi meselelerin, cok dnemli bu meselelerin bir arastirma komisyonunun bir
toplantisinin kiisur tane konusmasinin igerisinde yetisemeyecegini bu netlikte ifade etmedim, simdi
etmis olayim. Bu hazirlanabilir. Makul bir siirede hazirlanabilir.

Saglik Bakanligindan her zaman, sizin de Saglik Bakani oldugunuz dénemde, biitiin bunlar
konusabilmek ve birlikte ¢alismak i¢in randevu istedik, siz de vermediniz. Simdi de vermiyor Bakan.

BASKAN — Ben randevu verdim, ben goriistiim Tiirk Tabipleri Birligiyle.

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
Yok, Tiirk Tabipleri Birligiyle goriismediniz.

BASKAN — Goriistiim efendim.

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
Tamam, peki, ben yanlis hatirliyorum o zaman. Su anda goriismedik.

BASKAN — Makamimda goriistiim kendileriyle.

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN — Su

anda konsey iiyesiyim. Su anda goriismedik. Peki, o zaman bununla sinirlayayim. Ben sizinle goriistiim
ama Ogretim liyesi olarak goriistiim.

BASKAN - Yok, ben heyet olarak goriistiim Tiirk Tabipleri Birligiyle. Kayitlar da var.

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEYI UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
Tamam, peki, 6ziir diliyorum. Yanlis hatirlamisim...

Sonugta su anda randevu alamiyoruz, almiyoruz. Herhalde hep bir siyaset yapildig: diisiincesiyle
bu veriliyor, bilemiyorum. Her neyse, 6nemli degil.

Bu rapor, sizin talebiniz, umutlara ait, vizyona ait, saglik politikalarina ait, nadir hastaliklara da
ait, agilanamayan ¢ocuklara da ait, birgok konuya ait Tiirk Tabipleri Birligi goriisii her zaman verilebilir
makul bir siire icerisinde istediginiz konuda. Bunun higbiri siyaset degildir. Benim gibi, Ersin Hoca
gibi 6gretim iiyelerinin, alanda ¢alisan hekimlerin goriisiidiir. Eksikler de olabilir, yanlislar da olabilir,
konusulabilir, uygulanabilir, uygulanamaz taraflar1 tartisilabilir; buna biz a¢igiz. Bunda iiziilecek bir
sey goremiyorum. Boyle bir konu varsa bunun incelenmesini Arastirma Komisyonunuz yapabilir
kurulmusgken, giizel bir sey bu.
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Kimse burada bir ¢ocugun bir ilaca ulagsmasinin 6niine engel koymak i¢in konusmuyor. Burada
kesin tedavisi olmayan hastalik oldugu igin bir sikinti oldugu ve tedavi amaciyla kullanacaginiz ilacin,
ilag olarak heniiz biitiin asamalar1 tamamlanmamis oldugu i¢in ¢ikacak sonuglar, olabileceklerden
haberdar olmak istiyor, bilgilenmek istiyor. Mutlaka her bilgiyi zorla mahkemelere falan bagvurarak
almak zorunda kalmayalim. Agiklasin Saglik Bakanligi bunu.

Ne giizel, giizel sonuglar alintyorsa, tamam. Parasi da verilmis, klinik ¢aligma olmus; olsun,
olumlu sonuglar alinmis. Bundan sonra devam edilsin densin. Bunlarda bir sikint1 yok. Ama bu kadar
hani bir bilgiye de gergekten acaba degiyor mu, bu nedir, klinik kaniti nedir, bilimsel kanit1 nedir,
ben bu konuda seffaf olmaliyim. Ben bu bilgiyi istiyorum. Ben bu bilgiyi ¢ocugum igin istiyorum
aileysem eger, ben bu bilgiyi hekim olarak istiyorum hastamsa eger, ben bu bilgiyi bir akademisyen
olarak istiyorum arastirmalarima temel olacaksa. Bunu isteyebilirim, bunda bir sey yok. Ve aragtirma
komisyonu bir firsattir bunu saglayabilmek igin.

Ben bilgi edinmeden isteyecegim, yazi yazacagim, cevap gelmeyecek, dava agacagim. Siire¢ boyle
yiirtiyor. Yani bu o kadar kolay 6yle olmuyor. O yiizden de bence burada iiziillmeden isimizi yapmaya
devam edelim.

BASKAN — Hocam, bir sey soylediniz konusmanizin ilk bdliimiinde. Uzmanlik dernekleriyle
birlikte bir rapor hazirlama konusu. Bizim zamanimiz var. Yaz tatiline girince Komisyonun siiresi
islemeyecek. Kasimi, belki aralig1 bulabilir. Béyle bir rapor hazirliginiz olursa memnun oluruz.

TURK TABIPLERI BIRLIGI MERKEZ KONSEY1 UYESI PROF. DR. GULRIZ ERISGEN —
Tamam, iletecegim.

BASKAN — iletin arkadaslara.

Baska...

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Ben soru sormayacaktim, sizin bu bahsettiginiz konuyu
sOyleyecektim. SOylemis oldunuz.

BASKAN — Tamam.

Ali Bey, buyurun.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ben siyasi polemige girme geregi duymuyorum. Giilriz Hanim’m
da Ersin Bey’in de siyasi bir partinin temsilcisi olmadigini da biliyoruz. Burasi Saglik Komisyonu.
Keske sagliga da siyaseti katmasaydik Hocam.

BASKAN - Siyaset igin bir tarafinda olacak Hocam. Hizmet bu. Neticede karar verilecek. Milletin
adina bir karar verilecek.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ben sadece Ersin Hocama bir sey soracagim.

Bu SMAyla ilgili ilagta diinya gapinda yapilmis bir klinik ¢alisma var m1 Hocam? ilag olarak
kullanilmasini kabul eden bir yer var mu tilke olarak Avrupa Birligi ve Kuzey Amerika iilkelerinden?

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Ruhsat verilmis durumda ama yeterli klinik sonug yok. Yani etkili oldugunu net bicimde ortaya koyan
bir sonug yok. Bu nedenle de diinya bunu geri 6demeye almiyor. Etkililik acisindan yeterli kanit yok.

Farmakoekonomi... Bakin, siyaset degil benim size sdyledigim. Farmakoekonomi, bu bir bilim
dal1. Saglik ekonomisi bilim dalinin i¢inde bir bilim dali. Tiirkiye’de yeterince gelismedigi icin ¢ok
iizerinde durulmuyor. Farmakoekonomik analizler yapiliyor, diyor ki adam: Ben bu verilerle bunu
ddersem ¢ok da anlamli olmayacak. Bunu boyle yapiyorlar. Bence iste biz en bastan bunu yapmalrydik
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saymn vekilin soyledigi gibi. Biz en bastan bunu sormaliydik. Biz en bastan bunu sormadigimiz i¢in
simdi doniip tartigmaya kalktigimizda da, biz bu elestiriyi getirdigimizde “siyaset yapiyorsunuz”
deniyor.

BASKAN - Elestiriyle birlikte 6neri de istiyoruz. Elestirinize bir sey demedik.

TURK FARMAKOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN
YARIS — Bir saniye...

Ben bu iilkede tek basima ya da biitiin klinikleri, preklinikleri devreye soksam bu ilac1 kesfedemem,
diinya kesfedememis. Yani sorunumuz bu.

BASKAN — Hayir, ilag 6nerisi demiyorum. Bu calismalarda bu gorislerinizle ilgili 6nerilerinizi
de almak istiyoruz.

TURK FARMAKOLOJi DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI PROF. DR. ERSIN YARIS
— Ben klinik ¢alismalar1 reddetmiyorum. Bence bu bastan 6yle kurgulanabilirdi. “Tamam kardesim,
klinik ¢alisma yapalim. Ver ilact. -Ruhsathi ¢iinkii FDA’den- Bizde 1.500 tane hasta var. Biz bunu
seninle organize edelim, yapalim klinik ¢alismayi. Sen bu ilaglari bize ver. Biz de sonuglari hep birlikte
yaymlayalim ve gorelim.” Bu yapilmadi. Eger klinik ¢alisma baglamina oturtulsayd: biz para vermek
zorunda degildik. Sorun burada. Asil sorun burada.

BASKAN — Bu da bir goriis. Bunu da degerlendirecegiz.
Tesekkiir ediyoruz.

Bagka s6z isteyen Komisyon iiyelerinden? Yok.

Tabipler Birligi heyetine tesekkiir ediyorum.

Tiirk Noroloji Derneginden, Prof. Dr. Hilmi Uysal Hocam burada.
Hocam, buyurun.

4.- Tiirk Néroloji Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Hilmi Uysalin, nadir hastaliklarin teghis ile
tedavisinde hastalarin, hekimlerin, ailelerinin karsilastiklar: sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda

sSunumu

TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. HILMI UYSAL — Sayin Bagkan, Sayin
Komisyon tiiyeleri, degerli katilimcilar; hepinizi saygiyla selamliyorum.

Tiirk Noroloji Dernegi adina buradayim ama ayni zamanda ALS-Motor Noron Hastaligi Derneginin
Antalya subesinin Kurucu Baskaniyim, su anda ikinci Baskaniyim. Ayrica, Akdeniz Universitesi Tip
Fakiiltesinin Noroloji Ana Bilim Dalinda erigkin nérologu olarak ¢alistyorum. Nadir hastaliklarla ilgili
daha gegen y1l yaptigimiz sempozyumu da hatirlatarak bu bilgilerle burada bulundugumu belirtmek
isterim.

Konusmami, sunumumu elimden geldigi kadar zamaninizi almadan yapacagim ama temel
basliklar1 sdyle olacak: Ilk énce hastalik yiikii agisindan bu konuyu ele alacagim, arastirmayla ilgili
calisanlar agisindan konuyu ele alacagim, hastalik siireciyle basa ¢ikmada karsilastigimiz sorunlar
acisindan bir norolog olarak ele alacagim, tedavi ve ilag se¢imi agisindan bu konuyu ele alacagim.
Dolayisiyla alt grup olarak da insan kaynagi sorununu, organizasyon sorununu, yonetsel ve blirokratik
sorunlari, arastirmalara destek sorununu, diinyadaki arastirma merkezleriyle olan baglanti sorununu,
bilimsel bilgi havuzuna katki sorununu, halk sagligi bilinci agisindan egitim sorununu da ve etik
sorunlar da ele almaya ¢alisacagim. Umarim bu zamani bana verebilirsiniz. Tesekkiir ederim.
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ilk 6nce sunu da tanimlamak lazim ¢iinkii biitiin sey buraya oturuyor bana kalirsa. Yani “nadir
hastalik”tan kastettigimiz nedir? Bu bir prevalans demek. Bir toplumda yiiz binde 50’den az kisiyi
etkileyen hastaliklara nadir hastaliklar deniyor. Dolayisiyla buna on binde 5 derseniz, yirmi binde 1
demektir. Yani bir hastalik bir toplumda yirmi binde 1’den az goriiliiyorsa nadir hastalik deniyor.

Nadir ama diinyada bu hastaliktan yaklasik 350 milyon kisi etkilenmis durumda, tilkemizde de 6-8
milyon gibi bir saymin nadir hastaliklardan... Yani nadir hastaliklar birlestirildiginde ¢ok dnemli bir
say1 olusturduklar belli. Ondan dolay1 da toplumun bir sorunu.

Simdi, toplumdaki bu nadir hastaliklarin yiizde 50°si erigkin yastaki hastalardan olusuyor.
Dolayisiyla eriskin norologlari olarak biz bu konuda sorunun igerisindeyiz.

Ayrica nadir hastaliklarin baslicalart da sinir sistemi ve néromuskiiler sistemi etkiliyor. Dolayisiyla
norologlar, norolojik bulgularla geliyor. Dolayisiyla ndrologlar olarak biz bu isin igerisindeyiz.
Neredeyse 7 bine yakin hastalik kategorisi tanimlanmis bu agidan, 600 tanesi direkt santral sinir sistemi
ve sinir sistemi ndromuskiiler hastaliklar etkiliyor.

Simdi, bakarsaniz bu hastaliklardan —burada birka¢ tanesini siraladim, hepsini degil ama
coguna artik kulak agina- bir tanesi ALS. Onun yanindaki rakam ORPHA 2932. Bu, nadir hastaliklar
kategorisinde onun kodu. Onun prevalansi yiiz binde 1 ile 9 arasinda, yiiz binde 5. Insidans1 da. ..

Simdi burada insidans ve prevalans ¢ok 6nemli; ondan da bahsetmek istiyorum. Ciinkii prevalans
toplumdaki goriilme sikl1ig1 o anda ama insidans, toplumda yeni katilan hasta sayis1 demek. Insidans ve
prevalans bir hastalikta birbirine yakinsa o hastalik cok mortal seyrediyor demek. Dolayisiyla insidanst
yiiz binde 2, prevalansi da yliz binde 1 ile 9 arasinda. Dolayistyla ALS hastalig1 insidans1 ve prevalansi
birbirine en yakin olan hastaliklardan oldugu i¢in bu hastaliklar i¢erisinde prototip bir hastalik.

Bu Komisyon, ALS hastaliklariyla ilgili bir ¢6ziim bulabilirse biitiin nadir hastaliklar i¢in bir
¢Oztim bulabilir demektir. Dolayisiyla bir prototip hastalik olarak ele alinmasi gerektigini sdyleyeyim.

Mesela SMA’nin yiiz binde 1 ile 9 arasinda -biraz evvel konustuk- Tip 1, Tip 2, Tip 3, Tip 4 dahil
bunun igerisine ama mesela SMA 3, milyonda 1 sikligi. Duchenne Muskiiler Distrofi var, yiiz binde
yine 1-9 gordiigiiniiz gibi ama insidans1 konusunda ¢ok bilgimiz yok. Myotonik Distrofika var ¢ok sik
gordiigiimiiz, o da yiiz binde 1-9. Kronik inflamatuar Demiyelinizan Polindropatiler var, yine énemli
bir kas hasta grubumuz. Bu da yiiz binde 9’a geliyor. Onun insidansini da biliyoruz, yiiz binde 1,6. Yani
demek ki seye gore daha iyi aslinda bir miktar. Charchot-Marie-Tooth var yine polindropatilerden. Yiiz
binde 10 ile 50 arasinda bu hastalik.

Simdi, bunlar igerisinde Myastenia Gravis var. Ben Myastenia Gravisi sonra sdyleyecegim.
Myastenia Gravis de nadir goriinen hastaliklardan ama daha sik gordiigiimiiz hastalik. Ama adini
burada konusmuyoruz gordiigiiniiz gibi ¢linkii tedavisi var. Yiiz binde 20 ama insidansi da yiiz binde
1’ler arasinda, milyonda 4 ile yiiz binde 3 arasinda.

Simdi bunlar igerisinde gergekten ilk bastaki iki hastalik -6zellikle ALS de bunun igerisinde- fatal
hastaliklar arasinda gegiyor, Terminal illness olarak gegiyor ve biz bunu “amansiz hastaliklar” olarak
tanimliyoruz. Zaten Komisyon kuruldugunda, bildigim kadariyla, ALS’yle iligkili olarak kuruluyor.
Dolayistyla bu perspektifini kaybetmemesini Komisyondan istiyorum.

Simdi, bakin, burada Multiple Skleroz var, onu da koydum. Onun ORPHA numarasini yok ¢iinkii
nadir hastalik degil. ACD-10 kodunun G35. Bakin, prevalans1 yiiz binde 200. Onemli bir hastalik, cok
onemli. Burada dnemli, 6nemsizlik konugmuyorum, siklik konusuyorum Komisyonun gorevi oldugu
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igin. En ¢arpici surasi: insidansi neredeyse yiiz binde 5’lerde yani gordiigiiniiz gibi yeni katilan hasta. ..
Bu hastalik toplumda biriktigi i¢in prevalansi yiiksek. Dolayisiyla bu farki kavramak bence Komisyon
i¢in 6nemli.

Bu konuda Tiirkiye’de ALS insidansi ve prevalans calismasini taze olarak biz yaptigimiz igin
getirdim buraya. Bu benim asistanimin tezidir. Antalya’da yaptik bunu. 2017 y1li insidansi yiiz binde
1,4’tlir ALS’nin, 2 milyon niifuslu bir sehrin insidansi. Bunun karsiliginin da Tiirkiye’dekine denk
gelecegi kanisindaymm. Iki yillik da siire prevalans: yiiz binde 6,37°dir. Komisyona da ben bu tezi
getirdim vermek i¢in, rapor olarak.

Simdi, bundan sonraki konusmamn diger kismini ashinda biiyiik 6lciide Saglik Istatistikleri
Yilligi’na dayandiracagim. Bu Saglik Bakanliginin 2018°de yayinladig1 2017 yili ¢alismasidir.

Bakin, orada, benim demin bahsettigim baglik i¢erisinde bu nadir hastaliklar yiikiinii anlatmaya
caligacagim.

Biz toplam olarak 150 bin hekimiz iilkemizde saglik hizmeti géren. Hemsire sayimizin da hemen
hemen ayni oldugunu burada hatirlatirim. Saglik personeli olarak, aslinda 150 bin hekim olarak biz
bu sorunla basa ¢ikiyoruz. Noroloji uzmani olarak da 3 bin kisiyiz bu nadir hastaliklarla basa ¢ikmaya
calisan ve de ndromuskiiler hastaliklarla yani SMA, ALS, biraz evvel bahsettigim hepsiyle basa ¢gitkmaya
calisan sayimiz 100 degil, bu konuyla ugrasan 76 kisi. Tiirk Noroloji Dernegindeki néromuskiiler
calisma grubunun sayisidir. 76 kisi olarak biz bununla basa ¢ikmaya c¢alistyoruz.

Simdi, nasil bir seyle basa ¢ikiyoruz? Bakin, 718 milyon poliklinik yapiyoruz yilda, 80 milyonluk
ilkeyiz.

BASKAN — Cok ytiksek.

TURK NOROLOJi DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. HILMI UYSAL — Ve de bakin, bunun
400 kiisur milyonu, 500 milyonu hastanelerde yapiliyor, ikinci, ticlinci basamakta. Nadir hastaliklar
ikinci, liglincii basamak hastaligidir. Birinci basamak sik goriilen hastaliklarin yeridir. Nadir hastaliklar
ikinci, tigiincli basamak ve tiniversite ve devlet hastanelerinin yapildigi yerdir. Buralarda biz yaklagik
500 milyon poliklinik yapiyoruz. 76 néromuskiiler uzmani oldugunu hatirlatirim sizlere. Dolayisiyla
toplumun 9 kat1 var. Bunun neredeyse 6 kat1 hastanede, toplam olarak bakarsaniz tiim muayenelerin
ylizde 67’sini ikinci, tiglincii basamakta yapiyoruz.

Simdi, yiikiimiiziin ne kadar biiyiik oldugunu gostermek acisindan bu grafik de c¢ok etkileyici.
Bakin, birinci basamaktan ikinci basamaga sevk oran1 2017°de binde 2. Yani herkes direkt olarak
noromuskiiler poliklinige geliyor. Bu, benim gegen hafta Komisyona katilacagim belli oldugu
zaman o giinkii poliklinikten ¢ektigim fotograftir. Bu siradan bir ndromuskiiler hastaliklar giinlindeki
polikliniktir.

Bu hastalar icerisinde tekerlekli sandalyede 2-3 kisi var. Onlar ndromiiskiiler hastaliklarda belki
bakmam gereken en 6n kisiler ama orada birinci basamakta olan hastalar da vardur.

Bizim Tiirk Noroloji Derneginin ALS’yle ilgili olusturdugu rehberde sdyle diyor, aynen okumak
istiyorum: “Tani konulduktan sonra hastay1 bilgilendirirken kirk bes, altmis dakika ayrilmali.” Bir ALS
hastasina tan1 koymak i¢in en az yarim saat, bir saat muayene etmemiz gerekiyor ve ondan sonra
da hastaya kirk, altmis dakika anlatmamiz gerekiyor. Hasta yiikiimiiz, 450 milyon hasta bakiyoruz.
Dolayistyla bizim nadir hastaliklarla ilgili yagsanilan sorunlar, sik goriilen hastaliklarla ilgili sorunlardan
apayrt bir konu degildir. Saglik hizmetlerinin organizasyonuyla ilgili sorunlarin bir pargasidir.
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Coziim i¢in Oncelikle saglik hizmetlerinin verilisiyle ilgili sorunlar ¢oziimlenmelidir ancak bdylesi
bir kapsayicilik i¢inde nadir hastaliklarda saglik hizmetlerinin organizasyonu nasil olmalidir sorusu,
politikasi ele alinmalidir dedik.

Bakin, burada {iniversitelerin durumu da ¢ok Onemli, ilging. Biz 450 milyonun yaklagik 30
milyonunun-50 milyonunun poliklinigi yapiyoruz diyelim ama yatan hastalarin neredeyse altida 1’ini
yapiyoruz ki bu hastalarin ¢ogu, nadir hastaliklar buralara girer. Ama bakin 68 hastaneyiz. 1.500
hastanenin 68 hastanesi olarak bunu kaldirmaya calisiyoruz. Yani dolayisiyla lizerimizdeki nadir
hastaliklarla ilgili yiikiin ne kadar biiyiik oldugunu, sorunun hekim boyutunda ne oldugunu anlatmak
icin bunu koymak istedim. Fakiilte sayimiz 97, hastane sayis1 68, fakiiltelerin tiimiine bakarsaniz 13
bin ¢gretim iiyesiyiz. Biz ayn1 zamanda sadece ndromuskiiler yapan, poliklinik yapan doktorlar degil,
bir 6gretim tiyesiyiz. Yilda 300 tip fakiiltesi doktorunu bu iilkeye katan bir hastaneden gegen hafta
yine mezuniyet torenine katilarak geldigim i¢in... Yani sadece néromuskiiler yapmiyorum ama ayni
zamanda...

Simdi Saglik Bakanligi 11 ilde bu sorunu ¢zmek igin -daha sonra da 14’e ¢ikt1 galiba- 16 hastanede
néromuskiiler poliklinigi merkezi agti. Bunlardan, biraz evvel konustugumda 6 veya 7’si halen aktif
durumda -2011 saniyorum- bu sorunu ¢6zmek i¢in ama bunlarin hi¢bir tanesinde iiniversite hastanesi
yoktu. Universite hastanelerinin noromuskiiler merkezlerini destekleyip eksikleri tamamlamak
diisiiniilmemistir o donemde. Ve néromuskiiler merkezler altinda multidisipliner merkezlerdir. Yani
norolog, pediatrik noérolog, klinik ndrofizyolog, patolog, genetik uzmani... Yani ¢ok sayida kisinin
birlikte ¢aligmas1 gereken yerdir, bilgi birikimi gerektiren yerdir ve Antalya’nin en eski néromuskiiler
polikliniginde ¢alismama ragmen bu siire igerisinde tek bir fellow verilmemistir bana. Tek basima
calistim. Ne bir fizyoterapist ne bir psikolog ne bir hemsire ne bir tibbi sekreter... Yani Antalya’da da
kurulmustu. Arkadaslarim, 6grencilerimdir oradaki ndromuskiilerde calisanlar ama biz orada tekizdir.
Dolayisiyla, mesela patoloji laboratuvarlarinda temel boyama yontemlerini yillardir israrla talep
etmemize ragmen yapilamamaktadir. Halbuki néromuskiiler poliklinigi patoloji laboratuvar: olmadan
miimkiin degil. Genetik inceleme testlerimiz ne kadar karlilik engeline takilmaktadir. Buna ragmen
yine uzmanlik ve yiiksek lisans tezleri ¢ikartiyoruz, aragtirma ve yayin yapiyoruz. Yine de bu konuda
yayinlar bizlerden kaynaklaniyor.

Nadir hastaliklarla ilgili hizmet veren, yillarin deneyimi ve bilgi birikimiyle var olan merkezlerin
-ki bunlarin neredeyse tiimii iiniversitelerdir- desteklenmesi ve gelistirilmesi hedeflenmeden, insan
kaynagi sorunlari ¢oziilmeden hastalarimiza 6zlenen hizmeti vermemizi beklemenin gergek¢i olmadigt
kanisindayim.

Diger bir konu, bakn, yine bizim ALS’yle ilgili yonergemizde gegen bu metot diyor ki: “Non-
invazif mekanik ventilasyon ne zaman baslanmalidir?” diye bize, hekime tanimliyor. Simdi su sozii
herkes ¢ok iyi biliyor: “Olmaya devlet cihanda bir nefes sihhat gibi.” Ama sdzde. Bir ALS hastas1 i¢in
solunum bir nefes, bir cihaz demek ve onu bir rakamla 6lgemiyorsunuz. Mesela buradaki orana goére
ylizde 50’nin altina diismedigi i¢in cihaz verilmiyor hastaya ama yiizde 49 hastaninki. Ben diyorum ki
gereklidir, biliyorum ama orana olmuyor. Hocam, olmuyor. Hasta bir hafta i¢erisinde acile geldi, is isten
gecmisti, karbondioksit narkozu icerisindeydi, kaybettigimiz hastalarim var. Dolayisiyla rakamlar degil
gercekten. Orada bana yetki vermesi lazim. Ben bu hastanin mekanik bipbapa ihtiyaci var, mekanik
ventilatore ihtiyaci var dedigim zaman onun Oniine 10 doktor imzalz...

BASKAN — Gerekgenin...
TURK NOROLOJIi DERNEGI TEMSILCISi PROF. DR. HILMi UYSAL — Evet Hocam, bunu...
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Burada bir sey daha, ¢ok bilinen bir s6z. Bunu tekrar sdyleyeyim: Hastalik yok, hasta vardir.
Liitfen bunu da... Yani biz bunlarin altinda ¢alistyoruz. Solunum cihazi ALS hastasi i¢in yasamsaldir.
Prototip diyorum ALS hastaligi. Bu diger hastaliklar i¢in de yasamsal Hocam. SMA’lilar igin de
ayn1 zamanda solunum cihazi yasamsal. Nadir hastaliklar i¢in gelistirilen ilaclarla karsilastirilamaz.
ilag konusmuyoruz, ilag fiyati konusmamaliyiz deniyor, ya konusuyoruz. Bir hastaya 1.210 lira
verecek miyiz, vermeyecek miyiz konusuyoruz. Bakin, ila¢ fiyati konusuyoruz aslinda, kendimizi
kandirmayalim. Yani bu hastalara vermiyoruz Hocam. Solunum cihazinin normal fiyatini 6deyemedigi,
SGK saglayamadigindan almaya c¢alistiginda aradaki fark: kendisi 6deyemedigi igin alamayan hastalar
oldugunu ben size, Komisyonunuza, sdyleyeyim.

Oliim yasam smirindaki cihaz ve arac gereclerin saglanmasi ve hizla tedarikinin edinilmesinin
onemini avuglarimizla ugurladigimiz hastalarimizin anisina dayanarak ne kadar vurgulasak azdir.
Ben bu aniy1 da size vurguluyorum. Fiyat Ol¢iiyorsunuz Hocam. Yasamsal cihaz ve arag gereglerin
hastalara saglanmasi 6ncelikli ve bireysel olmalidir. Degis tokus mekanizmasiyla idame edilemez, ilag
tedavileriyle de karsilastirilamaz.

Kot uygulama ve kotii niyetli uygulamalar: dnlemek stratejisiyle olusturulmus kurallar ve
biirokratik mekanizmalar iyi niyet ve hasta sorunlarinin agirlasmadan erken ¢dziilmesi igin yapilan
tiim mesleki ¢abalarimizin Oniindeki baslica engeldir. Hekimlerin tan1 ve 6ngoriilerine de giivenen bir
yaklasim gerek. Kotii uygulamalari, kotii niyetlileri cezalandirin, onlart cezalandirin gergekten; uzamis
stireglerle hastalar1 ve emegi esirgemeyen hekimleri cezalandirmayin. Biirokratik yanlis yapilmasin
diye, hastalarimizin zarar gérmesi yerine bir hastanin bile yasamini kurtarmak adina yanlshigin goze
almmmasi gerektigini diigiiniiyorum.

Saym Baskan, degerli Komisyon iiyeleri, hocam; hepinize su Onerim: Bakin, bir politika
secilecekse palyatif bakimi gelistirme, giiclendirme modeli se¢ilmek zorundadir nadir hastaliklar igin.
Bu, bakin hastalik yonetimi mekanizmasi, yani ilag tedavisi, cerrahi tedaviyle sikismig degil, tersine
piramidin Obiir ucundaki palyatif bakim, evde bakim, evde yogun bakim gibi tarafi gliclendirilmis
hizmete ihtiyact var hastalarimizin. Gliniimiizde ALS nin ilerlemesini geri gevirecek bir tedavi heniiz
bulunmamaktadir. Dolayisiyla bu hastalarimiz icin tedavi budur. Yani Diinya Saglk Orgiitii boyle
tanimlamaktadir. Palyatif bakim, palyatif tedavi, yasami tehdit eden hastaliklardan kaynaklanan
problemlerle karsilasan hastalarin ve hasta yakinlarmin yasam kalitesinin, basta agr1 olmak iizere
tiim fiziksel, psikososyal ve ruhsal problemlerinin erken tespit edilerek ve etkili degerlendirmeler
yapilarak dnlenmesi ve giderilmesi suretiyle artirllmasina dayanan bir yaklasim olarak tanimlaniyor.
Budur Hocam benimsenmesi gereken. Biz 2018’de Tiirkiye Anne, Cocuk ve Ergen Saglig1 Enstitiisii
Nadir Hastaliklar Farkindalik Toplantisi’nda sdylemisiz, palyatif bakim temel insan hakki olarak
diisiiniilmelidir diye rapora koymusuz zaten.

ikincisi evde bakim, evde yogun bakim. Hocam, yasami tehdit eden hastaliklardan kaynaklanan
problemleri yasayan hastalarin ve hasta yakinlarinin yasam kalitesinin fiziksel, psikososyal ve ruhsal
problemlerinin hastanin ev ortaminda degerlendirilerek giderilmesi, ¢oziilmesi ve evde bakim veren
aile bireylerinin sosyal olarak desteklenmesine dayanan bir yaklasimdir bu ve evde yogun bakim
hastalar1 i¢in acil eylem plani gereklidir. Yani burada yine sdyliiyorum. Bizim dernek ikinci baskani
Alper Bey doktordur kendisi, eski dis hekimidir, biitiin masraflarin1 kendisi karsilamaktadir, higbir
destek almamaktadir ¢iinkii sinirlari uymamaktadir. Dogru degil.

“Hocam, noéromuskiiler poliklinigi yaparken en zorlandigmn soru nedir?” diye sorarsaniz
eger “Hocam, yeni bir gelisme var midir?” sorusudur. Hemen hemen ii¢ ayda bir goriirim ALS
hastalarini, her goriistimde bu soruyu bana sorarlar: “Hocam, yeni bir geligme var m1?” Beni en ¢ok
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iizen sorudur. Ciinkii neden? Bagkalar1 ¢alisma yapacak yurt disinda, onlar ilag gelistirecek, ben de
hastama verecegim. Yani bizim diistiigimiiz durum budur. Halbuki projelerimiz var. Projelerimiz
desteklenmiyor. Bir projeyi yillarin birikimiyle, yogun bir emekle hazirliyoruz ancak hak ettigi destegi
almiyor. TUBITAK projelerden verilen maddi desteklerde bile yiizde 18 KDV aliyor. Yani projelerde
yiizde 18 KDV alintyor. Destek vermiyor, verdigi destekler de... Projelerin en biiyiik dnemi de
bizlerin degil, bursiyerler ve doktora 6grencilerinin desteklenmesidir. Arastirmalar nitelikli insan giicli
olmadan yapilamaz. Hastalarima cevabi vermem i¢in arastirma siireci i¢inde olmak zorundayim, ilag
gelistirme stireci i¢erisinde olmak zorundayim, tani siireci... Bunun i¢in bunlar1 yapmak zorundayim.
Hastalara ancak o zaman cevap verebiliriz. Yayin destegi, kongre katilim destegi olmadan nasil
gelismeleri izleyecegiz? Yayin destegi, kongre katilim destegi olmadan nasil bulgularimizi uluslararast
platformlarda sunacagiz? Uluslararasi katilimli ¢aligtaylar ve toplantilar diizenlemek i¢in, inanin bana,
gerekli destegi almak, calistay1, toplantiy1 bagsarmaktan ¢ok daha zor. inanin bana.

Son kismina geliyorum. Halkin saglik bilinci yoniinden de bu konuyu ele almak gerekiyor. Biz bu
konuda hekimler olarak {izerimize gorev distiigiinii biliyoruz. Nadir hastaliklarin cogu genetik kokenli.
Ulkemizde akraba evlilikleri orani ¢ok yiiksek. Ortalama yiizde 22 ama yiizde 35’e ¢ikan yerler var.
Akraba evliliklerinin genetik hastalik olasilig artirdig1, dolayisiyla uzak durulmasi gerektigi halkimiza
her tiirlii egitim ve iletisim kanallartyla anlatilmak zorunda. Bu konudaki bilgi ve deneyimimizi
hastalarimiz ve anne babalar daha fazla aci ¢ekmesin, hastalarimiz daha fazla aci g¢ekmesin diye
anlatmak ve onlar1 bilinglendirmek boynumuzun borcudur. TV ve basin yayn araglari, hastanelere
hasta yonlendirmek i¢in degil, hastalara hastaliklarin nasil 6nlenecegini anlatmak i¢in kullanilmalidir.
Etik ve ahlaki olan da budur. Maalesef 6biir tiirlii kullaniliyor.

Etik yonii en agir ALS hastaligi. Goérdiim ve bunu dersimde sdyliiyorum &grencilerime. Etik yonii
en belirgin olan hastaliktir. En belirgin olan nadir hastaliktir ALS ¢iinkii hastanin yasaminin son anina
kadar bilinci yerindedir. Tetraplejiktir, soluk alamaz, herkese bagimlidir ama kitap yazar, Hawking teori
tiretir. Dolayistyla siz o kisiye hem umudunu kirmadan hem de gergegi anlatmak... Etik yoni bu kadar
agir olan bir hastalik ama bu sorunlarla ilgili herhangi bir ¢alismasi yoktur saglik sistemimizin. Acilen
etik sorunlarla ilgili yonergelerin ve tutumlarin gdzden gegirilmesi gerekmektedir. Ornegin resiisite
edilecek mi, resiisite edilmeyecek mi? Boyle bir yonerge yoktur iilkemizde. Bu konu tartismaya
acilabilir. Hastalarimiz bunu agamaz ama hekimler olarak bizim bu konuyu tartismak goérevimizdir.
Arti ¢ok daha dnemli bir konu: Hasta bagislarina dayanan organ bankasi, beyin, kas, sinir yoktur, ALS
ve norodejeneratif diger hastaliklar i¢in doku bankamiz yoktur. Halbuki doku bankasi olmadan bizim
¢alisma yapmamiz miimkiin degildir. Diinyada bunun 6rnekleri var. Alzheimer i¢in de Parkinson i¢in
de ALS i¢in de doku bankasimin kurulmasi gerekli.

Ve ila¢ konusuna gelip bitirecegim sozlerimi. ALS’de iki tane onayli ilag var. Bunlardan bir tanesi
Riluzole. 1993’ten beri kullantyoruz. Hastalik aynen SMA tip 2, tip 3 i¢in gibi hastalig1 geri cevirmiyor
ama yavaslattigiyla ilgili elimizde ¢ok kanit var ALS i¢in Riluzole’tin. Fakat su anda ilag bulunmuyor.
flag yok hocam.

BASKAN — Uretilmiyor mu yoksa biz mi ithal edemiyoruz?

TURK NOROLOJi DERNEGI TEMSILCIiSi PROF. DR. HILMi UYSAL — Yok Hocam, ilag yok.
BASKAN — ilag yok!

TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. HILMI UYSAL — Yok, evet.
BASKAN — Allah Allah.
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TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCiSI PROE. DR. HILMi UYSAL — Edaravone ise dar bir
kas grubunda yararlilig1 gosterilmis ve FDA tarafindan onayl fakat onu da SGK 6demiyor.

Eriskin yas grubunda SMA tip 2 ve tip 3 icin Nusinersen Sodium, Saglik Bakanligimizin girisimiyle
hastalarimiza verilmeye baslanildi. Recete yazanlardan birisi de benim. Ben de yazdim o regeteyi ama
yazmamaniz miimkiin degil. Bana hasta geldiginde, bakin, ben tip 1’ler i¢in bunu dersimde anlattim.
Nusinersen tip 1 i¢in muhtesem bir bulus ¢linkii siz okunmayan bir geni tekrar okutuyorsunuz bu ilagla.
Ve o grubun ¢alismasini okudum Hocam. Sekiz yillik ¢ok bilyiik ¢abanin iiriinii, gergekten muhtesem
ama tip 1 i¢in. Tip 2 ve 3 i¢in Faz 3 ¢alismas1 yok. Biz arastirma yapiyoruz ama adinin aragtirma olmast
lazim. Saglik Bakanliginin iginde bir arastirma... TUBITAK deseydi ki ben SMA Nusinersen ¢aligmast
yapacagim, arastirma biitgesi budur, protokol budur. Protokol yok Hocam. Calismanin protokolii yok.
Dolayisiyla ben higbir calisma gérmedim. Bakin, bu ilaci uygulayan Hacettepe ¢okmiis durumda. 50
hasta bagvurmus durumda. Hi¢ oraya bir tane insan vermediniz. Halbuki LP yapiyorsunuz, hastay1
yatirmaniz gerekiyor, tonlarca islemi var. O sisteme girmeniz gerekiyor. Ayni insan giiciiyle bilyiik bir
arastirmay1 yikiyorsunuz. Ama arastirma projesi dedigin en bastan kimler katilacagi, ne kadar katilacak,
bunlar yapilir. Higbir proje yok. Ben de ayni durumdayim. Ama tabii ki her zaman hastalarimiz...
Higbir hastami kirmiyorum, hi¢bir hastanin regetesine “Hayir.” diyemem, miimkiin degil. Ama inanin
bana, size sdylediklerimi onlara da sdylilyorum. Ama tabii ki ilag yaziyorum, yazmam gerekiyor.

Arastirma kapsaminda yapilmasi gereken uygulamanin belirli merkezlerde verilmesi uygulamasi ki
bu da ¢ok ilging, bu da zor bir sey. Yani bazi merkezler ¢okiiyor, ¢okecek de daha. Bu merkezlerde rutin
islerin tizerine kaldiramayacagi yiik eklemis oluyorsunuz. Yani ben o ¢igligi aktariyorum, Hacettepede
yeni hasta alamama ¢1gligidir bu. Yiik kaldirilamayacak noktaya geldiginde ise hasta ve hekim kars1
karsiya geliyor, bu da ¢ok korkung. Yani biz hastalarimiz i¢in ugrasirken onlarla karsi karsiya geliyoruz.

Sonug olarak, hekimlerin nadir hastaliklar acisindan iizerinde biiyiik bir yiik vardir. Norologlar
olarak payimiza diiseni anlatmaya g¢alistim. Arastirma agisindan ciddi sorunlarimiz var ve maalesef,
yetersiz durumdayiz. Cok sayida arastirmacinin siirecin pargast haline gelmesi gerekiyor. Hastalik
stireciyle basa ¢ikabilmemiz igin, ancak karsilagtigimiz sorunlarin neler oldugunun bilinmesiyle
¢oziilebilir. Komisyonun bu isi yapacagini umuyorum, diliyorum onlardan.

Insan kaynag1 sorununun acilen ¢dziilmesi gerekli. Hastalarimiza 6zlenen hizmeti vermek istiyoruz
bize bunlari verirseniz. Saglik hizmetlerinin organizasyon sorunu i¢in ele alinmasi lazim hastaliklarin.
Nadir hastaliklar ikinci basamak, iglincii basamak sorunudur. Sik gériilen hastaliklar birinci basamak
sorundur. Tiirkiye’de tam tersi durumdadir su anda. Ydnetsel ve biirokratik sorunlar verdigimiz saglik
hizmetinin 6niinde ciddi engel olusturmaktadir. Yani hekimlik mi yapalim, tibbi sekreterlik mi yapalim
noktasindayiz ¢cogu zaman. Arastirmalara destek olunmadan hastalarimizin ve bizlerin 6zlemi olan bilgi
tiretim siirecinde yer alamayiz. Diinyadaki ileri arastirma merkezleriyle bagintimiz siirmelidir ki bilgi
ve ¢ozlimlerin i¢inde olabilelim. Bilimsel bilgi havuzuna katkimizin olmasi, ulusal saglik politikamizin
icindeki ¢oziimlerle miimkiindiir. Halkin saglik bilinci yoniinden egitimi, sorunu uzun vadede ¢c6zmemiz
icin nadir hastaliklarla basa ¢ikabilmemiz agisindan ¢ok dnemlidir, géz ardi edilmemelidir. Yasami
tehdit altinda olan, evde yogun bakim hastalar1 i¢in acil eylem plani olusturulmalidir diyor, bizlere
bunu aktarma sansi verdiginiz igin Tiirk Noroloji Dernegi ve meslektaglarim adina Komisyonunuza
tesekkiir ediyorum.

Saygilarimla.
BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Hocam.

Komisyon iiyesi arkadaslarimda s6z simdi. Sualleri, degerlendirmeleri alalim.
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Semra Hanim, buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle sunumunuz icin tesekkiirler. Cok giizel bir sistematik
icerisinde aktardmiz. Yani hani, sunumun akis1 parga parca, ¢dzlimiiyle beraber, “Neler yapilabilir?”i
iceren bir sunumdu; ¢ok giizeldi bence.

TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCIiSI PROF. DR. HILMI UYSAL — Cok tesekkiir ederim.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Bu sunumdan benim aldigim ve ¢oziim olarak oniimiize
koydugunuz, aslinda evde bakim hizmetlerinin artirilmasi, evde bakimla ilgili sunumu yapan arkadasimiz
da belki kimi notlar almistir yanina, bunun gelistirilmesi i¢in. Palyatif hizmetlerin gelistirilmesi ¢ok
onemli ¢linkll bu hastalik var, bu hastalar gercekten hastalig1 yasiyor ve bunun i¢in aslinda 6nemli
olan palyatif hizmet ve bir¢ok hastanin da aslinda hasta yakininin da beklentisi bu yonde, iste, evde
bakimin yapilmast ya da mekanik ventilasyon ihtiyacinin karsilanmasi. Yine, mekanik ventilasyon
ihtiyaci karsilanirken miifredata ¢ok takilmamak gerektigi, aslinda hekimin ihtiya¢ duydugu hastalara
bu ihtiyacin saglanmasi i¢in Oniiniin agilmasi gerektigi -6nemli bir nokta bence- digeri ise degis
tokus seklinde cihazlarin olmamasi gerektigi... Bu da daha onceki haftalarla yaptigimiz toplantilarda
hastalarin en biiyiik taleplerinden biriydi, ikinci el cihazlarin karsilanmasi noktasindaki sikintilarini dile
getirmislerdi. Koruyucu saglik hizmetleri bence ¢ok 6nemli, belki de en fazla aksattigimiz konulardan
biri. Hem hastaligin olusmasimin 6niine de alabilecegimiz bir nokta bu, énemli bir nokta bence ve
klinik ¢alismalar desteklenirse yani disartya bagimli hale gelmemek i¢in aslinda burada yapilan klinik
caligmalar desteklenirse hem tedavi hem de tan1 agisindan da 6nemli faydasinin olacagini diistiniiyorum.
Ve tabii, bu tedavilerin yapildigi kliniklerin artirilmasi, bu da daha 6nce hasta yakinlarinin dile getirdigi
sorunlardan biriydi. Yani hastaya ila¢ yaziliyor ama bu tedaviyi yapacak ya da iste, LP yapilacak veya
ilact uygulayacak kliniklerin sinirlt olmasi. Diyelim ki ta Bingdl’den Ankara’ya bu ilac1 uygulamak
icin gelmek zorunda kaliyor ¢linkii Bingd1’de bunun uygulamasint yapacak kimse yok ve bu da bazi
kliniklerde hasta yigilmalarina neden olabiliyor ve hekimlerin de yine sikinti yagamalarina neden
oluyor. Belki bu klinikler artirilabilir yani sinirl kliniklerde degil de tedavinin uygulandigr klinik
sayisinin artirilmastyla ¢6ztiim olabilir.

Sunumunuz o yiizden bence c¢ok iyiydi yani hem ¢oziim Onerileriyle hem de akis olarak da.
Tesekkiir ediyorum bir daha.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Sayin Vekilim.

Bagka s0z isteyen arkadagimiz var mi1?

Buyurun.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Bir ekleme yapmakta fayda var. Bizim
gerci Bakanligimizin Sosyal Yardimlar Genel Midiirliigliniin gérev alanina giren bir konu ama burada
arkadaslar olmadig1 i¢in s6ylemek zorunda hissettim kendimi.

Simdi, bazi nadir hastaliklar bizim Bakanligimiz tarafindan diizenli sosyal yardim kapsamina
alindi. Bunlardan bir tanesi silikozis, tiiberkiiloz ve subakut sklerozan panensefalit; bunlar diizenli
sosyal yardimlar kapsamina alindi. Diger nadir hastaliklarla ilgili de yani bizim Sosyal Yardimlar Genel
Miidiirliigiiyle ilgili STK’den arkadaslar goriismeler yapabilirlerse. ..

TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. HILMI UYSAL — ALS alinmadi n?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM - Yani su anda o kismini bilmiyorum agikgasi
ama bunun iletilmesi gerekiyor ki Sosyal Yardimlagsmay1 ve Dayanismay1 Tesvik Fonu var, Fon Genel
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Kurulu bu karar1 aliyor. Saglik Bakanligindan da biz destek aliyoruz yani toplumdaki goriilme siklig1,
total say1, bunun biitceye yiikii gibi konular dikkate aliniyor ve bu diizenli sosyal yardimlar kapsamina
peyderpey bu hastaliklar alabiliyor. Bu konuda ilgili STK’lerin kamuyu harekete ge¢irmesinde fayda
var.

TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCISi PROF. DR. HILMi UYSAL — Nereye bagvurulmali?

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM - Sosyal Yardimlar Genel Miidiirliigiine.

TURK NOROLOJi DERNEGI TEMSILCiSi PROF. DR. HILMi UYSAL — Tamam.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLI BAKIM HIZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM - Yine, sizin bahsettiginiz bu cihazlarla
ilgili de diyelim, aile alamayacak durumda, o cihaza da tam bagimli, bu cihazin da yine bizim Sosyal
Yardimlagsma ve Dayanisma Vakiflarimiz eliyle de alinmasi miimkiin. Bunun da yine Sosyal Yardimlar
Genel Midiirliigiine iletilmesi gerekiyor ciinkii fon kurulu bu tiir kararlari veriyor. Fon kurulu iste belli
gelir durumunda olan kisilere sosyal yardim yapiyor ama bu tiir durumlarda gelir kriterine bakmaksizin
da yardimlar yapilabiliyor, buna fon kurulu karar veriyor o yiizden bu konunu ilgili STK’lerin mutlaka
ilgili genel miidiirlige iletmesi gerekiyor. Ciinkii total rakam belli olunca bu kamu biitgesine de ¢ok
biiyiik bir yiik teskil etmedigi i¢in ¢abuk karar alinabiliyor. O yilizden burada STK’lara biiyiik gorev
diistiyor efendim.

Tesekkiir ediyorum Baskanim.

BASKAN — Buyurun Hocam.

TURK NOROLOJI DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. HILMI UYSAL — Cok tesekkiir ederim
sOzleriniz igin.

Komisyona bir kere daha sunu hatirlatmak istiyorum: ALS bir prototip hastaliktir, nadir
hastaliklarin. Dolayisiyla onda buldugunuz ¢6ziimler tiim nadir hastaliklar i¢in uygulanabilecektir
ve burada aslinda benim séyledigim ¢dziim Onerileri bakin ALS Motor Noron Hastaligi Dernegi ile
Evde Bakim Derneginin evde hastalar1 ziyaret ederek yapmis oldugu iki yillik ¢ok biiyiik kapsamli bir
¢alisma bu. Bunu da hocam Komisyon i¢in getirdim. Komisyona bunu da teslim edecegim. Ben bir
tane getirdim ama her Komisyon iiyesine de bunu génderebilirim, ¢gok dnemli yani burada biitiin ¢6ziim
onerileri de var. Benim de nagizane katkim var ama Alper Bey, Ismail Bey... Dolayisiyla bu konunun
boyle alinmasina ¢ok memnun oldum, sizin bu 6nerinizi hemen aktaracagim.

Cok tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Arkadaslar, baska soz isteyen var m1?

Hocam, efradin1 cami, agyarmi mani giizel bir sunum yaptiniz. Yani ben eski terim kullandim.
Yani kusatict ve ilgili olmayanlari dislayict giizel bir sunum yaptiniz. Sunumunuz i¢in ben de tesekkiir
ediyorum.

TURK NOROLOJi DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. HILMI UYSAL — Cok tesekkiir ederim.

BASKAN - Simdi sirada sunumunu yapmak iizere Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegini
temsilen toplantimiza Katilan Dernek Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Profesér Doktor Zehra
Aycan Hanim buradalar. Hos geldiniz.

Sunumlarint yapmak i¢in sz veriyorum, buyurun Sayin Aycan.

31




26.06.2019 T: 4 0:1

5.- Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcist Prof. Dr. Zehra
Aycan’in, Dernek olarak nadir hastaliklara nasil yaklastiklar: ve nadir hastaliklar kapsaminda Tip 1
diyabet ile karsilasilan sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

COCUK ENDOKRINOLOJISI VE DIYABET DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN
YARDIMCISI PROF. DR. ZEHRA AYCAN - Saym Bagkan, degerli Komisyon {iiyeleri; aslinda
bize mail geldiginde buradaki ALS, SMA, DMD, MS gibi bagliklarin ¢ok ¢ocuk endokrinolojiyle
ilgili olmadigini bildirerek baslamak isterim. Fakat ¢ocuk endokrinoloji olarak da nadir hastaliklarla
ilgileniyoruz. Bazi nadir hastaliklarimiz var; biiylime hormonu eksikligi, hipofosfatemik rikets,
hipofosfatazya gibi. Ben burada daha ¢ok bu nadir hastaliklara biz Cocuk Endokrinoloji Dernegi ve
iiyeleri olarak nasil yaklasiyoruz bir ondan bahsedecegim, bir de bir hastaligimizin altin1 birazcik agmis
olacagim. Dogrusu bir sunum hazirlayacagimizi da bilmiyordum, onun i¢in hani birazcik spontane
konusmaya calisacagim.

Bu 6rnegin, hipofosfataz ve hipofosfatemik rikets gibi hastaliklarla ilgili yeni ilaglar gelistirildi.
Gergekten de ¢ok pahali ilaglar ve ben Ersin Hoca’ya katiliyorum formakoekonomiyi gergekten dikkate
almamiz lazim ve biz bu alandaki yeni gelistirilen ilaglarla ilgili klinik ¢alisma bazinda hastalara destek
olduk ve bu hastalarin sonuglarini da izlemeye devam ediyoruz. Oncesinde de bunlarin hangi hastalara
verilecegiyle ilgi zaten bilim komisyonlar1 topland1 ve bir ¢erceve ¢izildi. Biiylime hormonu eksikligi
gibi bir nadir hastalik basligimiz var. Bununla ilgili, iste, turner sendromu gibi, biiylime hormon
tedavileri de pahal bir tedavi. Gerek SGK’da gerekse ilag ve Ezcalik’ta bunlarin zaten hangi hastalara
verilmesiyle ilgili komisyonlar toplanarak kararmi verdi, zaten bazilari SGK kapsaminda. Ama yeni
gelistirilen ilaglarla ilgili klinik ¢aligmalarla baglayip gercekten sonuglarimi gordiikten sonra devami
konusunda ben de olumlu goriislerimi bildirmek isterim.

Bunun disinda, simdi, bizim nadir hastaliklar kapsaminda Tip 1 diyabetimiz var. yiiz binde 10
siklikta gorililyor iilkemizde, iilkeler arasinda ¢iinkii goriilme siklig1 farkli. Ve her yil bizim ulusal
calismalarimizda kayda aldigimiz agag1 yukar1 1.500 yeni tani, cocuk Tip 1 diyabet hastasi oluyor. Bunu
yeni dogan doneminden 18 yas altina kadar genis bir spektrumda goriiyoruz. Ve su anda tilkemizde 18
yas altinda yaklasik 18 bin ila 20 bin Tip 1 diyabetli hasta oldugunu biliyoruz.

Bu hastaliklardaki yasam seklinin zorluklarindan ¢ok kisaca bahsedecegim. Bu c¢ocuklar glinde
biliyorsunuz... Insiilin eksikligiyle ortaya cikan bir diyabet tipi bu ve insiilini fizyolojik bir sekilde
yerine koymaniz gerekiyor, yasamla bagdasmiyor diger tiirlii, kaybediliyor bu hastalar insiilini
uygun bir sekilde yerine koymazsaniz ya da uygun tedavi etmezseniz komplikasyonlariyla ¢ok erken
tanigiyorsunuz; bobreklerini kaybediyor ¢ocuk, gdzlinii kaybediyor vesaire. Dolayisiyla bu ¢ocuklarin
yasamlarinda giinde 8-10 kez, bazen daha artan sayida kan sekeri dlgmeleri gerekiyor parmaktan. Su
andaki SGK’nin 6deme kapsaminda. En az 4 kez insiilin yapmalari gerekiyor, dogru bir beslenme
programlar1 ve egzersiz programlarinmn yiirimesi gerekiyor. Insiilin hayati onemi haiz, yerine
konmadiginda hayatlarini kaybediyor.

Simdi, Tip 1 diyabet konusunun mutlak bir ¢6ziimii yok, tedavisi yok ancak en énemli gelismeler
teknoloji bazinda oldu. Ve biz aslinda bu teknolojileri kullanabildigimiz hastalarda -ki parantez iginde
bu hastalarin ekonomik olarak biraz daha iyi durumda olmalar1 gerekiyor ¢iinkii teknolojinin tamamint
su anda SGK karsilamiyor- daha iyi bir metabolik kontrol sagliyoruz. Neden bunu sagliyoruz? Bu
stirekli insiilin verme sistemleri yani pompa tedavileri ve siirekli kan sekeri 6l¢tim cihazlari gelistirilmis
ve bu ayni cihazla aslinda hem kan sekerini 6lgebiliyor hem de insiilinlerini kendi ince ayar yaparak
verebiliyor hasta. Biz hastaya bunlarmn egitimlerini veriyoruz zaten. Yani her yarim saatte bir insiilin
dozlartyla oynayarak tamamen kendi yasam sekline uygun bir dozlama yapabiliyoruz bu teknolojik
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gelismelerle. Fakat bunlar pahali. O nedenle de bunun aslinda, teknolojik gelismelerin diyabetteki
kullanimi1 ki say1 ¢ok az aslinda ve diger tiirlii de bir maliyeti var ve bunlarin ikisinin maliyetini
hesapladigimizda ¢ok yiiklii bir rakam ¢ikmiyor. Biz aslinda Tip 1 diyabetli ¢ocuklarda bunlarin SGK
kapsamina, tam 6deme kapsamani alinmasini talep ediyoruz. Su anda kapsamda, brittle diyabet gibi
tanimi da ¢ok iyi yapilmamus bir diyabette ddiiyor ve tip 2’leri de kapsiyor. Aslinda tip 2’de ¢ok fazla
pompa veya siirekli infiizyon kullanim sistemlerine gereksinim olmadigimi Tiirkiye Diyabet Vakfi
Bagkan1 da gegen sene birlikte yaptigimiz bir SGK toplantisinda belirtmisti. Yani bu, eriskinlerden
tamamen alinabilir -Diyabet Vakfinin 6nerisi bu- ve tamamen ¢ocuklarda kullanilabilir hi¢ 6demesiz
hale getirildiginde. Zaten yiizde 100 de talep yok bu konuyla ilgili yani biitiin ¢ocuklar kullanmak
istemiyorlar. Daha iyi bir metabolik kontrol saglanacagini, komplikasyonlarin daha az goriilecegini ve
¢ocuklarin yasam kalitesinin ¢ok daha fazla yiikselecegini diisiiniiyoruz. Bu Komisyondan nasil bir sey
olur SGK’ye, bunu bilemiyorum ama, daha az komplikasyon demek de zaten daha ekonomik bir gelecek
demek. Dolayisiyla Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegi olarak bizim nadir hastaliklardaki en
o6nemli talebimiz bu.

Eskiden tip 1 diyabetlilerde dnemli bir hususta komplikasyon gelismisse iste ylizde 40 gibi bir
engellilik durumu olurdu ve bunlar bazi haklardan yararlamirlardi. Simdi, yeni sistem COZGER’de
“tip 1 diyabetli” tamsi koydugunuzda, zaten o direkt COZGER’de sisteme gidiyor ve orada bir
komisyon degerlendiriyor. Fakat bunlarin genellikle -“engel” ya da “6zel durum” deniyor galiba yeni
terminolojide- yiizde 90 oldugunu gordiik ve bu, yiizde 90 aldiginda, aslinda birtakim suistimallerin
olustugu karsimiza ¢ikti. Iste, arabada vergi indirimi vesaire gibi gereksiz birtakim seyler var. Tabii
ki biit¢e farkli yerlerden ¢ikiyor ama biit¢e ayni biitge. Diyabetlilere biz “engelli” demiyoruz aslinda,
“oziirlii” de demiyoruz, onlar1 yasamin igerisinde devam ettiriyoruz; okula gidiyorlar, krese gidiyorlar,
her tiirlii meslegi yapiyorlar. Dolayistyla COZGER deki bu yiizde 90 engellilikle elde ettikleri garip
haklar yerine, bu ¢ocuklarm gergekten o siirekli glikoz monitorizasyon sistemlerini kullanmalar1 ve
bunlarin 6deme kapsamina alinmast daha ekonomik diye diisiiniiyorum.

Bir de tabii ki diyabetli gocuklarimizin sosyopsikolojik yapilarini da diizeltmemiz gerekiyor. Bazi
¢ocuklarimiz gercekten ¢ok fakir oluyor, bizim kendimizin klinikten para toplayip mesela buzdolab1
aldigimiz ¢ocuklarimiz oldu. Cok sik midir? Degildir belki. Ama Aile Bakanligimiz da burada oldugu
icin soyliiyorum. Belki gelir diizeyi bu kadar diisiik olanlar tespit edilip bunlara sosyal yardimlar
yapilabilir mi? Ciinkdi bunlarin insiilinlerini buzdolabinda saklamalar1 gerekiyor, belli bir beslenme
programlarinin olmasi gerekiyor, saglikli beslenmeleri gerekiyor ve biitgeleri buna elvermeyebiliyor.
Ciinkii beslenmeleri onlarin bir tedavi bileseni yani herhangi bir sekilde normal bir gocuk gibi
birakamayiz onlar1. Belki boyle bir destek sizden talep edebiliriz.

Bir diger ve son konu bu tip 1 diyabetle ilgili. Aslinda bunlarin multidisipliner izlenmesi gerekiyor
ve yetismis insan giiciiniin sadece hekim olmasi asla ve asla yeterli degil ¢iinkii hekim, diyabetin
yaninda pek ¢ok endokrin hastalikla ugrasiyor ve diyabetin iyi yonetilmesi vakit ayirmayla ¢cok ¢ok
alakali. O nedenle, diyabet egitim hemsireleri sayilarinin mutlaka artirilmasi, diyabet izleyen, ¢ocukluk
cagl diyabeti izleyen -ki bu 54 merkezdir Tiirkiye’de- bu merkezlere mutlaka diyetisyen, diyabet
egitim hemsiresi, psikolog desteklerinin saglanmasi gerekiyor. Su anda, ben, Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesinde gdrev yapryorum ve burada, 200 yatakli bir cocuk hastanesinde gérev yapiyorum. Biitiin
hastaneye bakan sadece 2 diyetisyen var, 17 tane pediatrinin {ist brans1 var. Bu 2 diyetisyen hem biitiin
hastanenin yatan hastalarina hem ayaktan hastalarina bakiyor. Bu talebimi burada gergekten bir st kurul
oldugu i¢in belirtmek istiyorum. Psikolog zaten yok klinikte. Dolayistyla tip 1 diyabet icin teknolojinin
ddenir hale gelmesinin bu cocuklarin metabolik kontrollerini ¢ok iyilestirecegini, yasam kalitelerini ¢ok
artiracagini ve de ekonomik oldugunu diisiiniiyorum yani fazla bir biitce getirmeyecegini diisiiniiyorum
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ve bu talebimizi dillendiriyorum. Diyabet egitim hemsiresi, diyabet diyetisyeni ve psikologunun bu
ekibe katilirsa bu ¢ocuklarin metabolik kontrollerinin ¢ok daha iyi olacagini diisiiniiyorum. Bu insan
giiciinii saglamanin ¢cok da zor olmadigi kanaatindeyim.

Benim sdyleyeceklerim bu kadar. Sorular olursa cevaplamaya galisayim.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Saym Hocam.
Komisyon iiyesi arkadaglarimizdan suali olan, katk: verecek olan var m1 arkadaslar? Yok.

Bunlar, tabii, kayda giriyor, degerlendirilecek. Insallah, bunlarin hepsini dikkate alan bir rapor
hazirlayacagiz.

Simdi, nadir hastalik ve yetim ila¢ ulusal politikalar konusunda sunumunu yapmalari i¢in Eczact
Burcum Uzunoglu.

6.- RX Kurumsal fletisim Temsilcisi Uzman Eczact Burcum Uzunoglu nun, nadir hastaliklar ile
yetim ilaglarda ulusal ve uluslararasi mevzuat hakkinda sunumu

RX KURUMSAL ILETISIM TEMSILCISI UZM. ECZ. BURCUM UZUNOGLU - Tesekkiir
ederim.

Sayin Bagkanim, Sayin Meclis tiyeleri, cok degerli paydaslar; ben Hacettepe mezunu bir eczactyim.
On bes yil ilag sektdriinde calistiktan sonra, 2015 yilinda 6zellikle nadir hastalik alaninda faaliyet
gosteren yetim ilag firmalarina Tiirkiye’de pazar erisim destegi saglamak iizere bir danismanlik girketi
kurdum. Ilaveten, Amerikan Tiirk Is Gelistirme Konseyi Y6netim Kurulundayim. Ilag ve Eczacilik Vakfi
Strateji Komisyonu, Endiistri Komisyonu ve nadir hastaliklar ve yetim ilaglar ¢aligma grubundayim ve
Albright Stonebridge Group’un Tiirkiye’de saglik alanindaki projelerine destek veriyorum.

Ben bugiin sizlerle 6zellikle uluslararasi ve ulusal mevzuatimiz hakkinda konusmak istiyorum,
paylasimlarda bulunmak istiyorum. Nadir hastalik siklik taniminda Sayin Hilmi Hocam Avrupa
degerini paylastilar. Aslinda tek bir nadir hastalik siklik tanim1 yok; Amerika Birlesik Devletleri’nde
nadir hastalik toplumda ‘200 bin bireyden daha az”, Avrupa’da “10 bin kiside 5 kisi”, Japonya’da
toplumda “50 bin bireyden daha az” siklik tanimi olarak tanimlanmaktadir. Ingiltere’de ultra nadir
siklik tanimi, toplumda “50 bin bireyde 1 kisi” olarak tanimlanmistir. Ultra nadir hastalik i¢in aslinda
Amerika Birlesik Devletleri ve Avrupa Birligi tarafindan onaylanmis bir tanim bulunmamakla birlikte,
Amerika Birlesik Devletleri’nde toplumda “8 bin kiside 1 kisi”, Avrupa Birliginde “10 bin kiside 1 kigi”
olarak tanimlanmistir “ultra nadir” kavrami.

Nadir hastalik siklik tanimi, toplumda hastalik goriilme siklig1r ve niifus esas alinarak ulusal
farkliliklar gostermektedir. Yetim Ilaglar Kilavuzu Taslagi’nda ise “Tiirkiye’de 10 bin kiside en fazla
5 hasta” seklinde yer almaktadir. Aslinda mevzuat ¢aligmalarina bagladigimiz ilk yillarda “100 binde
17, ilerleyen dénemlerde “10 binde 17, son olarak 2014 yilinda yapilan ¢aligtayda ise “10 bin kiside
en fazla 5 hasta” olarak Avrupa Birligiyle uyumlu olarak tanimlanmasi kabul edilmistir tiim paydaslar
tarafindan.

Nadir hastalik Avrupa Birligi politikasi... Aslinda Avrupa Komisyonu ilk defa ¢aligmalarina 2008
yilinda Nadir Hastalik Bildirisi yayimlayarak baslamistir ve AB 2009 Konseyi, Avrupa Birligi iiyesi
ve aday iye lilkelere 2009 yilinda bir ¢agri yapmistir. Bu ¢agrida nadir hastaliklarin uygun sekilde
kodlanmasinin ve simiflandirilmasinin saglanmasi, yapilan arastirmalarin artirilmasi, 2013 yilina kadar
uzmanlik merkezlerinin tanimlanmasi ve Avrupa referans aglarma katilimlarinin tesvik edilmesi,
Avrupa diizeyinde uzmanlik havuzlarmin desteklenmesi, yetim ilaglarin klinik katma degeriyle ilgili
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yapilan bilimsel degerlendirmelerin paylasilmasi, karar verme siireglerinin tiim asamalarina hasta ve
hasta yakinlarinin dahil edilerek hastalarin gii¢lendirilmesinin tesvik edilmesi ve nadir hastaliklarla
ilgili ulusal politikalarin siirdiiriilebilir olmasinin saglanmasi istenmistir.

Biz Tiirkiye olarak 2009 Avrupa Birligi Konseyi ¢agrisina katilim gosteremedik. O zamanki
sartlarda iilke olarak Oyle bir karar alinmisti. Devaminda, Nadir Hastalik Ulusal Plan ve Stratejileri
Toplantist diizenlendi 2010 yilinda, 2011 yilinda da Sinir 6tesi Tedavi Yonetmeligi yayimlandi. Avrupa
Birligi tiyesi ililkelerde yasayan bireyler kendi uluslar1 disinda da tedavi erisim hakkina sahiptirler. Bu
yonetmelik de tiye iilkelerde alabilecekleri tedavilerin kapsamini igermektedir; kosullari, ilag ve tibbi
cihaz receteleme ve geri 6deme kosullarini igermektedir.

Ben, en son mayis ayinda, Toronto’da katildigim Nadir Hastalik Kongresi’nde 6grenmis oldugum
iilke rneklerini sizinle paylagmak istiyorum: Bunlardan ilki Irlanda. Irlanda saglik otoritesi 2012
yilinda kamu danigsmanligi yapmistir, aslinda su anda Meclis Aragtirma Komisyonumuzun yaptigt
calismadir bir nevi. irlanda’daki nadir hastaliklarla ilgili saglik politikalarinda ve erisimdeki sorunlar
tanimlanmistir. Tedavi hizmetlerine daha iyi erisim, dogru ve zamaninda teshis gerektigi, saglik
hizmetlerine erisim yolunun yeterince agik olmadigi, nadir hastaliklardan muzdarip kisilerden 4 kisiden
1 kisinin bir yildan uzun siire beklemek zorunda kaldigi, tan1 kalitesinin yetersiz oldugu, hasta bir
uzman hekime yonlendirildikten sonra ii¢ ay icerisinde doktoru tarafindan goriilmesi gerektigi fakat
bu siireglerde aksama olabildigi tanimlanmistir. Yurt disindaki uzman merkezlere seyahat etmek
dogru teshisin saglanmasi icin bir firsat olarak goriildii ancak o giinkii sartlarda mevcut irlanda
saglik sisteminde yurt disinda saglik hizmeti alim1 yeterince kabul gérmemekteydi. Ulusal mevzuat
hazirlanirken esitlik, is birligi, aile merkezli yaklagim, siirdiiriilebilirlik ve seffaflik esaslari ilke alindi
ve ulusal saglik politikasi i¢in nadir hastalik bilgi ve aragtirmalarinin tanimlanmasi, 6nleme, tani
tedavi, uygun ilag ve teknolojilere erigimin artirilmasi, nadir hastalik sahibi hasta ve hasta yakinlarinin
gliclendirilmesi, korunmasi ve desteklenmesi temalari ele alindi.

irlanda Ulusal Nadir Hastalik Plan1 48 tavsiyeden olusmaktadir ve ulusal politikalarin hayata
gecirilmesinin asamalar1 soyle olmustur: Ulusal Klinik Programi 2014’te basladi. irlanda, Avrupa
Birligi Konseyi ¢agrisina 2015°te katildi. Ulusal Nadir Hastalik Ofisi 2015 yilinda kuruldu. Ulusal
Nadir Hastalik Ofisi tiim paydaslara ve karar vericilere genetik ve nadir hastaliklar hakkinda giivenilir
bilgi saglamak {izere kurulmustur. Aslinda, benim génliimden gecen, Saglik Bakanlig1 biinyesinde 6zerk
“Turkiye Nadir Hastaliklar Ofisi” kurulmasidir ve bundan sonraki tiim politikalarin sekillendirilmesi ve
hayata gegirilmesinde rol oynayacak kurum olmalidir diye dnermek istiyorum.

Ilaveten, uzmanlasmis tan1 ve tedavi merkezleri 2015-2018 yillar1 arasinda tanimland: irlanda’da.
Bugiin Irlanda’da tanimli 78 tane uzmanlagmis tam ve tedavi merkezi bulunmaktadir. Avrupa referans
aglarina 2017°de katildilar. Nadir Hastalik ilag ve Teknoloji Komitesi 2018 yilinda kuruldu. Detayli
nadir hastalik tedavi modeli 2019 yilinda tanimlandi ve yine 2019 yilinda bilgi tiretimi, veri madenciligi
ve klinik arastirma kilavuzlari {izerine Avrupa Konseyi ¢alisma grubu egitimleri diizenlendi Irlanda’da.

Aslinda saydigimiz bu g¢aligmalar ¢ok kisa siirede gergeklesmemistir, 2012 yilinda bagslayip
2019 yilina kadar devam etmistir ulusal politikalarin hayata gecirilmesi. O ylizden ben de Tiirkiye
olarak ulusal politikalarimizin bir an 6nce hayata gecirilmesi... Zaten bunlar1 uygulamaya koymamiz
gercek anlamda zaman alacagi igin, burada Saym Meclis Arastirma Komisyonumuza kritik bir gérev
diismektedir, bizler de her zaman destek olmaya haziriz tabii ki.

Yine, benzer sekilde, Ingiltere 2013 yilinda Ulusal Nadir Hastalik Stratejisi’ni yayimlanustir, 2018
yilinda planini uygulamaya koymustur. Aslinda Ingiltere Nadir Hastalik Ulusal Plan1’nin uygulanmaya
konmasi hastalar i¢in bir doniim noktasi olarak kabul edilmistir. 100 bin Genom Projesi tanimlanmigtir
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2018 yilinda. Nadir hastalik siireglerinde diizenleme ve iyilestirme saglanmistir. Ulusal Saglik
Aragtirmalar1 Enstitiisii aracilifiyla da arastirma faaliyetlerinde artislar oldugu gozlenmistir. 2019
yilinda Ingiltere Nadir Hastalik Ulusal Plam giincellenmistir. Yine ayni sekilde, Ingiltere’nin nadir
hastalikla ilgili stratejini ve planlarini uygulamaya koymast alt1 y1l gibi bir siire¢ almistir.

Benim ¢ok hosuma giden, yine Kanada’da kongrede gordiigiim Kanada yerel halkinda genetik
gecisli nadir hastaliklar haritasini sizlerle paylagsmak istiyorum. Kanada’nin gé¢menler hari¢ kendi
yerel halkinda en ¢ok goriilen 30 tane nadir hastalik tanimlanmistir ve bunun bir cografi haritast
¢ikarilmistir. Bizim de iilke olarak buna ¢ok ihtiya¢ duydugumuzu ben diisiiniiyorum. Aslinda
kurumlarimizla goriistiiglimde onlarin da bu ¢ok hosuna gitti. Ancak bu haritayi, Tiirkiye haritasini
hangi kurum hazirlamalidir, ona da karar verilmesi gerekiyor. Saglik Bakanligimizin elinde de veriler
var, Sosyal Giivenlik Kurumumuzun elinde de veriler var. Bu haritanin ger¢ekten hem saglik hizmeti
acgisindan hem de bizim ulusal ilag sektdriimiize yon gosterme agisindan son derece kritik oldugunu
diistiniiyorum. Ciinkii bizim kaynaklarimiz Amerika ya da Avrupa kadar biiyiik degil, biiyiik harcamalar,
klinik ¢aligmalar yapamiyoruz ve yerli sanayimiz o yiizden rehberlik almaya ¢ok ihtiya¢ duyuyor; bu,
¢ok faydali olacaktir diye diisiiniiyorum.

Yetim ilag¢ tanimiyla devam etmek istiyorum. Yetim ilag; yasami tehdit eden, engellilik yaratan
nadir hastaliklarin teshisi, 6nlenmesi veya tedavisinde kullanilan begeri tibbi iiriinlerdir. Yine bizim
Yetim ilaglar Kilavuzu Taslagi’nda yer alan tamima bakacak olursak Tiirkiye’de 10 bin kiside en fazla
5 hastanin bulundugu ve yagami tehdit eden, ciddi derecede engellilik yaratan veya ciddi ve kronik
nadir hastaliklara yonelik gelistirilen ya da 10 bin kiside 5’ten fazla hastanin tedavisine yonelik olsa
da ilacin aragtirma gelistirme maliyetlerinin beklenen satis rakamlariyla karsilanamadigi beseri tibbi
iirinler Yetim Ilaclar Kilavuzu Taslag1 kapsamina almnustir.

Yetim ilag tanimi ve uluslararasi mevzuatlari: Amerika Birlesik Devletleri nadir hastalik ve
yetim ilaglarla ilgili ulusal mevzuatini 1983 yilinda yiiriirliige koymustur. Avrupa Birligi de yasal
diizenlemelerini 2000 yilinda ytriirlige koymus ve yetim ilaglara erigsimin hizla artirilmast i¢in tiim
yasal diizenlemelerini hizla harekete gecirmistir. Amerika Birlesik Devletleri ve Avrupa Birliginde
katma degeri yiiksek bir segment olan nadir hastaliklar ve yetim ilaglar i¢in yasal diizenlemelerle tegvik
sistemleri tanimlanmigtir. Amerika Birlesik Devletleri Meclisi, FDA’e yetim ilaglar i¢in yillik yaklagik
20 milyon dolar bagis saglamaktadir. Yine Avrupa Birliginde tilkelerin ulusal bazda ek muafiyetleri
ve destekleri séz konusudur. Ozellikle iizerinde durmak istedigim, ilk ruhsat alan iiriine Amerika
Birlesik Devletleri’nde yedi y1l pazar miinhasiriyeti saglanmaktadir, Avrupa Birliginde ise on y1l pazar
miinhasiriyeti, pediatrik endikasyonlarda ise on iki yillik pazar miinhasiriyeti saglanmaktadir. Yine,
Avrupa Birliginde fon sistemleri vardir. italya’ta Fondo AIFA, ingiltere’de Kanser ilaclari Fonu ve
Fransa’da List-en-sus fonu yetim ilaglar i¢in fonlar saglamaktadir.

Yine ben ayni sekilde, ilkemizde de bir fon sistemi kurulmasinin ¢ok faydali olacagina inantyorum.
Yalniz, sadece devletimiz degil buraya hayirsever vatandaslarin bagis yapmasini ve ayrica iilkemizde
pazarlama faaliyeti yapan yabanci ve yerli nadir hastalik firmalarinin da yillik cirolar1 esas aliarak
buralara bagis yapmalarmin ¢ok faydali olacagina inantyorum.

Uluslararas1 mevzuatlarin yasal diizenlemeye girmesini takiben Avrupa Birligi iilkelerinde yasal
mevzuatlar1 desteklemek ve yetim ilaglara erisimi artirmak i¢in farkl tesvik sistemleri geligtirilmistir.
Ornegin, Hollanda, frlanda, Ingiltere ve Isvec QALY basina maliyet etkililik esik degerini yiikseltmistir
yani her bir kaliteli yasam yili basina maliyet etkililik esit degerini yiikseltmistir. Ispanya, nadir
hastaliklarin ulusal stratejilerinin ilk uygulandig: iilkedir. Yine talya ve Fransa’da pazara erken erisim,
erken lansman gibi tesvik sistemleri bulunmaktadir. Soyle ki: EMA tarafindan Avrupa Birliginde
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ruhsat verilen ilaglarin cogunlukla klinik arastirmalari italya ve Fransa’da gerceklestirilmektedir yani
ruhsatlandirma ¢alismalari bu iki tilkeden ¢ikmaktadir. O yiizden, saglik otoriteleri bu alana yatirim
yapan firmalara pazara erken erigim, erken lansman ve ruhsat oncesi kosullu geri 6deme imkanlar
saglamaktadirlar.

Tirkiye’nin ilag endiistrisi reform ajandasina bakacak olursak 64’{incii Hilkimetimizin Eylem
Plani’nda yerli imalat yani yerellesme, nadir hastalik tanimi, siklik oranmin saptanmasi, yetim
ilaglarmn Tiirkiye’de imalat1 ve tiim bu siireglerin koordinasyonu i¢in Saglik Endiistrileri Y&nlendirme
Komisyonunun kurulmasi yer almaktaydi. Yine, 65’inci Eylem Hiikiimet Plani’nda biyoteknoloji
triinlerinin imalatiyla 64’tincii Hiikimetin Eylem Plani desteklendi. Ciinkii nadir hastaliklar igin
gelistirilen yetim ilaglarin biiyiik bir boliimii biyoteknoloji tiriiniidiir veya ileri tibbi tedavi tirlinleridir.

Biz aslinda Tiirkiye’de mevzuat caligmalarimiza basladik ve belli bir noktaya getirdik. Ilk
defa Nisan 2007 yilinda Yurt Disindan Tlag Temini Esaslar1 ve Protokolii Tiirk Eczacilar1 Birligi ve
SGK arasinda yapilmastyla nadir hastaliklar ve yetim ilaglar bizim giindemimize girmis oldu. 2009
yilinda mevzuat galigmalarma bagladi Tiirkiye flag ve Tibbi Cihaz Kurumu. 2011 yilinda ilk yetim
ilag kilavuz taslagi sektorle paylagildi ve sektoriin goriis ve onerileri alindi. 2014 yilinda tekrar Yetim
ilag Sempozyumu ve Yetim ilag Yénetmelik Calistay1 yapilarak tiim paydaslarin katilimiyla mevzuat
giincellendi. 2017 yilmm Ocak ayinda ise Saglik Bakanligi Saglik Hizmetleri Genel Miudirliigi
ve TUSEB tarafindan bir Uluslararast Nadir Hastaliklar Paneli ve Calstay1 diizenlendi. Buraya 80
klinisyen hekimimiz davet edilmislerdi ve orada yine ayn1 sekilde taslak eylem planlarimiz calisildi,
degerlendirildi. En son olarak da Meclis aragtirma komisyonu kurulmasina iliskin karar Tiirkiye Biiyiik
Millet Meclisinde Subat 2019°da alind1 ve Meclis Komisyonumuz ¢alismalarina devam etmektedir.

Benim ivedi olarak ele almnmasmi &nerdigim Onerilerim genetik gegisli nadir hastaliklar igin
prevelansin belirlenmesi ¢iinkii tek bir prevelans tanimi yok gérdiigiiniiz gibi, bizim ulusal ve cografi
konumumuza en uygun hastalik prevelans degerinin belirlenmesi, veri setinin olusturulmasi, cografi
haritasinin ¢ikarilmasi ve hastalik yiikiiniin belirlenmesi. Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan
yetim 1ilaglar ve ileri tedavi tibb1 iriinleri i¢in insan giicli ihtiyacinin ve mevcut potansiyelimizin
belirlenmesi, referans ve hizmet merkezi gerekliliklerinin ortaya konmasi, ulusal firmalar igin yerli
tiretim yapilabilecek potansiyel yetim ilaglarla ilgili yeni gelisim ve biiyiime alanlarinin tespit edilmesi,
ulusal sektoriimiize, ilag sektoriimiize rehberlik yapilmasi, yeni yetim ilaglarin gelistirilmesine yonelik
oncelikli alanlarin belirlenmesi, maliyet etkili kamu saglik harcama modelinin olusturulmasi, geri
6deme, fiyatlandirma, tesvik politikalarinda yetim ilaglara yonelik ulusal politikalar gelistirilmesi i¢in
somut veriler saglanmasi ve son olarak da onlimiizde on senede iilkemizde iiretimine, yerellesmesine
oncelik verilmesi kamu maliyesi ve halk saglig1 agisindan 6nem arz eden yetim ilaclarin tanimlanmast
seklindedir.

Ben beni dinlediginiz i¢in tesekkiir ediyorum, bilgilerinize arz ediyorum.

BASKAN — Sayin Uzunoglu tesekkiir ediyoruz.

Oncelikle Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan suali ve katkisi olacak arkadasimiz varsa sz
verecegim.

Rapor dagitildi, arkadaslarimizin hepsinde var, bunlar dikkate alacagiz. Simdi o zaman devam
ediyoruz Komisyonumuzun ¢aligmalarina.

Kurumlar tamamlandi, sunumlar tamamlandi, simdi nadir hastaliklar ag1 temsilcilerinden sunum
alacagiz.
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ik olarak SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Yénetim Kurulu Baskan Yardimcist Ece Soyer
Demir’e s6z veriyorum.

Buyurun Ece Hanim.

7.- SMA Hastalari ile Miicadele Dernegi Yontemi Kurulu Baskan Yardimcist Ece Soyer Demir 'in,
Nadir Hastaliklar Ag1 ’nin vizyonu, misyonu hakkinda sunumu

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI
ECE SOYER DEMIR — Merhabalar, ben SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Yénetim Kurulu Baskan
Yardimcist Ece Soyer Demir. Ayni zamanda nadir hastaliklar agini temsilen burada bulunuyorum,
hepinizi saygiyla selamliyorum.

Dernekle ilgili biz gegen hafta da katilmistik Komisyona, tasiyicilik, fizik tedavi, evde egitim
hizmetlerinin gelistirilmesi, ilacin etkinligi, istthdam, bu konulara degindigimiz i¢in ben dernegimle
ilgili olan kisimlari atlamak istiyorum.

Nadir hastalik nedir? Az dnce Hilmi Hocam da Burcum Hanim da bunun tanimini yaptig1 igin
aslinda burayr da hizla gegebiliriz. 2 bin kiside 1 ya da daha az siklikta goriilen hastaliklar1 nadir
hastaliklar kapsamina aliyoruz. Bununla ilgili ben sadece sunu sdyleyebilirim: Tek tek incelendiginde,
evet, nadir hastaliktan etkilenen kisi sayis1 az olarak goriilebilir ama bir yektn olarak baktigimizda
buna, nadir hastaliklardan aslinda etkilenen ¢ok fazla kisi var. Orphanet verilerine gore diinyada 350
milyon kisinin nadir hastaliktan etkilendigini sdyleyebiliriz ve ben bir anne olarak sunu ekleyebilirim
ki: Nadir bir hastalik nadir olsa da basiniza geldiginde hayatinizin tamamu etkileniyor.

Biz de farkli nadir hastaliklardan etkilenen dernek temsilcileriyle bir araya gelerek Nadir
Hastaliklar Agi’n1 kurduk. Ciinkii bu hastalikta olan kisi sayisi az oldugu i¢in bdyle bir agla birlikte
sorunlarimizi daha iyi dile getirebilecegimizi diisiindiik. Su anda nadir bireyleri, dernegi olmayan ultra
nadir bireyleri de agimiz kapsamina alarak kapsamimizi genisletiyoruz.

Kisaca, ¢ok kisa bir sekilde vizyon misyonumuzdan séz etmek istiyorum. Nadir hastaliga sahip
bireylerin yararina olacak calismalar yiiriitmek, bu kisilerin sorunlarina ¢6ziim bulmak, ag iiyeleri
arasinda is birligi ve diyalogun artirilmasini saglamak, uluslararasi platformlarda iilkemizi temsil
etmek -yasadigimiz en biiyilik sikint1 da toplumda nadir hastaliklarin bilinmemesi ve 6n yargili olarak
yaklasilmasi- sagliklt ve 6n yargilardan uzak bir toplum profili olusturmak, yasal mevzuatlarm
diizenlenmesinde aktif olarak rol almak ve burada da aslinda en temel de bunun i¢in bulunuyoruz
diyebilirim, Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 Sozlesmesi ve Birlesmis Milletler Engelli Haklar
Sézlesmesi’ndeki maddeler dogrultusunda ulusal ve uluslararasi ¢oztimler tiretmek.

Ben sozii arkadaslarima birakmadan once bir de sunu séyleyebilirim bir de: 29 Nisan 2019
tarihinde SEPD’nin organizasyonu, TUBITAK TUSSIDE’nin destegi ve Istanbul Universitesinin ev
sahipligiyle bir calistay diizenledik. Ilk adim olarak da hasta ve hasta yakinlarinin sorunlarmi belirlemek
olarak aldik adimmmizi. Bu ¢alistay raporu ve hasta yakinlari olarak deneyimlerimize dayanarak da size
bununla ilgili bir sunum hazirladik. Arkadaslarim birazdan ona gegecekler.

Benim sdyleyeceklerim bu kadar.
Tesekkiir ederim.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Ece Hanim.

Simdi, Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi (KifDer) Yonetim Kurulu Baskan
Yardimecist Serap Coremen Hanimefendi’ye s6z veriyorum.

Buyurun.
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8.- KIFDER Yénetim Kurulu Baskan Yardimcist Serap Coremen in, kistik fibrozis hastaliginin tam
ve tedavisinde karsilasilan sorunlar ile ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN — Efendim, ¢ok
tesekkiir ederim, bizi bugiin burada agirladiginiz i¢in. Dertlerimiz ¢ok biiyiik, sigmaz zamana ama bir
nebze de olsa kendimizi dinletebilme sansini yakaladigimiz i¢in dncelikle hepinize ¢ok tesekkiir ederiz.

Degerli akademisyenler, nadir hastaligi ¢ok iyi anlatildi aslinda. Kistik fibrozis de nadir bir
hastalik. Avrupa’da ve Amerika’da 2 binde 1 gozlenmesine ragmen Tiirkiye’de 2015’ten sonra Saglik
Bakanligimin yaptig1 yeni dogan taramasinda bir ortalama ¢ikt1 asag1 yukar1 3.500-4.000 civarinda 1
gozleniyor. Tabii, burada bu degerin aksakliklardan da kaynaklandigini biliyoruz ¢iinkii yeni dogan
topuk kaninda taranan 5 hastaliktan biri olan kistik fibrozda ikinci bir teyide ihtiyag¢ var. O da topuk
kaninda bakilan IRT degerinden sonra, yiiksek ¢ikmast halinde ter testi. Yeni dogan taramasint ¢ok
onemsiyoruz ¢linkii erken taninin bir pargasi o da. Erken tani ile hastalik kroniklesmeden, 6liime neden
olmadan, daha agir maliyetlere neden olmadan dnlem alinmas1 gereken hastaliklardan nadir hastaliklar.
Dolayisiyla erken taniy1 ¢ok dnemsiyoruz. Bir hastanin yedi yil kaybi oluyor erken tani konmasi igin.
Ben bunu on ii¢ yilda tamamlamis bir ¢ocugun annesi olarak sdylityorum. Tabii, bu tan1 konmasinda,
nadir hastaliklarin farkindaliginin az olmasinin, yetiskin personelin istihdaminin az olmasinin ¢ok
biiyiik 6nemi var. Biz bunlar1 yasayarak da 6greniyoruz yani teoriden de 6teye gidiyor bunlar.

Biraz onceki konuma donersem, kistik fibrozda ter testi maalesef yaklasik bir bucuk yildir
yapilamiyor iilkemizde saglik politikamizin i¢inde yer almasina ragmen ¢iinkii biz burada milyonlart
konustuk biraz énce ama degeri 385 lirayla belirlenen kitin bir tiirlii tekrar ruhsatlanip SGK’dan SUT’a
girmesi i¢in son komisyonda imzada beklemesi... Bir buguk yildir tan1 alamayan potansiyel ¢ok
hastamiz var. Biz dernek olarak bunlara ne cevap verecegimizi artik bilemiyoruz. Yalnizca Mersin’de ve
Balikesir’de kit kalmis durumda; Istanbul’dan Mersin’e, Istanbul’dan Balikesir’e, Van’dan Mersin’e,
Van’dan Balikesir’e hasta yolluyoruz. Bu asamanin da ¢abuk tamamlanmasini istiyoruz. Yani bir
politika var ama hastalar tan1 alamiyor. Bu, bizim i¢in ¢ok dnemli bir konu ve ter testine giderken zaten
yiizde 50 gibi hasta, potansiyel olarak KF hastast kaybetmisken bu iilkede... Ciinkii ter testine gitmekte
bir problem vardi, bunu yasadik ama il saglik miidiirliikleri, halk saglig1 bu konuya da el atti. Bunlar
hep doktorlarin ve calisanlarin gayretiyle oluyor yani her yerde ayni seyi gozleyemiyoruz. Aileler bire
bir telefonla aranarak, ter testine gitmeleri istendi.

Biz KF’de yetismeye ¢aligstyoruz bir seylere. Avrupa Kistik Fibrozis Dernegine de iiye olduk,
yonetim kurulu liyesiyiz ayn1 zamanda. Birgok yurt dis1 kongrelerini ¢ok iyi takip ediyoruz.

Son zamanlarimizin en biiylik degerlendirmesi de “nadir hastaliklarin sesi olmak™ diyeyim ben
buna ¢iinkii ¢ok siikiir STK’leri muhatap aliyor devlet ama bir de dernegi olmayan hastalar var. Bunlar
¢ok c¢aba sarf ediyor bir taraftan ¢ocuklartyla ugrasirken ¢iinkii bu hastaliklarin ¢ogu genetik gegisli
hastaliklar ve metabolik hastaliklar. Bebekken yakalaniyor bunlar ve anne baba olarak, biraz 6nce
de kisa bir kismina degindigim gibi, 7/24 basindasiniz. Kald1 ki kistik fibroziste giinde ii¢ saat siiren
tedaviler var.

Ben, hazir biitlin otoriteler buradayken ve vekillerimiz buradayken, yine KF 'nin biraz ihtiyaclarindan
bahsedeyim. Biz bir¢ok ilacimizi nebul olarak aliyoruz. Bizim bir nebulizatériimiiz var ve katki pay1
¢ok diisiik. Hocamin da sdyledigi gibi, bu diigiik katki payinin iistiine hastalar ilave edemedigi i¢in o
katki payr kadar donanimli cihaz aliyorlar. Dolayisiyla, ¢ok pahali ve bizim igin ¢ok faydali olacak
ilaclar1 verimsiz kullaniyoruz, yiizde 30’u ¢op oluyor, zaten yiizde 5’1 bir sekilde bebeklerde havaya
kagiyor ama inanin, ilaglarimizi ¢dpe atiyoruz KF’de kullanilacak nebulizatorleri kullanmadigimiz igin.
Bunlar hep girisimi yapilmis isler ama bir kere daha belirtmek istiyorum.
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Kistik fibroz, multidisipliner bir hastalik. Dolayisiyla, Tiirkiye’de say1st 6nce 27’ye, sonra 36’ya
cikarilan merkezlerde takip ediliyor fakat bu merkezler donanimsiz. Hep ayni seyleri konusuyoruz
belki ama hastalik multidisipliner bir hastalik, biitiin branslarin olmasi lazim. En basta, kistik fibroz kilo
kayb1 yapan bir hastaliktir, beslenmenin ¢ok iyi olmasi lazim; iyi olmasi lazim ve bunun diyetisyenin
gbzleminde olmasi lazim. Fizyoterapi olmazsa olmaz, hastaligin tedavisinin belki de yiizde 50’si ama
biz bunu anneler ve babalar manuel olarak yapiyoruz, bu da bizi yoruyor. Bununla ilgili cihazlarimizin
higbiri geri 6demede degil, herkes parasiyla aliyor. Biz dernek olarak bazi indirimler yaptirma, kendi
inisiyatifimizle bir seyler yaptirma cabasi i¢indeyiz. Hatta bazi sponsorlarimizla, su anda, yeni dogan
taramasindan tan1 alanlara ve cihazlar1 bozulanlara biz nebulizator génderiyoruz; devletin yapacagi isi
biz yapryoruz burada. O yiizden biraz dertliyiz herhalde.

Simdi, esas, diger bir konumuz da su: Nadir hastaliklarin da esas konusu... Gergi bizim bu agi
kurmamizin nedeni, dertler ortakti, ¢oziimler de ortak aslinda. Kolay bulunacak ¢6ziimler, Amerika’y1
bir daha bir daha keyfetmeye de gerek yok. En 6nemli sorunumuz, bunun 6niine nasil geceriz? Hocamin
da bahsettigi gibi, diger arkadaslarimin da bahsettigi gibi, akraba evliligi ¢cok yiiksek. Doguda bir ailede
4 kistik fibrozlu hasta gorebilirsiniz ve degisik mikroplar tiriiyor, hepsi ayn1 yatakta yatiyor, ayn1 cihazi
kullantyorlar. Yani bu igler acist bir durum ve fakirlik smirinin altinda yasiyorlar. Bir diger sey de
akraba evliligi yapmasak da benim ve bu dernegin kurucularindan bir¢ok arkadasim gibi, tesadiifen
bulmusuz birbirimizi. Hatta “Evlenmeyeyim, akraba evliligi yapmayayim.” deyip sehir degistirenler
var, gitmis, kistik fibrozlu bir ¢ocuga sahip olmus; boyle trajikomik vakalar da var. Dolayistyla biz
boyle korii koriine hamile kalinsin istemiyoruz, tastyict varsa ailede 6zellikle. Bunu da nereden
biliyoruz? Bir ¢ocuk yapmis hasta, ikinci ¢ocugu tiip bebek yapmadan yapiyor ¢iinkii imkénlari yok.
Ugiincii cocugu da yapryor iistiine. Artik bunun 6niine gecelim yani hangi devirde yastyoruz? Istiyoruz
ki cocugu olmayan ailelere 2 tane deneme hakki veriliyor da nigin tasiyicilara, genetik hastaliklarda bu
2 deneme hakki DNA, genetik taramayla birlikte yapilmiyor?

BASKAN — Bu konuyla ilgili yasal diizenleme yapildi ge¢tigimiz aylarda.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN — Bazi hastaliklari
kapsamriyor ama Baskanim.

BASKAN - Bunlarda, bdyle genetik danisma ve genetik danismaya bagli olarak tastyict
oldugu tespit edilen durumlarda gerekli gebeligin olusmasi igin tiip bebek destegi verilecek yani bu
diizenlemeler yapiliyor.

KIFDER YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI SERAP COREMEN - insallah. Bu
yonden biraz agir gériiyorum ben devletimizi ama insallah ¢ok ¢abuk olacak ¢linkii bir buguk yildir ter
testiyle ugrastyoruz.

Yani aslinda benim kisaca konusacaklarim bunlar, zaten sag olsun, saygideger akademisyenler
tamamladilar bizim konusmamizi. Yolumuzu kisalttiniz, yol agtiniz bize. Sizlerin de bu konunun
tistiinde itinayla duracaginizi biliyorum ve eminim, bundan emin olmak istiyoruz.

Cok tesekkiir ederiz davetiniz ve sdz verdiginiz igin.

BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz Serap Hanim.

Mine Keskin Hanim, néronal ceroid lipofuscinosis “beyincik erimesi” diye bir hastalik; dogru mu
okudum?

NCL HASTALIGI ILE MUCADELE VE DAYANISMA DERNEGI YONETIM KURULU
BASKANI MINE KESKIN ERGIN — Evet, néronal ceroid lipofuscinosis ¢ok nadir gériilen bir hastalik.
Iyi ki de nadir diyorum ¢iinkii ¢ok zor bir hastalik.
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BASKAN — Buyurun.
9.- NCL Hastaligi ile Miicadele ve Dayanisma Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Mine Keskin

Ergin’in, néronal ceroid lipofuscinozis hastaliginin tant ve tedavisinde karsilasilan sorunlar ile ¢oziim
onerileri hakkinda sunumu

NCL HASTALIGI iLE MUCADELE VE DAYANISMA DERNEGI YONETIM KURULU
BASKANI MINE KESKIN ERGIN — Merhaba. Bize so6z hakk: verdiginiz i¢in hepinize cok tesekkiir
ederiz. Uzun zamandir sesimizi duyurmaya calistiyoruz ama maalesef ¢ok basarili oldugumuzu
sOyleyemeyecegim.

Noronal ceroid lipofuscinosisin 14 tipi bulunuyor. Bunlarin sadece ikinci tipinin tedavisi var,
digerlerinin maalesef tedavisi yok. Bu hastalik ¢cocukluk ¢aginda goriiliiyor ve 6liimciil bir hastalik.
Cocuklarimiz kosup oynarken ilk once ndbetler basliyor, daha sonra denge bozukluklari, gérme
kayiplari ile gocuklar yataga bagimli hale geliyorlar. Makinelerle... Benim kizim 10 yasinda ve su anda
makinesiz tek bir nefes alamiyor, agir komada. Cok agir bir siire¢, ben meslegimi birakmak zorunda
kaldim. Beyefendinin bahsettigi evde bakim maalesef uygulamada 6yle olmuyor. Ben su anda evde
saglig1 aradigim zaman “Biz size herhangi bir serum destegi ya da damar yolu agma konusunda, herhangi
bir igne konusunda destek olamayiz.” diyorlar ama benim ¢ocugum 50 milimden fazla mamayi tolere
edemedigi icin maalesef serumla destek aliyor. Sivi destegini yeterli alamadig: ve yeterli ¢ikaramadigt
icin de siirekli idrar soktiiriicii ilaglar yapiliyor ve bunun takibi giinliik yapiliyor. Bunu ben su anda
ozel saglik sigortamla karsiliyorum ama aym sonunda benim bu hizmetim bitiyor ve ben kara kara
diisiiniiyorum ¢iinki bizi enfeksiyon riskimiz var diye, enfeksiyonumuz bittigi zaman hastanelerden
¢ikartyorlar. Zaten iki ayda ¢ocugun her yerinde yatak yaralar1 acildi, ben bir aydir onlar1 toparlamakla
ugrastyorum. Bizim gibi ¢ok agir seyreden hastaliklarda evde yogun bakima -¢iinkii ben eve yogun
bakim tinitesi kurdum- dncelik verilmesi gerekiyor.

Ayni zamanda, tip 2 hastalarimizin ilaci bulundu. 2017 Nisan ayimndan itibaren Avrupa’da ve
Amerika’da ¢ocuklar ilaglarini aliyorlar ve hastalig1 ylizde 87 durduruyor bu ilag. Saglik Bakanligindan
regetelerimiz onaylantyor ama SGK geri 6deme kapsamina almadigi igin ¢ocuklar ilaglarini alamiyorlar
ve su anda 3-4 hastamiz da Saglik Bakanligindan recetesi onayli oldugu halde, SGK geri 6deme
kapsamina almadigi i¢in, ekonomik giicii de yetmedigi i¢in ayda 40 bin euroya, ilacin1 alamadi ve yataga
bagimli hale geldi. Artik SGK geri 6deme kapsamina alsa bile bu ¢ocuk ila¢ alma sansint kaybediyor,
dogal olarak da yasama sansini kaybediyor. Yani zamanla ¢ok yarisiyoruz. Su anda Tiirkiye’de 60
aileye ulastik, bunlarin {igte 1°1 tip 2. Tip 2’lerden sadece 7 ¢ocugumuz ilaci alma kriterlerini su anda
sagliyor, digerlerinin hepsi ilag alma kriterlerini kaybettiler hastalik ¢ok hizli seyrettigi icin ve erken
tanida ¢ok sikinti yagsadigimiz igin. Maalesef tan1 koyulmasi ¢ok zor oluyor, ben ¢ok fazla profesore
gitmeme ragmen bir buguk yilda taniy1 koydurabildim. Zaten ¢ocuk yiiriimeyi kaybedince ila¢ alma
sansini da kaybetmis oluyor.

Ayni zamanda, diger aileler i¢in de... Evde fizik tedavi aliyorduk ama o hakkimiz da yeni ¢tkan
yonetmeliklerle maalesef kalmadi ve dedigim gibi, ciddi anlamda, ailelerin evde bakim destegine
ihtiyact var belli bir siireden sonra ¢iinkii tamamen makinelere baglilar, hi¢bir sekilde... Yani su anda
uyumuyoruz ¢iinkii 2 kere kalbi durdu. O yiizden siire¢ ¢ok zor. Nadir hastaliklarin ¢ogu da bu sekilde
zaten, ¢ok agir seyrediyorlar.

Yetim ilag alaninda c¢aligan firmalar ¢ok az ve ¢ok maliyetli oldugu i¢in, biz, devletimizin AR-GE
calismalarini desteklemesini istiyoruz. Daha fazla firma ¢alisirsa en azindan ilaglarimizin fiyatlari daha
ulagilabilir olur diye diistinliyoruz. Bu, devletimize hem de saglik ekonomisine katki saglar.
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Diinyada ve iilkemizde en sik goriilen mutasyonlara yonelik genetik ¢dziimler bulununcaya
kadar hastaligin etkilerini azaltan, daha saglikli ¢ocuklarin yasamalarini saglayan, hiicre bozuklugunu
diizelten ve enzim replasman tedavilerinin tilkemizde saglik giivencesi kapsamina alinmasini istiyoruz.
Ayn1 zamanda, bu tip tedavisi olmayan ¢ocuklarin saglik raporlarinin siiresiz verilmesini istiyoruz
¢linkii yataga bagimli bir ¢ocugun raporunun siireli verilmesi, cihazlarla doktor doktor gezmesi
aile icin biiyiik eziyet oluyor ciinkii alt1 cihazla yastyoruz su anda. Ilag raporlarinin da uzun siireli
olmasini istiyoruz. Maalesef nadir hastaliklar ¢ok hizli ilerliyor ama biirokrasimiz ¢ok yavas ilerliyor.
Bu anlamda da bahsettigim gibi ciddi sikintilar yasiyoruz. Cocuklarimizi, {i¢ ayda 4 ¢ocugumuzu
kaybettik ve kaybetmeye de devam edecegiz ¢iinkii sesimizi duyuramiyoruz. Yani sayimizin ¢ok az
olmasi ve kamuoyunda yeterli etkiyi saglayamamamiz veya ne yapmamiz gerektigini de bilmiyoruz
ama... Maalesef istedigimiz sonuglar1 elde edemiyoruz iki yildir, bir tiirlii sesimizi duyuramiyoruz.
Bu yiizden, bu konuda sizden bize destek olmanizi, bize 151k olmanizi istiyoruz. Ben kendi kizimi
kurtaramayacagim ama en azindan bu 7 gocugun hayatini kurtarmak istiyorum ¢iinkii onlara baktigimda
ben kendi ¢gocugumu goriiyorum, bu konuda da sizden destek bekliyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN - Biz de tesekkiir ediyoruz Mine Hanim.

Soru yok.

Sistinozis Hastalar1 Dernegi Yonetim Kurulu Bagkani Giilnur Gokmen Hanim, buyurun.

10.- Sistonozis Hastalart Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Giilnur Gékmen'in, organ nakli ve
diyaliz alan hasta istatistikleri, sistinozis hastalarimin tedavide karsilastiklar: sorunlar ve ¢oziim
onerileri hakkinda sunumu

SISTINOZIS HASTALARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULNUR GOKMEN
— Saym Baskanim, degerli vekillerim; Sistinozis Hastalar1 Dernegi 2016 yilinda Ankara merkezli
kurulmus bir dernek.

Sistinozis de genetik gecisli, daha ¢ok akraba evliliklerinde goriilen nadir bir hastalik. Birazcik
hastaligimizdan bahsetmek istiyorum. Kandaki 16kosit “sistin kristali” adi verilen bir maddenin
organlarda birikmesiyle birlikte dnce bobrekleri, korneay: etkileyen ve daha sonra g¢oklu organ
yetmezliklerine neden olan ciddi bir hastalik.

Oziir dilerim, bunlar1 planlayarak ¢ikmamistim ama, aslinda, biz hasta seslerini duyurmak igin
buradayiz daha ¢ok.

Bugiin Mine Hanim’mn kizin1 anlatirken kendini ne kadar frenlediginin ¢ok farkindayim ve bir
anne olarak ¢ok da i¢imde hissediyorum.

Biz, bugiin, burada, aileler olarak aslinda duygularimizdan ve yasadiklarimizdan bahsetmemiz
gerekirken, maalesef, ben de sizi etkileyebilmek i¢in sayilardan bahsedecegim, rakamlardan
bahsedecegim ¢iinkii biliyorum ki bu Meclis o Meclis degil yani bizim yasadiklarimizin, bizim
duygularimizin ¢ok bir 6nemi yok.

BASKAN - Tabii ki biz, sizden sunumunuzu kendiniz belirleyin, o sekilde sunun isteriz; 6zgiirce,
rahatca yasadiginiz sikintilari, bu sikintilarin ¢6ziimii igin beklentileriniz, talepleriniz; bunlar bizim igin
anlamli, hepsi anlaml1.

Buyurun.
SISTINOZiS HASTALARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULNUR GOKMEN

— Nadir ve kronik hastaliklarin yasadig: bir baska kanayan yaradan bahsetmek istiyorum.
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Burada hayallerini ve umutlarini kaybeden ailelerden ve hastalardan bahsetmeyecegim, onlarin
yikilan hayallerinden de bahsetmeyecegim, yine rakamlardan bahsedecegim.

Tirkiye’de sagligina kavusmak i¢in organ nakli olmayr bekleyen binlerce hasta var. Bunun
61.981’1 bobrek nakli bekliyor, 2.500 civarinda karaciger, 1.100 kisi kalp, kok hiicre nakli igin tarama
basvurusu yapilan hasta sayis1 2 bin, diger organ ve doku nakli bekleyen hasta gruplarini da sayarsak
biiyiik bir hasta kitlesini gdsteriyor, bu da devlete ciddi bir maddi yiik demektir.

2002 yilinda 111 kisi organ bagisi1 yaparken 2018 yilinda 598 kisi organ bagisinda bulundu ama
gordiigiiniiz gibi organ bagisgisi sayisi ile organ bekleyen hasta sayisini karsilastirdiginizda ciddi bir
ugurum var ve bu ihtiyact karsitlamiyor.

2017 yili Saglik Bakanligr verileri ve SGK kapsamindaki destek tedavisi. Yani sadece bobrek
hastalarindan 6rnek vermek istiyorum.

Diyaliz tedavisi alan hastanin bir y1llik tedavi masrafi s6yle: Periton diyaliz; bu evde uyguladigimiz
bir diyaliz sekli, bir yillik sadece ilag maliyeti 44.939 TL. Ev diyalizi ilaglar1 41.285 TL. Diyaliz
merkezlerinde alinan diyalizdeki ilag ve haftalik 3 seans tizerinden hesaplanmis, 63.859 TL.

Ulkemizdeki diyaliz hastasi sayisi ile bu rakamlar toplandiginda ne kadar maliyetli tedaviler
oldugu ortaya ¢ikiyor. Ben sadece bobrek hastalarindan 6rnek verdim ama diger organ bekleyen hasta
gruplarini da bu toplamin igine koyarsak devlete ciddi bir yiik gergekten. Ayrica, bu destek tedaviler
tam tedavi de degil zaten, hastay1 giinden giine sona yaklastiran seyler.

Coziim Onerimiz su yonde: Bu sorun sadece iilkemizde yasanan bir sorun degil, gelismis iilkelerin
birgogu kanayan bu yaray1 kapatabilmek igin hizla Belgika Modeli’ne yéneldiler. Ulkemizde de organ
bagist yasasinda degisiklik yapilmasi diisiincesindeyiz. Belgika Modeli organ bagisi yasa teklifi 4
Mayi1s 2009°da Meclise sunuldu ama Saglik Komisyonunda hala goriigiilmedi diye biliyorum.

2002 yilindan sonra Diyanet Isleri Bagkanliginin organ bagisini desteklemesiyle birlikte, 2018°de
bagiset sayisinin 598’e yiikseldigi goriildii. Yani bu da demek oluyor ki aslinda, Diyanet ve sosyal
medyanin siireklilikle calismasi halkta bayagi bilinglenme yapacak, hatta Belgika Modeli’ni bile kabul
ettirebilecektir diisiincesindeyiz.

Ben biraz da sosyal haklardan bahsetmek istiyorum. Kronik ve nadir hastaliklar, hi¢ siiphesiz zor
ve yalniz yaganmasi gercken bir kader olarak kaldilar; nadir hasta ve yakinlarinin tanidan itibaren
bilinglendirilmesi, psikolojik destek almasi, Mine Hanim gibi, benim gibi.

Biz bunu neden ¢ok istiyoruz? Ciinkii hayatimiz boyunca kronik hastaliklar ¢ok sekil degistiriyorlar.
Daha bebekken bagladigimiz bu yolda ne kadar yiiriiyebilecegimizi bile bilmiyoruz ve karanlik bir yolda
yolunuzu bilmeden yiirlimeye benziyor bu. Dolayisiyla, bizlerin bebeklerimizle birlikte, ¢ocuklarimizla
birlikte, daha tan1 aldigimiz ilk andan itibaren psikolojik destek almaya ihtiyacimiz var. Dolayisiyla, bu
tip hastaliklarin oldugu boélimler bellidir; néroloji, endokrinoloji, nefroloji gibi boliimlerde hastalara
oncelik saglayacak servislerin olmasini ¢ok istiyoruz ¢iinkii biz kendi imkanlarimizla ¢ocuklarimizin
takibini yaparken “Ah bir de psikolojik destek alsak da ayakta kalabilsek.” diisiincesine kadar
gelemiyoruz bile ¢ogu zaman.

Cok mu hizli gidiyorum?
BASKAN — Hayrr, giizel.

SISTINOZiS HASTALARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI GULNUR GOKMEN
— Sosyal hizmet uzmanlarindan da ¢ok ciddi destekler istiyoruz, bu konuda da yaptirimlarin olmasini
¢ok istiyoruz.
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Tedaviye ulagsmak i¢in diizenli olarak bulunduklari sehirden baska sehirlere seyahat etmek zorunda
kalan hastalarimiz, maalesef, oralarda konaklama, ulasim gibi hizmetlerden ekonomik olarak sikintiya
diistiikleri i¢in faydalanamiyorlar. Dolayisiyla ne oluyor? Siirekli Van’dan, Agri’dan Ankara’ya,
Istanbul’a gelen hasta, zaten issizlikle ve agir bir hastalikla da bogusurken, bir siire sonra, ya tedaviyi
yarim birakiyor ya da tam tedaviyi alamiyor. Bunun i¢in de sosyal hizmet uzmanlarina ¢ok ihtiyacimiz

var.

Artr, bunun yaninda bizler hasta gruplari olarak haklarimizi bilmiyoruz, bunlart nereye
danisacagimizi da bilmiyoruz. Yine Sosyal Hizmetlere bu konuda ¢ok gorev diistiyor. Belki Avrupa
olamayiz ama Avrupa’daki gibi bir sistem ¢ok rahat gelistirilebilir, aslinda ¢ok liikks degil. Ozellikle
bu tip kronik hastaliklarda, nadir hastaliklarda sosyal hizmet uzmanlarinin ev ziyaretleri cok dnemli.
Bizim ihtiyaglarimiz dogrultusunda bizi yonlendirmeleri, iste, tedavi, hastane, is, isttihdam gibi 6nemli
konularda sosyal hizmetlerin bize verdigi destek ve yonlendirmeler, aslinda bizim hayatimizi biraz

daha kolaylastiracaktir.
Aslinda anlatacagim o kadar ¢ok sey var ki ama bugiin bu kadarin1 gérev aldim.
Cok tesekkiir ederim bizi de davet ettiginiz ve dinlediginiz igin.
BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz Giilnur Hanim.

Simdi de Mukopolisakkaridoz ve Lizozomal Depo Hastaliklar: Dernegi Yonetim Kurulu Baskani
Muteber Eroglu...

Muteber Hanim, buyurun.

11.- MPS LH Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Muteber Eroglu 'nun, hasta haklar: ve erigilebilirlik
konusunda bilgilendirilmenin gerekliligi, mukopolisakkarizdoz lizozomal depo hastalari ve yakinlarinin

karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim énerileri hakkinda sunumu

MPS LH DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MUTEBER EROGLU - Sayin Komisyon
Bagkanim, saymn Komisyon iiyeleri; dncelikle davetiniz igin tesekkiir ediyorum. Saym katilimcilart
saygiyla selamliyorum.

Sunumuma ge¢meden once, hem arkadaslarimin, yoldaslarimin sunduklarindan ¢ok faydalandik
hem de gercekten ¢ok degerli sunumlar dinledik bugiin, ¢ok tesekkiir ediyorum. Sayin Bakanligin
temsilcisi hocamizin sunumuna ¢ok tesekkiir ediyorum. Aldigim bir iki not vardi, onlar1 da izninizle
paylasmak istiyorum sunum siram gelmisken.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligindan saym temsilcimizin sunumu -¢ok 6ziir dilerim,
sunumun basini kagirdigim i¢in isminizi bilmiyorum- ¢ok giizel, cok faydali bir sunumdu.

Aslinda, zaten sayin vekillerim bizim kafamizdaki sorularla ilgili sorular sordular, onlara hi¢
girmeyecegim, saniyorum sadece bir sorun var; haklart bilmemek ve erisilebilirlik sorunu var.
Bilemiyorum, belki bununla alakali -varsa ¢ok 0ziir dilerim, biz haberdar degiliz belki- bir rehber
hazirlamaniz, STK’lerle paylasmaniz... Bakin, bizler de hastalarimiza “Bdyle haklariniz var.”
diyebilelim. Bunlar igin de nerelere bagvurmalar1 gerekiyor, nasil bir yol izlemeleri gerekiyor? Yani
haklar1 bilmek kadar nasil ulasabileceklerini de bilmeleri gerekiyor. Bu ¢ok daha saglikli olacaktir
¢linkii anlattiklariniz ¢ok gilizel hizmetler; hasta yakini olarak, STK temsilcisi olarak, bir vatandag
olarak c¢ok tesekkiir ediyorum. Bunlar ¢ok giizel hizmetler.
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Tabii ki eksiklikler vardir, muhakkak tamamlanmas1 gereken taraflar1 vardir. Hep bahsettiginiz,
heniiz belki yeterli say1 yok hizmet anlaminda. Eminim olacaktir ama bu hizmetlerin hepsi ¢ok kiymetli
bizim agimizdan. Yoldaslarimizi, arkadaslarimizi dinlediniz. Yani evde ¢ocugunu birakip hastaneye
rapor almaya gitmesi gerekiyor, bir kuafore, gezmeye degil. Onlart hi¢ séylemiyorum ki onlar da bir

ihtiyagtir bir annenin ayakta durmasi igin.

O ytizden, evde bakim hizmeti, evde saglik hizmeti derken aile hekiminin gelip bir bes dakika
muayene edip gitmesinden bahsetmiyoruz; sizin anlattifiniz hizmetlerin ger¢ek anlamda hayata
gecirilmesinden ve insanlarin buna gergekten ulasabilmesinden bahsediyoruz ¢iinkii bizim hastalik
grubumuz da ¢ok agir bir hastalik grubu ve anneler gergekten nefes alamiyorlar. Dagilmis aileler var
yani yalnizlar, baba gitmis. Cogu aile bu durumda.

ENGELLI VE YASLI HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU ENGELLi BAKIM HiZMETLERI
DAIRESI BASKANI HULUSI ARMAGAN YILDIRIM — Davet edilirsek gelip anlatabiliriz.

MPS LH DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MUTEBER EROGLU — Cok seviniriz
yani gergekten seviniriz. Bunlarla ilgili ¢cok biiyiik ihtiyaglar var; erisilebilirlik, ulasilabilirlik ¢ok
onemli, bu hizmetleri sunmak kadar faydalanmak da 6nemli, zaten bunlar insanlar faydalansin diye

yapiliyor. Bu anlamda tesekkiir ediyorum.

Saym vekillerimin soyledikleri i¢in kendilerine gercekten ¢ok tesekkiir ediyorum. Bu saglik kurulu
raporlarinda -sayin vekilim de sdyledi- evet, hayir, bu olmak zorunda m1? Kendilerine ¢ok katiliyorum.
Boyle bir ayrim yapilmamali ¢linkii burada inisiyatifiere, hekimlerin inisiyatifine kaliyor durum.
Hekimler diyor ki “Biirokrasiyle aile arasinda kaliyorum.” Hayir, inisiyatife kalmamali, neyse o olmali.
Yani “evet”, “hayir” deyip -saymn vekilim, tesekkiir ediyorum- ayrilmamali. insanlarm ihtiyaclar1 neyse
bu hizmetlerden faydalanmali, sosyal devletin sorumlulugu da budur. Yani ben elimde raporla “Evet mi
verecek, hayir m1 verecek? Iste sundan faydalanamiyor musum, yiizde 49°da kaldim, 50 olsa...” Aileler
bunlarla ugrasmamali ¢iinkii zaten ¢ok zor bir yasamlar var.

Bir de engelli maaslari, evde bakim maaslari... Evet, belki daha dnceden hi¢ bunlar yoktu, ¢ok
yol katedildi, bugiin burada olmak bile ¢cok anlamli, gercekten tesekkiir ediyoruz. Bir kere nadir
hastaliklarin konusuluyor olmasi bizler i¢in inanilmaz 6nemli ¢iinkii on yillik bir gegmisimiz var ve

artik buralara kadar geldigini gérmek ¢ok umut verici.

Bizim hasta gruplarimiz ayrica engelli grubuna da giriyor. Evde bakim hizmetlerinde, biz bile
bu konuda yardimer olamiyoruz. Bir kisim diyor ki “Evde bakim iicreti aliyoruz, ayn: zamanda
engelli maas1 da aliyor ¢ocugumuz.” Bir kisim diyor ki “Ben basvurdum ‘birini aliyorsaniz obiiriinii
alamazsiiz.” dediler.” Bu, boyle yoreye gore, ilgeye gore, ile gore, hastaneye gore degismemeli yani
kurallar neyse herkesi kapsamali. Eger haksa herkes alsin, degilse o zaman sebepleriyle beraber “Birini
alabilirsiniz, digerini alamazsiniz.” denilsin ¢ilinkii biz de burada ailelere nasil cevap verecegimizi
bilemiyoruz. Dedigim gibi, evet, her sey planlamada ¢ok giizel hazirlaniyor ama uygulamaya gegerken
hatalar1 en aza indirmek de kurumlarin sorumlulugudur, bu miifettislerle ya da baska tiirlii her
nasil yapiliyorsa yapilmali. Burada denetim ¢ok dnemli. Ne iletirseniz iletin dogru mu isliyor diye
denetlemeniz gerekiyor yani isleyis hatalar1 olmamasi i¢in planlama kadar uygulama kadar denetleme

de ¢ok onemlidir. Ben ¢ok tesekkiir ediyorum ve ger¢ekten bilgilendirme bekliyorum bu konuda.

Hilmi Hocamin sunumundan ¢ok faydalandim, ¢ok tesekkiir ediyorum. Tabii ki sunumum iginde
oldugu i¢in yeri geldiginde ona da deginmek istiyorum.
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Izninizle kendimi tanitayim. Dernegimiz Mukopolisakkaridoz ve Lizozomal Depo Hastaliklari
Dernegi, biz de bu hastaliklardan mustarip bireylerin hak savunuculugunu yapan bir dernegiz. 2009
yilinda hasta yakinlari tarafindan kuruldu dernegimiz. Hasta yakinlarinin dayanisma i¢inde olmasini
saglamak, hasta ve hasta yakinlarimni bu alanda ¢alisan hekimlerle, bilim insanlartyla bir araya getirmek,
sosyal, kiiltiirel, hukuki alanlarda, egitim ve saglik konularinda desteklemek, bu hastaliklar konusunda
toplumda farkindalik yaratmak ve hastalarimizin daha kaliteli bir yasama ulagmalarina yardimci
olabilmek amacimiz.

Lizozomal depo hastaliklar1 genetik bozukluk sonucu viicuttaki bazi enzimlerin hi¢ olmamasi ya
da ¢ok az iretilmesi sonucu ortaya ¢ikan hastaliklar grubu. Kalitsal metabolik hastaliklar grubunda yer
altyor ve 40’1 agkin hastalig1 iceriyor.

Bu hastaliklar genetik gecisli olup kendi iglerinde de tiplere ayrilmaktadir. Ayrica, hafif, orta
ve agir siddetli olarak da seyredebilmektedirler. Ozellikle orta ve agir siddette seyreden gruplarda
hastalik tiim viicut sistemini etkiledigi icin gesitli engellilik durumlar1 da yaratmaktadir. Iskelet sistemi
bozukluklari, gérme ve duyma bozukluklari, organ yetmezlikleri, solunum problemleri, merkezi sinir
sistemi tutulumlari bu hastaliklar grubunda sik goriilmektedir.

Ne yazik ki bu hastalik gruplarinin tiimiiniin heniiz tedavisi yok. Tedavisi olan grupta yer alan yani
bizim hastalik grubumuzun tedavisi olan tiim ilaglar -biri hari¢- su anda SGK tarafindan 6denmekte.
Bunun i¢in de tabii ki minnettariz, dncelikle onu sdylemek istiyorum. Sadece MPS Tip 7’nin ilac1 su
anda geri 6deme listesinde bekliyor, onun da bir an dnce listeye girmesini bekliyoruz. Ciinkii sadece
8 hasta var, daha dogrusu bizim ulasabildigimiz 8 hasta var, su anda firma erken erisim programinda
4’tintin tedavisini karsilamakta. Tip 7 de girdigi takdirde bizim ilaca erisimle ilgili en azindan simdilik
bir sorunumuz olmayacak. Bunu tabii ki biitiin hastalik gruplari i¢in temenni ediyoruz 6ncelikle.

Hastaligin insidansi hastaligin tiplerine ve alt tiplerine gore farklilik gostermekte ama ortalama
olarak yiiz binde 1 ila alt1 yiiz elli binde 1 diyebiliriz.

Dernegimizin takibinde 800’e yakin hasta bulunmakta. Ulkemizde hasta sayis1 hakkinda yapilmis
bir ¢alisma olmadigi i¢in tam say1 bilinmemekte ne yazik ki.

Yapilan aragtirma sonuglara gore, nadir bir hastaliga sahip olan bireyin taniya ulagsmasi bir ila
yedi y1l arasinda degismektedir. Tan1 alabilecek kadar sansli olan hastalarin, hastanelerdeki yogunlugu
ve biirokratik islemleri asip tedaviye ulagmasi ¢cok daha zorlu bir siiregtir. Bu siiregte kaybedilen zaman,
¢ogu zaman, hastalarda telafisi olmayan hasarlara ve saglik sorunlarina yol agmaktadir. Burada sayin
hocamin sdyledigi gibi, uzman yetersizligi, yalniz olma, hastanelerde multidisipliner ¢alisma olmamast
hem tan1 siirecini uzatiyor hem tedaviyi ne yazik ki sekteye ugratiyor. Bir¢ok hastalik grubunda oldugu
gibi, kalitsal metabolik ve lizozomal depo hastaliklarinda da multidisipliner ¢alisma gerekmektedir.
Ne yazik ki birgok hastanede bdyle bir sistem olmadigindan hastalar gerekli, gereksiz yapilan testler,
tahliller, aragtirmalar, muayeneler igin branslar arasinda dolagmakta, bu, hem hasta hem de hasta yakini
acisindan fiziksel ve psikolojik yorgunluga sebep olmakta, sosyal anlamda da hem hastanin hem de
ailenin yagam kalitelerini oldukc¢a diisiirmektedir. Daha da 6nemlisi, hastanin takibi ve tedavisi olmast
gerektigi kadar diizgiin ylirimemektedir.

Biitlin bunlar dikkate alindiginda, kalitsal metabolik hastaliklara 6zel miitkemmeliyet merkezleri
olmasi, tani laboratuvarlarmin kapsaminin genisletilmesi ve desteklenmesi, nadir hastaliklarin
ihtiyaclara ve Onceliklere gore 6zel olarak degerlendirilmesi gerekmektedir. Boyle merkezlerin
acilmasi ve yayginlagsmasi zaten zor olan bir yasam siirdiirmek zorunda kalan hasta bireylerin hayatini
kolaylastiracak, yasam kalitelerini artiracak, daha da 6nemlisi, tan1 ve tedaviye daha hizli ulagmalarini
saglayacaktir.
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Tedaviye ulasmanin ve devam etmenin diger zorlugu da rapor, recete gibi biirokratik islemlerin
stirekli tekrarlanmak zorunda kalmasidir. Nadir hastaliklarin ve kalitsal metabolik hastaliklari ayni
zamanda siiregen hastaliklar grubunda yer aldigini1 géz oniinde bulundurursak, hasta ve hasta yakini
bu islemlerle, stirekli degisen tedaviye ulagsma kriterleriyle, tedaviye devam etme kriterleriyle dmiir
boyu ugrasmak zorunda kalmaktadir. Ki bu sadece kalitsal metabolik hastaliklar i¢in degil, sliregen
tim hastaliklar i¢in gegerli. Tan1 ve tedaviye ulasmak ve tedaviden yararlanmay1 siirdiirmek igin
gerekli olan kriterlerin belirlenmesi agamasinda olusturulan komisyonlarda ilgili hasta dernekleri
temsilcilerinin bulunmasi, alinan kararlarin hastanin hayatin1 olumlu ya da olumsuz nasil etkileyecegi
konusunda en azindan fikir alinmasi slirecin daha hizli ve daha saglikli yonetilmesini saglayacaktir.
Cikan yonetmelikleri arkadan biz degistirmek icin, “Bu olmadi.” demek i¢in iki taraf i¢in de zaman
kayb1 olmayacaktir.

Yani, aslinda 6zet: Evet, bir uygulama yapiliyor, bu uygulamanin tamamen hasta yararina yapildigi
sOyleniyor ama hasta tarafi yok. Yonergeler ¢ikiyor, kriterler belirleniyor ama bu, hastaya uygulanirken
hasta diyor ki: “Bu olmadi. Benim i¢in yapilmig fakat burada ben zorluk yasiyorum, burada ben sikinti
yastyorum.” Ama bastan aslinda, en azindan bir paydaslik anlaminda fikir alinirsa belki birgok kriter
daha ¢ikmadan 6nce, en diizgiin haliyle -kurumlarin da istedigi bu zaten- ¢ikmistir.

Nadir bir hastalik ya da sendromla diinyaya gelmis olmak bireyin kendi se¢imi degildir. Nadir
kavrami da birey ve ailesi i¢in artik nadir degildir. Hayatin1 hastane koridorlarinda biirokratik islemlerle
bogusarak ya da sosyallesmesini dnleyen engellerle ve psikolojik zorbalikla ugrasarak gegirmek biiyiik
bir haksizliktir. Biitlin bu sorunlari ¢6zmek bizlerin ve sizlerin yani ilgili tiim kurumlarm ve toplumun
gorevidir.

Sonug ve Oneriler: Nadir hastaliklar konusunda ulusal politika gelistirilmeli ve resmi kayit sistemi
olusturulmali. Yani ulusal bir politikaniz yoksa ne yapacagimizi bilmeden yol alamazsiniz. Her kurum
ayr1 ayr1 toplanir, her kurum ayri ayri bir seyler konusur, bir konu belirler, ihtiyag belirler; hekimler ayr1
toplanir, kurumlar ayr1 toplanir, dernekler ayr1 toplanir ama ortada sadece konusulur, sonu¢ olmaz yani
olursa da ¢ok uzun yillar alir belki. O yiizden, resmi kayit sistemi olmadan da birgok sey olmaz, mesela
ICD kodlart olmaz yani hastaliklarin ICD kodlari olmali ki daha hizli yol alinmali bu konuda. O yiizden
de resmi kayit sistemi ¢cok 6nemli. Devlet kendi vatan topraginda yasayan en azindan kag hastasi var,
hangi hastaliklar daha fazla... Bir 6nceki sunumda cografi olarak haritada ¢ikarilmis. Mesela Kanada
dahil verildi yanlig hatirlamiyorsam. Nerede goriiliiyor, hangi hastaliklar hangi bolgelerde daha ¢ok
goriilityor, bunun gibi sorunlar i¢in resmi kayit sistemi sart tabii ki.

Ben burada kisaca ona da deginmek istiyorum. Evet, akraba evliligi hepimizin ortak sorunu.
Biz hasta yakinlari olarak, belki devletin bir ¢ekincesi vardir hani “Bunu bdyle kamu spotu olarak
yaymlarsak insanlar yanlig anlayabilir.” diye. Hayir anlamiyorlar. Biz hasta dernegi olarak doguda
yaptigimiz tiim hasta toplantilarinda bunu anlatryoruz, insanlar memnun oluyorlar ne yapacaklarini
bildikleri i¢in. O ylizden, mutlaka kamu spotu haline getirilmeli, farkindalik ¢aligmalart yapilmali.

Ayrica tiip bebek Saglik Bakanligi tarafindan onaylandi ama SGK’de hala geri 6demeye girmeyi
bekliyor. Ayristirilmis ki Esma Hocamizin bu konuda calismasi var, daha 6nce ayrintili dinlemistim
kendilerini. Belki Esma Hocam da bir katkida bulunmak ister. Komisyonlar toplaniyor, toplaniyor,
toplantyor, toplantyor sonug yok. Ailelerin... O kadar kritik ki belki sunu sdyleyebilirim: Annenin yast
gegecek, bekliyor, aylar onun i¢in kiymetli. Bir tane saglikli cocugu olsun istiyor. Yani o ylizden de
biraz hizl olmasi ¢cok énemli. Tlgili komisyonlara uzman ve hasta dernekleri davet edilmeli ve goriis
alinmal1.
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Yani burada bizimle ilgili de mesela uzman dernekleri olmasini ¢ok arzu ederdik, metabolizma...
Ciinkii kalitsal metabolik hastaliklar nadir hastaliklarmn yiizde 70 ila 80’ini kapsadig1 diistiniiliiyor. Bu
nedenle de nadir hastaliklar eger kalitsal metabolik hastaliklarin bu kadar biiyiik bir boliimiinii kapstyorsa
muhakkak bu konuda da 6zel bir seyler yapilmali. Yani uzman dernekleriyle, hasta dernekleriyle belki
6zel birim olarak, mutlaka 6zel olarak ele alinmali ¢iinkii ¢ok yogun bir kismin1 kapstyor.

Her seyden once, Saghik Bakanligimizin, SGK’nin, Tirkiye Biiyiik Millet Meclisi Saglik
Komisyonunun, tabii ki galigma grubunun, ilgili tim kurumlarin nadir hastaliklar ve hastalar konusunda
gosterdikleri ¢abayi takdir ediyoruz. Bu ¢abanin artarak devam etmesini, ¢6ziim bekleyen konularda bir
an Once adim atilmasini temenni ediyoruz, umuyoruz.

Ben dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum, sorularmiz varsa da alabilirim.
BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Muteber Hanim.
Komisyon iiyesi arkadaglarimizdan suali olan var m1?

Simdi, Komisyon iiyesi arkadaslarimizin bu oturumla ilgili goriisleri veya kanaatleri, kayda
gecmesini istedikleri hususlar varsa onlar1 alacagim, ondan sonra bir sonraki toplantinin tarihini
belirleyecegiz. Santyorum Meclis temmuz ay1 igerisinde ¢aligmalarina ara verirse siiremiz ondan sonra
devam edecek, ara vermezse... Biz su anda siirenin yiizde 50’sini gegmis bulunuyoruz, ilave bir siireye
de ihtiyacimiz olursa aliriz, talep ederiz Meclis Baskanligindan. Meclis ara verirse santyorum ekimden
sonra, kasim ay1 igerisinde siireyi tam doldurmus oluruz, raporumuzu hazirlariz.

Dinlemeleri yapiyoruz, bu dinlemeleri yaparken ilgili kurumlar1 dinlemek istiyoruz, sivil toplum
kurumlarini dinlemek istiyoruz, kuruluslari, dernekleri, hasta sahiplerini, yakinlarimi dinlemek istiyoruz.
Belli bir yere geldi bu konudaki raporlar ve anlatilan hususlar ama bundan sonra, ¢alismamizin ikinci
doneminde raporlari miizakere edecegiz. Teklifleri, raporlari miizakere edip en sonunda hazirlayacagimiz
rapor ylrlitmeye, yasamaya ve kamuoyuna doniik olarak onerilerini getirecek.

Evet, Komisyon iiyesi arkadaslarimdan soz isteyen var m1? Bu oturum i¢in yok.

O zaman, arkadaslar, bir sonraki toplantimizi 10 Temmuz saat 11.00’de yine bu salonda toplanmak
lizere -¢linkii hazirlik yapmalari gerekiyor, davet ettigimiz kurumlar i¢in bir siire verelim- oturumu
sonlandirtyorum.

Hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum, sag olun.

Kapanma Saati: 14.13
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