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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 i¢inde belirtilmis alinti sozler
aslina uygun olarak yazilmistir:)

ICINDEKILER

Sayfa

I.- GORUSULEN KONULAR
IL- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’mn, Komisyon i¢in kurulan
internet sitesine iligkin agtklamasi

2.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’in, Komisyonun bugiinkii
giindemine iliskin agiklamasi

II1.- SUNUMLAR
1.- Sosyal Yardimlar Genel Miidiir Yardimcisi Cahit Durmus 'un, sosyal

yardimlart yaparken yasal dayanaklar: ve engelli vatandaslara yonelik
yaptiklart sosyal yardimlar hakkinda sunumu




2.- Hacettepe Universitesi Cocuk Saghgi ve Hastaliklart Ana Bilim
Dali Ogretim Uyesi Prof. Dr. Seza Ozen tarafindan, nadir hastaliklar,
Hacettepe'deki deneyimleri, bu hastalarin karsilastiklar: sorunlar ile ¢oziim
onerileri hakkinda sunumu

3.- PKU Aile Dernegi Bagkani Deniz Yilmaz Atakay i, fenilketoniiri
hastalarinin sorunlart ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

4.- Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi Bagkant
Kamil Hamidullah i, dernek olarak ve nadir hastaligr olan bireyler olarak
karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

5.- Albinizm Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Alim Yilmaz i, albinizm
hastalarinin karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

6.- Yiiziimle Mutluyum Dernegi Kurucu Bagkant Emre Erdal’in, Treacher
Collins sendromu hastalarimin karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri
hakkinda sunumu

7.- Yiiziimle Mutluyum Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Zeynep
Cakir in, hukukgu ve Treacher Collins Sendromu hastast olarak gozlemleri,
karsilastiklart sorunlar ve ¢éoziim dnerileri hakkinda sunumu

8.- Ankara Universitesi Goz Hastaliklart Ana Bilim Dal Ogretim Uyesi
Prof. Dr. Emin Ozmert’in, az gorenlerle ilgili deneyimleri, klinik ve iiniversite
olarak yaptiklar: ¢alismalar ile az gorenlerin karsilastiklart sorunlar ve
¢oziim onerileri hakkinda sunumu

9.- Kamu Hastaneleri Genel Miidiirliigii Saghk Hizmetleri Daire Bagkant
Uzm. Dr. Pinar Kogatakan in, nadir hastaliklarda evde saglik hizmetleri ve
palyatif bakim hizmetleri hakkinda sunumu

10.- Kamu Hastaneleri Genel Miidiirliigii Hasta, Calisan Haklar: ve
Giivenligi Daire Baskanmi Fatma Sahin’in, nadir hastaliklar dahil engelli
hizmetleri hakkinda sunumu

11.- Milli Egitim Bakanhigi Ozel Ogretim Kurumlar: Genel Miidiir Vekili
Muammer Yildizin, Genel Miidiirliik olarak yaptiklar: ¢alismalar hakkinda
sunumu

12.- Milli Egitim Bakanhgt Ozel Ogretim Kurumlart Genel Miidiirliigii
Temsilcisi Ogretmen Baris Adci’min, ézel egitim ve rehabilitasyon merkezleri
hakkinda sunumu

13.- Tibbi Genetik Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Prof Dr. Mehmet
Ali Ergiin’iin, genetik uzmanliginin ve genetik hastanesinin onemi, genetik
politikasimin gerekliligi ile nadir hastaliklarin énlenebilmesi i¢in yapilmasi
gerekenler hakkinda sunumu

14.- Tibbi Genetik Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Uzm. Dr. Taha
Bahsi’nin, Tiirkiyesde genetik testi yaptirma imkdnlari ve kisisel verilerin
korunmasi gerekliligi hakkinda sunumu

Savfa




15.- Duchenne Kas Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Yonetim Kurulu
Bagkan1 Sadullah Erol’un, egitim hakkinin ve esitligin kas hastalart igin
olmasi gerektigi hakkinda sunumu

16.- Duchenne Kas Hastaligi ile Miicadele Dernegi Genel Sekreteri

Baran Koseoglu'nun, DMD hastalarimin karsilagtiklar: sorunlar ve ¢oziim
onerileri hakkinda sunumu

Savfa
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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 Yasadiklar
Sorunlarm ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmas: Komisyonu 11.04’te
acilarak iki oturum yapti.

Komisyon Baskani Ahmet Demircan,
Komisyonu i¢in kurulan internet sitesine,
Komisyonun bugiinkii giindemine,
iliskin birer agiklama yapti.

Sosyal Yardimlar Genel Miidiir Yardimcisi Cahit Durmus tarafindan, sosyal yardimlar: yaparken
yasal dayanaklari ve engelli vatandaslara yonelik yaptiklari sosyal yardimlar,

Hacettepe Universitesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Profesor
Doktor Seza Ozen tarafindan, nadir hastaliklar, Hacettepe’deki deneyimleri, bu hastalarin karsilastiklar:
sorunlar ile ¢6zlim onerileri,

PKU Aile Dernegi Bagkani Deniz Yilmaz Atakay tarafindan, fenilketoniiri hastalarinin sorunlari
ve ¢Ozlim Onerileri,

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi Bagskani Kamil Hamidullah tarafindan,
dernek olarak ve nadir hastaligi olan bireyler olarak karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri,




Albinizm Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Alim Yilmaz tarafindan, albinizm hastalarinin
karsilastiklari sorunlar ve ¢dziim Onerileri,

Yiiziimle Mutluyum Dernegi Kurucu Bagkan1 Emre Erdal tarafindan, Treacher Collins sendromu
hastalarinin karsilastiklar1 sorunlar ve ¢6ztim onerileri,

Yiiziimle Mutluyum Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Zeynep Cakir tarafindan, hukukcu ve
Treacher Collins Sendromu hastasi olarak gézlemleri, karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim Onerileri,

Ankara Universitesi Goz Hastaliklari Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Profesér Doktor Emin
Ozmert tarafindan, az gorenlerle ilgili deneyimleri, klinik ve {iniversite olarak yaptiklari ¢alismalar ile
az gorenlerin karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim Onerileri,

Kamu Hastaneleri Genel Midiirliigii Saglik Hizmetleri Daire Baskant Uzman Doktor Pinar
Kocatakan tarafindan, nadir hastaliklarda evde saglik hizmetleri ve palyatif bakim hizmetleri,

Kamu Hastaneleri Genel Miidiirliigii Hasta, Caligan Haklar1 ve Giivenligi Daire Bagkan1 Fatma
Sahin tarafindan, nadir hastaliklar dahil engelli hizmetleri,

Milli Egitim Bakanligi Ozel Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiir Vekili Muammer Y1ldiz tarafindan,
Genel Miidiirliik olarak yaptiklar ¢aligmalar,

Milli Egitim Bakanligi Ozel Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiirliigii Temsilcisi Ogretmen Baris
Adci tarafindan, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri,

Tibbi Genetik Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Profesér Doktor Mehmet Ali Ergiin tarafindan,
genetik uzmanliginin ve genetik hastanesinin 6nemi, genetik politikasinin gerekliligi ile nadir
hastaliklarin dnlenebilmesi i¢in yapilmasi gerekenler,

Tibbi Genetik Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Uzman Doktor Taha Bahsi tarafindan, Tiirkiye’de
genetik testi yaptirma imkanlar1 ve kisisel verilerin korunmasi gerekliligi,

Duchenne Kas Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Y 6netim Kurulu Bagkani Sadullah Erol tarafindan,
egitim hakkinin ve esitligin kas hastalar1 i¢in olmas1 gerektigi,

Duchenne Kas Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Genel Sekreteri Baran Koseoglu tarafindan, DMD
hastalarinin karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim onerileri,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 16.37’de toplantiya son
verildi.
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10 Temmuz 2019 Carsamba
BiRINCi OTURUM
Ag¢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 5’inci toplantisini agiyorum.
II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’in, Komisyon i¢in kurulan internet sitesine iliskin
agtklamasi

BASKAN - Giindemimize gegmeden once “Baskanlik Sunuslar1” kismimnda Komisyonumuz i¢in
kurulan internet sitesi hakkinda tiyelerimizi bilgilendirmek istiyorum.

Bildiginiz gibi, 8 Mayis 2019 tarihli toplantimizda, Komisyonun caligmalarini kamuoyuna
duyurabilmek, ilgililerle iletisimi ve bilgi akisini saglamak amaciyla internet sitesi kurulmasina ve
e-posta adresi alinmasina karar vermistik.

Bukarar dogrultusunda, yansida gosterilen igerikte bir internet sitesi hazirlanarak Komisyonumuzun
kuruluguna ve bugiine kadar yaptigi ¢alismalara iligkin bilgiler internet sayfamiz iizerinden erisime
acilmistir. Ayrica, Komisyon ¢alismalari siiresince ilgililerle elektronik ortamda iletisimi ve bilgi
akigin1 temin etmek maksadiyla “nadirhastaliklar@tbmm.gov.tr” uzantili kurumsal bir e-posta adresi
de alinmugtir.

2.- Komisyon Bagkant Ahmet Demircan in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin agiklamast
BASKAN - Degerli iiyelerimiz, simdi toplantimizin asil giindemine gegiyoruz.

Bugiinkii giindemimizde Saglik Bakanligi Kamu Hastaneleri Genel Midiirligii, Aile, Calisma
ve Sosyal Hizmetler Bakanligi Sosyal Yardimlar Genel Miidiirliigii, Milli Egitim Bakanhigi Ozel
Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiirliigii, Tibbi Genetik Dernegi, Duchenne Kas Hastalig1 ile Miicadele
Dernegi ve Nadir Hastaliklar Ag1 Temsilcilerinin sunumlari ile Hacettepe Universitesi Cocuk Saglig:
ve Hastaliklar1 Ana Bilim Dal Ogretim Uyesi Profesor Doktor Seza Ozen, Ankara Universitesi Goz
Hastaliklar1 Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Profesor Doktor Emin Ozmert’in sunumlari 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 sunumun ardindan ise soru-cevap islemi kapsaminda Komisyon iiyesi arkadaslarimiza s6z
vermek istiyoruz.

Bu giristen sonra simdi izninizle sunumlarini yapmak tizere arkadaslarimiza sdz vermeden 6nce
Komisyon iiyesi arkadaslarima bir 6neride bulunacagim, o da sudur: Arkadaslarimizin talebi var, sirada
degisiklik isterler. Aile, Caligma ve Sosyal Hizmetler Soysal Yardimlar Genel Midiirliigii sunumunu
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one almak ister. Bir de Nadir Hastaliklar Ag1 Temsilcileri sunumunu yapip onden ayrilmak istiyorlar.
Bu sekilde siray1 degistirmeyi dneriyorum. Komisyon iiyesi arkadaslarimizca bir mahzur yoksa ben bu
sekilde baslayacagim sunuma.

Simdi sunumlarini yapmak tizere Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligt Sosyal Yardimlar
Genel Miidiirligiiniin sunumun yapmak i¢in Cahit Durmus Bey’e sozii veriyorum.

Buyurun Cahit Bey.
IIL.- SUNUMLAR

1.- Sosyal Yardimlar Genel Miidiir Yardimcisi Cahit Durmus 'un, sosyal yardimlari yaparken yasal
dayanaklari ve engelli vatandaslara yonelik yaptiklar: sosyal yardimlar hakkinda sunumu

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS — Sayim Baskan,
degerli Komisyon tiyeleri, kiymetli hazirun; hepinizi saygiyla selamliyorum.

Sunumuma baglamadan 6nce kisaca kendimden bahsedeyim. Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanlig1 Sosyal Yardimlar Genel Miidiir Yardimcist Cahit Durmus. Bana eslik eden daire bagkanlarim
var. Saglik ve Diizenli Yardimlar Daire Baskani Ali Bey, Engelli Yardimlar1 Daire Baskan1 Oguz Bey’le
birlikte bu sunumu hazirladik.

Ilk olarak Sayin Baskanim, sosyal yardimlari biz neye gore yapiyoruz, yasal dayanagimiz ne, bu
giicii biz nereden aliyoruz onlardan bahsedeyim. Birincisi, Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasi’nin 5’inci
maddesi. Devletimizi sosyal bir devlet olarak tanimlamis 5’inci maddesi. “Devletin temel amag ve
gorevleri, Tiirk milletinin bagimsizligini ve biitiinliigiinii, tilkenin béliinmezligini, Cumhuriyeti ve
demokrasiyi korumak, kisilerin ve toplumun refah, huzur ve mutlulugunu saglamak; kisinin temel hak
ve hiirriyetlerini, sosyal hukuk devleti ve adalet ilkeleriyle bagdagmayacak surette sinirlayan siyasal,
ekonomik ve sosyal engelleri kaldirmaya, insanin maddi ve manevi varliginin gelismesi igin gerekli
sartlar1 hazirlamaya ¢alismaktir.”

Anayasa’nin bu maddesine dayanilarak c¢ikarilan kanunlarla genel mudirliiglimiiz olarak
gorevlerimizi yerine getiriyoruz. Bu kanunlar hangileri? 3294 sayili Sosyal Yardimlagma ve
Dayanismay1 Tesvik Kanunu, 1986 yilinda yiirtirliige giren. Yine, 1983 yilinda yiirtirliige giren 2828
say1l1 Sosyal Hizmetler Kanunu’muz var. Bir de 2022 sayil1 65 Yasini Doldurmus Muhtag, Gligsiiz ve
Kimsesiz Tiirk Vatandaslarina Aylik Baglanmasi: Hakkinda Kanun hiikiimlerine gore Genel Miidiirliik
olarak gorevlerimizi yerine getirmekteyiz.

Sosyal Yardimlar Genel Midiirliigii tarafindan halihazirda43 sosyal yardim programi yiiriitmekteyiz.
Ihtiyag sahipligini esas alan, hane bazli kurgulanmis bu programlar sayesinde yoksul vatandaglarimizin
temel ihtiyaglarmi karsilamaktayiz. Komisyonunuzun giindeminde olan bahse konu 43 yardim
programi kapsaminda bizim ALS, SMA, DMD, MS hastaliklar1 ve kesin tedavisi bilinmeyen diger
hastaliklardan muzdarip kisi ve ailelerine 6zel bir yardim programimiz halihazirda bulunmamaktadir su
anda. Ote yandan, bu hastaliklardan muzdarip kisi ve ailelerin her bir yardim programi icin belirlenmis
sartlar1 tasimasi kosuluyla basta bu sunumda bahsedilecek sosyal yardim programi olmak iizere
Genel Midiirliiglimiiz tarafindan yiiriitilen mezkar yardimlardan faydalanmasinda herhangi bir engel
bulunmamaktadir.

Nitekim, 3294 sayili Kanun kapsaminda olmalar1 halinde hastaliklarindan kaynakli engellilik
durum ve derecelerine gére sunumu yapilacak sosyal yardimlardan faydalandirilmalarinda bir engel
bulunmamaktadir.




10.07.2019 T:5 0:1

Ayrica, bizim miilga Sosyal Yardimlasma ve Dayanismay1 Tesvik Fonu Kurulu'nun bir ilke karari
var; 2017/7 karartyla 3294 sayili Kanun kapsaminda olan kisilerin Saglik Uygulama Tebligi kapsaminda
karsilanmayan ve ilgili sosyal yardimlasma ve dayanisma vakfi mali imkanlarini asan saglik giderlerine
iliskin yardim talepleri fon tarafindan degerlendirilmekte ve uygun goriilmesi halinde de bu maliyetleri
biz fon olarak da karsilamaktayiz.

Simdi, engelli vatandaslarimiza yonelik ne tiir sosyal yardimlarimiz var onlardan bahsedecegim.

Birinci programimiz: Engelli ayligi vermekteyiz biz. Bunun da kapsamma kimler girmekte?
Sosyal giivencesi olmayan ve hane iginde kisi bagina diisen geliri net asgari licretin tigte 1’inden, 609,67
TL’den az olan kisilere engelli aylig1 yardimi1 yapmaktayiz. Bir diger sey de, burada raporlar giindeme
gelmektedir. Yiizde 40’la 69 arasinda engellilik raporu olanlara 509 TL, yiizde 70 ve iizeri olanlar igin
de 763 TL halihazirda 6deme yapmaktayiz.

Bir diger programmmiz da engelli yakini ayligi. Bu da 18 yasindan kiigiik engelli olanlarin
yakinlarina vermekteyiz bu ayligi. Burada kapsamda kimler var? Sosyal giivencesi olmayan ve hane
icinde kisi bagma diisen geliri net asgari ticretin licte 1’inden az olan kisilere yapilmaktadir, 509 TL
civarinda bir yardim yapmaktayiz.

Bir diger yardim programimizsa “evde bakim yardimi” dedigimiz bir yardim programi
yiriitityoruz. Bunun kapsamina hane iginde kisi basina disen geliri net asgari {icretin ticte 2’sinden,
1.219 TL’den az olan ve baskasinin yardimi olmadan giinliik hayati aktivitelerini yerine getiremeyen
kisilere yapilmaktadir. Bunun da tutari: 1.384 TL civarinda yardim yapmaktayiz halihazirda.

iki y1l 6nce baslattigimiz bir programmiz da yine kronik hastalara yonelik yardim programiz,
halihazirda ytlirimekte. Bunun kapsamina da tiiberkiiloz ve SSPE hastalig1 nedeniyle psikososyal ve
mali kayip yasayan hastalar i¢in gelistirilmis diizenli bir yardim programimiz mevcut. Burada da yine
1.384 TL 6deme yapmaktay1z.

Bir diger programmmiz da “engelli ihtiya¢ yardim1” dedigimiz... Ulke capinda merkez illerde ve
ilcelerde olmak iizere toplam 1.300 tane sosyal yardimlagma ve dayanigma vakfimiz mevcut. Buradaki
bu vatandaslarimiz, sosyal giivencesi olmayan tiim vatandaslarimizin bu vakiflara miiracaat etmeleri
halinde miitevelli heyet karariyla bunlara da engelli ihtiyag yardimi yapilmaktadir.

Yirtitmekte oldugumuz bir diger yardim da kronik hastaligi nedeniyle cihaza bagimli olan
hastalara elektrik fatura bedeli ve kesintisiz gli¢ kaynagi destegi vermekteyiz. Bu kapsama kimler
girmekte? Burada yine 3294 sayili Kanun kapsaminda muhtag oldugu tespit edilen, 2828 sayili Kanun
kapsaminda evde bakim yardimi almayan, kronik hastalig1 nedeniyle cihaza bagimli olan hastalarin
yasadig1r hanelere yapmaktayiz bu yardimi. Neler yapiyoruz burada da? Yine elektrik tiiketim destegi
veriyoruz. Hak sahiplerinin konutlarina ait elektrik faturalarina destek olmak i¢in konulan cihazin
elektrik tiiketim diizeylerine gore aylik 200 TL’ye kadar yardim yapilmaktadir. Bu hastalara yonelik
olarak kesintisiz gii¢ kaynag1 destegiyle hak sahiplerine kesintisiz gii¢ kaynag1 saglanmaktadir.

Bir diger yardimimiz da yine bu hastalara yonelik, birikmis elektrik borcu destegi. Yardimin
basladigr ilk ay, tek sefere mahsus olmak tizere, hak sahibi hanelerin cihaza baglanma tarihinden
sonraki birikmis elektrik borg¢larini1 6demekteyiz.

Yine, genel saglik sigortasi katilim payr 6demesi yapmaktayiz. Burada da 5510 sayili Sosyal
Sigortalar ve Genel Saglik Sigortasi Kanunu’nun 60 (c)-1 ve 60(c)-3 maddeleri kapsaminda genel
saglik sigortalist sayilanlar ile bunlarin bakmakla yiikiimli oldugu kisilerin hastane, ilag, recete, optik
katilim pay1 muhteviyatinda 6demis olduklar1 tutarlarin iadesini yapmaktayiz.
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Yine, kapsamdaki kisilerin hastane, ilag, regete, optik muhteviyatindaki 6dedikleri ve bizim
vakiflar tarafindan s6z konusu kisilere 6denen katilim pay1 toplam tutarlar: kadar da 6deme yapmaktayiz
bunlara.

Genel saglik sigortast prim 6demeleri var. Burada da yine saglik giivencesi olmayan tiim
vatandaslar, “G0” dedigimiz kapsamda olan vatandaslarin -bunlar kim? Kisi basina gelir seviyesi
briit asgari {icretin {igte 1’inin altinda ise bunlarin- genel saglik sigortas1 primini devlet olarak sosyal
yardimlar araciligtyla biz 6demekteyiz.

Bu yil mart ayinda baslattigimiz yeni bir yardim programimiz da elektrik tiikketim destegi. Bu, her
ne kadar engelli vatandaslara yonelik olsa da kapsami daha da genis. Bizden diizenli sosyal yardim alan
tiim vatandaglarimiza verdigimiz bir yardim. Bu da diizenli sosyal yardimlardan faydalanan ihtiyag
sahibi haneleri kapsamakta. Burada da yine 1-2 kisilik hanelere aylik 75 kilovatsaat karsilig1 olan 46
bin TL, 3 kisilik hanelere aylik 100 kilovatsaat olmak tizere 61,81 TL, 4 kisilik hanelere de 77,27 TL,
5 ve daha fazla kisilik hanelere ise 92 TL sosyal yardim yapmaktay1z.

Saym Bagkanim, benim sunumum bu kadar. Sorular olursa cevaplariz.
Tesekkiir ederim efendim.

BASKAN — Degerli Komisyon iiyesi arkadaslarima bu konuyla ilgili sualleri varsa dncelikle s6z
vermek istiyorum

Semra Hanim, buyurun.
SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle sunumuzun icin tesekkiir ediyoruz.

Simdi, baz1 engelli aylig1 ve evde bakim iicreti gibi sartlardan bahsettiniz, kimi sartlar1 karsilamast
gerekiyor. “O sartlar1 karsilamazsa bu kisiler bu yardimlardan faydalanamiyor.” dediniz. Ama biz
mesela burada nadir hastaliklar1 olan bazi hastalarin derneklerinin sunumlarini dinledik. Bir¢ogu -en
fazla muzdarip oldugu konulardan biri- aslinda bu sartlar1 bir tiirlii karsilayamama tizerinden olan
sikintilara degindi ama maalesef biliyoruz ki bu nadir hastalig1 olanlarin birgogu gercekten ailesine
bagimli, annesine veya babasina bagimli yani evde olan kisiye bagimli ve gercekten bu engelli ayligina
ve evde bakim hizmetine muhtag olan kisiler. Ciinkii kisinin sadece kendisi degil ailesi de etkileniyor,
mesela anne igini birakmak zorunda kaliyor ¢ocuguna bakmak i¢in. Simdi bu durumda, bu sartlarda
bir yenileme veya diizeltme yapilabilir mi bu hastaliklar i¢in? En azindan bir diizenleme yapilabilir
mi? Nihayetinde bu ailelerin bu sartlar1 karsilamak i¢in kap1 kapi dolasmalarint ben dogrusu etik
bulmuyorum, yani kendilerini ispatlama ¢abasi igerisine girmelerini etik bulmuyorum. Bu hastaliklar
icin nasil bir diizenleme yapilabilir, en azindan bu sartlar tizerinde nasil bir diizenleme yapilabilir?

BASKAN — Buyurun.

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS — Sayin Bagkanim,
ilgili Daire Baskanimiz Oguz Bey belki gerekli aciklamalar yapabilir bunlarla ilgili.

BASKAN — O zaman sdyle yapalim: Sualleri alalim.

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS - Toplu da
verebiliriz.

BASKAN - Siz cevaplayabilecek olduklarinizi not alin, cevaplayabilecek olduklarinizi cevaplayin,
digerlerini biz sonradan da yazili olarak isteriz sizden. Bu ¢alismay1 dyle yiiriitelim.

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS — Olur,
BASKAN — Ismail Bey’in de burada bir suali var.
ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Sayin Baskanim.
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Sayin Baskanim, degerli tiyeler ve degerli katilimcilar; ben de hepinize iyi giinler diliyorum.

Tabii, burada son belki on-on bes yilda sosyal devlet olma adina ¢ok dnemli merhaleler katedildi.
Belki buradaki birgok yardim daha dnceden hayatta yoktu, simdi var ama “Bunlar tiim dertlerimize
care mi?” derseniz, ¢are degil. “Neden?” derseniz, tabii mesela burada engelli ayliklarindaki miktara
baktiginiz zaman, asgari {icretin iigte 1’inden az olmasi lazim. Ne demek bu? Eger bir ailede 3 kisi
yastyorsa ve 1 kisi calistyorsa bunu hak etmiyor demektir yani 4 kisi olmasi gerekiyor demektir.
Dolayisiyla da burada tabii ki aileler sikintiya girmekte.

Tabii, diger taraftan da, mesela, gecen giinlerde bir kanser hastasi beni aradi, esi emekli, kendisi
de kanser hastasi. Dolayisiyla tabii ki kendi bulundugu sehirde tedavi géremiyor, sik sik baska sehre
gitmek zorunda ve dolayisiyla da orada kalmak zorunda. Bunlar1 falan hep diisiindiigiimiiz zaman,
ylizde 77 engelli ve dolayisiyla esinin emekli aylig1 sizin dediginiz o miktar1 gectigi i¢in, iste, asgari
ticretin Ugte 1’ini gegtigi i¢in engelli ayligi alamiyor ve bu aileler bu durumda magdur. Yani bunlar
diger taraftan belki sosyal yardimlagmaya gidip ek bir {icret alabiliyor ama siirekli bunu almalar1 da
miimkiin degil. En azindan tedavi donemlerinde veya bunlara belli bir siire katki veya bu miktarin
diyelim ki daha yiikseltilmesi yoniinde bir calisma yapilabilir mi? Ciinkii bu oranlart gergekten de
saglamak c¢ok kolay degil, 3 kisi bir evde oldugu zaman bunu saglayamiyor, en az 4 kisi olmasi lazim,
5 kisi olmasi lazim. 1 kisi evde ¢alisacak ve 4 kisi olacak, anca o zaman bunu alabilecek.

Bir de sayin vekilimizin de hatirlattig1 gibi, engelli bir bireye sahip oldugu i¢in aile zaten ona da
baktig1 i¢in veya onunla her an beraber oldugu i¢in ¢alisamiyor, oradan da bir magduriyeti var. Yani
bu oranlar biraz daha yiikseltilirse, en azindan bu agir bakimdaki gibi asgari licretin fert bagina tigte 2
diizeyine gelmesi gibi bir duruma getirilebilirse veya en azindan yiizde 50’ye getirilebilirse 2 kisilik bir
aileyi gectigi zaman, 3 kisi oldugu zaman olabilir diye diisiiniiyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Cahit Bey, bu konuda séyleyeceginiz varsa soziiniiz buyurun veya sonradan yazilt
olarak da gonderebilirsiniz.

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS - ikinci soru sdyle
mi acaba: Verilen yardimlarin miktar: mi diisiik yoksa kriterleri mi asagtya ¢ekmemizi istiyorsunuz?

BASKAN — Kriterleri. ..

ISMAIL GUNES (Usak) — Kriterleri.

ALl MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) - Kisi gelirine bakmali. O da yasada mi acaba
yonetmelikte mi, ona bakmak lazim.

BASKAN - Tabii, bizim ¢alismalarimiz bizi suraya da yonlendiriyor ki mevcut mevzuatin
iizerinde bir ¢alisma yapmak lazim, sizler de muhakkak ki yapmissinizdir. Mevzuat iizerinde yapilacak
calismaya, mevzuati gelistirmeye ihtiya¢ oldugu goriiliiyor.

ISMAIL GUNES (Usak) — Baskanim. ..

BASKAN — Buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Séyle bir sey Baskanim, normalde engelli maas1 alabilmesi i¢in sosyal
giivencesi olmayacak ve normalde fert basina aile geliri 609 liranin lizerinde olacak. Yani diyelim ki
asgari iicret 2.024 liraysa simdi, bunu iige boldiigiiniiz zaman zaten bunun tstiinde kaliyor. Dolayisiyla,
bu 609 liranin en azindan 900 lira olmasi gibi bir sey getirilebilir yani. Digerini 1.200 lira yapmissiniz
ya agir engellilerde, bu da diyelim ki 900 lira gibi bir sey olabilir yani.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyorum.
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Bu konuyla ilgili calismamiz Bakanliginizla devam edecek.

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS — Devam edecek
Saym Bagkanim.

Biz yazili olarak da bunlari Komisyonunuza iletelim.

BASKAN — Yazili olarak bu iki hususu, 6zellikle mevzuat gelistirme konusundaki talep de
cevaplandirilirsa iyi olur.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Sorulara cevap verecek mi, yoksa sonra mi1?
BASKAN — Sonra verilecek.

SOSYAL YARDIMLAR GENEL MUDUR YARDIMCISI CAHIT DURMUS — Sonra ben yazili
olarak iletirim Komisyona Saymn Baskanim.

BASKAN — Bir sonraki toplantrya onu hazir edelim. Bir sonraki toplantida miizakere ederiz.

Simdi, ikinci sira olarak zikrettik biz nadir hastaliklart ama Seza Hocami 6ne almak istiyorum,
Seza Hocama s6z vermek istiyorum.

Hacettepe Universitesi Cocuk Saglig1 ve Hastaliklart Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Profesor
Doktor Seza Ozen Hocam, buyurun.

2.- Hacettepe Universitesi Cocuk Saghgt ve Hastaliklart Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Prof.
Dr. Seza Ozen tarafindan, nadir hastaliklar, Hacettepe deki deneyimleri, bu hastalarn karsilastiklart
sorunlar ile ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

HACETTEPE UNIVERSITESI COCUK SAGLIGI VE HASTALIKLARI ANA BILIM DALI
OGRETIM UYESI PROF. DR. SEZA OZEN — Sayin Baskan, saym Komisyon iiyeleri, saymn
meslektaglarim ve nadir hastalik dernek tiyeleri; nadir hastaliklar dernegi iiyelerinin sunumundan dnce
benim sunumum bdyle daha genel bir giris oldugu i¢in dnce sunmamin belki daha uygun olacagini
diisindiim. Ben baglarken, Komisyona, bu nadir hastaliklar1 bu kadar kapsamli bir sekilde giindemlerine
aldiklar1 ve beni davet ettikleri i¢in tesekkiir etmek istiyorum. Ciinkii hakikaten bu hastaliklar ciddi bir
sorunumuz tipta.

Ben, 6nce genel bir bilgiyle baslayip sonra Hacettepedeki deneyimlerimizi de yansitip bir iki
oneriyle bitirmek istiyorum.

“Nadir hastalik” deyince on binde 5’ten daha nadir goriilen hastaliklar1 kastediyoruz ve bunlarin
¢ogu kalitsal yani akraba evliligi ve aile 6nemli oluyor. 7 bin kadar nadir hastalik var. Bunlarin asagi
yukar1 2 binin genini biliyoruz.

Simdi, bu nadir hastaliklarin tuttugu organa gore biraktiklari sakatlik ve sekel farkli oluyor. Burada
g0z boliimiinden meslektasim size anlatacak, onun hastaliklarinda korliik oluyor; benim ilgilendigim
hastaliklarda iyi tedavi edemezsek, zamaninda tani koyamazsak eklem sakatligi, bobrek yetmezligi,
zihinsel fonksiyonlarda gerileme oluyor; genetikten arkadaslarim var, onlarin nadir hastaliklarinda da
baska sakatliklar bu hastalar1 bekliyor. O yilizden, spektrumu ¢ok genis bir hasta grubundan bahsediyoruz
ve acikcasi da tibbin, 6zellikle de cocuk sagligr ve hastaliklarinin hemen her dalini ilgilendiren nadir
hastaliklarimiz var ve hangi organi ilgilendiriyorsa onunla ilgili de sakatlik s6z konusu. Bir kisminda
iyi tedavilerimiz var ve bunlarin hepsini hastalara sunmak istiyoruz. O yiizden, tabii, Aile, Caligma ve
Sosyal Hizmetler Bakanliginin ¢aligmalarini da duymaktan memnun oldum. Bir kisminda ise ¢ok iyi
tedavimiz yok.
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“Yiizde 80’1 kalitsal” demistim. Bunlarin yarisindan fazlasi cocukluk caginda bulgularini veriyor.
Onun i¢in, daha ¢ok ¢ocuk hekimleri bu nadir hastaliklara ilgili duyuyor ve hastalarina o konuda hizmet
vermeye calisiyor. Diinya popiilasyonunun yiizde 8’ini etkiliyor ama bizde maalesef daha yiiksek.
Diinyada 250 milyon, Tiirkiye’de en az 7 milyon nadir hastalig1 olan hasta oldugunu diisiiniiyoruz.
Bunlarin yiizde 80’inin kalitsal oldugunu sdylemistim. Aslinda Komisyona bir sdyleyecegim sey,
akraba evliligine kars1 hakikaten kamu spotlarryla vesaire bir bilinglendirme yapmamiz gerektigine
inantyorum. Cilinkii akraba evliligi nedeniyle biz bu hastaliklart ¢ok goriiyoruz ve bu hastaliklari
inceleyerek belki diinyada tanidik ama bu hastaliklar aslinda aileye ¢ok ciddi manevi yiik, devlete de
maddi yiik.

Simdi, bu nadir hastaliklarda yasadigimiz sorunlarin bir kismina deginmek istersem, farkindalik az
yani bu hastaliklar nadir oldugu i¢in hem toplumun farkindalig1 az. Iste, “Bu ¢ocugun boyle dokiintiileri
var, bu ne, alerji mi?” diye mesela vakit kaybediliyorlar. Halbuki bizim tedavi etmezsek inmeyle
gidecek bir nadir hastaliga sonuglantyor. O yiizden, bu 6nemli.

Hekimlerin bilgisi soyle yetersizz Bu nadir hastaliklarin 6nemli bir kismma tip fakiiltesi
miifredatlarinda az yer veriliyor. O yiizden, birtakim hastaliklar1 hekimlerimiz de bilmeden mezun
oluyorlar.

Tan1 koymak i¢in pahali tan1 kitleri gerekli ve acikcasi Saglik Bakanligi ve SGK’den bu konuda
epey destege ihtiyacimiz var ¢iinkii geri 6deme yok, 6zel laboratuvarlara aileleri yonlendirdigimizde de
tabii ki hepsi bunu karsilayamiyor.

Tedavi i¢in gerekli bazi ilaglara ulasim zorlugu var. Sosyal Hizmetler temsilcisinin de degindigi
gibi bunlarin ¢ok ciddi sosyal destege de ihtiyaci var ¢ilinkii ailenin hepsi etkileniyor bu nadir hastaliktan.

Bu hastaliklar hem tanis1 hem tedavisi uzun, kronik hastaliklar. Cogu 6miir boyu siirdiigii i¢in ciddi
emek ve zaman gerektiren hastaliklar. Ama agik¢asi SGK’nin bunlara ait 6zel performans 6demesi yok.

Bunlarin, yine, hepsi multidisipliner hastaliklar agikcas: yani ayri ayri boliimleri, ayri ayri
organlart ilgilendiriyor dedim ama sonug olarak genetigin, klinigin, temel bilimlerin, tan1 verecek
laboratuvarlarim birlikte ¢aligmasi ve onunla birlikte de egitim agamasinda iilkenin bilin¢lendirilmesi,
saglik hizmetlerindeki 6zel kosullar ve arastirmalarin saglanmasiyla da multidisipliner bir yaklasim
gerektiriyor.

Aragtirmay ozellikle koydum buraya ¢iinkii agik¢as: Tiirkiye bu kadar nadir hastaliga sahip ve
bu kadar yiiksek ilag tiketen ve -agikcasi, Saglik Bakanligr da sag olsun 18 yasindaki her ¢ocugun
tedavisini sagliyor- o ylizden tedaviye ¢ok da para yatiran bir iilke. Fakat bizim {rettigimiz hig ilag
yok. Bizim {irettigimiz ilacin olmamasinin bir nedeni de agik¢asi aragtirmalara ayrilan paranin azligi.

Is birligi cok onemli. Hem bizim ¢alisan iinitelerimiz arasinda zaten buradaki birtakim
arkadaglarimla is birligimiz var ama bu hastaliklar hep nadir oldugu i¢in biitiin diinya is birligi yapiyor.
Bu, birtakim uluslararasi ig birligi orgiitleri. Biz de bunlara {iyeyiz.

flaca giden yol 6nemli dedim ¢iinkii bu, maddi olarak da tabii devlete bir kazang getirecek.
Hakikaten bu ilaglarimizi, bu formiilasyonlarimizi kendimizin yapmasi i¢in 6ncelikle iyi klinisyenlerle
dogru hastaliklart tanimlamaya ihtiyacimiz var. Veri ve Ornek depolamaya ihtiyacimiz var.
Multidisipliner yaklagima ihtiyacimiz var. Komisyon iiyelerinin ¢ok vaktini almak istemiyorum.
Detayli tip bilimsel omics teknolojilerine ihtiyacimiz var. Ancak bundan sonra gelistirilecek ilaglarla
ileriye gidebilecegimizi diisiiniiyoruz.
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Bunlar i¢in de miikemmeliyet merkezlerine ihtiyacimiz var. A¢ikgast bu konuda da santyorum
hepimiz destek bekliyoruz miikemmeliyet merkezi olarak tanmimlanmak konusunda. Ornegin bizim de
bir TUBITAK projemiz sirf buna dayali.

Simdi, topluma nasil dokunabiliriz? Bir kere bu epidemiyolojik verileri ortaya iyi ¢tkarmamiz
lazim. Yani bu hastalarin hakikaten ne kadari sosyal yardim gerektiriyor, ne kadarinin bir sekeli var,
hakikaten sikliklari ne kadar, organlara gore dagilim nasil yani romatolojik hastaliklardaki nadir
hastaliklarin dagilimi nasil, goz hastaliklarindaki nasil. Bunlarin hastalik yiiklerinin saglik ekonomisiyle
belirlenmesine ihtiyacimiz var yani biraz da saglik ekonomistlerinin belki bu ise girmesi lazim.

Farkindalik yaratmanin ¢ok 6nemli oldugunu diisiiniiyorum hem halk arasinda hem de hekimler
arasinda. Ciinkii bunlarin hemen hepsinde, en azindan benim ilgilendigim nadir hastaliklarda erken
tantyla biz hastaya iyi bir hayat kalitesi verip énemli sakatliklar1 ve sekelleri onliiyoruz. Ormegin bobrek
hastaligini, kalp hastaligini, kalict kalp hastaligini biz dnleyebiliyoruz. O yiizden, farkindalik dnemli.

Akraba evliliginin kamu spotlariyla bilinglendirilmesinin yapilmast gerektigini diisiiniiyorum.
Bunun zor bir konu oldugunu anliyorum ama hakikaten hastaliklarimizin bu kadar ¢ok olmasi
Tirkiye’de ve yilizde 25 akraba evliliginin getirdigi bir yiik bir bakima da.

Tan1 ve egitim i¢in miikemmeliyet merkezlerinin taniminin da tanitiminda 6nemli olacagini
diistiniiyorum.

Simdi dedim ki: Bu tan1 gecikmesi 6nemli sakatliklara yol agiyor ve geri doniisii olmayan sekellere
yol agtyor. Bunu da 6nlemenin yolu deneyimli klinisyenlerin olmast ve agikgast hasta sayist yiikii
ozellikle devlet hastanelerinde ¢ok fazla. Bu da ¢oziilmesi gereken sorunlardan biri. Hasta sayis1 ytiki
¢ok fazlaysa tabii bu nadir hastaliklar1 diisiiniip tanilarina gitmek zor oluyor.

Tip fakiiltesi miifredatlarinda bu hastaliklara 6nem vermek lazim. Bu, tabii, daha ¢ok bizim ele
almamiz gereken bir sorun herhalde.

Veri tabanlarmin ¢ok 6nemli oldugunu diisiiniiyorum. Saglik Bakanligi bir ara bu konuyu
ele almisti. Yine bizlerle is birligiyle bunu, epidemiyolojik bu yiikii tanimlamak agisindan veri
tabanlariim, fenotiplerin giizel tanimlanmasi lazim. Tabii, bu, bir yandan da verilerin giivenliginin
ve harmonizasyonun da saglanmasi lazim. Belki bir ulusal nadir hastalik kayit sistemine de Saglik
Bakanligiyla birlikte gitmemiz lazim ki bu fenotip spektrumlariyla biz daha hedefli tedavilere de gidelim.
Tabii, burada multidisipliner bir yaklasim énemli. Biyoinformatikgilerin, yapay zeka miihendisliginin
ciddi bir bilgisayar yardiminin, IP yardiminin burada giindeme gelmesi lazim.

Burada ufak bir sovenlik yapayim. Yapay zeka béliimiinii Hacettepe Universitesinde bu yil kurduk
ve baslatiyoruz umuyorum. Sovenlik yapiyorum ¢iinkii ben rektoriin esiyim, kusura bakmayin.

Biyobankalarm ¢ok énemli oldugunu diisiiniiyoruz ve olan biyobankalarin da desteklenmesinin
saglanmasi lazim ki biz bu hastalarin drneklerini sonra geriye donmek iizere de saklayalim ama tabii,
hasta mahremiyetine 6nem vererek.

Biz de miilkemmeliyet merkezi olmaya adayiz ¢iinkii burada sdyledigim ozelliklerimiz var.
Miikemmeliyet merkezi olarak tanmmak istiyoruz, Gazi Universitesi de istiyor, biliyorum. Ciinkii bu
olabilirse SGK’yle dzel tani kitleri i¢in geri ddeme anlagsmalarinin yapilabilmesi dnemli.

Bir de hepimizin ¢ok heyecanlandigi bir konu, Avrupa aglarina girmek i¢in miilkemmeliyet merkezi
olarak taninmamiz gerekiyor ¢iinkii bagka tiirlii bizi bu aglara alamiyorlar. Biz de Hacettepe Universitesi
olarak ciddi olarak nadir hastaliga hizmet veren bir kurumuz. Binin {izerinde genetik taniyla, 5 binin
iizerinde hastayla ve iirettiimiz projelerle, makalelerle biz nadir hastaliklara hizmet veriyoruz. Agikcast
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1987°den beri veriyoruz. Ciinkii ilk ulusal yenidogan tarama programini Hacettepe Metabolizma
Bolimii baglatmisti, ondan sonra da nadir hastaliklar, 6zellikle ¢ocuk sagligi ve hastaliklarinin hep ana
konusu, en 6nemli konusu oldu ve simdi de bir nadir hastaliklar merkezi kurmus bulunuyoruz.

Nadir hastaliklar merkezimizin kurulus amaglarinin birkag noktasini sdyle kalin yazdim: Burada
amagclarimizdan biri, bilim politikalar1 gelistirmeye destek olmak. Onun igin, bu Komisyona bizi
cagirdiklari igin tesekkiir ediyorum. Bunun ¢ok 6nemli oldugunu diisiiniiyorum. Bilgi birikimi ve egitim
faaliyetlerini aktarmak. Halka egitimi de bunun igine aliyorum. Farkindalik yaratarak teknolojilerin
yararli bir sekilde kullanilmasini saglamak ki burada da yine tan1 kitlerini giindeme getirmek istiyorum.
Sadece Tiirkiye degil, yakin komsu iilkelerdeki hastalar i¢in de tani ve tedavi hizmeti saglayarak belki
bu sekilde de bir ekonomik katki tilkemize getirmek ve ulusal koordinasyon merkezlerinden biri olmak.
Tabii ¢ok yetkin merkezlerimiz var sadece Hacettepe degil ama bu 3-4 miikemmeliyet merkeziyle cok iyi
bir ulusal koordinasyon merkezi de olusturabilecegimizi umuyorum. Bunlarla vaktinizi almayacagim.

Glglii ve zayif noktalarimizin ¢iktisin1 da yapmistik. Referans merkezi olmamizin, klinik
merkezlerimizin varliginin ve temel bilim aragtirmalarimizin burada 6nemli avantajlarimiz oldugunu
diisliniiyoruz ama saglik politikalarinin da bize yardimei olmast gerekiyor bu konuda.

2018 y1linda biz ¢esitli nadir hastaliklar konusunda faaliyetler yiiriittiik. Biyobankamiz, Tiirkiye’nin
en genis biyobankasi. Avrupa ve diger ulusal veri tabanlarina giriyoruz ve onlara yardim ediyoruz ve
2019 yilinda da planlanan faaliyetlerimiz var.

Diger merkezlerle, miikemmeliyet merkezi olmaya aday Tiirkiye’de hem devlet hem iiniversite
kurumlariyla da is birligi yapiyoruz ve tabii, bunlarla is birligimiz, ulusal is birligimiz nadir hastaliklarin
oniiniin agilmast i¢in de ¢ok 6nemli diye diistiniiyorum ki biz ortak egitimler yapalim, tan1 i¢in organize
olalim bu diger merkezlerle. Ortak veri tabanlar1 gelistirelim Saglik Bakanlig1 biinyesinde belki olmast
gerek bunun. Etik diizenlemeler konusunda oneriler yapalim. Biyobankalar i¢in kaynak saglayalim ve
yetim ilag i¢in -¢linkii bu nadir hastaliklarin tedavisi de yetim ilaglara bagli- is birligi yapalim.

Herhalde bu Komisyona sdylememe gerek yok bu nadir hastaliklardan bir kas hastaliginin tedavisi,
tabii, SMA’nin tedavisi ¢ok ciddi bir kaynak gerektirdigi igin su anda Saglik Bakanliginin birazcik belini
biikiiyor. Belki bunun i¢in de, bu SMA hastalarinin hangi asamada bu tedaviyi almalar1 gerektigi, hangi
endikasyonlarla tedavi almasi1 gerektigi, bu ilact alanlarin sonuglarmin bir genel dokiimiiyle de tekrar
gbzden gegirilebilir ¢iinkii belli bir asamadan sonra ilacin ¢ok ise yaramadigini biliyoruz agikgasi. Bu,
sadece SMA i¢in gegerli degil, diger nadir hastaliklar i¢in de gecerli. Yani toplum sagliginin yaninda
bu merkezlerle kisisellestirilmis tip uygulamasiyla nadir hastaliklara katkilarin stirmesi gerektigini
diistiniiyorum.

Ben sorulariniza biraz zaman birakmak istedim.

Cok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Hocam.

Degerli Komisyon iiyesi arkadaglarim, suali olan varsa alalim. Yok.
Hocam, soru yok; ¢ok tesekkiir ediyoruz sunumunuz igin.

Simdi, {iclincli bolimde, nadir hastaliklar ag temsilcilerinin sunumunu almak istiyorum. Biraz
ozet, kisa gegerse arkadaslarimiz memnun oluruz.

Buyurun Deniz Hanim.

3.- PKU Aile Dernegi Baskani Deniz Yilmaz Atakay wn, fenilketoniiri hastalarinin sorunlari ve
¢oziim onerileri hakkinda sunumu

14




10.07.2019 T:5 0:1

PKU AILE DERNEGI BASKANI DENIZ YILMAZ ATAKAY - Tesekkiir ederim.

Saym Bagkanim, saym Komisyon iiyeleri, degerli kurum yetkilileri ve sivil toplum liderleri;
hepinizi sevgi ve saygtyla selamliyorum.

Adim Deniz Yilmaz Atakay. PKU Aile Dernegi Baskaniyim. Istanbul’dan katiliyorum. Ekip
arkadasim Ahmet Giiveng Bey, Ankara temsilcimiz olarak bizimle beraber su anda.

Nadir hastaliklar aginin ikinci bolimiinde 4 dernek olarak kisaca bahsedecegiz. Nadir hastaliklara
baktigimizda aslinda Hacettepenin hemen arkasindan bdyle bir sunum olmasi benim i¢in ¢ok sevindirici
oldu ¢iinkii hakikaten fenilketoniiri, Tiirkiye’de Hacettepede Prof. Dr. Imran Ozalp araciligiyla
baslanmig bir tarama ve g¢ocuklarimiz bir damla kanla teshis edilebiliyor, erken tani alabiliyor ve
tedaviye erigebiliyor. 2005 yilindan itibaren biz bu dernegimizi kurduk ve ulusal ve uluslararasi hem
ortak politikalar hem de ailelere destek olma anlaminda faaliyetlerimizi yiiriitiiyoruz.

Burada Milli Egitim Bakanlig1 kurum yetkililerinin olmasi beni ¢ok sevindirdi diger yandan ¢iinkii
her sey aslinda okullarda basliyor. Kiigiik yastan itibaren biz akraba evliliklerinden, engelli bir vatandasa
tutum ve davraniglarimizi belirleyene kadar pek ¢ok konuyu aslinda Milli Egitim Bakanlig1 tarafindan
icine yerlestirilecek miifredatla 6grenme sansina sahibiz. Ama biz bunu yiizde 100 gerceklestiremiyoruz
su anda ve dogal olarak aslinda hem secimler hem davraniglar hem de biling agisindan bu hastaliklarin
hayati1 degil sadece zaman kaybetme olarak belki degerlendirilebiliyor. Ancak miifredata girmesi
hepimiz i¢in ¢ok ¢ok dnemli ¢linkd kiigiik yasta basliyor bu biling.

Fenilketoniiri nadir hastaliklar arasinda belki de en iyi kategoride olarak degerlendirilebilir.
Cogunuz bilgi sahibi olabilirsiniz. Bir damla kanla teshis ediliyor ve hayat boyu aminoasit tedavisi
ve Ozel bir diyetle kisi yasamini saglikli bir sekilde idame ettirebiliyor. Ancak burada biitiin yasam
boyunca siiren ¢ok farkli bir siire¢ var. Birincisi, kronik olmasi, siiregen olmasi ve belirli kriterlere tabi
tutulmasi. Burada hastalik bir enzim eksikliginden kaynaklaniyor ancak engellenebilir bir engellilik
oldugu i¢in bu bilingli aileler ¢ocuklarini bir sekilde saglikli yetistirmeye calisiyorlar. Ama belirli
sartlara ulasamadiklar1 takdirde ¢ok agir bir engellilikle, agir bir mental retardasyon riskiyle karst
karsiya kaliyorlar ki bunun da yiikii maalesef devletimize ¢ok agir oluyor.

Aminoasit tedavisi s6z konusu. Bu da Sosyal Giivenlik Kurumu —aramizda yok- ancak geri 6deme
sistemi fenilketoniiri agisindan baktiginizda uluslararasi faaliyetler sergiledigimiz i¢in hep beraber ortak
platformda hakikaten iyi durumda. Bunu séylemeden edemeyecegim. Ancak burada olayin sadece ilag
tedavisi ve taninin disinda biraz daha farkli konulara bakilmasi gerektiginin de altin1 ¢izmek gerekir.

Omiir boyu bir test séz konusu, biyokimya testleri, laboratuvarlar. Bunun disinda siirekli bir
yiyecek tagimak ¢linkii hidroksilaz enzimi eksik oldugu i¢in 6zel diisiik proteinli iiriinlerle beslenmek
durumundalar ki ikram agirlikli bir iilkede, bir halk igerisinde yasadigimizi diistiniirsek ¢ocuklarimiz
psikolojik agidan da hem diglanma hem de maalesef birazcik daha ayrimcilik sartlariyla kars karsiya
kaliyorlar.

Bu hastalikta 25 kisiden 1°i tastyict. Maalesef aramiza prevalansi diisiiniirsek her y1l 200 bebek
katiliyor fenilketoniiri tanis1 alan. 18 yasina kadar herhangi bir kontrol aksakligi s6z konusu degil fakat
yetiskin beslenme metabolizma boliimleri iilkemizde olmadig: i¢in 18-21 yag sonrasi bu ¢ocuklarm
stiregen hastaliga sahip olmalarina ragmen gidebilecek bir tedavi merkezleri yok.

Diyet hepimiz i¢in dnemli. Buraya ben eger dernek yonetiminden PKU’lu birini getirmis olsaydim
su anda Oniiniizde bulunan tabaklardan higbir sekilde kesinlikle faydalanamazlardi ¢linkii bunlar, bu
gidalar onlar zihinsel olarak ¢ok kotii etkiliyor.
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Kirmizi olarak okudugunuz iiriinler tamamen belki de sizin “Bir giin bile bunlari yemeden
duramam.” dediginiz iiriinler, bize hayat boyu yasak. Omiir bunlarin tadini bilmeden yasiyorlar. Olgiilii
bir sekilde sebze ve meyvelerle besleniyorlar. Ve serbest olarak tiiketebildikleri sadece pekmez, seker,
sivi, yaglar.

Diger yandan diisiik proteinli gidalar, evet, lilkemizde yerli {iretici bakimindan baktigimizda, 4
tane lokal {ireticimiz var; bu cok giizel bir basar, giizel bir segenek fakat alim giicii cok diisiik. Ozellikle
dogu bolgelerde, proteinin agirlikli oldugu bolgelerdeki beslenme durumlari, cok ¢ocuk sayisi ve her
seyden Once hepimizin ortak noktast ve engellemek istedigimiz konu, akraba evliligi nedeniyle bu
¢ocuklar o sartlarda tani alsalar bile digiik proteinli ama yiiksek fiyatli gidalara erisemedikleri i¢in
maalesef mental retardasyon riskiyle karsi karsiya kaliyorlar. Gordiigliniiz gibi, 250 gram makarnay1
bizler 2 liraya alabiliyorken bu ¢ocuklar 15 liraya aliyor.

Burada dogal olarak sdyle bir ¢oziim dnerimiz olabilir nagizane: Belki yerli lireticiye biraz daha
tesvik verilebilir, bir muafiyet sistemi getirilebilir, analizlerde belki bir diisiik iicret uygulamasi olabilir.
Dolayisiyla bu fiyatlar asag1 ¢ekilir ve tani alan cocuklar da gidalaria ulasarak gayet saglikli bir sekilde
toplumda aktif birer birey olabilirler.

4 bolge ve 11 ilde metabolizma merkezimiz var. 3 bdlgede ve diger illerde maalesef yok. Bu
da dogal olarak sunu ortaya ¢ikariyor: Yol yardimi alamadiklari i¢in donem donem imkani olanlar
gidebiliyor, digerleri gidemiyor ve belli bir siire sonra dogal olarak tedaviden diisme riskiyle karst
karstya kaliyorlar. Gidalardan 6tiirii giicti olanlar alabiliyor, giicii olmayanlar alamiyor. Ve ayni sekilde
sigorta sistemi... Sigorta sisteminde kronik nadir hastaliklara sahip olan bireyler i¢in aslinda émiir
boyu bir sigorta sistemi talebimiz var ¢iinkii burada ebeveyn de isten ¢cikmak zorunda kaliyor ¢ocukla
birebir ilgilendigi i¢in. Diger yandan erken tani alip hayatin1 saglikli bir sekilde idame ettiren bireyler
is bulma siirecinde zorlandiklar1 ve belki de sadece yiyecekleri 6zel oldugu i¢in, 6zel diyetler nedeniyle
ise alimda tercih edilmeyebiliyorlar. Dolayisiyla sigortali olamryorlar. Sigortali olamadiklari i¢in de
aminoasitleri alamiyorlar ve tekrar zihinsel engellilikle kars: karstya kaliyorlar.

Genisletilmis yenidogan taramasina gegerek pek ¢cok nadir hastalig1 teshis etmek miimkiin. Bunun
disinda her zaman -burada daha &nceki toplantilarda da konusulduguna eminim- ¢ok ciddi bir veri
tabanina ihtiyacimiz var. Muhtarlarin giizel bir veri giris sistemi var. Aile hekimlerinin keza ayni sekilde.
Belki de ¢ok kiiclik bolgesel adimlarla baslayarak, ilge bazinda ve aile hekimlerini degerlendirerek
onlar araciligiyla belki saglikli, ulusal, giizel, sistemli bir veri taban1 yakalama sansimizin olacagini
diistiniiyoruz.

Ozel gereksinim olan bireylerin egitimde ve istihdamda esit ve adil yaklasimlarmi tabii ki talep
ediyoruz. Bunun i¢in bizler tim dernek yoneticileri ve dernek iiyeleri olarak sahada calisan giicli
eleman gibi, giiclii bir paydas gibi bizi diigiinmenizi, degerlendirmenizi istiyoruz.

Engelli raporlart siirecinde sikintilar yasaniyor. Yasal mevzuatlart siirekli konusuyoruz. 2009
yilinda bunu konugmaya baglamisiz, su an 2019’dayiz ger¢ekten ¢ok giiclii bir sekilde el birligi ve
saglikli bir gorev dagilimiyla sistemli olarak bir¢ok altyapiy1 olusturma sansina sahibiz.

Ben son slaydimi... Hep birlikte yine, ayni sekilde, ortak birer paydas olarak yasal mevzuat
yoniinde kullanmamiz gerektigini diisiiniiyorum.

Gizel bir haberle de sonlandirmak istiyorum, arkadasima devredecegim. Avrupa Ortak PKU
Derneginin uluslararas: toplantisini bu sene dernegimiz Tiirkiye’de tistlendi. 34 {ilkeden asagi
yukart 500 katilimeryla beraber burada hem geri 6deme sistemimiz hem biraz daha saglik politikast
konusunda, 6zellikle fenilketoniiri agisindan Avrupa’ya -demin hanimefendi “sovmenlik” dedi ama-
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giizel bir sov yapmay1 diisiiniiyoruz ¢iinkii bazi konularda gergekten ¢ok ¢ok ondeyiz yenidogan
taramasinda 6zellikle. Bunlar1 faydali bir sekilde onlara aktarmak istiyoruz. Ama diisiiniin ki aminoasit
ve disiik proteinli tirlinlerin girisi noktasinda dahi sadece bir kongre i¢in bile ¢ektigimiz sikintilar var.
Dolayisiyla aslinda bu biling ve farkindalik sadece toplum igin degil tiim kurum yetkilileri i¢in de
gecerli olan bir sey ve gerekli olan bir sey.

Konular1 paylastigimiz igin, simdi arkadagim Kamil Bey -Pulmoner Hipertansiyon Derneginden-
devam edecek.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Buyurun Kamil Bey.

4.- Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi Bagkant Kamil Hamidullah i, dernek
olarak ve nadir hastaligi olan bireyler olarak karsilastiklari sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda
sunumu

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH - Saym Baskanim, iiyeler, toplantiya katilanlar; tesekkiir ederiz hepinize bizi davet
ettiginiz i¢in.

1991 yilindan beri pulmoner hipertansiyon farkindaligi icin calisan bir aileyiz. Ik pulmoner
hipertansiyon tedavisine ben erigsmistim iilkemizde.

Saym Bagkanim, soyle baslamak istiyorum: Biz 1991 yilinda hasta dayanigma grubu olarak
basladigimizda derneklesme siirecimiz ¢ok zor oldu ¢iinkii milyonda bir rastlanan bir hastalik
grubuyduk. On yedi yil sonra dernegimizi kurduk. Ama bu dernegi yalnizca alt1 y1l yasatabildik ve
bu dernek 2014 yilinda ¢oktii. Biitiin o yirmi ¢ yillik 6zverimiz, ¢abamiz bir anda ugup gitti ¢linkii
nadir hastalik dernekleri —atrtyorum, 6rnek vermek adina soyliiyorum- kanaryasevenler dernekleriyle
ayni1 seviyede islem goriiyor, ayni kefede islem goriiyor. Biri hobisi i¢in ugrasirken biri de cani i¢in
ugrastyor. Biz bu konuda da biraz pozitif ayrimcilik bekliyoruz devletten. Hem bir yandan kendi
sagligimizla ugrasiyoruz, bir yandan hastalara yardim etmeye calistyoruz bir yandan dernegin isleri
ve biirokrasisi ve biitiin bunlar1 yaparken de biz goniilliiliik esasiyla bu isleri yapmaya calisiyoruz ve
dernegin siirdiiriilebilirligini saglayacak kaynak yaratmakta da ¢ok zorlaniyoruz.

Insanlarm aklinda bagis yaparken marka olmus sivil toplum kuruluslar1 6n plana ¢ikiyor, LOSEV,
Tiirk Egitim Vakfi, Insani Yardim Vakfi gibi. Tercihlerini onlardan yana kullaniyorlar. Arada bize
fikir tretiliyor. Mesela bir Avrupa Birligi projesi gibi proje iiretin deniyor ama. Biz o asamalara daha
gelemiyoruz ¢linki iki ti¢ hafta sonra belki kiramizi 6deyecegiz, onu dondiirmeye ¢alisan dernekler
olabiliyoruz. Belki bize belediyeler ve il yonetimleri nadir hastalik dernekleri igin bir yer tahsis
edebilirler. Hatta belki bu yeri bes alt1 dernek birlikte kullanabiliriz.

Nadir hastalik dernekleri oldugumuz i¢in tirettigimiz projeleri de kendi endiistrimiz disinda baska
bir endiistriye sundugumuzda, toplumun genelini ilgilendirmedigi i¢in, onlar da -tabii ki tamam sosyal
bir proje yapiyorlar ama arkalarinda reklam beklentisi de oluyor dolayisiyla- diyorlar ki: “Gidin bu
projenizi kendi ilag endiistrinizde ¢6ziin.” Kendi ilag endiistrimize basvuruyoruz onlardan da “Biitgemiz
yok.” gibi bir cevap aliyoruz.

Globaldeki merkezlerine sorduruyoruz iist derneklerden. Ust dernekler dgreniyorlar ki globaldeki
ilag firmalarmin aslinda hasta dernekleri i¢in bir biit¢elerinin oldugunu, sonra bu biit¢elerin bile bilimsel
derneklere aktarildigini 6greniyoruz.
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Simdi, destek talebinde bulundugumuz ilag endistrisi gerek kendi kurduklari arastirmact
ilag firmalar1 dernegi gerekse Saglik Bakanligmnin hasta dernekleriyle ilgili iligkilerinin getirdigi
diizenlemeler geregi bazi engellemelerle karsi karstya kaldiklarini sdyliiyorlar. Bizim kalemimizden,
kagidimizdan tutun, atryorum, belki en iist ihtiyacimiz olan, kongrede katilim giderlerimizin bir tanesini
bile karsilayamiyorlar. Biz de tabii ki nadir hastalik dernekleri olarak {iyelerimizin aidatiyla da bu isleri
gotliiremiyoruz. Cilinkdl hastalarimizin -anlatildi, konusuldu- birisi igini birakmak zorunda, ¢ocuguyla
ilgilenmek zorunda ve tedaviyle ugrasirken de para harcamak zorundalar. Biz onlardan aidat isterken
bile sikint1 duyuyoruz. Dolayisiyla bu konuda sizin yardimlarinizi bekliyoruz. Belki de sdyle bir sey
getirilemez mi? Bilimsel dernekler i¢in ayrilan biitgenin bir oranit kadar bir kaynagm biitgelenip bir
proje karsiliginda nadir hastalik derneklerine sunulmasi belki bir zorunluluk haline getirilebilir diye
diistiniiyorum. Tesekkiir ederim bu 6zel sorunumu dinlediginiz igin.

Biz dernegimizde ii¢ ayr1 hastalik temsil ediyoruz. Ciinkii dernek kurmak kolay ama yasatmasi
zor. Bunlardan bir tanesi pulmoner hipertansiyon, milyonda 15-50 araliginda rastlanan bir hastalik.
Kalp ile akciger arasindaki damardan kaynaklanan sorunlar nedeniyle ortaya cikiyor. “Skleroderma”
dedigimiz otoimmiin bir hastalik. Cilt en biiyiik organimiz ama i¢ organlarimizda da benzer bir yap1
var. Dolayistyla durup dururken bizim savunma mekanizmamiz cilde saldiriyor. Saldirdigi yerlerde
de organ tahribatlar1 ortaya ¢ikiyor, uzuv kayiplart ortaya ¢ikiyor. Bu, onlarin hastalig1, “insani tasa
¢eviren hastalik” diyoruz.

Bir de “idiyopatik pulmoner fibrozis” diye bahsettigimiz hastalik var. Bu da ileri yas grubunda
ortaya ¢ikiyor. Akcigerin yaralanmasindan dolay1 sertlesmesiyle ortaya ¢ikiyor ve oksijenlenemedikleri
icin nefes alamiyor hastalar. Bu hastaliklarin hi¢birinin de kesin tedavisi yok, pulmoner hipertansiyon
ve idiyopatik pulmoner fibrozise en sonunda ilag tedavileri cevap vermediginde organ nakline
gidiliyor. Hocamiz ¢ok giizel bahsetti erken taniyla ilgili. Bizim de sdyle bir 6nerimiz var: Oranlari
duyduk, Tiirkiye’de 7 milyon insanin nadir hastalik iiyesi oldugunu 6grendik. Bu ¢ok ciddi bir rakam.
Dolayistyla doktor tanty1 koyarken belki nadir hastaligi beraber gotiirebilir. Clinkii bizde aslinda tam
tersi oluyor; 6nce tant konuluyor, o tanilar eleniyor, ondan sonra tedaviler uygulaniyor. O tedavilere biz
cevap veremiyoruz. En son, nadir hastalik tanis1 aliyoruz. Belki “Nadir hastalik olabilir.” gibi bir seyle
baslay1ip, beraber gotiiriip “Aa demek ki nadir hastalik degilmis.” deyip onu belki gézardi etse belki
erken tani alma siirecimiz hizlanir diye dneride bulunmak istiyoruz.

Cok heyecanlandim.
BASKAN — Rahat olun.

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH — Bunun disinda, zaten konusulan konular1 geciyorum.

Nadir hastalik, adi iistiinde, zamanla ve hastayla karsilastik¢a deneyim kazanilan bir konu ve saglik
calisanlari i¢in ekonomik kazang kapist da degil. Hastalar da muhtag, ekonomik ag¢idan imkansizliklar
icerisinde ve tedavileri de ¢ok pahali. Simdi, nadir hastalar olarak sayimiz az ama nadir hastaliklarla
ilgilenen hekimlerin sayis1 bizden ¢ok daha az. Sadece nadir hastaliklar1 degil, diger hastaliklar:
da takip ediyorlar, bir yogunluklar: var dedikleri gibi. Dolayisiyla ekipleri yok kendilerine ait. Bu,
hastaliklarin takibinde, tan1 koyulmasinda bir engel olarak ortaya ¢ikiyor. Cocuklar da bir siire sonra
yetiskin olacaklari i¢in multidisipliner yaklasimla bence boyle bir entegrasyon da gerekiyor. Cocuklar
yetiskin oldugunda bir bocalama oluyor boliimler arasinda. O multidisipliner disiplinle devamliligt
saglayabilmek adina ¢ocuk boliimlerinin de multidisipliner yapida yer almalarini 6neriyoruz.
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Bir de performans yasasinin bir engel oldugunu gériiyoruz. Ciinkii doktorlar bizim gibi karmasik
hastaliklarla ugragsmak yerine... Ugrasmak istemiyorlar aslinda. Nadir hastanin dosyas1 da bir¢ok
kanaldan bilgi geldigi i¢in ¢ok kabarik bir dosya olmus oluyor. Doktorun onu oturup, inceleyip ‘“Nesi
var, nesi yok?” demesi bile bir on dakika zamanini aliyor. Simdi, s6yle bir 6neri getirdik nasil olur
diye: Acaba nadir hastalikla ilgilenen doktorun performans: normal hastaya kiyasla 2 olabilir mi yani
bir nadir hastalikla ilgileniyorsa 2 hastaya bakmis gibi degerlendirilebilir mi? Belki bir &neri olur diye
onermek istiyoruz.

Merkezi Hekim Randevu Sistemi’miz var. Merkezi Hekim Randevu Sistemi, MHRS dedigimiz sey,
burnunda sivilcesi olan hasta ile nadir hastalik sahibi ayni kanal iizerinden doktora erismeye ¢alistyor.
MHRS de yan dallara randevu vermiyor, ana dal doktorlarinin yonlendirmesi gerekiyor. Dolayistyla
nadir hastalarin yesil listeye alinmasi gerekiyor ki MHRS’den hasta doktoruna erigebilsin. Ayrica daha
da 6nemlisi, merkez ve tani takibi yapilacak diger hastanelerde belki de nadir hastaliklar poliklinigi
kurulmas: gerekiyor. Hastanin dogrudan MHRS’den bu poliklinige erismesi onun i¢in daha da iyi
olacaktir. Bir de o giin nadir hastaliklar poliklinigi yapiliyorsa o ilgili hastanede, MHRS’den randevu
alan normal hastalar da o poliklinige dahil olduklar1 i¢in doktorun performansini olumsuz etkiliyor.
Dolayistyla o giin nadir hastalik poliklinigi varsa MHRS’den hasta yonlendirilmemesini neriyoruz.

Tanialdiktan sonra hastanin mutlaka ¢ok hasta gérmiis, karmasik yapidaki hastaliklari yonetebilecek,
konusunda deneyimli, tan1 ve tedavi altyapisi eksiksiz olan merkezlere yonlendirilmesi gerektigini
diistiniiyoruz. Yani ¢ok merkeze degil, az merkeze ihtiyacimiz var aslinda ¢iinkii deneyim burada esas
olan. O merkezler zaten tan1 ve tedavideki diger hastanelere yonlendirileceklerdir. Dolayisiyla bizde bir
merkezlesme yaris1 var. Bunu da Saglik Bakanliginin tarafsiz bir gozle, seffaf bir kriterle belirlemesini
oneriyoruz. Clinkii dyle bir sey ki baz1 hastalik gruplarinda yurt digindaki iilkelerden daha fazla merkez
var. Buna bir kriter getirilmesi gerektigini de diisiniiyoruz.

Bir de sdyle bir sey var: Avrupa’da nasil bir ¢6zliim 6neriliyor? Simdi, benim hastaligim, ben 6rnek
vermek istiyorum: Ben pulmoner hipertansiyon hastasiyim, pulmoner vaskiiler grubun bir daliyim.
Diyor ki Avrupa: “Sen madem pulmoner hipertansiyonla ilgileniyorsun, sen pulmoner vaskiiler
hastaliklardan sorumlu olmalisin.” ve bu yapida bir 6rgiitlenmeye gidiyor. Bunlar da bu hastaliklarin
biitiin alt dallarindaki nadir hastaliklari takip edebilecek bir yapiya gelmeye calisiyorlar. Diyelim ki
eksikleri varsa diger hastanelerden doktor aligverisi yapiyorlar birbirlerine, doktor goénderiyorlar ve
kadrolarimi gii¢lendiriyorlar. Boyle bir yapilanmanin ¢6ziim olacagini diisliniiyoruz. Clinkii her yere
merkez gotiiremeyiz, var olan merkezleri giiclendirebiliriz.

Bir de teknolojinin ilerlemesiyle artik binasiz merkezlerden bahsediyoruz. Bunlara iste en giizel
ornek —Sema Hanim da sdyledi- Avrupa’daki referans aglari. Tiirkiye’de de benzer referans aglarinin
olusturulmasini dneriyoruz. Konusunda deneyimli, bilgi sahibi, otoriter, Saglik Bakanlig1 tarafindan
belirlenmis o miikkemmeliyet¢i merkezlerle birlikte tan1 ve takip yapan hastaneler hastalar1 birlikte
yonetebilirler diye diistiniiyoruz. Hatta aile hekimleri bile merkezin tanimladig: takipleri sistemden
gOriip yapilmasi gerekenler hakkinda bilgi sahibi olabilir ya da hastayla ilgili kot bir gidisatt
gordiigiinde dogrudan merkeze yonlendirebilir de, bir altyapiya sahip olacagini diisliniiyoruz.

Simdi s6yle bir detaya da deginmek istiyorum: Yurt dis1 tedavi olur ya da bir hastanin kendi ilinden
baska ile tedaviye gittigini diisiiniin. Ayrica bu hastaya bir de bir refakat eden var. Bu refakat edenin
is glivenliginin de gilivence altina alinmasi gerekiyor. Simdi, hasta gittigi yeri bilmiyor, tanimiyor. Bir:
Nereye gidecek? iki: Nasil gidecek? Ug: Nerede kalacak? Dort: Kag giin kalacak? Bes: Tamamlayict
tedavisi varsa onu nasil alacak? Ya da oksijen kullantyor mesela, hi¢ bilmedigi bir yere gidiyor. Oradan
oksijenini nasil temin edecek? Terciimana ihtiyact var mi? Hastaneye gittiginizde nereye, nasil miiracaat
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etmeniz gerektigini bilemiyorsunuz ¢iinkii her hastanenin de farkl: bir isleyisi var. Buraya kadar olan
biitiin boliimleri yurt disinda sosyal hizmetler boliimii hallediyor. Bizde de o zaman baktigimizda, bu
sosyal hizmetlerin istedigimiz noktaya gelmedigini goriiyoruz. Bu konuda gii¢lendirilmeleri gerektigine
inaniyoruz.

Sonra, hastaligimizin ICD kodu belli, kullanmamiz gereken ilaglarimiz, tedavilerimiz,
tetkiklerimiz belli. Ama doktorlarimiz biitiin ilaglarimizi yazamiyor ¢iinkil yetkileri yok. Bu seferde
bizi baska kliniklere “refere” ediyorlar. Biz her seye o baska klinikte yeniden bagliyoruz. Bu sefer de
hem biirokrasi ¢ok uzun hem bekleme siireleri. Raporumuzu yeniledikten, ilacimizi aldiktan sonra bir
bakiyoruz, yeniden ilag¢ yenileme, rapor yenileme dénemi geliyor. Buna da soyle bir ¢dzlim 6neriyoruz
biz, diyoruz ki: Madem ICD kodlarimiz var, o ICD kodlarimizla bizim hangi ilaglar1 alacagimiz
eger belirlenirse, tanimlanirsa o sistemde belki ilag raporlarina gerek kalmaksizin, baska kliniklerin
onaylarina, raporlarina gerek kalmaksizin kendi doktorumuz bizim ilaglarimizi, raporlarimizi
diizenleyebilir.

Burada bir sorun daha var: Peki, ICD kodu olmayanlar ne olacak? Mesela bir 6rnek olarak belki
caligilabilir. “Homozigot ailevi hiperkolesterolemi” diye bir hastalik var. O da su anda milyonda bir
goriiliiyor. Tirkiye’de, atiyorum, 100 hasta var belki. Bunlarin ICD kodu yok ya da genel bir kod
arasinda takipleri yiiriitiiliiyor ve bunlar da tabii ki ilaglarina erisemiyorlar. Normal, belki kolesterol
ilaglarini kullanmalar1 gerekiyor ama erisemiyorlar ilaglarina, kurum geri 6demeye almiyor. Biz
muhasebede gegici hesaplar yapardik, belki Saglik Bakanligi da ICD kodu heniiz belli olmayan
hastaliklara gecici kodlar atayip benzer sistemi, hangi ilaclar1 kullanmalart gerektigini tanimlarsa onlar
da ilaglarma erigebilirler diye bir 6neride bulunmak istiyoruz.

Son zamanlarda soyle bir durumla karsilastik: Mikofenolat mofetil -sdyleyemiyorum bile- bu ilact
biz piyasada bulamiyoruz son bir zamandir. Soruyoruz, firma diyor ki: “Ben Tiirkiye’ nin ihtiyacindan
fazlasini piyasaya siirdiim.” Yani ilaglar Tiirkiye’de var, SGK &diiyor bunlari, 6deme listesinde ama
yine de eczanede ilaglar yok. Sonra sdyle bir duyumla kars1 karsiyayiz, hani, ben kibarlastirarak
sOylityorum, tislubumu kibarlastirtyorum: Bu ilaglarin yurt disina ¢ikarildigini duyuyoruz. Dolayisiyla
bu konuda da bence ciddi, onleyici tedbirler tiretmek gerekiyor. Ciinkii nadir hastalik ilaglarinin bir
ticaret kapis1 olmamasi gerekiyor insanlara. ilaglar1 da, donanimlari da birlikte diisiinmemiz gerekiyor
ciinkii baz1 ilaglar1 kullanabilmemiz igin onlarin aparatlarina ihtiyaglarimiz var. ilac1 aliyoruz, aparatimi
geri 6demeden alamiyoruz mesela ya da nadir hastaliklar igin iiretilmis aparatlarin igerisindeki o
niianslardan haberdar olmuyoruz. Belirli bir nebulizatér 6rnegi vereyim: Her yerde nebulizatdr var
ama genel nebulizatorler ilaglart daha kiigiik pargalara ayirirken pulmoner hipertansiyon tedavisinde
biz ilacin iist solunumda kalmasini istiyoruz. Kiigiik pargalarsa alt solunuma da gegecegi i¢in etkisi
az olacak, onunkisi daha biiyiik bir pargada ilaci kirtyor. Tabii ki boyle farkliliklar oldugu igin bu
cihazlar1 da geri 6deme listesine alirken ihtiyaca gore belirlenmis cihazlarin baz alinmasi gerektigini
diistiniiyoruz.

Bu arada, medikal sektoriin ilag sektorii gibi kontrol altinda olmadigini biliyoruz, goriiyoruz ¢iinkii
fiyatlar ¢ok degisken. Girdi fiyatlar1 belliyken satis fiyatlar1 ¢ok belirli degil. Saglik Bakanligimin
bu konuda da piyasay1 diizenlemesi gerektigine inaniyoruz, kar marjlarmin belli olmasi gerektigini
diistinliyoruz ve maliyetleri belli, her seyi belli, {iriin fiyatlarinin da belli olmasini istiyoruz. Yani bu
konuda da bir diizenleme ihtiyacimiz var.

Bir de Saglik Bakanliginin soyle bir Onerisi vardi bize zamaninda: “Biz evde oturan hasta
istemiyoruz. Hasta sosyal hayata katilmali, is hayatina katilmali.” Nitekim, nadir hastaliklar bizim
kariyer yapmamiza, ¢alismamiza engel degil, birlikte gétiirebiliriz biz bunlart da. Ama bize katalitik
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biiytikliigiinde sabit cihaz veriyor mesela, oksijen cihazi veriyor, oksijen konsantratorii veriyor. Simdi,
otomatikman hasta bu cihaza nasil mobil olacak? Sikint1 yasiyoruz. Teknoloji siirekli ilerliyor, gelisiyor.
Yurt disinda da gordiigiimiiz, likit oksijen sistemleri var. Gelecekte likit oksijenin aslinda belki de
bu sekilde yapilanmast gerekiyor. Ciinkii evde biiyiik tanklart oluyor bunlarin. Bes dakika igerisinde
kiiclik pet siseler gibi cihazlara doldurarak giinde 8-12 saat aralifinda bir oksijenle adamlar digaridaki
islemlerini halledebiliyorlar. Tekrar bagimsiz, tekrar mobil hayata geri doniiyorlar. Bu konuda bdyle bir
Onerimiz olacakti.

Bir de soyle bir sey gozlemledik, affiniza sigmarak: Ayni kurum igerisinde bazen ayni konulart
sordugumuzda farkli cevaplar, farkli yorumlar alabiliyoruz. Biz buna kendi aramizda “Ahmet’in
dedigi Mehmet’in dedigiyle birbirini tutmuyor.” diyoruz ve birbirinden farkli kurumlarin, hatta baska
bakanliklara bagl midiirliikklerin bir araya geldiginde yonetilemedigini biz gordiikk. Zamanin Saglik
Bakani Recep Akdag Bey’i -o zaman “nadir hastaliklar” demiyorduk da “yetim hastaliklar” diyorduk-
yetim hastaliklar i¢in farkli bir yapilanmaya gidilmesi konusunda ikna etmistik biz. Yetim hastaliklar
icin Saglik Bakanligi kendine gore bir yapilanmaya gitti, SGK da kendine gore bir yapilanmaya
gitti. Hasta derneklerinden temsilciler, Disigleri Bakanligindan temsilciler katildilar. Tam sekiz yil
once, 20 Temmuz 2011°de ilk toplantisini yapti. Ancak Saglik Bakanligi degisince saglik politikalart
degisti. Birbirinden farkli bakanliklarin ve birbirinden farkli bakanliklara bagli miidiirliiklerin de
es giidiim icerisinde yani hepsinin de kendisine ait dnceliklerinin oldugunu gordiik. Oyle olunca da
yonetilemedigini, kaoslar oldugunu gordiik. Biz o zaman soyle bir ortak akilda bulusmamiz lazim
gerektigini 6grendik, deneyimledik: Etkili ve yetkili tek bir mercinin olmasi gerekiyor nadir hastalar
iizerinde ki hem ydnetilmesi hem de yonetmesi kolay olsun diye. Ve tabii ki ilgili kisiler gérevlerinden
ayrildiktan sonra da siirdiiriilebilirliginin devam etmesi gerekiyor.

BASKAN — Kamil Hocam, toparlayalim.

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH — Tamam, hemen gegiyorum.

Bu arada, goriinmez engellilige de deginecegim. Simdi, arkadasimiz, goriiyorsunuz, yaninda
kocaman bir tiiple, kardesinin yardimiyla disarida gezebiliyor. Oksijen kaniiliinii digar1 ¢ikardiginda
siz onun vesikalik resmini ¢ekseniz bu adamin yakin bir zamanda akciger bulunmadiginda kizinin
oksiiz kalacagina inanmazsiniz. Bizim disaridan bakildiginda ne kadar ciddi bir hastalikla savastigimiz
anlasilmiyor. Ben kendi ailemi ikna edemiyorum ilk tani aldigimda. Ailem diyor ki: “Yok, yok, senin
higbir seyin yok. Masallah, cok iyisin.” Is yerimde ben anlatamiyorum bu sikintiy1, cocuksa okulda bu
sikintty1 anlatamiyor. “Goriinmez engellilik” diye bir kavram var. Bu konuda da yardimlarimizi istiyoruz
¢linkii ilettigimiz sikintilar ya da sikayetler bahane olarak algilantyor. Aslinda bahane degil, benim bire
bir yasadigim sikintilar ama engelim goriiniir degil. Engelim goriiniir olmadigi i¢in inandirict degilim.
Bu konuda yardiminiz: istiyoruz.

Deginmek istedigim bir baska konu da hasta benim ancak hastaligin sahibi ben degilim. Bilimsel
dernekler ve ilag firmalar1 benim hastaligimin sahibi olmuslar. Ben hastaligimla ilgili en son gelismeleri
yurt disindaki cati derneklerinden 6grenebiliyorum. Bu ¢ok aci bir sey yani ben istiyorum ki kendi
bilimsel derneklerimden de bu bilgileri alabileyim. Bilimsel derneklerin nadir hastaliklarla ilgili
calisma zorunlulugu getirmesi gerektigini diisiiniiyorum. Hasta dernekleriyle birlikte ¢alismalarinin
belki de zorunlu olmalar1 gerektigini diisiiniiyorum. Ciinkii biz de 6grenecegiz ki biz de anlatacagiz,
bilgilendirecegiz.

Bir de organ bagisinda Belcika modeli diye bir yasa teklifimiz vardi...

(Video gosterimi yapildi)
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PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH - Simdi, goriiyorsunuz, babasindan ayrilmak istemiyor. Bu arkadasimiz kizin1 28
Subat 2019°da, tam Nadir Hastaliklar Giinii’'nde kaybetti. Bizde her on dokuz dakikada 1 kisi organ
nakli gerektiren bir durumla karsi karsiya ve canlidan yalnizca bébrek ve karaciger nakli yapiliyor,
diger biitiin nakiller i¢in de kadavra nakli yapilmak zorunda. Ortalama 500 kisiden organ bagisi
gerceklesiyor. Bu “organ bagisinda Belgika modeli” dedigimiz sey su: Ulkemizde uygulanan sistemin
tam tersi yani “Ben organlarimi bagisliyorum.” yerine “Ben organlarimi bagislamiyorum.” diye resmi
otoriteye insanlarin bagvurmasini istiyoruz. Eger ki yani yavag yavas bu asamaya gegiste bir sikinti
olacaksa bir ara formiil de Israil modeli olabilir diye diisiiniiyoruz: “Organlarim bagiglamayan, organ
da alamaz.” gibi. Bu belki organ bagisina duyarlilig1 artiracaktir diye diisiiniiyorum.

Bir rica vardi da onu da sdylemek istiyorum. Cok uzattim, biliyorum. Sunu da sdylemek istiyorum
goriinmez engellilige girsin diye ama farkli bir agidan yaklasacagim: Ben 2009 yilinda akciger nakli
oldum. Yogun bakimda yattim. Bilincim yar1 agik yar1 kapaliydi ve bana orada bebek gibi baktilar.
Sirtima masaj yaptilar yaralar ¢ikmasin diye, tirnaklarim kesildi, tiragimi yaptilar. Altima yaptim, altimi
temizlediler, bir daha yaptim. Higbir zaman “6f, p6f!” diye kavramlar duymadim. Yalniz, soyle bir sey
var, orada sOyle bir ekip var: Oda temizleyicisi, oda bakicisi, temizlik is¢isi, hemsiresi, doktoru, hasta
bakicisi, teknisyeni, cerrahi canla basla sizi hayatta tutmaya ¢alisiyorlar. Doktor ve hemsire kismini
kenarda birakirsak bu personel asgari licretle caligtyor. Dolayistyla onlarin mutlu olmalari gerekiyor ki
benim sikintilarimi da hos karsilayip kabullenebilsinler. Boyle bir 6neride de bulunacaktim.

Tesekkiir ediyorum beni dinlediginiz i¢in. Ben de 6biir konu i¢in arkadasima szl birakiyorum.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Kamil Bey’e.
Alim Yilmaz Bey, buyurun.

5.- Albinizm Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Alim Yilmaz i, albinizm hastalarimn karsilastiklar:
sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

ALBINiZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ - Bizi de buraya davet
ettiginiz i¢in tesekkiir ederiz oncelikle.

Albinizm Dernegi olarak biz 2013 yilinda albinizmli bireylere yardim etmek, albinizmin
farkindaligint artirmak, albinizmli bireylerin annesi, babasi, yakini kim varsa onlarla biraz daha
tecriibelerimizi paylasarak birlikte sorunlarimiza ¢éziim bulmak i¢in ve bu sorunlart ve ¢oziimlerimizi
devlet kuruluslari, 6zel kuruluslar ve diger kuruluslara bildirmek i¢in kurulmus bir dernegiz. Albinizm,
goriiniim itibartyla belli oldugu igin bilinen hastaliklardan biri. Nedir albinizm? Insanlara renk veren
melanin pigmentinin viicudun bir kisminda veya tamaminda bulunmamasindan kaynakli, genetik gegisli
olan bir durum. Ne gibi bir etkisi oluyor? Kendimden 6rnek verebilirim. Beyaz bir tenim var, saclarim
bende sariya yakin fakat cogunlukla beyaz. Bazilarinda ise teni ve saclar1 beyaz olmasa dahi gozlerine
yaptig1 etkiden dolay1, sadece gozlerindeki yasadigi sorundan dolay1 albinizmli olabiliyor. Albinizmin
bilinen 19 farkli tipi var. Bu tiplerin bazilar1 farkli sendromlardan kaynakli ortaya ¢ikan hastaliklar ve
tipleri. Maalesef bizim i¢in en temelde yasadigimiz iki sorun ve bu iki sorunun ortaya ¢ikardigi ¢ok
6nemli bir mevzu var diyebilirim. Nedir? Bizde 6ncelikle olarak géz yani az gérme dedigimiz bir etkisi
var albinizmin. Az gorme, yaklasik yiizde 5 ile yiizde 20 arasinda degisen bir goriise sahibiz. Nasil bir
etkisi oluyor? Uzag1 daha zor algilayabiliyorum, giinese kars1 hassas oldugum i¢in 151kl ortamlarda
goriis oranim daha diisiiyor. Gozlerde titreme ve titremeyle birlikte goriiste zorluk ortaya cikiyor.
Ayrica derinlik algis1 azaldig1 icin, bazen merdivenlerde dahi, eger tecriiben yoksa merdiven boslugunu
fark edemeyebiliyorsun. Bunun yaninda bir de cilt sorunlari var. Nasil cilt sorunlart var? Beyaz bir tene
sahip oldugumuz i¢in giinese kars1 asir1 hassasiz. Yani lisede arkadaslarim ¢okca alay ederlerdi benimle.
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On dakika teneffiise ¢iktigim zaman bile on dakikalik bir giineste sanki saatlerce giineslenmis gibi bir
etkiyle geri donebiliyordum. Bu ne gibi sorunlara sebebiyet veriyor? Tabii ki de ¢ogu insan1 uyarirlar.
“Giinesin zararli etkilerinden korunun, giines kremi kullanin, belli saatlerde glinese ¢tkmayin.” gibi
bir uyarida bulunurlar. Bu uyarinin neticesinde eger dikkate alinmazsa cilt kanseri veya ciltte belirli
hastaliklara sebebiyet verebiliyor. Cilt ve gozle beraber de tabii ki de toplumsal bir sorun da ortaya
cikiyor. Nasil bir sorun? Eger siz géremiyorsaniz, giinese karsi hassassaniz ve aileniz, ¢evreniz,
ogretmenleriniz sizi korumaci bir tutumla tutuyorsa veya sizinle ilgilenmemek i¢in, ugrasmamak icin
veya sizin sikintilarinizla bas etmeye ¢alismamak i¢in sizi igeride kalmaya itebiliyor. Bu da albinizmli
bireyleri -normalde ¢ogu kisi beyaz olduklari igin fark etse de- gdzlerinin gérmemesi veya ciltlerinde
yanik olusacagi korkusuyla toplumsal yasamdan soyutlayabiliyor. Bunun en temel sebebi tabii ki de
albinizmin bilinmesi yani nadir hastaliklardan biri olan albinizmin biitiin soranlariyla bilinmemesi
bunun en temel sonucu.

Ne gibi bir sey yapilabilir? Maalesef tilkemizde albinizm i¢in bir tan1 ve tedavi siireci yok.
Albinizm, tedavisi su anda bilinen hastaliklardan biri degil fakat tilkemizde 19 tipi diinya ¢apinda
bilinse de herhangi bir tan1 caligmas yok. Bizim dernekge istegimiz iizerinde Acibadem Universitesiyle
birlikte yiriittiigiimiiz bir genetik tan1 projesi var. Ki albinizmin maalesef dliimciil olan iki tane
sendromdan kaynaklanan tipi var. Bu tiplerin tespit edilmesi i¢in lilkemizde su anda herhangi bir
calisma yiiriitiilmiiyor. Actbadem Universitesinin genetik calismasiyla birlikte bu iki sendrom icin bir
vaka ortaya cikarsa bilgilendirme yapilabilir. Ne gibi bir 6rnek verebilirim size? “Hermansky-Pudlak”
dedigimiz bir sendrom var, bu sendroma sahip albinizmli bireyler, daha dogrusu sendromun sebebiyet
verdigi Albinizmde eger birey bunun farkinda degilse ve bunun tanist konulmadiysa i¢ kanamadan
olebiliyor. Ama eger tanimlamasi yapilirsa boyle bir tani oldugu igin saglik personeli dikkat ettigi
zaman, kontrollii oldugu zaman i¢ kanama riski ortadan kaldirilabiliyor.

Goz problemleri igin ne dnerebiliriz diye sdyleyeyim: Ben de su anda kullaniyorum yani saygisizlik
olarak algilanmasin liitfen, bazen algilandig: oluyor iiziilerek soylityorum.

BASKAN - Yok, saglik¢ilar arasindasiniz, rahat olun.

ALBINIiZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ — Koyu gozlik
kullandigimiz i¢in sanki giines gozligi takiyormus gibi algilanabiliyoruz. Giinese kars1 hassas oldugu
icin gozlerimiz, 1s1iktan korunmak i¢in koyu renkli gozlitk camlari1 ve 6zel yardimer cihazlarla ancak
gOriis saglayabiliyoruz. Ne gibi yardimer cihazlar var? Bityiitecler, teleskopik gozliikler veya kurulabilir
portatif sistemlerle birlikte goriis saglanabiliyor. Bu, gérmeden kaynakli sorunlari tamamen ortadan
kaldirabiliyor ki ben bugiin hi¢ kimseye bir ihtiya¢ duymadan kendim ugagima binip —rétar yapmis olsa
da ya da gecikmis olsa da- buraya kadar gelebiliyorum. Bunu saglayan seylerden biri nedir? Giinese karst
korumamin olmus olmasi. Yani giinesle karsilastigim zaman cildim yanacak gibi bir korkum yok ¢iinkii
giines kremi kullanabiliyorum. Ayriyeten teleskopik gozliigiim oldugu i¢in tabelalar: okuyabiliyorum,
herhangi bir kisiyle iletisim kurabilecegim zaman onu bulabiliyorum veya giinesli ortamlarda koyu bir
gozliige sahip oldugum i¢in 15181 gézlerime yaptig1 etkiden korunabiliyorum.

Maalesef, benim sahip oldugum imkanlara Tiirkiye’de ¢ogu insan sahip degil. Bunun en temel
sebebi maddi sikinti. Nedir maddi sikinti? Teleskobik gozliik, biiyiiteg¢ veya yardimer cihazlara
ihtiyag duyan bireylerin maalesef su anda SGK kapsaminda veya Saglik Bakanligi kapsaminda
herhangi bir 6demesi olmadig1 i¢in bunlara ulasim saglayamiyorlar. Giines kremi gibi her yerde
rahatca bulabileceginiz bir seyi maalesef albinizmin bilinmemesinden veya bu etkinin giines kremiyle
korunabilecegi bilinmesine ragmen dikkate alinmamasindan &tiirii SGK tarafindan verilmedigi icin
aileler agir maliyetler yerine kullanmamak veya cocuklart ve -kendileri bazen- kapali mekanlarda
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kalarak, toplumdan uzak durarak bu soruna ¢6ziim bulmaya ¢alisiyorlar. Bizim bunun igin 6nerimiz
nedir? Tabii ki de devletin bu yonde bir destek vererek giines kremine ulagimin saglanmasi, ihtiyag
duyulan teleskobik gozliik, biiyiiteg, yardimer cihazlar gibi bu cihazlarin ulagimiyla birlikte insanlarin
topluma normal bir sekilde adaptasyonu saglanabilir.

BASKAN — Bunlarin 6deme kapsamina alinmasini talep ediyorsunuz.

ALBINIZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ - Evet. Odeme
kapsamina alindig1 takdirde aileler ¢cok kolay bir sekilde buna ulasabilirler ki dernek olarak 400 kadar
giines kremini Bioderma firmasi bize bagisliyor ve diyor ki: “Bu giines kremlerini ihtiya¢ duydugunu
sOyleyen kisilere iletin.” Biz iiyelerimize iletmeye ¢alisiyoruz fakat maalesef bir albinizmli birey yilda
en az 5 kutu, bazen 10-15 kutuya kadar ¢ikabilecek kadar glines kremine ihtiya¢ duyuyor. Her ay
diizenli kullanmas1 gerekiyor ki kisin bile bu etki ortadan kalkmiyor. Bu sebeple ddeme kapsamina
alindig1 takdirde bu sorun da kolayca ortadan kalkmis olacaktir.

BASKAN — Bagka bu tiir sosyal alanda size engel olan birtakim sikintilar varsa ¢oziilmesi gereken
tavsiyeler, talepler, onlar1 da dinleyelim.

ALBINIZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ — Aslinda ¢oziilmiis
olacagina inandigimiz bir sorunumuz vardi. Su 6grenciler biiyiikk punto kitaba ihtiya¢ duyuyorlar.
Biiyiik punto oldugu takdirde yani bir seyler biiyiik oldugu takdirde goriis saglanabiliyor.

BASKAN — Egitimde boyle bir katkiya ihtiyaciniz var.

ALBINiZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ — OSYM smavlarinda bu
imkana sahipsiniz. Eger raporu bildirirseniz OSYM size biiyiik kitapgik veriyor.

BASKAN - Giizel.

ALBINIZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ — Yaniniza kodlama igin
birini veriyor. Eger ihtiya¢ duyarsaniz okuyamadiginiz noktada okuyucu verebiliyor.

BASKAN — O asagi yukari ¢6ziilmiis bir sorun oluyor o zaman.

ALBINiZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ — Ama bu su anda OSYM
kapsaminda yani sinava girerken ¢oziilmiis bir durum.

BASKAN — Oncesi i¢in not aldik onu.

ALBINIZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ — Milli Egitimde su
ana kadar biiyiik punto 6zel olarak basilip gonderilmis olan bir okul yok. Fakat bu yil 6grendigimiz
kadariyla yeni bir genelgeyle birlikte, yaklasik... Ciinkii 2,5 milyon az goren, yani biz albinizmliler
tamamen gérme engelli degil, az goren sinifina girdigi icin Turkiye’de 2,5 milyon kisiyle birlikte biiyiik
puntolu kitaplara ihtiya¢ duydugu icin Milli Egitim Bakanlig1 bu ihtiyaci olan dgrencilerin bildirilmesi
ve bunlara 6zel kitap basilmasi i¢in bu mayis ayinda bir genelge géndermis kurumlara. Oniimiizdeki
siirecte biiylik punto kitapgik verilerek egitimdeki bu kitapgik sorununun ortadan kalkacagina
inaniyoruz.

Bunun yaninda, tabii ki de egitimin tek tarafli kitaplarla ¢6ziilmedigini hepimiz biliyoruz. Nedir
yani? Bugiin burada herkes arkada slayta bakabiliyor. Egitimde de tahta ¢ok dnemli bir faktér. Ben
sahsen teleskobik gozliige kavusana kadar yedi yil tahtaya gidip gelmis bir insan olarak tahtanin
egitimdeki dnemini ¢ok iyi anlatabilecek kisilerden biriyim. Bunu nasil ortadan kaldirabiliriz diye
sorarsaniz normalde ithal gelen 6zel cihazlar var, bu cihazlar biiyiite¢ gorevi goriiyorlar. Sizin igin
tahtadaki o yaziy1 negatif veya pozitif, aydinlik veya karanlik diizeye getirerek ayarlayabiliyorlar ve
goriis saglanabiliyor. Ama bunlar ¢ok maliyetli oldugu i¢in bizim kendi dernegimiz olarak yaptigimiz
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bir sistem var, ¢ok basit: Herkes bir tablet alarak, 6zellikle kamerasi iyi olan tabletlerle birlikte bir
“tripod” yardimiyla 6grenci 6nde otururken 6n tarafa kurulmus bir sistemle birlikte bu sorun da ortadan
kaldirilabiliyor. Tabii ki de bu sorunun ortadan kaldirilmasini saglayacak oncelikli sey, kurumlarin
bilgilendirilmis olmasi yani egitmenlerin, 6gretmenlerin, ailelerin veya ¢alisilan i yerindeki kisilerin
bildirilmis olmasi.

Albinizmli bir birey olarak nadir hastaliga sahip oldugumuz i¢in ortak yasadigimiz sorunlara
¢6ziim olarak soyleyebilecegimiz, burada daha dnceki hocamiz da ¢ok uzun bir sekilde anlatti, tanist
konularak taniyla beraber mevzuatta yer verilerek tespit edilen ¢éziim Onerileriyle birlikte, mevzuatla
birlikte bir ¢6ziim, destek saglandigi takdirde hem sosyal hem fiziksel sorunlar ortadan kalkabilir ama
tabii ki bunun birincil dnceligi farkindaliginin saglanmast yani burada bizi dinlerken veya insanlar
okurken, bilirken, normal bir egitmen, normal bir doktor, normal bir igveren bu hususta bir bilgisi yok
ise bunu g6z ard1 edebiliyor. Mevzuata girip bunun bir karsilig1 bulundugu takdirde bu sorun da kolayca
ortadan kalkabilir.

Beni dinlediginiz i¢in tesekkiir ederim.
BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz Alim Bey.
Emre Bey, buyurun.

6.- Yiiziimle Mutluyum Dernegi Kurucu Baskani Emre Erdal’in, Treacher Collins sendromu

hastalarimin karsilastiklar: sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu
YUZUMLE MUTLUYUM DERNEGI KURUCU BASKANI EMRE ERDAL — Herkese merhaba.

Programda ismim gozikkmiiyor. Yiizimle Mutluyum Dernegi Kurucu Bagkaniyim, ben Emre
Erdal. Son dakikada belli oldu gelecegim, sunumu da hazirlamadim o yiizden. Kisaca dernegi anlatip
hemen sozii Zeynep arkadasimiza birakacagim.

Yiiziimle Mutluyum Dernegi Kurucu Baskaniyim, 6zel sektorde ¢alistyorum. Yiiziimle Mutluyum
Derneginin kisaca hikayesi, kizimiz, mucize olarak adlandirdigimiz Elif"in dogmasiyla basliyor Treacher
Collins sendromuyla. Elmacik kemikleri yok, kulaklari yok, yarik damak ve dudak, trakeostomiden
nefes aliyor. Bir ailenin hayatinda karsilasabilecegi en zor sorulardan biri gebelik siirecinde ya devam
ya tamam. Biz yasam hakki savunusuyla devam ettik. Daha sonrasinda diger ailelerimize ulasmaya
calistik bu sorunlari yasayan. Zorluk yasadik ama igneyle kaziya kaziya bulduk ve Tiirkiye’de alaninda
ilk olan Yiiztimle Mutluyum Dernegini kurduk.

Simdi, hem nadir hastalik olan Treacher Collins sendromu gibi dogustan gelen anomalileri kapsiyor
bizim dernegimiz hem de sonradan kaza, yanik, timor gibi sebeplerle yiiziinde deformite olan kisileri
kapstyor ve Tiirkiye’ye projeksiyon yapildiginda yiiz anomalili birey sayisinin 720 bin gibi bir rakam
oldugundan bahsediyoruz ve bu alanda iilkemizde daha 6nce higbir ¢alisma yok. Biz de bunu baslattik.
Heniiz bir seneligiz. Bir sene boyunca neler yaptik? Goniilli psikologlarimiza, ailelerimize destek
olmaya calistik. Okullara gittik, sunum yapmaya ¢alistik, toplumda farkindaligi artirmaya galistik.
Uluslararasi alana ag1ldik, Avrupa Birliginden fon aldik, diinya ¢apinda bir ag kurduk, Tirkiye olarak ilk
davet edilenlerden biri olduk ve su an tilke olarak, Tiirkiye olarak ve dernek olarak uluslararasi alanda
Giliney Amerika’dan Avrupa’ya 6rnek gosterilen bir konumdayiz. EURORDIS iiyesiyiz ayni1 zamanda,
Avrupa Nadir Hastaliklar Organizasyonuna... Face Equality’den yetki aldik ve EURORDIS’i, Face
Equality International’t EURORDIS’te temsil ettik. Uluslararasi alanda yarattigimiz etki umarim artik
iilkemizde de yavas yavas bilinmeye baglanacaktir diye umut ediyoruz.
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Tip belli bir noktaya geldi, her seyin bir ¢aresi var. Biraz doluyum, kusura bakmayin, ¢iinkii
yasadiklarimizdan. Ama en 6nemli gey, asmaya c¢alistigimiz sey, insanlarin bakis agilari maalesef. Nadir
Hastaliklar Ag1 konusunda ben biraz sosyal boyuttan, yasanilan sorunlardan bahsedecegim.

Simdi, bir baba diisiinlin, konusuyoruz, yiiz goriiniimii farkli olan ¢ocugu var, bir baba diyor ki:
“Arkadaglar1 onunla alay etmesin diye oglumu parka dahi ¢ikaramaz duruma geldim.” Ulagamadigimiz
bir kisi alay edildigi i¢in intihar etti. Eger biz bu bireye ulasamadiysak bu bizim, bu sizin, bu herkesin
sorunudur toplumsal olarak.

Akran zorbalig1 en 6nemli sorunumuz bizim. Bu ¢ocuklara “hortlak, yaratik” gibi yakistirmalarla
kotii davraniliyor. Dolayisiyla egitim noktasinda okullara bu noktada gorev diisiiyor. Her 6gretmenin,
her egitimcinin farkliliklara saygi konusunda mutlaka, mutlaka kendi ¢ocuklarina anlatiyor olmalari
gerekiyor. Bunun mutlaka kapsam... Bakin, yiizde 12 engelli sayisi, hi¢ azzimsanacak bir rakam degil
ve bizim kapsamimizda 720 bin kisi var, biz ¢ok ¢ok kisitli bir rakamina ulagabilmis durumdayiz. Niye?
Arkadaslart alay ediyor diye ¢ekiniyorlar. Niye? Aileler utaniyor kendi ¢ocugundan sosyal bir sorunu
oldugu icin, ¢ikarmak istemiyor disar1 ve ne oluyor? izolasyon, yalnizlik ve intihara kadar gidiyor.
Nedir? Her insanin dogustan gelen haklart vardir, Anayasa’da da korunmustur. Her insan dnce insan
oldugu i¢in degerlidir ve biz sekilcilikten ziyade, goriintisten 6te kisilige vurgu yapan bir dernegiz ve
bu alanda da ilkiz. Umarim daha da giizel seyler yapacagiz.

Daha diin tarafima gelen sorun: Cocugun yiizii farkli, annesi 6zel okula gétiirmek istiyor. Okul
yonetimi soyle diyor: “Sizin ¢ocuk bizim diger ailelerin ¢ocuklarini rahatsiz edebilir, o yiizden biz onun
kaydin1 yapmak istemiyoruz.” Ya, bu nasil bir sey? Nasil bir diisiinceyle, mantaliteyle oluyor, onu da
anlamis degiliz acikcasi. Dolayisiyla bu damgalama, 6zellikle o okulda tekrar iistiine basarak diyorum,
O0gretmenlerin sezon oncesinde farkliliklara saygi konusunda egitim almalar1 ve okullarda ders olarak
da diger dgrencilere farkliliklara saygi konusunun iyice islenmesi gerekiyor, biz bunu ¢ok 6nemsiyoruz.

Istatistiki verimiz yok, yiiz anomalilerine dair ve genel. Onlarin da hizlica bilinmesi gerekiyor.
Eger biz bir kisiye daha ulasabiliyorsak... Biz su an basindan yiiriiyebiliyoruz biraz, bizi goriip
hayati degisen cocuklar oldu. 9 yasinda, 10 yasinda evden ¢ikamayan ¢ocugu gittik, bulduk ve o su
an konugmaya basladi, toplum i¢ine kazanildi. O yilizden bilinirligin, gortiniirliigiin, farkindaligin her
yerde artmasi gerekiyor. Metrobiisten atilan ¢ocuklar, otobiiste “sizinle seyahat etmek istemeyen” gibi
soylemlere maruz kaliyor. Is hayatinda sorun yastyorlar arkadaslarimiz goriiniisii nedeniyle. Niye?
Ciinkii biz sekilciyiz, etiketgiyiz, sekle bakip niteligine bakmadan, sekline bakarak giizel ya da yakigiklt
diye onlari istihdamda 6nceliklendiriyoruz. Biitiin toplumda, biitiin diinyada bu boyle.

Bizim bu konuda 6nerimiz, gelin bu ¢aligmay1 beraber baglatalim. Kurumlarimiz da var. Biz i
alaninda fotografsiz CV’yi savunuyoruz. Fotograf orada bir ayrimciliktir. Siz niye fotografa bakip
birini altyorsunuz ki ise? Sizin onun niteligine, kisiligine, yaptiklarina, liyakatine bakmaniz lazim bu
konuda da.

Saglik konusunda hastanelerde yine sikinti yasiyoruz. Bizim tedavi siiregleri biraz uzun oluyor.
Nasil ogretmenler bilgilendiriyorsa doktorlarin da bilgilendirmesi lazim. Gegen de bir sikayet
duyuyorum. “Sizin hastanizin zaten tedavi siireci uzun oluyor, siz randevunuzu ya erken alin ya da geg
alm.” Yani ikinci plana atilma ya da “Biz bununla ugragmak istemeyiz.” ya da iyi doktorlarimiz oldugu
kadar maalesef kaginmak isteyen kotii doktorlarimiz da var bu konuda.

Toplumsal olarak farkindaligi saglamamiz lazim. Artik kadim zamanlardan beri yazili kiiltiir,
sozlii kiiltiir ve gorsel kiiltiir. Su an gorsel kiiltiir gok 6nemli. Herkes nasil goriindiigii ¢ok 6nemli
diizeyde kendini tanimlama araci haline gelmis. Estetik harcamalara bakildiginda da biz bu arada
estetik operasyonlara karsiyiz, yasamsal fonksiyon ameliyatlarinin yanindayiz ve bireylerimize diyoruz
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ki siz yiiziiniizle mutlusunuz, siz hayat1 yasiyorsunuz, sizin higbirinizin hi¢ kimseden fark: yok ama
ailelerimize bu seyi yansitmakta zorlaniyoruz. Neden? Aile, arkadas, toplum, dyle bir kiiltiir olmus ki
sizin her seyiniz yani beden daha dncelikli dolayisiyla bedenine vurgu yapiyorsunuz. Bunu da agmamiz
lazim. Burada nedir? Sinema, film gibi yapilarda daha c¢ok yiiz bdlgesinde goriiniimii farkli olan
bireyler kullanilmalidir. Engelli bireyleri hep arka planda goriiyoruz. Bir insan kotiilikk yapiyor, kaza
gegirip fel¢ oluyor, burada verilen mesaj sudur: Sen kotli bir insansan engelli olarak bunun bedelini
O6demis olursun yani engellilik kotii bir seydir. Bu alg1 hayatin her tarafinda. Havug 6rnegi var mesela.
Eskiden kizil saclilarla dalga gecilirdi. Simdi o filmden sonra herkes ona 6zenmeye basladi, toplumun
her alaninda. Estetik kampanyalar yasaklansin mesela yasal olarak, bunun yanindayiz. Atiyorum, iki
sa¢ ekimine bir sa¢ ekimi gibi yani bu insanlar1 obje olarak, bedenin nesnelestirildigi bir bakis agisint
agsmamiz gerekiyor her seferinde. En 6nemlisi de tekrar vurguluyorum. Ben farkindalik amagli bu
bilincin her kesimin bu siirecte katkis1 olacagini diigiiniiyorum.

Dinlediniz i¢in tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Emre Bey.
Zeynep Hanim, buyurun.

7.- Yiiziimle Mutluyum Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Zeynep Cakir’'in, hukuk¢u ve Treacher
Collins Sendromu hastast olarak gozlemleri, karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda

sSunumu

YUZUMLE MUTLUYUM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ZEYNEP CAKIR —
Herkese merhaba. Bagkanimdan 6ziir diliyorum ¢iinkii en az 4-5 kere adimi seslendi ama sahneye
¢tkamadim. Bu ylizden evet, su an ger¢cek Zeynep Cakir olarak karsimnizdayim.

Yiiziimle Mutluyum Derneginin Yonetim Kurulu iiyesiyim, avukatim ve az oOnce dernek
baskanimizin bahsettigi iizere Treacher Collins sendromuna sahibim. Su an gérdiigiiniiz gibi ylizimde
bir farklilik var. Bu sendromun semptomlarini az énce Bagkanim saydi. Ben sunu eklemek istiyorum:
Ayni zamanda isitme engelliyim, isitme cihazi kullantyorum fakat benim su an buradaki amacim bu
kadar sorunlardan bahsettik, biraz ¢6ziim Onerisi getirmek istiyorum ¢iinkii artik sorunlart dinledik,
dinledik, ben de bir avukat, bir hukukg¢u olarak nereleri gézlemledik ve nasil bir ig birligi yapabiliriz
ve biz Nadir Hastaliklar Ag1 olarak sizinle nasil bir dayanisma i¢inde olabiliriz, onun mesajini vermek
istedim.

Oncelikle, hepimiz nadir bir hastaliga ve sendroma sahip olabiliriz fakat 6nemli olan, derler ki
“Sonunu diisiinen kahraman olamaz.”, benim en sevdigim sozdiir, o yilizden sahip oldugumuz tiim
bu sorunlara ragmen, ¢dziim Onerisi tiretebilmemiz gerekiyor. Ben mesela sahip oldugum nadir bir
sendrom yiiziinden ayrimciliga ugrayan bir avukatim. Evet, 7 kere ameliyat oldum, ¢iinkii dogdugumda
kepge kulaklarim yoktu, bu yiizden de beni ameliyat eden doktorum oldu ve kendisi bana bizzat iki
yil 6nce dedi ki: “Sen bu yiizle avukatlik yapamazsin.” Yani yiiziimiin farkli olmasi benim avukat
olmami engelliyormus dedigine gore. Halbuki su an mahkemelerde ¢ok giizel bir sekilde meslegimi
icra edebiliyorum. Yani ugradigim bu ayrimeilik aslinda sadece bir doktordan degil, herkesten gelebilir.
Bir hukukgu olarak soyliiyorum: Tirk Ceza Kanunu’nda ayrimcilik var, hepiniz biliyorsunuz. Bu
maddenin biraz daha esnetilerek, en azindan elimizdeki mevzuatlarin nadir hastaliga sahip bireyler i¢in

de birazcik esnetilerek onlara da uygulanmasi gerektigini diisiiniiyorum.
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Ornegin dernek kurulmasi -gok basit bir drnek veriyorum- en az 7 kisiyle yapilabilen bir sey ancak
hasta dernegi kurulmaya kalkindiginda nadir hastaliga sahip Tiirkiye’de 5 kisi var ve o ylizden kalan
2 kisiyi bulamiyorlar diye derneklesemiyorlar. Bunun 6rnegini ¢ok gérdiim ve bu, mevzuatta birazcik
degisiklik yapilarak esnetilebilir diye diisiiniiyorum.

Maddeden bahsedeyim: Anayasa 10’uncu madde, esitlik kavrami. Avrupa Insan Haklari
Sézlesmesi 14’lincti madde. Hepimiz esitiz yiizlerimizle bedenlerimizle. O yiizden biz bu esitligi ayni
zamanda hukukta da sosyal toplumda da ve yasalarla da yapabilelim istiyorum. Nadir bir sendroma
veya hastaliga sahip diye o kisinin farkli davranmasi veya ayrimciliga ugramasi gerekmiyor. Ornek
veriyorum: Nadir bir hastaliga sahip bir ¢aliganimiz var ve bu kisi, nasil derler, glinde bir kere -6rnek
veriyorum- hastaneye gitmesi gerekiyor c¢iinkii hastanede bir islem yapilmasi gerekiyor. Isveren
kendisine mobbing uyguluyor, diyor ki: “Ben sana haftada 1 kere izin veriyorum. Artik bu durumdan
sikildim.” Yani kisi nadir sendromlu hastaliga sahip olmay1 kendi se¢gmedi. O yiizden igverenlerin...
Ve bu da bizi Is Kanunu’na gétiiriiyor. Burada yapilmasi gereken mevzuat degisikligi 6zellikle nadir
hastalara uygulanirsa bu problemlerin ortadan kalkacagini disiiniiyorum. Benim vermek istedigim
mesaj...

Bu arada bu Elif, Yiiziimle Mutluyum Dernegi Baskaninin kizi oluyor. Kendisiyle ayni sendromu
paylasiyoruz. Benim burada bugiin konusmam aslinda Elif ve Elif gibi ¢ocuklarin ileride iyi bir
Tiirkiye’de yasamasi igin. Eger biz bu mevzuati degistirirsek, birlikte is birligi yaparsak sizin gibi
komisyon iiyeleriyle, en azindan buradaki ¢ocuklarimiz, yiiz anomalisi olsun olmasin, albinizmli
¢ocuklarimiz, PKU’lu ¢ocuklarimiz ileride daha iyi ¢oziimler getirmis bir iilkede yasayabilirler. Cilinkii
biliyorum ki 2007 yilindan beri nadir hastaliklarla ilgili calismalar yapiliyor ancak daha nisan ayinda
hasta derneklerine iligkin ¢alistay yapildi ve bu calistay o kadar giizel sonuglandi ki rapor ¢ikartildi
ve hastalarin gergekten ne diisiindiigii, sorunlarinin ne oldugu tartisildi. Doktorlar, profesérler, bilim
adamlart bize gelip nadir hastaligi anlatabilirler ama biz hasta tarafi oldugumuz i¢in en iyi biz
yastyoruz. Bu ylizden de ¢alistayda bir araya geldigimizde, bunu raporladigimizda ben sunu diisiindiim
sahsen ve bir hukuk¢u olarak: Kamu kurum ve kuruluslari bir araya gelirse tiniversiteler, doktorlar,
hastalar bu giizel dayanisma igerisinde daha giizel calistaylarin yapilacagi, ihtiya¢ analizlerinin daha
giizel yapilacagi ve daha iyi ¢oziimlerin getirilecegini diisiindiim agikgasi ¢alistaydan sonra ve benim
buradan da aslinda beklentim ve dnerim, tiniversitelerde multidisipliner yaklasim dedigimiz hocalarin da
beraber bir is birligi i¢erisinde hem hasta hem doktor hem kamu kurum ve kuruluslari bir araya gelerek
calistaylar, seminerler diizenleyebilir ve ayni zamanda bu c¢aligmalarla da halki bilinglendirebilirler
diye diisiiniiyorum. Aslinda biz bir tagla 4 veya 5’ten fazla kus vurmus oluyoruz Saymn Baskanim.

Sonra sunu da eklemek isterim, aslinda bunu sdyledim: Mesela benim igitme engelim var, isitme
cihazini ben 14 bin liraya aldim ¢iinkii benim isitme cihazim biraz liikse girdigi i¢in 6denmedi. Aslinda
likkse girmiyor, sadece kepge kulaklarim olmadigi i¢in kemik yoluyla duyabiliyorum. Benim 6rnegim
sadece basit bir 0rnek ama genelde isitme cihazlar1 ve “koklear implant” dedigimiz duymay1 saglayan
implantlarm bu kur artisindan dolay1 hastalarin fazla 6deme yapmalarina iliskin umarim bir is birligi
yapilabilir.

Ayni zamanda aslinda benim tek istedigim saglik politikasmnin olusturulmasi. Net bir cevap,
sadece, bizim Nadir Hastaliklar Ag1 olarak sizinle is birligi yapmak istememizin nedeni gelin beraber
paydas olalim, gelin beraber bir saglik politikasi olusturalim. Bunun i¢in Saglik Bakanligi, Milli Egitim
Bakanligi, gerekirse tiim bakanliklar, Aile ve Caligma, hep beraber bir araya gelerek Tiirkiye’nin
de goremeyecegi bir sekilde muazzam bir tablo ortaya ¢ikarmasii istiyorum. Biraz fazla biiyiik
diistinliyorum Baskanim, o yiizden kusura bakmayin, hayallerim biraz biiyiik.
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BASKAN - Bilyiik diisiiniin, biiyiik diisiiniin, Tiirkiye biiyiik iilke.

YUZUMLE MUTLUYUM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ZEYNEP CAKIR — Ama
yapilabilir diye diisiiniiyorum ¢iinkii bu tilkede neleri yaptik, bunu da yapabiliriz diye diisiiniiyorum.

Doktorlarin meslek ici egitim almasi, sahsen ve ayni zamanda diger nadir hastaliga sahip
bireylerin de yasadig1 zorluklardan yola ¢ikarak almasi gerektigini diistiniiyorum ¢iinkii doktorlar tabii
ki yasadigim kotii tecriibelerden dolay1 degil ama diisiiniin, hepimiz saglikliy1z, hepimiz buradayiz,
ayaktayiz yiiriiyoruz, yarin bir giin nadir bir hastaliga yakalandiniz, sizin bu taniy1 almaniz en az 4 doktor
masrafi gerektirecek ¢iinkii nadir hastaliga sahip bireyler 4 tane doktor gérmeden tanry1 alamiyorlar.
Bunda biiyiik bir problem var. Tani eger alinmazsa, erken konulmazsa, erken tedavi olmuyor ve bir¢ok
insan -ki ¢ogu hastaligin da sonunda 6liim var- tani ve tedavisi diizgiin olmadig1 i¢in 6liime dogru
gidiyor. En azindan bir ag olarak dedik ki: Doktorlar ve hastalar arasinda bir koprii olursak, en azindan
kamu kurum ve kuruluglariyla is yaparsak, is birligi i¢inde olursak en azindan bu dliimleri azaltabiliriz
diye diisiiniiyoruz. Biz hepimiz hasta dernegiyiz. Higbirimizin arasinda bir doktor, bir hekim yok, o
yiizden gidip de diinyayi kurtarabiliriz demiyoruz ama en azindan kuyuya bir tas atip bir kelebek etkisi
yaratmay1 umut ediyoruz.

Hasta haklarindan bahsetmek istiyorum ¢iinkii -hasta haklari yonetmeligi- biliyorsunuz, boyle
bir yonetmelik var, Saglik Bakanlig: tarafindan yiiriirliige konmus ancak ve ancak bu konuda ¢ok
biiyiik eksiklikler var Sayin Baskanim ve Komisyon iiyeleri. Bu yonetmeligin biraz daha gelistirilmesi
gerekiyor ¢linkii sadece nadir hastaliga sahip bireyler degil, Tiirkiye’deki hastalar da hasta haklarini
bilmiyorlar, doktorlar tarafindan siddet goriiyorlar veya doktorlar siddet goriiyorlar, saglik siddeti
dedigimiz. Bu duruma tabii ki de Saglik Bakanlig1 bir ¢6ziim getirebilirse en azindan bu yonetmeligin
degisikligiyle.

Ben ayn1 zamanda yiiksek lisans 6grencisiyim avukat olmakla beraber ve tezimi nadir hastaliklar
iizerinde yaziyorum. Veri tabani problemi var. Simdi soyle: Evet, EURORDIS ve yurt digindaki nadir
hastaliklar orgiitleriyle calisiyor olabiliriz ama bizim istedigimiz ulusal bir ¢6ziim. Tabii ki biitiin
hastaliklart yurt disindan dgreniyoruz. Kendi hastaligimi ben yurt disindan degil aslinda Tiirkiye’deki
GATA’dan 6grendim. Bu ¢ok giizel bir sey. Kendi iilkemdeki kendi hastanemden hastaliima tani
konulabiliyor, ben sansli kesimdenim ama yurt disina gidip hastalig1 yurt disindan 6grenenler var. Veri
taban1 olusturmak i¢in bazi doktorlar internet sitelerini Tiirk¢eye geviriyorlar. Biz de Nadir Hastaliklar
Agt1 olarak onlarla konusup sey yapabiliyoruz ama bizim asil istedigimiz, Nadir Hastaliklar Arastirma
Komisyonu bdyle bir veri tabani olusturarak en azindan Tiirkiye’de saglik politikasina ¢ok fazla katkida
bulunabilir diye diistiniiyorum.

Sanirim toparliyorum. Hedefime biraz ulagtim.

Halkin bilinglendirilmesine dikkat ¢ekmek istiyorum ¢iinkii 28 Subatta Nadir Hastaliklar Giinii nii
kutluyoruz ya da o giin bilinglendiriyoruz ama eger kamu spotlariyla akraba evliliklerinin bir biiyiik
sorun oldugu -az once de bahsedildi- bahsedilirse ben inaniyorum ki nadir hastaliklarin bu kadar
getirdigi problemi hep beraber, birlikte agsacagiz diyorum.

Mesajimi verebildigimi umuyorum ve tabii ki de en 6nemli seyi unuttum, kendime ¢ok kizdim su
an. Her hastanede birer departman olursa, bu departmani bir diisiinelim, bu departmanda nadir hastaligin
tan1 ve tedavisine iliskin en azindan o kisinin o taniy1 alabilmesi i¢in ugradigi bir boliim olsun. Yanlig
anlasilmasin, nadir hastaliklar hastanesi kuralim demiyorum ki zaten Oyle bir sey miimkiin degil,
Tiirkiye’de 7 bin-8 bin tane hastalik var ama her bir ilde, her bir hastanede bir departman kurulursa
nadir hastaliklarin tant ve tedavisine iliskin veya bununla ilgili herhangi bir birim olursa yasanan
sorunlarin bir nebze daha azaltilacagin diisiiniiyorum.
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Umarim ag adina giizel bir mesaj verebilmisimdir. Dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum Sayin
Bagkanim ve Komisyon iiyeleri.

BASKAN — Biz tesekkiir ediyoruz Zeynep Hanim. Onerilerinizi, taleplerinizi not aliyoruz, bunlar
tutanaga gegiyor. Komisyonumuz bu ¢aligsmalarinin sonunda bunlarin hepsini tek tek degerlendirecek.
Insallah bunlar1 uygulayicilara, Meclisin yasa yapici tarafina &neri olarak getirecegiz ve takipgisi
olacagiz, sizler de bizler de hep birlikte.

Tesekkiir ediyoruz.
Sorusu olan var mi1?
Buyurun Semra Hanim.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle dernek temsilcilerinin hepsine ¢ok tesekkiir ediyorum
sunumlarindan dolayi. Komisyon Baskanimiz bazi konulari not diistii sanirim, Albinizm Dernegiyle
ilgili 6zellikle, teleskopik gozliik ve giines gozliigiiniin SGK kapsamina alinmasi.

Bir de fenilketoniiri i¢in bir dnerim olacak, simdi arkadasimiz bahsetti, Deniz Hanimd1 sanirim,
gidayla ilgili yasadiklar1 problemlerden bahsetti. Ucretlerde olan yiiksek maliyetten kaynakl kimi
hasta yakinlarinin bunu karsilayamadigi... Bir de ben séyle bir sikinti oldugunu da diistiniiyorum:
Evet, maddi olarak sikinti yastyorlar ve bazi yerlerde 6zellikle diyelim ki {icra bir sehrin {icra bir
kosesinde, kdyiinde, o gidalar olmuyor yani hani birakalim ticret sikintisini o gidalara ulagsmakta sikint
yastyorlar. Bunun i¢in acaba beslenmeyle ilgili raporlar diizenlenirse yani bu hastalar i¢in beslenme
raporlar1 diizenlenirse ve bunlar SGK kapsamina alinirsa yani karsilamanin direkt SGK tarafindan bu
beslenmeyle ilgili sikintilarin direkt SGK kapsamina almip karsilanmasi belki hem maliyet acisindan
bu hastalarin yasadig: sikintilart giderir hem de olmayan kimi yerlerde bu hastalarin ulasimi agisindan
da bu sikintt giderilmis olur diye diisiiniiyorum.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
Bir on bes dakika ara veriyorum, ondan sonra tekrar devam edelim.

Tesekkiir ediyorum arkadaslar.

Kapanma Saati: 13.00
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iKiNCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 13.28
BASKAN: Ahmet DEMiRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILi: ismail GUNES (Usak)
SOZCU: Haa Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP: Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — 5’inci Toplantimizin Ikinci Oturumunu agryorum.

Simdi sunumlara kaldigimiz yerden devam ediyoruz.

Profesor Doktor Emin Ozmert Hocamiz Ankara Universitesi Goz Hastaliklar1 Ana Bilim Dalindan.
Hocam, hos geldiniz.

Buyurun.

8.- Ankara Universitesi Goz Hastaliklar: Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Prof. Dr. Emin Ozmert'in,
az gorenlerle ilgili deneyimleri, klinik ve iiniversite olarak yaptiklar: ¢alismalar ile az gorenlerin
karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

ANKARA UNIVERSITEST GOZ HASTALIKLARI ANA BIiLIM DALI OGRETIM UYESI
PROF. DR. EMIN OZMERT - Sayin Baskani, Sayn eski Saglik Bakanim, degerli milletvekillerimiz,
¢ok degerli meslektaglarim, sivil toplum kuruluslarinin, dernek kuruluglarinin ¢ok degerli, ¢ok 6zverili
temsilcileri ve komisyonlarin gizli kahramani diger gorevliler; ben gozle ilgili, az goérenlerle ilgili,
kendi deneyimlerimizden hareketle, biraz da kendi klinigimizi ve tiniversitemizi tanitarak, yaptigimiz
isleri vurgulayarak -ki baska bir kaynak alabilecegimiz, bilgi alabilecegimiz merkez maalesef ¢ok
az- bunlar1 biraz 6n planda tutarak anlattiktan sonra, az gorenlerle, az gorenlere yaklasimla ilgili bazi
Onerilerimizi, sorunlar ortaya koymaya calisacagim. O nedenle, bir miktar klinigimizden, yaptigimiz
islerden bahsedecegim. Eger amacini asarsa 6ziir diliyorum. Gozle ilgili ilk defa birinin ¢agirildigini
o0grendim, bu da benim i¢in ayr1 bir seref konusu, ayr1 bir heyecan. Ayriyeten de bu ¢at1 altinda bulunmak
benim i¢in ¢ok onur verici bir durum.

Beni Ankara Universitesi Tip Fakiiltesine 1980°de geng bir ¢ocukken koydular ve hala oradayim.
Dolayistyla, bizim bu Ankara Universitesiyle ilgili birkag kelime sdylemek istiyorum. Tiirkiye
Cumbhuriyeti’nin ilk tip fakiiltesidir ve Giilhane Hastanesinin barakalarinin, daha dogrusu, ahirlarinin
oldugu bir yerde -Sayin Bagkanim bilir muhakkak bunlari- ve Kurtulus Savasi’nda hastane olarak
kullanildi. Kurtulus Savasi’ndaki bu yaralilara -Sakarya’da attan diisiip kaburgasini ¢atlatmas lizerine
buna Atatiirk de dahil olmak iizere- biitlin bu tedavilerin yapildig1 bir yerdir, 6zellikle Cebeci Yerleskesi.

Go6z Hastaliklar1 Ana Bilim Dali da zaten Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi kurulduktan bir
sene sonra kurulmus ve Tirkiye’nin en eski goz hastanesidir. Alaninda 6nciidiir, birimler halinde
yapilanmanin ilk uygulayicisidir ve drnegidir ve 6zellikle gururla sdyliiyorum ki ulusal ve uluslararast
¢ok egitim ve kursun merkezi durumundayim. Burada gordiigiiniiz klinik binamizin esasen iki kismi1
var, bir de burada goriinmeyen bir kismi var; o da bizim, Az Gorenler Rehabilitasyon Merkezimiz, biraz
sonra anlatacagim. Bu sol tarafta gordiigiimiiz, bizden ihtisas alan, tespit edebildiklerimizin yaklasik
yiizde 70 kadar1 uzman... Bu kadar uzman yetistirmis bir goz klinigi ve ayn1 zamanda da kamu yararina
calisan bir dernek olan Tirkiye G6z Bankasi Dernegini de isletmeye, onun destegini almaya gayret
ediyoruz ki bu isler bagka tiirlii cok zor oluyor biraz sonra anlatacagim gibi.
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Kisaca kendimden bir iki climleyle bahsetmek durumundayim. 1980 yilinda asistan olarak girdim
ve hala orada 6gretim iiyesi olarak ¢aligmaktayim. Medikal ve cerrahi retina, yapay gérme ve biyonik
20z birimlerinin de bagkanligini yiirlitmeye gayret ediyorum. Tabii, bu egitimlerin dnemli bir kismini
Amerika’da aldik. Su anda Harvard’da “visiting professor” seklinde gorev yapmaktayim. Okulumuz
Avrupa’daki ti¢ ihtisas okulundan olan bir merkezdir ve ayni zamanda bunun Tiirkiye koordinatérliigiini
yapiyoruz. Biyonik gdziin —biraz sonra anlatacagim- de diinyada uluslararasi cerrahi egitmeni olarak
iilkemiz adina gururla yiiriittiigiimiiz faaliyetlerimiz var.

Klinigimizin burada goriildiigi gibi pek ¢ok &zelligi var yani ¢ogu yerde olmayan, hatta bazi
Avrupa tlilkelerinde bile olmayan —ki bu, kontrole gelen yabancilarin séyledigi seylerdir- biitiin bu
birimlere, 6zellige sahip olan bir klinigiz. Biraz sonra bunlar1 birkag resimle agmaya calisacagim.
Burada en gururlandigimiz ESASO okulu ki bu ESASO Avrupa merkezli, Avrupa Birliginin olugturmus
oldugu bir goz ist ihtisas okuludur ve bunun diinyada 6 ya da 7 tane -bazen degisebiliyor- akredite
edilmis merkezi vardir. Bu merkezlerden biri de gururla sdyliiyorum ki biziz ve uluslararasi olarak
bazen 4 kitadan doktorlarin geldigi ve egitim aldig1 bir okuldur. Biz 2011 yilinda merkez olarak
onaylandik ve ondan sonra da uluslararasi katilimli, uygulamali ve bir hafta kadar siiren kurslar,
modiiller yapiyoruz ve burada da ¢ok basarili oluyoruz. Burada bizim klinigimizin bu toplantilarin, bu
egitimlerin yapildig1 katin1 gormekteyiz ve burada biz —ki bunda da dnciiyiiz- bu cerrahi ameliyatlari
simiilatorle 6gretme konusunda, &zellikle klinigimizde, yurdumuzda ve diinyada oncii kliniklerden
biriyiz. Insan ameliyatlarina gegmeden once... Eskiden bu boyle yapilirdi ve ¢ok vicdani rahatsiz
edici bir durumdu, simdi simiilatorlerle, gercege cok yakin simiilatérlerle egitim yaptirtyoruz ve
belli bir asamay1 gectikten sonra ancak kontrol altinda insan ameliyatlarina gegiliyor. Dolayisiyla,
simiilatdrle vitrektomi egitimleri yani goziin arka kisimlarina yonelik egitimler, simiilatorle direkt
ve endirekt oftalmoskop egitimleri verilmekte ve cok gelismis bir wet-lab laboratuvarimizda yani
hayvan laboratuvarmmda mikrocerrahi egitimi ve hayvan gozii iizerinde ameliyatin temel yontemleri
ogretilmekte. Ayni zaman da canli cerrahiler yapmaktayiz ve ameliyathanede yaptigimiz bu canl
cerrahiler ti¢ boyutlu olarak, 6zel gozliikler takilarak dershaneden izlenmekte, hatta bazen internete
yiikleyip uluslararasi yayin yapabilmekteyiz. Burada goriildiigii gibi konferanslar, teorik dersler
verilmekte ve burada da uluslararasi gecerliligi olan sertifikasyonlar1 yapmaktayiz. Bazen de —biraz
once dedigim gibi- bdylece ulusal ve uluslararas1 webinar egitimleri de diizenleyebilecek donanimday1z.
Klinigimiz Avrupa merkezli European Board of Ophthalmology ve biraz 6nce sdylemis oldugum,
merkezi Isvigre Lugano’da bulunan European School of Advanced Studies in Ophthalmology -yani
kisaltmas1 ESASO’dur- tarafindan akredite edildi klinigimiz. Bu, iilkemiz i¢in bir ilktir, bununla gurur
duyuyoruz. Burada akreditasyon siireglerinden birkag fotografi paylasmak istedim.

Diinyada 45 milyon gorme engelli var. Bu gérme engelini yapan pek c¢ok hastalik var ve bu
hastaliklarin da belli bir kismi ya da 6nemli bir kismi1 tedavi edilebilmekte. Fakat 6zellikle makula
dejenerasyonlar1 —ki halk arasinda “sar1 nokta hastalig1” diye de bilinen- retinitis pigmentosa ya da
tavukkarasi hastalig1 ya da ameliyatlara, hastaliklara, kazalara bagli optik sinir atrofileri travmalarinda
bugiin tedavi yapilamamakta ve bunlar da cok dnemli bir kismi1 olugturmakta. Dolayisiyla bu az goriilen
ya da nadir goriilen hastaliklar toplantisinda konusulabilecek yonleri de var ama zannettigimizden daha
yaygin da bir problem. Dolayisiyla ben, gdzde bu konularla ilgili karsilasilan Tiirkiye ¢arpindaki biitiin
problemlerimizi 6zet bir sekilde, bir cati altinda vermeye gayret edecegim.

Ozellikle bu makula dejenerasyonlari, genetik hastaliklar, distrofiler, optik sinir travmalar1, retinitis
pigmentosa; bunlar hi¢ azimsanamayacak rakamlarda. Bunlarin su anda bir tedavisi s6z konusu degil
fakat 6zellikle son yillarda tiptaki bu biyomedikal gelismeler ve uygulamalar tabii gézde de kendisini
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en 6n planda hissettiriyor. Dolayistyla, artik bu olgulara retinal protezler takilmakta ve hatta iki gozii
tamamen kaybolmus olanlarin oksipital lobuna yani gérme merkezine biyonik géz takma seklindeki
ameliyatlar ¢ok ciddi bir sekilde yol almistir.

Boyle bir giris yaptiktan sonra, gérme engellilerin yaklasik yiizde 80’1 az gorendir. Yani “az
gorenler” diye bir kavram var. Dolayistyla, bu az géren grubun bir miktar gérme yetisi var, bu hastalara
uygun destekler vererek, rehabilitasyon programlariyla gelistirilmesi miimkiin olan bir gérme duyusu
vardir. Dolayistyla bu hastalarmn iyi bulunup, kesfedilip uygun programlara sokulmasi ¢ok ¢cok énemli
¢linkii bazen Anadolu’da ya da Ankara’nin yakin kdylerinde bile kérler okulunda okuyan ¢ocuklar var
fakat cok basit bir yontemle, birtakim optik yardimcilarla bunlar normal okula gidebiliyor. Dolayisiyla
gercekten ¢ok yonil olan, sosyolojik, psikolojik yonii olan bir grup.

Cagdas saglik hizmetlerinin, bildigimiz gibi, esasinda ii¢ ana bileseni var. Bir kere, koruyucu
hekimlik, erken tan1 koymak, zamaninda ve dogru tedavi ve dolayisiyla rehabilitasyon hizmetleri.
Dolayisiyla, yaptigimiz ameliyatlarda bile bazen -6zellikle retina ameliyatlarinda- tam goriis saglamak
her zaman miimkiin olmayabiliyor. En iyi ameliyatta bile belki birka¢ metrelik bir goriis saglanabiliyor.
Bu birka¢ metrelik goriis, bizim umursamadigimiz bu goriis, bu insanlar i¢in ¢ok dnemli olabiliyor
ve hatta “Doktor Bey, giinesi hissetsem o bile yeter.” diyenler var. Dolayisiyla olaya bu sekilde yani
empatiyle bakmak lazim. Rehabilitasyon hizmetleri son derece 6nem kazaniyor.

Rehabilitasyon hizmetleri, toplumlarin gelismislik diizeylerini gosteren en iyi gostergelerden biri
ve rehabilitasyon hizmetleriyle bir birey bagimsiz olabilmekte, iiretime katilabilmekte ve yasadigi
hayattan zevk alan bir kisi haline gelebilmektedir. Dolayistyla bunlar hi¢ azimsanmayacak seyler. Hele
bir yakinimizda bunlar olursa ya da yakin kisileri bir gozlersek bunlarin ne kadar dramatik oldugunu fark
edebiliyoruz. Bu rehabilitasyon desteklerinin mediko-psiko-sosyal bir modelle ¢éziimlenmesi lazim.
Kurumlar arasi es glidiimiin ve is birliginin oldugu ¢ok sektorlii bir yaklagimla bu hizmetin verilmesi
lazim ve bu konuda da en eski ve en kapsamli, gelismis olan, gozde liglincii basamak rehabilitasyon
uygulayan merkezin basinda da Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi G6z Hastaliklar1 Ana Bilim Dali
—biraz 6nce resimlerini gosterdim- Gérme Arastirmalart ve Az Gorme Rehabilitasyon Merkezi vardir.
Bu, lilkemizde modeldir ve ilktir. Bu modelin esasen tilkemize yayilmasi gerekmekte ¢iinkii normalde 5
milyonluk bir niifusa boyle gelismis 1 rehabilitasyon merkezi 6nerilmekte standart olarak yani tilkemiz
icin, buna benzer 16 merkezin olmasi gerekmekte. Dolayisiyla bu merkez, su anda Ankara Universitesi
Tip Fakiiltesindeki biraz 6nce gosterdigim merkez tiim Tiirkiye ve hatta Tiirkiye etrafindaki tilkelere
hizmet verme gayreti icerisinde. Tabii, ¢ok biiylik problemler, ¢cok biiyiik aksakliklar bu nedenle
olabilmektedir.

Burada rehabilitasyon merkezimizden birkac fotograf gosteriyorum. Bu bir oda ya da kat degil
bir bina seklindedir. Burada optik, elektrooptik, bilgisayarli sistemleri iceren laboratuvarlarimiz vardir.
Hastanin goérme miktarma gore, 6zelligine gore optik sistemden baslayarak, elektronik, bilgisayarl
sistemlere kadar giden pek ¢ok yontem vardir. Dolayisiyla her hastaya bu sansi vermek gerekiyor.
Burada goriildiigii gibi, resmin sag alt kdsesinde gordiigiimiiz de gérmeyenler i¢in kitap kayitlarinin
yapildigi kayit odamizdir. Bu gérme rehabilitasyonundan sonra da tabii kisinin evindeki gergek yasama,
disaridaki gergek yasama adapte olabilmesi i¢in simiile alanlarda bunlarin aligtirilmasi gerekmekte.
Dolayistyla, burada goriildiigl gibi, az gorenler i¢in bir mutfak dizayni nasil olmali, bir yemek masast
nasil olmali, bir televizyon odasi nasil olmali, renkleri ve kontrastlari nasil olmali gibi, hastaya bunlarla
ilgili egitimler verilmekte ve hatta bazi projelerle de evlerine gidip buna benzer sekilde ya da bu bilimsel
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temellerde evini de organize etmeye gayret ediyoruz. Mesela bir sinif nasil olmali, bir mutfak nasil
olmali ve yemek yeme masasi... Mesela boyle, goriildiigii gibi 1siklandirmali olabilir, kontrast olabilir;
bunun pek ¢ok yontemleri var. Bunlar klinigimizde simiile yasam alanlarinda hastalara 6gretilmekte.

Tabii, 6zellikle son yillarda en heyecan verici olay da yapay gérme ve biyonik géz uygulamalari.
Burada da biz, Tirkiye’de ve diinyada Onciiyiizdiir, biraz sonra paylasacagim. Burada biyonik goz
ameliyatlar1 yaptiktan sonra bunlarin rehabilitasyonu daha da 6nem kazaniyor ¢iinkii artik hasta yeni
bir gérme 6grenmekte, tamamen piksele dayali bir bilgisayar gérmesi kazanmakta. Dolayisiyla bunlara
yeni bir dil 6grenmesi gibi yeni bir gérme Ogretilmesi gerekmekte ve bunlarin rehabilitasyonlart
yaklasik bir sene kadar siirmektedir. Burada ¢ok degisik elektronik yazilimlar var ve bunlarin hepsi
klinigimizde su anda mevcut.

Biitlin bu Az Gérme Rehabilitasyon Merkezimizin yillardan beri biriktirdigi bir hasta grubu var
ve veriler var. Dolayisiyla ¢ok dnemli verilere, arastirmalara, buluslara da sahibiz. Su ana kadar tespit
edebildigimiz 6.400°e yakin az goérenin rehabilitasyonu programlart tamamlanmis ve bunlarla ilgili
veriler mevcut. Cok sayida materyal, ayriyeten uluslararast kabul gérmiis, akredite gérmiis 6lgekler
de dnemlidir ¢linkii bunlardaki bazi degerlendirmelerin uluslararasi kabul edilmis 6lgeklerle yapilmast
gerekmekte.

Ayn1 zamanda bu birimimizde gbrme, yapay gorme ve az gorenlerin rehabilitasyonuyla ilgili de
yiiksek lisans ve doktora programlari yiiriitiiyoruz. Su ana kadar 10 dgrencimizin bir kismi1 mezun oldu,
bir kismi devam etmekte.

Dolayisiyla, bu verilerden hareketle, kaba bir analizle, hasta gruplarin1 0-3 yas ve istii diye
ayrirsak, 0-3 yas arasindaki yaklagik olarak 200 bebegin yiizde 57’sinde gérme sorunlari, az gérme
sorunlart serebral nedenlerle oluyor ¢iinkii bir de serebral korliikler var. Yani korliik sadece goz
kiiresini ilgilendiren bir olay degil, beyinde seyreden goérme yollar1 ve kortekse kadar uzanan bir alan.
Ancak bunlarin yiizde 33’ okiiler nedenlerle oluyor ve bunlarin en 6nemlisi, en biiyiik grubu albino;
arkadasimiz ¢ok giizel anlatti. Retinitis pigmentosanin konjenital bir formu olan Leber’in amarozisi,
prematiire retinopatisi biiyiik sorun olusturmaya baslad1 ve daha azalarak gidiyor, onlar1 almadim.

Eger 4 yas iistii hastalar1 diistiniirsek -ki burada 704 hastay1 incelemisiz- bu hastalarda en sik, yasa
bagli makula dejenerasyonu ya da halk arasinda “sar1 nokta hastalig1” dedigimiz ¢ok biiyiik bir problem
var. Ozellikle, gérme merkezini, makulay1 bozdugu igin hasta baktig1 yeri gérememekte, telefonu
gorememekte, okuyamamakta ve ¢ok biiyiik stres ve problemler olmakta. Yapilan ¢alismalarda, bu
yasa bagli makula dejenerasyonu hastasinin stres faktoriiniin bir malign hastasinin, bir felg hastasinin
hissettigi stresle ayni oldugu sdyleniyor yani bunlar son derece 6nemli seyler ve kabaca, toplumda da

ylizde 1,5 oraninda goriiliiyor ve toplum yaslandig1 i¢in de bu oran gittikge artmakta.

Tabii, 4 binde bir goziiken retinitis pigmentosa ya da tavukkarasi ¢ok énemli. Ozellikle de bunun
akraba evliliklerinin olmasi nedeniyle genetik zemini var. Ulkemizde bu da gok biiyiik bir problem.
Ozellikle, hasta periferik gormesini kaybediyor, gece alacakaranlikta grmekte zorlantyor, gérme alani
gittikge daraltyor, bir borudan bakar gibi bir héale geliyor ve biitiin bunlar ortaokul, lise yaslarindaki
gen¢ ¢ocuklarda oluyor ve iiniversite yaslarina gelirken bu insanlar kor oluyor yani korkung bir
travma. Tabii, pek ¢ok nedenlerle optik siniri tutan, gérme sinirini tutan hastaliklar, travmalar var ve
tavukkarasinin disinda daha pek ¢ok, makulay: tutan distrofiler ve dejenerasyonlar var. Dolayistyla
bunlar santral goriisii bozuyor ve okumadan, egitimden, hayattan insan1 tamamen kopartabiliyor.

Bizim bu analizlerimiz ve tecriibemizin 1s18inda birka¢ sorunu sizlerle paylasip nagizane oneriler
getirmeye calisacagiz. Bunlardan birincisi: Gorsel yeti kaybmim boyutlar1 ve 6nceliklerinin ¢ok iyi
bilinmesi lazim Oncelikle ve bunun i¢in de tabii lilkemiz ¢apinda giivenilir veriler gerekmekte. Fakat
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maalesef boyle bir veri séz konusu degil. Ancak 2000 yilinda yapilmis ve giivenirligi biraz daha
tartismali olan bir ¢aligsmada, iilkemizde yaklasik 500 bin gérme engellinin yasadigi ve bunlarin da 400
binin az géren grubunda oldugu tahmin edilmektedir. Dolayisiyla, boyle bir kayit sorunumuz var, boyle
bir arastirma sorunumuz var. Dolayistyla bir ulusal kayit sisteminin olusturulmasi ¢ok dnemli. Tabii ki
bu ilgili kurumlar, kuruluslar, sizler ¢ok iyi bilirsiniz, Saglik Bakanligi m1 olur, neresi olur ama bizim
klinigimizde de ¢ok fazla kayitli hasta var. Dolayisiyla bdyle bir kayit sistemine gegilecekse merkezimiz
buna ev sahipligi yapmaya hazirdir. Tabii, orada da benim ¢ok degerli arkadaglarim var, ben onlar1
temsilen buraya geldim. Profesdr Doktor Aysun Idiller vesaire bu ise goniil vermis arkadaslarimizdur.

Ikinci bir sorun: Iyi bir kayit sistemimiz olmamasina ragmen giinliik uygulamalarda ve cesitli
bdlgesel arastirmalarda tilkemizde gérme kaybina yol acan en sik hastaliklar, biraz 6nce bahsettigim
gibi yasa bagli makula dejenerasyonu yani halk arasindaki tabiriyle sar1 nokta hastaligi, glokom yani géz
i¢i basincina bagli kayiplar ve seker hastalig1 yani diabetes mellitus. Ozellikle de seker hastaligi gelecek
yillarda ¢ok biiyiik problemlere yol agacak, biiyiik endemik rakamlara ulasacak bir hastalik grubu ve
dolayisiyla bu ¢ok biiyiik sorunlar olusturacaktir. Bunlar da ¢ok ciddi gorme azalmalarina, santral
gorme kayiplarina yol acan hastaliklardir. Dolayisiyla, bu hastaliklar i¢in risk tanimlamasi yapilmali
ve risk gruplarina yonelik tarama programlari gelistirilmeli. Bunlar kismen yapilsa da Tiirkiye ¢apinda
yeterli olmamakta ve bu programlarda birinci basamak olan aile hekimlerinin roliinii belirlemek lazim
ve aile hekimleri igin gerekli egitim programlarini hazirlamak ve uygulamak durumunday1z.

Ugiincii bir sorun: Tabii, bakimlarin gelismesi, yeni doganlarin yasatilmasi, yeni dogan
bakimlarinin gelismesi sonucunda prematiire bebekler yasatiliyor, yeni doganlar yasatiliyor fakat
sonugta da pek ¢ok problem oluyor. Bu problemlerin bir kismi sadece gormeye yonelikken ¢ogu
da ¢oklu organ problemleri seklinde karsimiza ¢ikmakta. Halbuki bu 0-3 yas grubu, bebek grubu
¢ok onemli. Su anda, 0-3 yasindaki gérme sorunu olan bebeklere higbir miiessese, hicbir hastane
rehabilitasyon programi uygulayamamaktadir Tiirkiye’de. Bu sadece bizim klinigimizde var ve bu bize
¢ok 1ztirap vermektedir ¢iinkii yetismek de miimkiin degil. Bunlarin agilmasi da talep ediliyor. Degisik
mercilere bunlar defalarca ifade edildi, agilislar yapildi, kurdeleler kesildi ama bu merkezler bir tiirli
artmiyor. Dolayisiyla bu 0-3 yas grubundaki ¢ocuklar rehabilitasyonla ¢ok énemli bir gérme kazanirlar
ve ilerideki yaslarda da rehabilitasyon i¢in kullanilacak aletlere de beyin hazir hile gelmis oluyor.
Dolayisiyla bu 0-3 yas ¢cok 6nemli. Bebeklik ¢agi gorsel habilitasyon programlarinin gelistirilmesi. ..
Bebeklerdeki bu rehabilitasyon olmuyor tabii “habilitasyon” diye bir kavram var ¢iinkii olmayan bir
seyi faydali bir hale getirmek seklinde. Bu programlarin yiiriitiilmesinde goz klinikleri ile 6zel egitim
kurumlar var Tiirkiye’de bazen fakat bunlarin denetim ve egitim zinciri ¢ok iyi degil. Maliyeti olduk¢a
yiiksek olan bu 6zel egitim hizmetlerinin giiglii ve etkin bir hale getirilmesi 6nemli. Bazi1 kuruluslar var
ama ¢ok etkin degil ve denetimleri iyi degil. Gene bizim klinigimizde buna bir 6rnek olsun, bir model
olsun diye Ankara Kalkinma Ajansinin destekledigi Ates Bocekleri Projesi yapildi ve bu sonuglandi,
etkinligi de degerlendirildi, bilimsel alanlarda tartigildi. Bu ilgili mercilere de bunlar esasen bildiriliyor
fakat tek bir merkezin bunu yapmasiyla, caligmasiyla olmayacagi malumunuzdur.

Diger bir sorun: Az gorenlerin egitiminde firsat esitligi cok dnemli, bunun saglanmasi gerekmekte
¢linkii bu az gorenlere uygun destek verildiginde bu gérme engellilerde akademik basarinin ¢ok ytiksek
oldugu istatistiklerle bilinmektedir. Dolayisiyla bu ¢ocuklara, ilerideki yasamlarinda bagimsiz ve tiretici
olmalarini saglayacak meslek ve becerilerin kazandirilmasi gerekmekte ¢iinkii en ¢ok bunlar buna
muhtag. Ulkemizde engellilerin egitim olanaklarna erisebilirligiyle ilgili yasal diizenlemeler vardir,
yok degildir fakat uygulamada ciddi sorunlar olmaktadir. Neler yapilabilir? Bu konudaki yasalarin
giinlin kosullarina uygun olarak diizenlenmeli ve uygulama problemleriyle ilgili rehberler gelistirilmeli.
Ornegin, okul kayit kosullar1, okulda verilecek destekler, okul binasmin giivenlik agisindan az gérenlere
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uygun hale getirilmesi gibi ya da egitim materyallerinin 6zellikleri —bahsedildi, biiyiik puntolar vesaire-
smavlarda verilmesi gereken gérmeye yardimci cihazlar, ek siireler gibi ve... Hastaligin 6zelligine ve
ilerleyici olup olmamasi durumuna gore de bunlar belirli mesleklere yonlendirilmeli; bazilar1 belki
higbir zaman, 6miir boyu kor olmayacak, onlar bagka meslege yonlendirilebilir uygun danigmanliklarla
ama ilerleyip kor olma ihtimali yiiksek olanlar belki baska dallara yonlendirilebilir gibi. Gene biz
Avrupa Birliginin projesiyle “Okul Seni Bekliyor” ad1 altinda, buna benzer bir proje yliriitiiyoruz, daha
dogrusu Profesér Doktor Aysun Idil Hocam yiiriitmekte ve bu konuda ¢ok basarili isler yapmakta.
Bunlar iilkemiz igin esasen birer modeldir, bunlar ¢ogaltilabilir ve bunlarin ¢ogalmasini ¢ok arzu
ediyoruz.

Glintimiiz teknolojisine uygun az gérme yardim cihazlariyla az goren bir 6grencinin egitim
olanaklarindan yararlanabilmesi, is hayatina baslamasi ve siirdiirebilmesi miimkiin olmaktadir ¢linkii
artik teknoloji cok gelisti, cok farkli rehabilitasyon aletleri var. Fakat 6deme kapsamina giren cihaz
listeleri ¢ok eskidir, giiniin teknolojisine uymayan modellerle smirlidir, SGK’nin 6deme pay1 ¢ok
az, hastanin katilim pay1 da ¢ok yiiksektir; daha 6nce de vurgulandi. Dolayisiyla sunu dneriyoruz:
Odeme listelerinin, bu konuda calisan gz hekimlerinin katilimiyla olusturulacak kurullarda, giiniin
teknolojisine ve bilimsel gelismelere bagli olarak belirli araliklarla giincellenmesi gerekmekte.
SGK’nin 6deme payimin yiikseltilmesi iyi olur, uygun olur. Ozellikle kiigiik gocuklara ve dgrencilere,
onlerindeki potansiyel yillar nedeniyle, belirlenen cihazlar iicretsiz saglanabilir.

Diger bir sorun ise: Engellilerle ilgili farkli kurumlarca -kamu, 6zel, vakif, dernek vesaire-
birbirinden bagimsiz olarak ¢ok sayida c¢alisma yapilmakta ve kaynaklar bilingsizce tiiketilmektedir.
Bir insanin gereksinim duydugu tiim hizmetler -saglik, egitim, iletisim, ulasim, konut vesaire- engelliler
i¢in de gerektiginde pozitif ayrimcilik yapilarak saglanmalidir. Oneri olarak ¢ok sektorlii bir yaklagim
Oneriyoruz, sektorler arasi ¢ok kuvvetli ve dogru bir is birligi, sorunu yasayanlarim ve ilgili sivil toplum
kuruluslarinin —burada da ¢ok giizel 6rneklerini gordiik- ¢6ziim yollarina katki ve katilimlarmin
saglanmasi, alanda ¢alisan profesyonellerin de bilgisine bagvurulmasi, danigmanlik hizmeti alinmasi
cok 6nemli ¢linkii sahada calisanlarin tecriibeleri genellikle maalesef ihmal edilmekte.

Diger bir sorun da: Ulkemizde genetik gecisli goz hastaliklari ¢ok sik goriilmektedir. Burada ¢ok
degerli konusmacilarla defalarca vurgulandi, Tiirkiye’de ylizde 25’lere kadar varan akraba evlilikleri
var. Dolayistyla, tabii bu, bir ¢irpida ya da kisa siirede ¢oziilecek bir sey degil ama psikososyal,
ekonomik bir sorun olarak ele alinmali ve toplumsal farkindalik yaratilmasi gerekmekte. Bununla ilgili,
biz kendi ¢apimizda, boliim olarak bazi ¢aligmalar yaptik, dzellikle, yasa bagli makula dejenerasyonu
ve retinitis pigmentosa hastalarinda. Boyle brosiirler hazirladik, bu brosiirleri hasta yakinlarina dagittik
ve medyay1 kullanarak bilgilendirme toplantilari yaptik, hasta sahiplerini ve hastalarini ¢agirarak, davet
ederek Universitelerde bilgilendirme toplantilar1 yaptik Ankara Tip Fakiiltesinin biinyesinde. Bunlarin
Tirkiye capinda gelistirilmesi, genisletilmesi ¢ok Onemli. Biz anca bu kadarina yetisip bir model
olabilmek gayreti igerisindeyiz.

Bir de son giinlerde, son yillarda, tiptaki bu ¢ok biiyiik gelismelere bagli olarak, 6zellikle,
genetik, distrofik, dejeneratif, iskemik, travmatik retina ve optik sinir hastaliklarinin tedavisinde yeni
yeni kapilar aralanmakta. Bu konularda gelistirilen ve uluslararasi alanda oncii olan, orijinal, Sayin
Cumhurbaskanimizin da her zaman vurguladigi gibi yerli ve milli buluslarin desteklenmesi ve iiriin
haline gelmesinin kolaylastirilmas1 gerekmekte ¢iinkii bizim bu sekilde, bazi orijinal {iriinlerimiz var
fakat asla bir patent ve CE onaylariyla ilgili bir yardim alamamaktayiz. Tiirkiye’de bununla ilgili higbir
kurum yoktur ve bagvurdugumuz yerler de “Diinyada bir 6rnegi var m1? Literatiirde bir drnegi var mi1?
Ornegi yoksa biz bunu yapamayiz.” diyor. Yani her zaman ikinci, {i¢iincii plana edilgen bir sekilde
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atilmaya biling alt1 olarak alistirilmisiz. Bu ¢ok kotii bir sey ve bunlarin devlet tarafindan, kuruluslar
tarafindan desteklenmesi lazim. Bir patent i¢in bagvurdugunuz zaman, CE testleri i¢in basvurdugunuz
zaman asla karsinizda bir muhatap bulamiyorsunuz.

Bu konularla ilgili etkin, ¢alisan, yetkin ve yeterli sayida kurumun olusturulmasi ve bunlarin
gergekten denetlenmesi ve bunlarin basina da ¢ok yetkin, kalifiye, bu isi bilen insanlarin getirilmesi
gerekmekte yani liyakate biraz oncelik verilmesi gerekmekte.

Tabii, bizim 6zellikle, bu biyonik géz, yapay gérmeyle ilgili diinya ¢apinda tecriibelerimiz var.
Amerika’da tek merkezden bu tiriinler yapiliyor. Bu iiriinlerin bir miktarinin Tiirkiye’de yapilmasi i¢in
de biz ASELSAN’a ve Roketsan’a bagvurduk “Acaba bir kismi Tiirkiye’de de yapilabilir mi?” diye.
Fakat asla bir yaklasim olmadi, bunu da iiziilerek paylagmak istiyorum. 2013 yilinda, Amerika’daki
bu tek merkez tarafindan akredite edildik ve klinigimizdeki, biraz 6nce gosterdigimiz hazirliklardan
sonra 2015-2016 yilinda -daha sonra da 4 tane yurt disinda yaptik- kor olan, gdrme yetisini tamamen
kaybetmis olan 3 tavukkarasi hastasina bu implantasyonlar1 yaptik “endoskop destekli ti¢ boyutlu
dijital vitrektomi” dedigimiz yontemlerle. Ayn1 zamanda bu yonteme katkida da bulunduk diinya
capinda, bunlar klasik kitaplara girmistir. Burada goriildiigii gibi, bu ameliyatlar su anda diinyada
13 iilkede yapiliyor ve 350’nin tlizerinde ameliyat yapilmistir. Biz de bu merkezlerden biriyiz. En
heyecan verici olay olarak da artik kortikal implantlar gelismekte ve bunlar 7 hastaya implante edildi.
Bunlar ORION Projesi seklinde yiiriimektedir gene tek merkezde. Ozellikle bunlar 2 géziinii tamamen
kaybeden olgularda, bunlar gaziler olabilir, trafik kazalar1 olabilir, ameliyatlar olabilir... Burada gérme
yollar1 baypas edilerek kamera sistemi ve beyindeki gérme merkezine elektrotun yerlestirilmesiyle
gbrme yetisi konusunda su anda ¢ok basit de olsa ¢ok umut verici gelismeler var ve 6zellikle bu 4
olgu bir noroloji kongresinde de sunuldu, ¢ok iimit verici. Dolayisiyla, Tiirkiye’nin, iilkemizin, bu
olay igerisinde yer almasi lazim hem uluslararasi prestij agisindan, en azindan teknolojinin bir miktar
Tirkiye’ye getirilebilmesi agisindan ve saglik turizmi agisindan bu ¢ok dnemli olur. Bizim bununla
ilgili, biraz dnce de bahsettigim gibi, ASELSAN, Roketsan —ki onlarda bu tiir altyapilarin olacagini
diisiindiik- ve TUBITAK a bagvurularimiz olmasia ragmen bunlarin hepsi reddedildi.

Burada bu sistemi goérmekteyiz kisaca ve burada ameliyati goriiyoruz. Endoskopla ii¢ boyutlu
dijital vitrektomi diinyada bir ilktir ve bu klasik olarak ameliyat yontemine girmistir. Bu, Tiirkiye’den
¢tkmistir. Burada da bu biyonik géziin yapildig1 hastalarin kortikal aktivitelerini... Cilinkii yillardan
beri g6z gormemis ve beyin aktiviteleri zayif. Bunlar ne derece aktive oluyor, bunlar dlgiilebilir mi diye
elimizdeki tek yontem fonksiyonel manyetik gériintiileme. Onun da bu hastalara uygulanmast miimkiin
degil. Dolayistyla “near infrared spectroscopy” diye bizim rehabilitasyon merkezinin altinda ndrobilim
merkezi vardir. Onlarla yaptigimiz ¢alisma sonucunda, ¢ok noninvaziv basit yontemlerle bu beyin
aktivitelerini dlgebiliyoruz ve bunu da diinyaya o6zellikle sunduk ama bunlarin desteklenmesi lazim.
Biz, biitiin bu biyonik gozle ve yapay gérmeyle ilgili bu tecriibelerimizi ve buluslarimizi, Almanya’nin
Aachen kentinde ¢ok ciddi, diinya capinda katilimli biyonik gérme, goz, yapay gérme toplantilari olur,
biz orada defalarca sunduk. Bu ameliyat yontemiyle ilgili ameliyat gézlemcisi, ameliyat yaptiricist
6nemli bu ameliyatlarda ve bizimki onda da diinyada 9 klinikten birisidir. Burada Tayvan’da ameliyat
yaptirdigimiz ortami gérmekteyiz, Singapur’daki egitimlerimiz ve ameliyat yaptirmalarimiz, iran’da
ameliyat yaptirmalarimiz... Ve “Rehabilitasyon siireci ¢ok Onemli.” demistik, burada da mesela
bizim bir hastamiz, hi¢ gérmeyen bir hasta, burada siyah bir zemin {izerine bir ev yapiyor. Bakin, ev
yapmaktaki maharetine bakiniz, gérme bu hale gelebiliyor. Dolayisiyla tip bu noktalara geldi ve bundan
geri kalmamamiz lazim, bunlarin desteginin olmasi lazim. Bu da diger bir hastamiz ki basketbol topu
atan geng hastamiz. Bu, ailesine bagimliydi, sonra, bu olaydan sonra aligverigine gider oldu, evlendi, bir
¢ocugu oldu ve ailesinden ayrilip ayrt bir ev kurdu yani olayim sosyal boyutu. Ve Tiirkiye Cumhuriyeti
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Saglik Bakanlig: klinik arastirma izinleri etik kurullarimizin kanaliyla gegerek biz basvurularimizi
yaptik. Retinitis pigmentosayla ilgili burada Saglik Bakanligina bu projemizi gostermekteyiz. Bu proje
bircok uluslararasi dergide yayinlandr ilk orijinal vakalar olarak. Yine ayni sekilde optik sinirin ve
nororetinal hastaliklarin tedavisinde elektromanyetik sistemilasyon diye bir ¢alismamiz var. O iriin
haline geldi fakat bu {iriini bir tiirlii CE ve sey asamasina getiremiyoruz ki oftalmik literatiirde bu
yoktur. Cok ciddi bir bilimsel dergiye de sunuldu ve dejerenatif ve kok hiicre ¢aligmalari... Su anda
klinigimiz bu kok hiicre ¢alismasini, mezenkimal kok hiicrelerini de yiiriitmekte ve ilk sonuglarimizi da
almaya basladik, yine bir yayn haline gelecektir. Hani ben burada bir tibbi sey olarak sunmak amaciyla
degil ama ne kadar dramatik oldugunu gostermek istiyorum.

Burada, suradaki resim gérme noktast makulasi iyice dejenere olmus ve bugiinkii hi¢bir yontemle
tedavi edilemeyen bir gérme noktast makuladir. Bu kok hiicre ¢alismasindan sonra bu dokularin
olustugunu goriiyoruz. Yine makulada, gérme noktasinda doku kayb1 var ve hi¢bir yontemle bu bugiin
tedavi edilemiyor ama kok hiicre c¢alismasindan sonra buranin kapandigini gorebiliyoruz. Bunlar
yaymna da hazirlantyor. Ama biitiin bunlarin hepsinde destek lazim, biz bunlarmn higbirinden bir destek
alabilmis degiliz devletimizden. Bu kadar kaynak, bu kadar imkan varken hani bunlarin biraz daha
gozetilmesi lazim.

Son olarak, umarim sikmadim, Tiirkiye Cumhuriyeti Saglik Bakanligiin bir genelgesi var, Sayin
Bakanim siz onu muhakkak ¢ok iyi bilirsiniz, 2019/8 diye geciyor ve iilkemizdeki bu miikkemmeliyet
merkezlerinin artirilmasi amaglaniyor ve destekleniyor. Ve ayriyeten de suradaki grafikte de goérdiigiiniiz
gibi, esasen oftalmoloji teknolojisi alaninda da eger olay hani ekonomik yonii de varsa, saglik yonii de
varsa ¢ok biiyiik bir potansiyel var. Dolayistyla bizim klinigimiz 6zellikle 2017’de arastirma iiniversitesi
onayini almistir, TUBITAK 1000 Projesi vermisizdir. Gelismis altyap: olanaklarmi biraz 6nce sizlerle
paylastim. Ozellikle bizim géz klinigi Avrupa merkezli European Board of Ophthalmology tarafindan
akredite edilmistir dolayisiyla miikemmeliyet merkezi olmak arzusundayiz ve desteklerinizi bekliyoruz.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Hocam, ¢ok tesekkiir ediyoruz.

ANKARA UNIVERSITEST GOZ HASTALIKLARI ANA BIiLIM DALI OGRETIM UYESI
PROF. DR. EMIN OZMERT — Umarim bdyle bir esere benzer programlar yaratiriz.

BASKAN — Insallah.

Arkadaslarimizin suali olacak.

Buyurun Tuba Hanim.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Saymn Hocam, ¢ok tesekkiir ederim dncelikle sunumunuz
icin.

Ben de bir goz doktoruyum, sizi en ¢ok kongrelerden takip ediyordum, ¢ok giizel bir sunum
yaptiniz, agziniza saglik.

Ben seyi 0grenmek istiyorum: Bu biyonik gozde retinitis pigmentosali hastalarda basar1 orani
nedir? Mesela, atrtyorum, 1 metreden parmak sayan bir hastada bunu uyguluyor musunuz?

ANKARA UNIVERSITEST GOZ HASTALIKLARI ANA BIiLIM DALI OGRETIM UYESI
PROF. DR. EMIN OZMERT — Evet. Retinitis pigmentosada bir rezidiiel gérmesi varsa, bu, 1 metre
olabilir, 50 santimden hareket, asla bunlar degil. Su anda tamamen 151k hissine inmis olan yani gérmesi
151k hissi olan hastalara yapiyoruz ve rehabilitasyonun once bir “fitting” siireci vardir, onlara tabii
giremedim. Uzun siire bir rehabilitasyon programlar1 vardir, hastada yeniden uzaysal oryantasyon
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gelisiyor, 2 boyutlu gormeye alismaya galistyor vesaire. Boyle seylerden sonra egitimden, rehabilitasyon
egitimlerinden sonra bu hastalar yolda yiiriiyebilir, kaldirim kenarlarini hissedebilir, 6niinde bir araba
varsa durabilir, camasir makinesinden... Mesela bazi hastalarimiz onu istiyor, “Beyaz ¢amasirlarla
koyular1 ayirayim.” diyor, onlar1 ayirabiliyor. Oniine bir engel ¢iktigi zaman durabiliyor, cam nerede,
pencere nerede, onu hissedebiliyor dolayistyla bagimsiz hareket edebilme giicii artiyor ve isine daha
sariliyor ve basarili oluyor.

Bizim {i¢ hastamiz vardir: Birisi, geng ¢ocugu, biraz dnce anlattim, digeri de bir emlakgidir. Kendi
isini ¢ok iyi yapiyor. Masanin {izerinde tabak vesaire nerede gorebiliyor. Ama tabii bunlarin gérmesi
bizim gérmemizin k&t bir hali gibi degil, tamamen piksele dayanan bir bilgisayar gormesi seklindedir,
tabii, onlar1 kongrelere birakiyoruz.

Tesekkiir ederim.

TUBA VURAL COKAL (Antalya) — Tesekkiirler, sag olun.

Bir de maliyetini 6grenmek istiyorum, biyonik goziin maliyeti ne kadar ortalama?

ANKARA UNIVERSITESI GOZ HASTALIKLARI ANA BILIM DALI OGRETIM UYESI
PROF. DR. EMIN OZMERT - Biyonik géziin maliyeti, evet, giizel bir soru. Simdi, bunun teknolojisini
Tiirkiye’ye getirebilmek icin, en azindan bir miktarmi ki bdyle olmustur. Yani araba montajiyla
baslad1 Tiirkiye, dyle degil mi, 6nce bir montajla baslaniyor, bir noktaya geliniyor. Bunun i¢in de iste
anlattigim gibi ilgili yerlere bagvurduk acaba olabilir mi diye, maalesef olmadi. Su anda cerrahi olarak,
rehabilitasyon olarak diinyanin birkag 6nemli merkezinden birisiyiz, bunu rahatlikla sdyleyebilirim,
yabancilar da soyliiyor. Ve biz cerrahi egitmeni olarak arkadaslarla birlikte yurt disina gidiyoruz.
Eger bir iilke bu ameliyat: yapacaksa dnce oradaki merkezi organize ediyoruz, eksiklerini sdylilyoruz.
Ameliyat egitimleri verip ameliyati asama asama yaptirtyoruz. Cerrahi anlamda ve rehabilitasyon
anlaminda bu kadar iyiyken Obiir tarafta tamamen Amerika’ya bagliyiz. Su anda biyonik gozle ilgili 12
tane iirtin ¢alisiliyor diinyada. Fakat bunlarin tek CE ve FDA onay1 olan tek bir marka vardir, “Argus”
denen seydir bu da. Ve bu tik bir merkezde olunca bunun altinda da yirmi bes, otuz yillik bir AR-GE
vardir, yle olunca da tabii korkung bir rakam ortaya ¢ikiyor. Ama simdi Argus biraz bu isi azaltip
Orion Projesi’yle kortikale giriyor. Kortikale girilince bu daha seri iiretime gececek ve maliyetler daha
sonra ucuzlayacaktir. Ciinkii géz i¢in ayr1, beyin i¢in ayr1 degil, tiim hastalik grubunu beyin implanti
seklinde diistiniiliiyor. Zaten bu tiir retinitis pigmentosada ve kuru tip makuler dejenerasyonda bu
seyler kullaniliyor. Endikasyonu ikidir: Cryoderm ya da retinitis pigmentosa 151k hissi ve yasa bagl
makuler dejenerasyonun kuru tipi ileri tipinde kullaniliyor. Ve bunlarin maliyeti yiiksek, biraz sonra
sOyleyecegim. Bizim “SGK bunu acaba ddeme kapsamina alabilir mi, bir kurul, bilimsel kurulun
endikasyon koymasindan sonra?”’ diye buna benzer ¢aligmalarimiz oldu, SGK’ye bizim bagvurularimiz
oldu.

Yalniz bu sistem su anda tabii ¢ok gelisen bir sistem, teknoloji, yiiz tanima, yapay zekalar, bu
sisteme yiikleniyor. Cok ileri bir teknoloji gerektiriyor bu. Ve esasen su anda endikasyon olarak yilda 35-
40 hastay1 ge¢miyor ¢iinkii bu kisilerin uzun siiren rehabilitasyonunu yaptirabilmesi lazim, o diizeyde
egitimi olmasi lazim, sabr1 olmasi lazim. Beklentileri denirken... Bu say1 gittik¢e gittikge azaliyor ve
yilda 35-40 tane bir sayiya iniyor. Dolayisiyla Avrupa Birligi ve Amerika bunu “often disease” grubuna
almis ve her tiirlii pozitif ayrimciligi bunlara yapiyor.

Bunun maliyeti enflasyondan dnce 100 bin dolar civarindaydi. Ama seri iiretim olunca daha
azalacaktir ama yilda 30, 40 ya da 50 hastay1 bu gegmeyecektir. Bunu ilgili bakanliklar, kurumlarimiz
tabii takdir edecektir. Ama buna bir sekilde el atilmast lazim. En azindan bu teknolojiyi biz iilkeye
getirebilmeye haziriz, getirebilecek durumdayiz fakat asla bununla ilgili bir destegimiz olmadi.
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Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz Hocam.

ALBINIZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ - Bir soru sorabilir miyim?
BASKAN — Katilimcilara da soru hakki verelim.

Buyurun.

ALBINiZM DERNEGI YONETIM KURULU UYESI ALIM YILMAZ - Bizim iletisimimiz var
hocamlarla, ¢cok destek oluyorlar gergekten bize, o yonde tesekkiir etmek isterim.

Sunu sormak istiyorum, simdi hocam sdyleyince benim aklima geldi de, belki burada bir fikir
bakimindan ortaya ¢ikar diye: Hocam, bu cihazlari Tiirkiye liretebilir hale gelirse diinyada pazarlayabilir
mi yani Tiirkiye’deki sorunlar1 ¢dzmekten 6teye gidebilir mi, bdyle bir imkan dogurur mu?

ANKARA UNIVERSITESI GOZ HASTALIKLARI ANA BILIM DALI OGRETIM UYESI
PROF. DR. EMIN OZMERT - Tabii, bu ok ileri bir teknoloji, dyle basit bir olay degil ama her seyin
bir ilki vardir, bir baslamak lazim. Su anda diinyada 150 milyon kor var yani korkung bir rakam 150
milyon kor. Eger bu kortikal implantlar ¢alisirsa ki 7 hastaya yapildi ki Amerika 6zellikle de Pentagon
bunu ¢ok destekliyor -¢iinkii askerlerin iki gz kaybi- hatta bizim Genelkurmay da ilgileniyor Sayin
Bakanim, birkag¢ kere oraya da biz bilgi gonderdik fakat bir sekilde olmadi, olmuyor. Ve 150 milyon
kor su anda iki gozii olmayan, kaza, bomba patlamasi, daha dnceden belli bir gérmesi olmussa,
beyinde gorme merkezinde bu gorsel hafiza olusmus ve depolanmigsa buradaki gérme merkezi var,
primer gdrme merkezi var, “area striata” denir, oraya 0zel ¢ipler yerlestirilerek kamera ortami tariyor,
ortami taradiktan sonra bu gorsel uyarilar elektrik uyarilarina gevriliyor ve wireless olarak bu beyne
yerlestirilmis olan ¢ipi aktive ediyor. Noroloji Kongresi’nde, biraz 6nce dedigim gibi, 4 vaka sunuldu
ve hatta renkli 1s1klar, renkli gérme, kaba gormeler bile oldugu séyleniyor. Dolayistyla ¢ok umut verici
seyler var.

Olay tabii ¢ok farkli boyutlara gidiyor, gérme sadece gozle olan bir olay degil, diger duyular
da bu goze yardimci yapilabiliyor. Ve dolayisiyla bu yapay gormeler, yiiz tanima fonksiyonlar: hatta
termal bilgilerin bile yiliklenmesi ve dolayistyla bu az gérenlerin ¢ok daha rahat hareket edebilecegi bir
déneme giriyoruz yani bu donemi iilke olarak kagirmamak lazim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz Hocam.

Simdi, bilimsel kism1 yogun bir bolim gegirdik. Tibbi Genetik Derneginden konusmacilar olacak
ama ondan once Saglik Bakanligi Kamu Hastaneleri Genel Midiirliigii, daha ¢ok yiiriitme tarafindan
bir sunum alalim.

Dr. Hasan Arslan, Genel Midiir Yardimcimiz, buyurun.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDUR YARDIMCISI DR. HASAN ARSLAN - Sayin
Bagkanim, Komisyonun degerli tiyeleri, degerli katilimeilar; Saglik Bakanligi Kamu Hastaneleri Genel
Midiirligiinden iki daire bagkanim ve ben Genel Miidiir Yardimcist Hasan Arslan olarak geldik.

Ik sunumu Saghk Hizmetleri Daire Baskanimiz Pmar Kocatakan Hanmim, nadir gériilen
hastaliklarda evde saglik hizmetleri ve palyatif bakim hizmetleri konusunda bilgi verecek, yaklagik
yirmi dakika siirecek.

Ikinci sunum Hasta, Calisan Haklar1 ve Giivenligi Daire Baskanimiz Fatma Sahin Hamim yaklagik
bes on dakikalik bir raporlarla ilgili bilgilendirme yapacak.

Arz ederim.
BASKAN — Buyurun Pmar Hanim.
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9.- Kamu Hastaneleri Genel Miidiirliigii Saglhik Hizmetleri Daire Baskani Uzm. Dr. Pinar
Kocatakan in, nadir hastaliklarda evde saglik hizmetleri ve palyatif bakim hizmetleri hakkinda sunumu

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU SAGLIK HiZMETLERI DAIRE BASKANI
UZM. DR. PINAR KOCATAKAN - Saym Bakanim, Saym Baskanim, Komisyon iiyelerim, sayin
hocalarim, degerli katilimcilar; hepinizi selamliyorum.

Kamu Hastaneleri Genel Midiirliigli olarak nadir hastaliklarda evde saglik hizmetleri ve palyatif
bakim hizmetleri hakkinda kisa bir bilgilendirme sunumu yapacagim.

Nadir hastaliklar: Toplumda belirli bir sikligin altinda gériilen hastaliklar “nadir goriilen hastaliklar”
ya da diger bir adiyla “nadir hastaliklar” olarak tanimlanmakta. 1999 yilinda Avrupa Birligi, ilag iiriinleri
hakkinda tiiziik ¢ikarmis ve bu tiiziikte genel olarak sikligi 1/2.000’in altinda goriilen hastaliklara
“nadir hastaliklar” seklinde bir tanimlama getirmistir. Yaklagik 5 bin ila 8 bin civarinda nadir hastalik
tanimlanmakta, bunlarin yiizde 80°i genetik gegmisli olmaktadir. Ulkemizde akraba evlilikleri maalesef
oldukga yiiksek, yiizde 23 gibi bir rakamdadir. Bu yiizde yiiksekliginden dolay1 iilkemizde yaklasik
5-6 milyon kisinin bu hastaliklardan etkilendigi tahmin edilmektedir. Nadir hastaliklarin yiizde 50’si
¢ocuklarr etkilemektedir ve bu etkilenen ¢ocuklarin yiizde 30’u maalesef 5 yasin1 gérmeden hayatini
kaybetmektedir. Ulkemizde sikca rastlanan, zekd geriligi, duyu bozukluklari ve fiziksel engeller
gibi risk gruplarmm en dnemli nedenleri bu nadir hastaliklardir. Nadir hastaliklardan &zellikle ALS
Amiyotrofik Lateral Skleroz, yetiskinleri etkilemekte, cocuklarda da en ¢ok spinal muskuler atrofi tip
I’ini gérmekteyiz.

Tibbi bakim ve hasta merkezi uzun déonem bakimi agisindan ALS hastalarinin iizerinden gidecek
olursak bu norodejeneratif hastalik progresif ve ilerleyici ve 6liimciil bir hastalik maalesef. Hastalarin
bir kismz, biiyiik bir kismi giinliik aktivitelerini yerine getirmekte oldukga sikinti gekmekte, catal, bigak
kullanamamakta, kendisi yatip kalkamamakta, uzun donemde konusma, yutma, yiiriime, hareket ve
solunum destegi gerekmektedir bu hastalara.

Yine ALS hastalar1 iizerinden bakacak olursak, aslinda bir ALS hastasinin bir giinliik bakim siiresi
dort saati bulmaktadir. Multidisipliner ve interdisipliner bir yaklasim gerekmekte bu tiir hastalarin
tedavisi ve rehabilitasyon kisminda. Doktorundan hemsiresine, sosyal ¢alismacisindan manevi destek
gorevlilerine kadar birgok bakanligin bir arada ¢aligsmasi gereken hastaliklar grubunda yer almaktadir.

Mevzuata gelecek olursak, 2015 yilinda Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigii tarafindan ¢ikartlan
Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezleri Y dnergemiz vardir, bu yonerge 2015’in Nisan ayinda ¢ikarilmigtt
fakat 2015’in yine Kasim, Aralik ayinda Danistay yiiriitmeyi durdurma karari almistir. Tiirkiye Fiziksel
Tip ve Rehabilitasyon Uzman Hekimler Dernegi dava agmistir. Bu tiir merkezlerin yonergeyle degil,
yonetmelikle igletilmeye agilmasi yoniinde karar ¢ikmigtir. Su anda yonetmelik ¢aligmalart Saglik
Hizmetleri Genel Midiirligiinde devam etmektedir. Bu Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezleri bu
tiir nadir goriilen hastaliklarin kas biyopsilerinden tutun da nérolojik rehabilitasyonu, fiziksel tip
ve rehabilitasyon alaninda komple bir hizmet vermek igin kurgulanmis merkezlerdi. Yonergeye
istinaden bir tanesi poliklinik diizeyinde 5 tane merkezimiz hizmet vermekte. Bu merkezler i¢inde
en ideal olabilecek dedigimiz merkez izmir’de Tepecik Egitim Arastirma Hastanesinde Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezimiz hizmet vermektedir.

Evde saglik hizmetleri kapsaminda hasta dagilimina bakacak olursak, hastalarin ylizde 40’1
zaten -evde saglik hastalarinin- Norolojik hastaliklar, yiizde 2’si ise kas, iskelet sistemi hastaliklaridir.
Dolayistyla biiyiik bir yiizde, yiizde 50’e yakin bu hasta gruplari i¢inde yer almaktadir. TSIM 2019
verilerine baktigimizda Mayis ay1 verilerinde basliklarimiz s6yle: Toplam spastik ve flask tip engellilere
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verdigimiz saglik hizmetinde hasta say1s1 1.468, muskiiler distrofi hastamiz 332, toplam ataksi hastamiz
149, kas atrofisi hastamiz 770; 755 hastaya multiple skleroz hastasina hizmet vermis bulunmaktayiz,
490 ALS hastamiz da bu hizmetten faydalanmistir.

Daha sonra bir saha caligmasi yaptik Sayin Bagkanim. Saha calismasinda da evde saglik hizmetleri
kapsaminda saha beyan bilgileri kapsaminda bu rakamlar: elde ettik: 806 ALS hastasina, 241 spinal
muskuler atrofi hastasina, 331 duchenne muskiiler distrofisi olan hastaya, 1.443 multiple skleroz olan
hastaya ve 799 diger nadir hastaliklara sahip hastaya evde saglik hizmeti sunmusuzdur.

“Bu evde saglik hizmetleri kapsaminda bu hastalara ne tiir bir hizmet veriyoruz?” diye sorulacak
olursa, 6zellikle hasta muayenesi, konsiiltasyon hizmetleri, saglik kurulu raporu -tibbi cihaz olsun ya
da ilag raporu uzman hekim esliginde ¢ikarilmis- hastalarin mekanik ventilatdre baglanmasi, ayri ilag
infizyonu, intra miiskiiler enjeksiyonlari, gerektiginde lavman, mesane sonda uygulamasi, subkutan
enjeksiyon, tetkik i¢in kan almadan tutun da takibi, yara pansumani, fizik tedavi uygulamalari olmak
iizere birgok yonde medikal destek saglamaya calistyoruz.

Evde saglik hizmetleri olarak Tiirkiye’de 2011 yilinda hizmet vermeye baslamis bulunmaktayiz.
Su anda toplam 2.559 ekipte yaklasik 7 bin hastaya, takipli hastaya hizmet sunuyoruz. Bu ekiplerimiz
icinde temel hizmet ekiplerinin yani sira klinik brans ekiplerimiz de yer almaktadir. Toplamda 2012’den
gliniimiize kadar 1 milyon 313 bin evde saglik hastas1 bu hizmetten faydalanmustir.

Agiz ve dig sagligt hizmetleri kapsaminda da evde saglik hizmetleri sunulmaktadir. Onlarla birlikte
toplam yaklasik 1 milyon 388 bin hastaya ulagmis bulunmaktayiz. 2018 ve 2019 yili ilk alt1 ayinda saglik
hizmetleri kapsaminda birtakim ¢aligmalar yiiriitiilyoruz. Bunlardan bir tanesi ve en 6nemlisi mevzuat
degisikligine gidiyoruz, taslak yonetmelik hazirland: Sayin Baskanim. Su anda iist makamda, kabul
edilirse bu yonetmelik degisikligiyle birlikte birtakim projelerimizi hayata gecirebilecegiz. Bunlardan
bir tanesi evde saglik hizmetleri kapsaminda bilimsel danisma komisyonlar1 kurmak istiyoruz. Sahada,
gittigimiz hastalara yonelik tedavi kilavuzlart bizi yonlendirecek kararlarin alinacagi, algoritmalarin
¢ikarilacagi bilimsel danisma komisyonlarini hayata ge¢irmeyi projelendiriyoruz.

Bununla birlikte ESYS var, Evde Saglik Yonetim Sistemi dedigimiz bir modiille biz ekiplerin
hastalara gittikleri zaman -bunlar planli ve programli hizmetler- ne kadarini gerceklestirdiklerini
Bakanlik merkezden takip ediyor olacagiz. Bu arada bir de randevu takip sisteminin yani sira Engelli
Takip Sistemi’ni de bu ESYS iizerinden kurgulamaya g¢alisiyoruz. Soyle ki: Bu evde saglik ekipleri
gittigi zaman hastanin engelli olup olmadigi, ne kadar oranda engelli oldugu, raporu var mi, rapor
yenilemesi var mi, bunlarin da bilfiil takibinde olacagiz ve bu tiir verilere de saglikli bir sekilde ulastyor
olacagiz.

Bununla birlikte, en 6nemli projelerimizden bir tanesi de, bir hasta hastaneye yatti, tan1 aldi
-0zellikle bu onkoloji hastasi olabilir, nadir hastaliklar grubundan hasta olabilir- hasta, hastaneden
¢tkmadan biz bu hastalar1 evde saglik hizmetleri kapsaminda, siiregte aksamaya mahal vermeden
kayitlarini olusturacagiz ve ekipler hasta, hastaneden ¢ikar ¢ikmaz evde saglik ekiplerine devredilmis
olacak, boylelikle hizmetimiz siirekli ve siiren bir halde sunuyor olacagiz.

Bununla birlikte, uzun dénemli bir projemiz daha var, evde saglik hizmetleri ve uzun dénem
bakim hizmetleri kapsaminda egitim merkezi olusturulmasi, bununla ilgili de mevzuatin ¢ikmasi
akabinde calismalarimiza start verecegiz. Evde saglik hizmetleri kapsaminda il saglik uygulamalart
calismalarimiz var Sayin Baskanim. Soyle ki: Akiler ilag mobil ekipleri olusturduk, bu ekiplerimize
eczacilart da katarak evde saglik hastalarinin bir¢ogu multiple ilag kullaniyor, ¢ok sayida bu ilag
etkilesimlerini degerlendirebilecek mobil ekipler olusturduk. Ayrica bir de sey var, hasta yakinlarmin
ozellikle en ¢ok sikinti ¢ektigi konulardan bir tanesi, hastamiz palyatif hastasiydi, eve ¢ikti, eve
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gittikleri zaman atesi yiikseldi, ne yapacaklarini bilemiyorlar, acile mi gotiirelim, palyatif merkeze mi
gotiirelim yoksa doktorunu mu bulalim, bunlar i¢in biz danigma masalar1 olusturduk. Telefonla ulasip
bu hasta ve hasta yakinlarma gerekli yonlendirmeleri yapan ekiplerimiz mevcut, artirmaya da devam

ediyoruz sayilarini.

Bir de hastalarin en biiyiik sikinti ¢ektigi konulardan bir tanesi de hasta karyolasi, motor
fonksiyonlu, ¢ok hareketli hasta karyolasina ulagmada sikintt ¢ekebiliyorlar. Onlar i¢in de yine keza
danisma noktalar1 olugturduk.

Evde saglik hizmetleri kapsaminda siirdiiriilen hizmetlere bir iyi saglik uygulamasi daha kattik,
o da nedir diye soracak olursaniz, 71 tane mobil palyatif ekip olusturduk. Hastalar ¢iinkii birgogu ya
yogun bakim ya palyatif hastasi, palyatiften sonra da bir {igiincii durak evde saglik hizmetleridir.

Simdi, palyatifte hastay1 takip eden, bilen ekip evde saglifa ¢iktig1 zaman, evine gittigi zaman
hastaya yine mobil ekipler kurarak haftanin iki giinii bu ekipler gidiyorlar ve hastay1 yerinde, evinde
goriiyorlar. Ciinkii bu hastalarm bir kismi mekanik ventilatdre bagl hastalar, hastay: takip etmek ve
stireci daha iyi kurgulamamizi sagliyor.

ESYS modiiliinde yaptirdigimiz iyilestirmelerin gorseli, bu da evde saglik hizmeti alacak yatan
hastalarin ¢ikista siireci aksatmadan hangi tiir aragla evlerine gidecegine dair her tiirlii algoritma ¢izilmis
ve hazirlanmig durumda. Su anda saglik bilgi sistemleriyle bu sistemi tiim hastanelere entegre etmeye
calistyoruz. Doktor, epikriz, evde saglik hastas: dedigi anda plant da yazacak, ona gore evde saglik
hizmeti ekibi hastanenin, bu hastalarin bilgisine ulasacak, otomatik olarak onlarin evde saglik hizmeti
kayitlart olusturulacak, onlar tarafindan da hastanin mobilizasyonu saglanacak, eve kadar gétiiriilecek,
bu sekilde siiregler daha da giizel hal alacak diye diisliniiyoruz.

Yalniz, bizim evde saglik hizmetleri kapsaminda ekiplerimiz var fakat ekiplerdeki ayrintili
basliklara bakacak olursak, ¢alisan ekiplerde, bizim biraz daha fizyoterapiste, diyetisyene, psikologa
ve sosyal ¢alismactya ihtiyacimiz var. Idealimiz, her 250 hastaya 1 ekip. Ve ekipte hastalarin ihtiyacina
gore bu destek elemanlarnin da daha fazla olmasi gerekiyor, bu yondeki taleplerimizi gerekli makam

ve mercilere iletiyoruz.

Palyatif bakim hizmetleri kapsaminda 81 ilimizde 384 merkezimiz bulunmakta, toplam su anda
5.115 yatagimiz ve 5.500 personelle palyatif bakim hizmeti sunmaya c¢alismaktayiz. 2015 yilindan
gliniimiize toplam 220.146 hasta bu hizmetten faydalanmig durumda. 2018’in basinda gocuk palyatif
yatak sayimiz 13 iken su anda 90’a ¢ikarmis bulunmaktayiz. Su anda hedefimiz 2019 palyatif bakim
yatak sayisini 5.250’ye ¢ikarmak ve hedefe oldukg¢a yaklasmis durumdayiz. Cocuk palyatif bakim
merkezleri yonergede yok, yeni yonetmelik ¢alismast Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigi tarafindan
su anda siirdiiriiliyor. Tamamlandigi zaman g¢ocuk palyatif bakim merkezlerinin standartlart da
yonetmelikte yer alacak Sayin Baskanim.

Sehir hastanelerinde de palyatif bakim merkezleri agtyoruz. Sehir hastaneleri multidisipliner
hizmet verme yoniinden her tiirlii bransin hizmet verecegi hastaneler oldugundan dolay: simdiye kadar
acilan sehir hastanelerinde toplam 223 palyatif bakim yatagi agmis durumdayiz.

Nadir hastaliklar kisminda su anda ICD-10 kullantliyor. ICD-10’da 240 tane nadir hastalik baslig
yer almakta. ICD-11"de ise bu kapsam daha da genistir. Calismalar bu yénde, ICD-10’dan ICD-11"¢
gecme yoniinde ¢alismalar siirdiiriilmektedir.
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Palyatif bakim hizmetleri kapsaminda bu basliklarda ne kadar hastaya hizmet verildigi, 2019’un
ilk alt1 aylik verilerine baktigimizda, ICD-10 kodu iizerinden, toplam 6.146 ALS hastasina, 8.025
duchenne muskiiler distrofisi hastasina, 51.402 multiple skleroz hastasina ve 7.619 spinal muskiiler
atrofisi olan hastaya palyatif bakim hizmeti vermis bulunmaktay1z.

Beklentiler ve ¢oziim Onerileri, son iki slayt, burada, hasta ve aileyi merkeze alarak tim
bakanliklarin, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi, Sosyal Giivenlik
Kurumu, sivil toplum kuruluslari, belediyeler, akademik camia ve Saglik Bakanlig1 olarak bir arada
calismamiz gerekiyor. Cilinkii hasta ve hastaliklarin kisisel tedavi plan1 tibbi bakim ve rehabilitasyondan
hasta yakinlarmm bakim yiikii ve ruh sagligindan tutun da sosyal iliskiler, manevi destek, giinliik yasam,
hasta ve hasta yakilarinin istek ve hedeflerinin gergeklestirilmesi i¢in interdisipliner, multidisipliner
bir yaklasim gerekiyor.

Ulusal Veri Tabani —saymn hocalarimiz zaten bahsetti- muhakkak olmasi gereken seylerden
bir tanesi. Ashinda iki biiyiik ¢alistay yapildi, o ¢alistaylarda da birtakim hocalarla birlikte kararlar
alinmigt, bunun, ulusal eylem planinin hayata gecirilmesi gerekiyor. Saha rehberleri kilavuzlari
hazirlanabilir, kamu spotu ve farkindalik calismasi olduk¢a onemli. Bu konuda insan kaynagi ve
istihdam ve bunun yani sira egitimlerin de giindeme gelmesi muhakkak gerekmekte. Hastalarin cihaz
temini ve takibinin planlanmasi ve ¢esitli diizenlemeler iizerine ¢alisilmasi lazim. Ayrica, bu konuda
mevzuatin hazirlanmasi ve paydas kurum ve kuruluslarla protokoller imzalanarak bir arada bu hizmeti

sunmaya ¢alismamiz gerekmektedir.

Arz ederim.

BASKAN - Ben bir iki soru yoneltecegim.

Bu veri sistemimizle ilgili ¢aligmalar ne asamada? Bunlar tam entegrasyon noktasina gelemedi
mi hala?

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU SAGLIK HiZMETLERI DAIRE BASKANI

UZM. DR. PINAR KOCATAKAN — Sayin Baskanim, su anda Saglik Bilgi Sistemleri Genel Miidiirligii
caligtyor, onlarin ¢aligmasinin ne agsamada oldugunu kismini bilahare size sunalim.

BASKAN - Biz onlart davet edelim bir dahaki toplantimiza, bilgi talebimiz olmasi lazim ¢iinkii bu
konu glindeme gelecek, onu bir degerlendirelim.

Baska soru?
Buyurun.

DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL — 10 yaginda bir oglum var, Dushenne miiskiiler distrofi hastasi.

2015 yilinda nisan ayinda karar verilip agilan, Kas Hastaliklar1 Yonergesiyle imzalanan 30 tane
merkez yeterli miydi? Yetersiz oldugundan dolay1 mi Fizyoterapi Dernegi tarafindan Danigtaya verilerek
kapandi? Bunlarin i¢inin doldurulmas diistiniildii mii simdiye kadar? Siz “5 merkez” dediniz, su anda
bizim bildigimiz, hasta ailelerinin yogun olarak gittigi sadece 2 merkez var, Izmir Tepecik Egitim ve
Aragtirma Hastanesi ve Antalya Egitim ve Aragtirma Hastanesi, diger 3 tanesini biz bilmiyoruz veya
tam donaniml bir sekilde multidisipliner ¢alismiyorlar. Bu multidisipliner ¢alismaya ¢alisan 2 tanesi
de -Izmir ve Antalya da- ¢ok biiyiik eksiklikleri olan merkezler aslinda. Defalarca oradaki hocalarimiz
ve biz Bakanliga bildirdigimiz halde hala eksikleri tamamlanmamistir Neden?
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KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU SAGLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI
UZM. DR. PINAR KOCATAKAN - Halihazirda 30 tane agilmis kamu hastaneleri kisminda merkez
yok idi.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL - 16 tane filandi, biz gezdik, dolastik.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU SAGLIK HiZMETLERI DAIRE BASKANI
UZM. DR. PINAR KOCATAKAN — 2015 yilinda yonergenin ¢ikmasi akabinde bir ¢aligma ve hamle
yapilmis durumdayd: fakat Danistay yonergeyi durdurma karari aldiktan sonra yonetmelik ¢aligsmalari
beklendi ki ona gore mevzuat, altyapi, standart ve teknik donanis seyleri belli olsun, ondan sonra bu
merkezlerin sayisinin artirilmasi ve giliglendirilmesi ¢aligmalarina ivme kazandirma yolunda c¢alismalar
yiriitiilecekti. Su anda yonetmeligi bekliyoruz. Yonetmelik ¢iktigt an, bu rakam tabii ki yeterli degil
Tirkiye i¢in, artirma ¢aligmalar siirdiirtilecektir.

BASKAN - Tesekkiirler.
Buyurun.

YUZUMLE MUTLUYUM DERNEGI KURUCU BASKANI EMRE ERDAL — Kisa bir soru
soracagim. Bir ilave yapmak istiyorum, bir de bir soru sormak istiyorum.

Bu ventilatére bagli hastalarda cihaz temininde yasanan bazi sikintilar var maalesef. Devlet
karsiladig1 halde Gistiinii hastanin tamamlamasi gerekiyor ve kendi kizimdan biliyorum, kiigiik gocuklara
uygun cihaz pek bulunamayabiliyor; ya disaridan kiralamak durumunda ya da satin almak durumunda.
Bu aradaki fark da aileleri biraz yoruyor agik¢asi. Keza, ayni sekilde trekdstemi kullanan bireylerin sarf
malzemeleri de belli asamaya kadar karsilaniyor ama daha ¢ok kullanildigi i¢in aileleri maddi olarak
yiprattyor bu durumlar.

Bir de bu evde bakim destegine ilave olarak mesela, bu aileler yoruldugu i¢in gece bakim hemsiresi
gibi bir planlama var m1 ya da hemsire destegi diizenli olarak veriliyor mu ya da planlanabilir mi,
bilmiyorum. Ciinkii, bir ¢ocuk vardir, sonugta, baba caligtyordur, anne de ona bakiyorsa gece illaki
takviye birisi gerekiyor olabilir ona hem saglig1 i¢in hem de psikolojisi i¢in. Bu gibi bir ¢alisma
planlanabilir mi? Bunu sormak istedim.

Tesekkiirler.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU SAGLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI
UZM. DR. PINAR KOCATAKAN — Cihaz temini kisminda, Sosyal Giivenlik Kurumu bu hastalara
cihaz temin ediyor. Ilgili kurumla goriismeler ve istisareler devam ediyor ama cihaz kismi su anda
Saglik Bakanliginda degil, onu arz etmek isterim.

Bir de gece personeli kismi, zaten biz sahada mevcut hizmetler i¢in hemsire kisminda bayag: bir
destegin saglanmasi kisminda, bu informal bir destektir, o yiizden Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligindan belki boyle bir talepte bulunulabilir, saglik¢1 olmayabilir ama yardimer destek eleman
kisminda belki Aile, Caligma ve Sosyal Hizmetler Bakanligindan boyle bir destek istenebilir.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Simdi, ikinci sunumu yapacak olan Hasta, Calisan Hakki ve Giivenligi Daire Bagkani Fatma Sahin
Hanim, buyurun.

10.- Kamu Hastaneleri Genel Miidiirliigii Hasta, Calisan Haklar: ve Giivenligi Daire Bagkani
Fatma Sahin’in, nadir hastaliklar dahil engelli hizmetleri hakkinda sunumu
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KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Saym Baskan, degerli katilimcilar; ben, size
aslinda nadir hastaliklar da dahil engelli hizmetlerinden bahsetmek istiyorum ciinkii bildiginiz lizere
-sabahtan beri degerli katilimcilar ve hocalarimizin anlattig1 iizere- hem ¢ocuklarimiz hem eriskin
olarak hepimizi baglayan bir konu.

Sosyal hayata katilimi engelleyecek, sosyal destege ihtiyaci olabilecek bir tani aldigindan itibaren
veyahut organ fonksiyon kaybinin tespit edilmesinden itibaren sosyal devlet anlayisi igerisinde hem
erigkinlerin hem ¢ocuklarin, diger yetiskinlerle ayn1 sartlarda yasamasini, sosyal haklara sahip olmasin
ve esit sartlarda hizmet almasini saglayacak ara yontemlerden biri de sosyal destektir. Bu nedenle de
11 baslikta Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Maliye Bakanligi, Milli Egitim Bakanlig1 ve
Saglik Bakanligiin ortak galigmasi olarak, giris kapisi olarak saglik raporlari giindeme gelmistir.

Kisiler ilk 6nce ilk basvurusunu Saglik Bakanliginin hastanelerine yapar, burada tanisina istinaden
veya az once dedigim gibi organ fonksiyon kaybina istinaden, 6nce tibbi tanisi verilir saglik kurullarina
hem de yeni yayimlanan, 20 Subat 2019°da yayimlanan 2 yonetmeligimizle birlikte organ fonksiyon
kaybinin bilimsel 6l¢ekli “film degerlendirmesi” dedigimiz fonksiyonel bagimsizlik testiyle eriskinlerde
tespit edilerek kisilerin sosyal hayata etkin katiliminda devlet destegine ihtiyacini gerektiren o 11
basliktan hangisine uygunsa, ihtiyact varsa bunun tespit edilmesinin ilk asamasidir. Daha sonrasinda,
kisiler bu aldiklar raporlarla ve kendi kisisel talepleriyle birlikte ilgili bakanliklara -ki bunun ¢ogunu
Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 saglamaktadir- bagvururlar. Oranin 5-6 tane kriteri var
sosyal inceleme degerlendirmesi, sosyal haklarla ilgili -sabahtan anlatildi- degerlendirmelerde eslik
saglandigi takdirde kisilere bu haklar verilir.

Saglik Bakanligi Kamu Hastaneleri Genel Midiirliigii olarak -az 6nce bahsettim- 20 Subattan
itibaren, Saglik Bakanlig1 olarak ilgili bakanliklarla...Cocuklar bizim i¢in ¢ok elzemdi ve simdiye
kadar engelli erigkinlerin dahil oldugu saglik kurulundan raporlar alintyordu ama tabii ki biliyorsunuz
hem iilkemizde hem de Birlesmis Milletlerde ¢ocuklar ¢ok daha &zellikli ve ayricalikli oldugu igin
-sabahtan beri de ayn1 seyleri konusuyoruz- Cocuk Ozel Gereksinim Raporu ad1 altinda bir yénetmelik
yayimladik. Bu yonetmeligin yayimlanmasiyla birlikte en dnemli unsur 23 baslikta, ¢ocugun ozellikle
¢ocuk hastaliklar1 uzmani, 6ncelikle ¢ocuk yan dal uzmanlari ve diger uzmanlarin yer aldigi bir saglik
kurulunda degerlendirilmesine, ¢ocuk hastaliklart uzmani tarafindan 6zelikle genetik tanisi konulan
¢ocuklarin takibinin saglanmasi, ayni zamanda da bu ¢ocuklarimizin sosyal haklara higbir sekilde
vakit kaybetmeden... En biiylik sorun, eriskinlerde degerlendiriyordu, 0-3 yas arasinda tani alan ya da
tan1 almasi gereken organ fonksiyon kaybi olan ¢ocuklarin, dogustan itibaren genetik hastaliklar1 olan
¢ocuklarimizin bir an dnce Milli Egitimden egitim alinmasi, fizik tedaviye baslanmasi, aileye sosyal
hakkin taninmasi sartlarina kavusmasi amaciyla bu yonetmelik uygulamaya gecti.

Bu yonetmelikle birlikte, dedigim gibi, mevcut -az 6nce Sayin Baskan da sordu- bizim Ulusal
Engelli Veri Bankamiz var, 2006’dan itibaren bunu takip ediyoruz. Su anda, Aile Bakanligiyla
paylastyoruz verileri ortak yiiriittigiimiiz i¢in. Ortalama 565 bin engelli ¢ocuk sayimiz var yani bizden
rapor alarak veri bankasina kaydedilen 565 bin engelli ¢ocuk -biraz sonra oraya da gelecegim- bunlarin
icerisinde de bugiin konustugumuz konularla ilgili olarak tan: alan ¢ocuklarimiz var. Biz, engelli
hizmetlerini COZGER’le birlikte... Ozelikle COZGER’de 23 baslik var, bunlardan bir tanesinde
genetik ve dogumsal hastaliklarin takibi var, bir baslik ayrica olarak. Sabahtan, hakikaten ¢ok giizel
bilgiler verdi degerli hocalarimiz, biz o kapsami yonetmelige ki nadir hastaliklar kisminda 6zellikle
genetik olarak diisiiniilen hastaliklarda ya da organ fonksiyon kaybinda ¢ocugun gelisimsel probleminin
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oldugunun tespit edilmesinden itibaren higbir sekilde sosyal haktan geri kalmamasi amaciyla. Engelli
vatandaslarimiz elbette biitiin kurumlar i¢in kiymetli. Saglik Bakanliginda bu konuda ¢ok samimiyetle
elimizden geleni yapiyoruz biitiin kurumlar olarak.

Biz, hastanelerimizde 6zellikle engelli saglik kurulu giin sayilarmi artirdik. Dedik ki hastanelerin
biiyiikliiklerine, dlgeklerine gore her giin toplansin biiyiik 6l¢ekli hastanelerde ve engelli vatandaslarimiz
-eriskin ya da ¢ocuklar- magduriyet yasamasin, islemleri bir an 6nce bitsin ve ulagmasi gereken sosyal
haklara bir an dnce ulagsinlar.

Islemlerin tek bir alanda yapilmasmi istedik. Sizler de biliyorsunuz, Saym Bagkanim da
bilir, hastaneler ¢ok biiyiik, kapsamli, ¢ok kalabalik alanlar, muayene sayilarimiz ¢ok fazla ama
engelli vatandaslarimiz i¢in ozellikle projelerin tek bir alanda yapilmasmi istedik. Yine, zaten sehir
hastanelerimiz de ¢ok daha konforlu, diger hastanelerimiz de buna uyum sagliyor.

Sosyal hizmet birimlerinde de engelli vatandaslarimiza 6zellikle psikososyal destek hizmeti
verilmektedir.

Ayni zamanda, bir erisilebilirlik destek projesi yiiriitiiyoruz Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligryla. Bu ERDEP Projesi’nin en 6nemli 6zelligi erisilebilirlikti, tiim kurumlar1 baglayan bir
konu ama saglik hizmeti sunumunda fiziki kosullardan tutun, kisilerin dncelikli olmasi, ki her listede
oncelikliler, ayaktan basvurularda éncelikler. Aksayan yonler var midir; elbette vardir, gok yogun ama
biz bunlar1 takip ediyoruz. Erisilebilirlik Destek Projesi’yle de saglik tesislerimizde ozellikle fiziki
kosullarm, otoparklarin ayrilmasi, acillerde alfabeler, 130 civari parametremiz var, tiim engelleri
kapstyor, ¢ocuklar i¢in de yeni bir diizenleme yapip ayrica belirttik.

COZGER ve eriskin i¢in ESKR, eriskin raporu alman hastane sayimiz 383. Bunlarin 71 tanesi
hakem hastane. Biz, bunlara herkesin ulasabilirligini saglamak i¢in olabildigince her yerde duyurmaya
calistyoruz.

Az 6nce kisaca bahsettim, COZGER Yonetmeligi hakikaten en ¢ok sikintiy1 yasadigimiz -sizler,
evet anlatiyorsunuz sabahtan, biz de bunu biliyorduk- 0-3 yas gelisim geriligi olan ¢ocuklarda agir
engelliligin tespitinde tibbi anlamda birtakim giiclikkler yasandig: i¢in bu degerlendirmeleri standart
héle getirmek ve gocuklarin Tiirkiye’nin neresinde bulunursa bulunsun engelli saglik kurulu raporu
veren hastanelerde bu siirecin hizlandirilmasi igin ugrastik.

Yonetmelik subattan itibaren yayimlandi, evet, siiregte, ilk etapta sorunlar oldu ¢iinkii hem
erigkinler i¢in hem ¢ocuklar i¢in bir mantik degisimi yasandi. Ge¢miste “agir engelli” dedigimiz
kisilere artik “bagimli” diyoruz, “kismi bagimli” diyoruz ya da “bagimsiz” diyoruz. Bu mantikla
birlikte, ¢ocuklarda higbir sekilde puanlama getirmiyoruz, puanlamadan ¢ok -¢ocuklar ¢ok daha
oncelikli oldu yonetmelikte- gelisimsel problemine, tibbi tanisiyla birlikte sosyal hayattaki diizeyine
bakan bir tanilama, degerlendirme yontemi belirlendi. Siire¢ devam ediyor, su ana kadar da ayn1 anda
bu 5 bakanlikla, ilgili bakanliklarla ortak ¢alisilan bir hizmet oldugu i¢in Saglik Bakanlig1 raporunu
veriyor ama Aile Bakanlig1 sosyal hakkini tantyor, Milli Egitim egitimini tamamltyor, Maliye Bakanlig1
keza dyle. O anlamda, aslinda, yonetmelikte hicbir sekilde puanlama yapmiyor hekimlerimiz ama
su agsamada diger bakanliklar da uyum saglasin, es giidiim saglayalim diye ek 3’te de bu raporlama
oranlarini biraktik. Az dnce bahsettigim gibi 23 baslikta 6zel gereksinim alanlar1 belirledik. Bugiinkii
konumuzda da &zel gereksinim alanlart ek kilavuzunda ek 2°de gordiigiiniiz iizere bu alanlarin
degerlendirilmesi, sendromlarin kesinlikle gereksinim diizeyi olarak belirlenmesi yer almakta.

47




10.07.2019 T:5 0:2

2006 yilindan itibaren bir kayit sistemimiz var. Burada 6zellikle 0-18 yas grubunda 561.582 rapor
kaydetmisiz. 0-18 yas grubunda SMA, DMD, MS, ALS’de de gordiigiiniiz gibi tiim yas gruplarinda
30.809, 0-18 yas grubunda da 6.359 rapor kayd: var. Bu bizim saglik tesislerimize gelip bagvuru yapan,
saglik raporu alan kisilerin sayisi.

Ayni anda, e-rapor sistemine gectik yeni yonetmeliklerle birlikte ¢ilinkii bize gelen vatandas
sikayetlerinde -ki bizim de ayni sekilde- siirecin uzamast, stirekli kagit sistemi tizerinden rapor kaydinin
alimmasi, kisilerin itiraz siirelerinin uzamasi... Orada siireci hizlandirmak, on-line sisteme gegmek,
kisiler il degistirse de durumlariyla ilgili bilgilere daha rahat ulagsmalarini saglamak amaciyla e-rapora
gecildi. Artik saglik raporlari cocuklar ve erigkinler i¢in elektronik ortamda veriliyor. Aynt zamanda
e-devlet iizerinden de kisiler raporlarini sorguluyorlar yani raporunu hastaneye gelip de almak zorunda
kalmayacaklar.

4 Mart-9 Temmuz arasinda da e-raporda da toplam 37.641 rapor diizenlemisiz. Siire¢ devam
ediyor. Mevcut yonetmeliklerle ilgili, elbette tibbi alanlarla ilgili... Saglik sistemi ¢ok dinamik bir yap1
ve kisilerin talepleri, ihtiyaglari... Daha belki on sene dnce nadir hastaliklar1 konusmazken simdi nadir
hastaliklar1 konusuyoruz, biz yonetmeliklerde, tibbi alanlarda, sosyal hak alanlarinda hem ¢ocuklar
icin hem de erigkinler i¢in giincellemelerimiz... Tekrar tekrar komisyonlar toplayip hocalarimizla ve
ilgili STK’lerle goriismelere devam ediyoruz. Siire¢ devam edecek. Ana fikir, sahada vatandaslarin en
iyi sekilde hizmet almasi.

Cok tesekkiir ediyorum efendim.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Fatma Hanim.

Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan 6ncelikle suali olan var mi, degerlendirme yapmak isteyen var
mi? Yok.

Buyurun.

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH - Tesekkiir ederim bilgilendirme icin.

Sabah da dile getirmistik aslinda, nadir hastaliklarin belirlenmesi i¢in multidisipliner yaklasimda
bazi merkezlere ihtiyag var. Bu merkezler de ¢ok hasta gormiis merkezler oldugu i¢in sayisinin da ¢ok
olma ihtimali yok -attyorum- belki her hastalik i¢in 5, 10, belki 16, 20 civarinda olacak. Dolayisiyla,
siz, engelli raporu verirken bence bu raporlarin diizenlenmesi ya da yonlendirilmesini bu merkezlere
birakmay1 diisiiniir miisiiniiz? Ciinkii 8 bin ¢esit nadir hastalik var. Engelli raporu diizenleyecek yerlerin
hepsine hakim olabilecegini ben zannetmiyorum.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Soyle: Aslinda, dediginiz tabii ki ¢ok dogru.
Dedigim gibi, 383 saglik tesisimiz var. Bunlarin iginde en iyi kapsamda, zaten engelli yonetmeliginin
en bagindan itibaren en az 6 bransin oldugu, ¢ocuklar i¢in de g¢ocuk branslarmin agirlikli oldugu
hastaneleri tercih ettik ancak tabii ki -ben de notumu aliyorum, Genel Miidiiriim de burada zaten- bunu
ayirabiliriz, ayirma degil de kisilerin ¢cocuklart i¢in, genelde cocukluk déneminde bir sey var, oncelik
onlarda, gocuklar igin rapor verdigimiz alanlarin giicli merkezleri, gii¢lii hastanelerimiz var ¢linkii
genetik... Mesela, su an yonetmelikler yayimlandiktan sonra genetik tani testi, tabii bu yonetmeliklerden
yapilmasinda ya da buna iliskin engeli olan bir¢ok hastane bu konudaki taleplerini yaptilar, genetik tan1
testlerine, kitlerine sahip olmak zorundalar ¢iinkii bu ¢ocuklar bagvuracak. O nedenle de elbette giiclii
hastaneleri segeriz ve basvuru oranlarina gére uygun olur.
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PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH — O nadir hastalikta spesifik uzmanlagmis hastane engellilik oranina ya da engelliligine

karar versin, size yardimci olsun.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Tabii ki, onun 6niinde bir engel yok, onu
belirleyebiliriz yani sikint1 olmaz. Zaten yayginlastirtyoruz, ona gére degerlendiririz.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
Buyurun.

DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Merhabalar.

Bu COZGER yeni bir uygulama oldugu igin -bizlerin aslinda avantajima olan bir uygulama ama- bir
stirli bilinmeyen sorular var. Daha &nce engelli raporu liniversite ve egitim ve arastirma hastanelerinden
de almabiliyordu, ¢ogu aile de oraya gidiyordu, Istanbul’da Capa gibi, Cerrahpasa gibi merkezlerde.
Galiba COZGER geldikten sonra bu hastaneler artik bu kapsamda degiller ve bunu diizenleyemiyorlar.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Hay1r, yok dyle bir sey. Soyle, sunu izah edeyim:
COZGER 20 Subat 2019 tarihinde yayimlandi. Zaten mevcut engelli saglik kurulu raporu vermeye
yetkili hastane saymmz 383. COZGER’in farki surada: Normalde, mevcutta az dnce bahsettiginiz
hastaneler engelli saglik kurulu raporu verirken bugiin de verebilir, bir fark yok, farki surada: Cocukla
ilgili alanlar1 biraz daha fazla detaylandirdik. O nedenle, ¢ocukla ilgili, cocuk basvurusunda aile
¢ocuguyla birlikte cocuk hastaliklari uzmanina basvuruyor ya o andan itibaren ¢ocuk psikiyatri, gocuk
kulak burun bogaz, géz, dahili alanlarin hepsinin daha kapsamli bakilmasi gerekiyor. Higbir sekilde
veren hastanelerin vermeme ihtimali olmamasi gerekiyor ancak spesifik durumlarda yan dal uzmanma
gondermesi gerekiyor. Defalarca bizim kendi hastanelerimizde de tereddiit yasanan konulardan biri
buydu, hem resmi olarak -Saym Bakanimiz, Sayin Genel Miidiirlimiiziin de talimatlariyla- biitiin illeri
tek tek aradik, bilgilendirdik. Hig bir sekilde... Aynen devam edecek, hatta hastane sayis1 artiyor.

DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Anladim.

Bir sey daha soracagim bu raporla ilgili. Bu raporlarin ¢ikis amaglarindan bir tanesi de zaten
kalitsal bir hastalik oldugu ve ilerleyici oldugu bilinen hastaliklarda tekrar tekrar rapor siiresinin
alinmamasi, bir kere alindiktan sonra sistem lizerinden yenilenmesi diye biliyorum ama raporlarda siire
var galiba, son gelen raporlarda gordiigiimiiz kadariyla. Bu, uygulamaya gecemedi mi acaba ya da bir
yanlis anlagilma mi1 var?

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Hayir, yle degil. Orada bir yanhs anlasilma var.

Bu yonetmelik ¢alisildiktan ve yayimlandiktan sonra da ilgili hocalarla istisare edildi, her hastalikla
ilgili biitiin hocalarimiz kendi alanlaryla ilgili goriislerini bildirdiler. Evet, orada en bagindan, en iyi bir
sekilde, tan1 konulduktan sonra ¢ocuklarin miimkiin mertebe ¢ok sik hastanelere gelmemesi, ¢ocuklarin
yorulmamalari, ailelerin perisan olmamalar1 ana fikirdi zaten ancak bazi alanlarda, bazi branglarda
degerli hocalarimizin dnerisi su oldu: “Bununla ¢ocuga iyilik yapmazsiniz. O tanty1 koyalim ama ben
bir yil sonra o gocugu géreyim.” Anlatabiliyor muyum demek istedigimi? Ama bu arada, COZGER’in
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fark: surada ve en 6nemli artis1 o: Siz o ¢ocuga o tanty1 koydunuz, bir yil sonra kontrole ¢agirdiniz ama
o cocugun sosyal haklardan, RAM’sa RAM, Aile Bakanliginin seyi, o kesilmeden siire¢ devam ediyor.
Yani, doktor orada “Bir y1l sonra kontrol.” yaziyor ya eriskinler...

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Hastadan dinlenmesi de devam ediyor.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Aynen. Eriskinler gibi degil ama yine de tibbi
alanlarin degerlendirilmesi -az dnce bahsettigim gibi- sahadan, her branstan tekrar tekrar komisyon
kurduk ¢iinkii sizin bu talebiniz bize de iletildi.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU - Yani “Raporunuz bitti.” deyip de mesela fizik tedavi hizmetini almas1 kesilmiyor,
devam ediyor.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Aynen devam ediyor.

Bu talebiniz bize de iletildi diger vatandaslarimiz tarafindan. Biz yine aynmi sekilde komisyona
arz ettik. Hocalarimizin, tabii ki bu tedavi siirecini yoneten hocalarimizin karari neyse onu yonetmelik
degisikligine ekledik.

BASKAN — Tesekkiirler.

Buyurun.

PKU AILE DERNEGI BASKANI DENIZ YILMAZ ATAKAY - Tesekkiir ederim.

Sunum ig¢in tesekkiirler.

Nadir hastaliklarda sdyle bir nokta var: Nadir hastaliklarin yiizde 50, yilizde 60’1 metabolik
hastaliklar olusturuyor bildiginiz gibi ve metabolik hastaliklarin ¢ogunluk olarak popiilasyonuna

bakildiginda da fenilketoniiri basi ¢ekiyor. Raporlar arasinda metabolik hastaliga sahip kag¢ ¢ocuk var,
onu merak ediyorum.

Bir de kayitlara gegmesi agisindan ben bunu rica edecegim hanimefendiden. Daha sonraki
toplantilarda gercekten hem metabolik hastaliga sahip hastalarla ilgili bir STK hem de diger yandan
nadir hastalik dernegi kurucusu oldugumuz i¢in en azindan bizlerden birinin sizin isleyis sisteminizi
¢ok daha iyi anlayabilmek ve aileleri dogru bilgilendirme agisindan toplantinizda yer almak isteriz.

Tesekkiir ederim.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Elbette, cok memnun oluruz.

Ben metabolizmayla ilgili hemen de isteyebilirim ama isterseniz size de iletebilirim, ne kadar, onu
sistemden gorebiliyoruz.

PKU AILE DERNEGI BASKANI DENIZ YILMAZ ATAKAY - Vakit almamak adina disarida da
alabilirim.

KAMU HASTANELERI GENEL MUDURLUGU HASTA, CALISAN HAKLARI VE
GUVENLIGI DAIRE BASKANI FATMA SAHIN — Tabii ki, ben size muhakkak ulastiririm.

BASKAN - Bize de gonderirseniz kayda geger.
Tesekkiir ediyoruz.

Saglik Bakanligi Kamu Hastaneleri Genel Midiirliigi sunumu bdylece tamamlanmis oluyor.
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Simdi, Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Ogretim Kurumlari Genel Miidiirliigiiniin sunumuna gegecegiz.
Genel Miidiir Vekilimiz Muammer Y1ldiz Bey, sunumu siz mi yapacaksiniz?
Buyurun.

11.- Milli Egitim Bakanhg: Ozel Ogretim Kurumlart Genel Miidiir Vekili Muammer Yildiz i,
Genel Miidiirliik olarak yaptiklar ¢calismalar hakkinda sunumu

MILL] EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKIL]
MUAMMER YILDIZ — Saym Baskanim, Saym Bakanim, kiymetli Komisyon iiyeleri ve kiymetli
katilimcilar; sunumu bizim 6gretmenimiz, alan uzmani Baris Adci arkadasimiz yapacak, alana
hakimiyeti ve hakki olmas1 dolayistyla ben s6z hakkimi ona verdim ancak eger siz uygun bulursaniz
birkag¢ kelam etmek istiyorum.

BASKAN — Tabii, buyurun.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKIL]
MUAMMER YILDIZ — Bir de burada sabahtan beri konusmalari dinliyoruz, ben kendi adima,
bilgilendirmek iizere geldigim bir komisyondan ziyadesiyle bilgilenmis olarak, bir farkindalik
olusturmak i¢in bulundugum yerden ziyadesiyle bir farkindalik egitimi almis olarak, gergekten
samimi olarak sdylilyorum, ayrilmanin mutlulugunu, hazzini yastyor olacagim. Bu, bizim agimizdan
O0devimizin, sahanin ne kadar kiymetli, degerli oldugunu da bize ayrica gostermis oldu. Buna da firsat
verdiginiz i¢in size ¢ok tesekkiir ediyoruz efendim.

Burada bulunan dernek yoneticisi arkadaslarimiza bugiin oldugu gibi, bundan bdyle de her
defasinda, kamu olarak, yonetici olarak bizim bakanliklarimiz, birimlerimizi bilgilendirmeleri,
taleplerini daha iist seviyede ¢ok yalin bir sekilde iletmeleri halinde... Elbette ki biitiin sorunlart
¢Ozemeyebiliriz ama 6nemli olan bu ortami1 olugturmak ve bugiin, ben, burada, bunu gérmiis oldum.

Sayin Bakanim, simdi, aslinda, -ben Milli Egitim Bakanhigi Ozel Ogretim Kurumlari Genel
Midiriiylim- 6zel 6gretim kurumlart ismi tizerinde, kamu okullarimiz var, bir de 6zel &gretim
kurumlarimiz var. Ama “okullar” ismi daha ¢ok dne geciyor ama bizim 11.600 tane 6zel 6gretim
okulumuz var bana bagli ama 32 bin tane kurum var. Bunlarmn igerisinde en énemlilerinden birisi de
bizim 6zel rehabilitasyon merkezlerimiz yani rehabilitasyon merkezlerinden hizmet alan insanlarimiz
-orada her yastan vatandasimiz var- ben goreve geldikten sonra Sayin Bakanim -daha 6nce Miistesar
Yardimeistydim, Istanbul Milli Egitim Miidiirliigii yaptim uzun siire, bir yildir bu gérevdeyim- inanin
mesaimin biiyiikk kismini buraya harcadim, helalithos olsun, sektoriin, derneklerimizin taleplerini
dinledik. Biraz 6nce Saglik Bakanligindan Fatma Hanim’imn ifade ettigi gibi, yonetmelikleri beraber
calistyoruz fakat burada, benim bildigim kadariyla -yanlis hatirliyor olabilirim Sayin Bakanim- bizim
as1l uzmanlik birimimiz ya da daha dogrusu Genel Miidiirliigiimiiz bu alanda Ozel Egitim ve Rehberlik
Genel Midirligi. -zaten, yine Milli Egitim Bakanligindan bir uzman arkadasimiz da burada- onlar
bilgilendirmeleri yaptilar. Burada 6zellikle bizim sunumda kendi genel gorev alanimizla ilgili sizi
stkmayacak bir sunum yapilacak ancak en 6nemli kismi Sayin Bakanim, iist {iste ¢akistig1 i¢in bizim bu
rehabilitasyon merkezlerinde -géreve geldikten sonra- kanun geregi burada denetim amagli... Daha ¢ok
verilen hizmetin ne kadari karsilaniyor ve kurumlarimizla ilgili de hakikaten olumsuz -burada verilen
egitimlerin nitelikleri, hatta verilip verilmedigi gibi- bir¢cok konu vardi. Kanun ¢ikmisti ve kanunun
da 1 Eyliil itibartyla uygulanmasi gerekiyordu. Biz de su anda o kanun geregi bizim rehabilitasyon
merkezlerimize kamera sistemi koyduk ve orada hem girisleri hem ¢ikislar1 -egitim sirasinda degil ama
zaten velilerimizin ¢ogu orada bulunuyorlar, o anlamda bir sorun yok ama- kuruma giris ve ¢ikiglar bu
anlamda bir denetim altina alindi. Burada, kamu anlaminda biraz diizenleyici bir islemdir, hem izleme,
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degerlendirme hem de ddeme esas oldugu i¢in -kamunun, devletin burada biiyiik bir mali kaynag: da
var- bunun etkin bir denetiminin yapilmasi gerekiyor, bu bizim gérev alanlarimizdan da birisi, bunu
yaptigimiz sirada sektorden, alandan tabii bize, yonetime karst birtakim olumsuz tepkiler baslangicta
geldi ama sonra karsilikli konustuk, tartigtik, iyi niyetimizi de gordiiler ve birlikte alan1 yeniden...
Ciinkii kamera sistemlerini bir milat gibi kabul ettik, daha Onceki olumsuzluklar bundan sonra
olmayacagina gore sektoriin de taleplerini aldik. Biz yonetmeligimizi diizenledik, su anda Maliyeden
uygun goriis bekliyoruz. Insallah ¢iktig1 zaman sektériin bu tiir ihtiyaglar, talepleri karsilanmis olacak.

Orada ortaya ¢ikan bir husus Sayin Bakanim soyle: Kamera sisteminden 6nce ¢ocuk egitimini bir
sekilde ya da iste hasta aliyordu ama su anda mobil olarak belki de hem ¢ocugun degisik durumda olmast
-biraz once birtakim tibbi tanimlamalar yapildi, cihaza baglilik vesaire bizim su anda géremedigimiz
bir¢ok nedenden dolayi- belki merkeze gelemeyecek durumda olan bu anlamda bizden talepte bulunan
¢ocuklarimiz, insanlarimiz var. Bu durumda dedik ki peki nasil olacak bu? Biz bu evde egitim dedigimiz
kismint Saglik Bakanligimizin o genel konseptin igerisinde degil de bizim sadece rehabilitasyon
merkezlerinde daha once, kamera sisteminden dnce sizi not aliyorlar idi ama kamera sistemi simdi
geldigine gore evde bu hizmeti veriyorlar ama sisteme girmemis oluyor. Biz yonetmeligin en 6nemli
taleplerinden birisini, bunu koyduk, dedik ki: Bu bir kisiyi, iki kisiyi de ilgilendirse -sayilarini biz
bilmiyoruz, illerden talep aldik ama- saglik s6z konusu oldugu zaman insanin, bireyin temel hakkidir,
egitim de bunun merkezindedir, bir kisiyi bile ilgilendirse bu bizim agimizdan diizenleyici islem
gerektirir dedik ve bunu da biz talep olarak koyduk. Sayin Bakanim, o zaten sunumumuzda gegecek.

Bir baska hususu derneklerimiz dile getirdikleri i¢in efendim miifredatta ben tabii nadir
hastaliklarin bu detay boyutunu, akademik boyutunu da hocalarimiz sundular, ben de bilmiyordum ama
miifredata yerlestirilmesi ve “Erken tant bu anlamda ¢ok 6nemlidir, ¢ok degerlidir.” dendi, ben bunu
simdi notlarimm arasina aldim. Bizim kurumsal anlamda Ozel Egitim Rehberlik Genel Miidiirliigii
programlart hazirltyor, Talim Terbiye Kurul Baskanligi da en iist seviyede bunun onayini veriyor.
Dolayisiyla da ben ilgili arkadaglarimizla bu dikkati, buradaki talebi paylagacagim ama santyorum
Komisyon olarak daha sonra Bakanligimiza bir rapor olarak geldigi takdirde de en azindan biz onu da
takip etmeye s6z veriyorum Saym Bakanim.

Bir bagka husus efendim, ben bu arada ilgili bir bagka birimden de bilgi aldim. Ogrencilerimizin
biiyiik puntolarla, Albinizm Dernegimizin Degerli Baskaninin ifadesiyle biiyiik punto kitap ihtiyact
sahadan geliyor, talepleri alind1 ancak kendisi de bunu ifade etti, akademik olarak bunlarin seviyesi aynt
olmadig1 i¢in mesela siz hangi puntoyu fiks olarak ¢ikaracaksiniz. Dolayisiyla herkese 6zgii bir punto
¢ikarilamayacagina gore bizim de su anda okullarda biliyorsunuz tablet uygulamamiz var yani bunu
elektronik ortamda, egitim ortamlarinda bunu yapma imkanimiz var. Sinavlar igin zaten OSYM’nin...

BASKAN — Akilli tahtalarda ¢oziilebilir mi?

MILLI EGIiTIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKIL]
MUAMMER YILDIZ - Evet Sayin Bakanim, aynen, cocuklarimizin tabletleri var, akilli tahtalar bunun
i¢in uygun bir esneklik veriyor, dolayisiyla bu dikkatimizi orada da biz devam ettirecegiz.

Smavlarla ilgili, OSYM’yle ilgili OSYM zaten bunu sdyledi, zaten onu biraz énce Baskanim
konustuk ama detay talebinizi biz yine alacagiz ama su anda bize verilen bilgi “Biz bunun taleplerini
aldik, ancak bunu elektronik ortamda sunabilecegiz teknik anlamda.” denildigi i¢in ben bunu paylasmak
durumundayim.

Bir de su var efendim. Bu 6zel okullara -biraz dnce yine saniyorum Baskanim ifade etmisti de-
giden ¢ocugumuzla ilgili oradaki kurum ydneticisi ya bu kurumun sahibi olabilir, kurucusu veya
temsilcisi veya okul idaresi yonetimi miiracaat ediyor, ¢ocugunu kaydetmek istiyorum, bu 6zel sektor,
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nihayetinde sartlari, kurallar1 bellidir. Puansa, mesela puani tutmuyor, akademik anlamda bir okul ilan
ediyor, diyor ki: “Ben su seviyedekilere...” Tabii ¢ocugun puani tutmuyorsa burada bir ayrimcilik
yoktur ve almayabilir, ki bizde ona niye almiyorsun demiyoruz. Ancak bu tiir gerekgelerle eger bir
kurum 6grenciyi kabul etmediyse biz bunu. .. Ben zaten gérevim geregi Ozel Ogretim Kurumlar: Genel
Miidiiriyiim Saym Bakanim, gegen sene bu ve benzeri taleplerden, 6zellikle Otizm Dernegi geldi bize
ve biz bunu genelge yaptik, biitiin illere gonderdik ve bunun takibini yapiyoruz. Gergekten ciddi bir
ayrimeiliktir ama utanarak soylityorum, gercekten bir Tiirk insani olarak, burada herhangi bir sifatimla
degil ama ben o ayrimeiligi ¢ocuklar seviyesinde -Istanbul’da yedi sene 1l Milli Egitim Miidiirliigii
yaptim- asla bdyle bir sey gormiiyorum. Maalesef bunu sdyleyen anne ve babalar oluyor. Yani “Benim
¢ocugumu su smiftaki su sekilde olan birisinden dezavantajli bir cocugun bulundugu simifta egitim
alsin istemiyorum.” diye ¢ok rahatlikla bunu talep edebiliyor, bence biz bunun iizerinde daha ¢ok
konugsmamiz gerekiyor. Bugiiniin nesli ¢ocuklarimiz bu konularda inanin -tirnak igerisinde kendimi de
isin i¢ine katarak sdyliiyorum- daha toleransli, daha anlayisli yani bizim boyle bir egitsel sorunumuz
da var. Bunu ben vesile kilarak bu sene egitim 6gretim doneminde -zaten kayit donemindeyiz- bu
genelgemizi Sayin Bakanim giincellemis olacagiz.

Bir de bu farkindalik egitimleri i¢in bizim hizmet i¢i programlarimiz var hem okullarin kapandigt
haziran doneminde hem de eyliil doneminde, Sayin Bakanimiz da bizzat bu dénem kendisi bu
programlara katildi, bir farkindalik egitimi olarak biitiinlestirme egitimi, seksen saatlik bir egitim
veriyoruz yani biitiin bu konulara dezavantajli ¢ocuklarimizin egitimi ve her seviyede 0gretmenin
bu anlamda bilgilenmesi igin egitimler veriyoruz. Ama biitiin bunlar yeterli mi? Elbette hep birlikte
ingallah miicadele edecegiz.

Simdilik sunumdan sonra eger sorular olursa Sayin Bakanim, onlarla muhatap olmak isteriz.
Saygilarimla.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Sunum i¢in Barig Bey, buyurun.

12.- Milli Egitim Bakanligi Ozel Ogretim Kurumlar: Genel Miidiirliigii Temsilcisi Ogretmen Baris
Adct’min, ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri hakkinda sunumu

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDURLUGU
TEMSILCIST OGRETMEN BARIS ADCI — Sayin Bagkanim, saygideger Komisyon iiyeleri, degerli
katihimcilar; Ozel Egitim ve Rehabilitasyon merkezleri 5580 sayili Ozel Ogretim Kurumlari Kanunu
kapsaminda Bakanligimiz uhdesinde faaliyet gostermektedir. Bu merkezlerin gérev tanim: mezkur
kanunda &zel egitim gerektiren bireylerin konusma ve dil gelisim giigliigii, ses bozukluklari, zihinsel,
fiziksel, duyusal, sosyal, duygusal veya davranis problemlerini ortadan kaldirmak ya da etkilerini en
az seviyeye indirmek, yeteneklerini yeniden en iist seviyeye ¢ikarmak, temel 6z bakim becerilerini ve
bagimsiz yasam becerilerini gelistirmek ve topluma uyumlarini saglamak seklinde belirtilmektedir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin agilis, kapanis, devir, nakil, program ilavesiyle
personel ve ddeneklerine iliskin is ve islemler 5580 sayili Ozel Ogretim Kurumlari Kanunu, Milli
Egitim Bakanligi Ozel Ogretim Kurumlar1 Y 6netmeligi, Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Egitim Kurumlar
Yonetmeligi ve Ozel Ogretim Kurumlar1 Standartlar Yonergesi kapsaminda genel miidiirliigiimiizce
yiritilmektedir. S6z konusu merkezler, 2006 yilindan bu yana Bakanligimiz uhdesinde faaliyetlerine
devam etmektedir. Daha 6nce Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumuna bagli olarak
faaliyetlerine devam etmekte olan bu merkezlerin o donemki toplam kurum sayis1 yaklasik olarak 329,
ogrenci sayisi ise 60 bin olarak belirlenmistir. S6z konusu dénemde yalnizca sosyal giivenlik kayd1 olan
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engelli bireyler destek egitim faaliyetlerinden yararlanmaktadir. 652 sayili Ozel Barinma Hizmeti Veren
Kurumlar ve Bazi Diizenlemeler Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname’nin 43’{inci maddesinin
(1)’inci fikrasinda 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine verilen destek egitimi almalari uygun
goriilen gorme, isitme, konusma, spastik, zihinsel, ortopedik veya ruhsal engelli bireylerin hiikkmii yer
almakta olup s6z konusu hiikiim kapsaminda Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii
tarafindan olusturulan Talim Terbiye Kurulu Baskanliginca tarafindan onaylanan 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde egitim hizmeti saglanan destek egitim programlar1 sunlardir: Bedensel
Engelli Bireyler Destek Egitim Programi, Gérme Engelli Bireyler Destek Egitim Programu, Isitme
Engelli Bireyler Destek Egitim Programi, Zihinsel Engelli Bireyler Destek Egitim Programi, Dil ve
Konusma Giicliigii Destek Egitim Programi, Yaygin Gelisimsel Bozukluklar Destek Egitim Programi,
Ozel Ogrenme Giicliigii Destek Egitim Program. Burada programlarla ilgili sunu ekleyebiliriz.
Programlarimiz 7 adettir fakat programlarimizin kapsama alani, kapsayiciligi genistir yani burada adi
gecmeyen engel tiirleri farkli tanimlamalar i¢in de bu programlar igerisinde uygun alt amaglar ve uygun
modiiller dnerilerek destek egitimden yararlanmalari saglanabilir kisilerin.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri 2006 yilinda Bakanhigimiza devredildiginden bu yana
652 sayili KHK’nin 43’lincii maddesinin (1)’inci fikrasina uygun olarak saglik kurulu raporuyla en
az ylizde 20 oraninda engelli oldugu tespit edilen ve rehberlik arastirma merkezleri biinyesindeki 6zel
egitim degerlendirme kurulu tarafindan destek egitim onerilen engelli bireylerin sosyal giivenligi olup
olmadigina bakilmaksizin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde sunulan destek egitimlerinden
licreti Bakanligimizca karsilanacak sekilde yararlanmasi saglanmistir. Ozel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerindeki destek egitim hizmeti kapsaminda programlardaki modiil siireleri dolduktan sonra
egitimden tam olarak yararlanamadigi veya beklendik oranda gelisme gosteremedigi tespit edilen
engelli bireyler icin rehberlik aragtirma merkezlerindeki egitsel degerlendirme ve tanimlama siireci
sonunda da uygun goriilmesi halinde ayni egitimler ve ayn1 modiiller ikinci kez tekrar onerilebilir ve
egitim alabilirler, yine giderleri Bakanligimiz tarafindan karsilanmaktadir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde uygulanan Bedensel Engelli Bireyler Destek Egitim
Programi kapsaminda 18 farkli modiilde ve gelisim alaninda toplam iki bin alt1 yiiz elli ders saati egitim
verilebilmektedir. Bedensel engelli bireylerin ihtiyaclari dahilinde ve rehberlik arastirma merkezleri
tarafindan uygun goriilmesi halinde s6z konusu modiiller ikinci kez tekrar aliabilmektedir. Bedensel
Engelli Bireyler Destek Egitim Programi modiil siireleriyle ilgili 6rnek bir tablo burada koyduk, burada
sadece sunu ekleyeyim, denge becerileri modiiliinde ders saati belirtilmemis, farkli programlarda bu
tarz diizenlemeler var, bunun nedeni de sudur: Denge becerileri modiilii diger modiillerin alt amaglar1
icerisinde gergeklestirilen ¢aligmalarla ortaya ¢ikiyor yani bu sekilde ilerleme kaydediliyor. O yiizden
bazi modiillerde ders saati sinirlamasi yoktur.

Rehberlik ve aragtirma merkezleri tarafindan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde destek
almasi1 uygun goriilen engelli bireylere ayda sekiz saat bireysel ve/veya dort saat grup egitimi verilebilir.
Bu grup egitimleri veya bireysel egitimler bir y1l icinde doksan alt1 saat bireysel egitim ve kirk sekiz
saat grup egitimi olarak giderleri Bakanligimizca karsilanmak iizere yararlanilabiliyor. Burada tabii ki
bir rapor siireci olabiliyor engelli bireylerin, her yil bu egitsel degerlendirme siirecinin tekrarlanmasi
lazim yani ¢ocuklarin rehberlik aragtirma merkezlerinde degerlendirilmesi lazim. Genelde on bir ay
yararlanabiliyorlar, bir aylik burada bir kayip s6z konusu.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin Bakanligimiza baglanmasindan itibaren kurum
sayisinin hizla arttigi géz Oniine alindiginda bugiin itibartyla 2.606 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde 378.160 engelli bireye destek egitim hizmeti saglanmaktadir 81 ilde. Sunulan bu egitim
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karsiliginda Hazine ve Maliye Bakanliginca yayimlanan 2019 y1l1 6zel egitime ihtiya¢ duyan bireylere
verilecek egitim destegi tutarlarma iliskin teblig kapsaminda bireysel egitimler i¢in aylik KDV hari¢
632 TL, grup egitimleri i¢in ise 177 TL iicret 6denmektedir. Temmuz 2019 itibariyla 81 ilde Bedensel
Engelli Bireyler Destek Egitim Programi uygulamakta olan 2.125 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde 5.071 fizyoterapist tarafindan 108.983 bedensel engelli bireye destek egitim hizmeti
saglanmaktadir. Ayrica burada sunu da ekleyebiliriz. Yine Tiirkiye genelinde, 81 ilde 168 kurumda
Gorme Engelli Bireyler Destek Egitim Programi ¢ercevesinde kayitli bulunan 10.189 gérme engelli
o0grencimize de destek egitim hizmeti saglamaya devam etmekteyiz rehabilitasyon merkezlerinde.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde sunulan destek egitim hizmetinin niteliginin
artirlmasina yénelik calismalar kapsaminda Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii
uhdesinde egitim programlari giincellenmektedir, genel midiirliiglimiiz olarak paydas olarak ¢aligmalara
katilmaktayiz. Merkezlerin isleyisine iliskin ihtiya¢ duyulan alanlarda diizenleme yapilmasi amaciyla
Milli Egitim Bakanlhig1 Ozel Egitim Kurumlari Yénetmeligi’nde degisiklik yapilmasi planlanmis ve
yapilan degisikliklere iliskin paydaslari olan Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Ozel Egitim
ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii ve Temel Egitim Genel Miidiirligiinden goriisleri alinmustir,
su anda Hazine ve Maliye Bakanliginin goriisii beklenmektedir. Bakanlhigimiza sifahi olarak iletilen
talepler ve CIMER sistemiyle génderilen dilekgeler degerlendirildiginde bedensel engelli bireylere evde
destek egitim hizmeti verilebilmesinin talep edildigi goriilmiistiir. Bu kapsamda yapilmasi diisiiniilen
diizenlemeyle, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi tarafindan gérevlendirilecek fizyoterapistin evden
¢tkamayacak durumda olan bedensel engelli bireye ev ortaminda destek egitim hizmeti sunmasinin
saglanmasi amaglanmaktadir. Ayrica genel miidiirligiimiizde e-rehabilitasyon modiilii olusturulmasi
iizerine ¢alismalar yiiritiilmektedir. Bu kapsamda tiim egitim icerikleri, dgrencilerin kazanimlari
elektronik ortama aktarilacak, bdylece Bakanlik, il, ilge milli egitim ve kisi bazinda gorsel hale
dontistiiriilerek takibi saglanacaktir. Bu yontemle destek egitim programlarinda belirtilen igeriklerin
kurumlar tarafindan engelli bireylere verilip verilmediginin ve sagladig: katkinin kontrolii saglanacaktir.
Kisinin egitime bagladigi durum ile yil sonunda ve egitimi siiresince geldigi nokta arasindaki fark
kurumlarin sundugu egitimlerin kalitesi ve yapilan 6demelerin yerine ulasip ulasmadig: egitim ¢iktilari
tizerinden takip edilecektir.

Ayrica kurumlarimiz engelli bireyler ve egitim personelinin ders devam takibi amaciyla 1 Eyliil
2018 tarihinden itibaren kamerali goriintiileme sistemi kullanilmaktadir. Kurum girislerine yerlestirilen
kameralardan elde edilen goriintii kayitlarinin il, ilge milli egitim midiirlikklerince 6denekler
kurumlara aktarildiktan sonra geriye doniik olarak incelenmesi suretiyle egitim hizmetinin gergeklesip
gerceklesmedigi, 6grencilerin kuruma gelip gelmedigi ve s6z konusu egitim personellerinden egitim
alip almadigi kontrol ediliyor. Ancak kayitlarin inceleme usulii manuel olmasi, insan hatasi ve ihmaline
acik olmasi ve tiim illerde inceleme standartlarinin farklilik goéstermesi nedeniyle biyometrik yiiz
tanima sisteminin gerekliligi agikca ortaya ¢ikmaktadir. Bu nedenle Savunma Sanayii Baskanligi
koordinasyonunda TUBITAK tarafindan gelistirilen ve cesitli devlet kurumlarinda kullanilan
biyometrik yiiz tanima sisteminin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde kullanilmasi i¢in gerekli
calismalar Bakanligimizca yiiriitiilmektedir. Bu dogrultuda Istanbul ili Gebze ilgesinde yapilan demo
uygulamalarinda farklt engel gruplarindan bireylerin bulundugu, farkli destek egitim programlarinda
egitimlerin verildigi kurumlarda demo uygulamasi yapildi ve sistem oldukg¢a basarili bir oran verdi,
su anda yine gelistirme ¢alismalarina devam ediliyor. Biyometrik yiiz tanima sisteminin kurumlarda
kullanilmaya baglamasindan sonra ve tabii ki e-rehabilitasyon modiiliiniin gelistirilmesinden sonra
engelli bireylerin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde saglanan destek egitim hizmetlerinden
yasal haklar1 dogrultusunda etkin ve eksiksiz bir sekilde yararlanmalari, nitelikli egitime kavusmalart
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amaglanmaktadir. Ayrica sistem dahilinde on-line takip yapilabileceginden kamu kaynaklarinin verimli
ve etkin bir sekilde kullanilmas: saglanacak, ayrica aile egitiminin saglanmasi, ailenin ve toplumun
diger paydaslarinin da egitim igerigine katilmasi noktasinda da beklentilerimiz var bu gelistirilecek
sistemlerden.

Arz ederim Bagkanim.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Komisyon tiyesi arkadaslarimizdan bu konuyla ilgili sual ve degerlendirmede bulunmak isteyen
var m1?

Tabii, konu genis bir konu, bizim Komisyonumuzun calisma alani olarak Genel Kurulun bize
yonelttigi, verdigi gorev nadir hastaliklar, isimleri zikredilen hastaliklar ve nadir hastaliklarla ilgili bir
calisma. Ancak nadir hastaliklarla ¢calisirken kagiilmaz bir gsekilde konuyla ilgili bakanliklarin baska
adlarla genellesmis ¢alisma alanlariyla ortiismeye basliyor. Engellilerle ilgili mesela egitim noktasinda
biz sadece nadir hastaliklar degerlendirmeyecegiz, bu degerlendirmede dyle goriiliiyor ki engellilerle
ilgili caligmalar1 da degerlendirecegiz. Saglik Bakanligiyla ilgili degerlendirmeyi yaparken, Komisyon
raporu hazirlarken, sadece nadir hastaliklarla ilgili bir ¢alisma yapmayacak, bununla birlikte diger
hastaliklarin da 6zellikle bu engel olusturan evde, yatakli tedavi kurumlarinda tedaviye ihtiya¢ duyulan
yonleriyle de diger hastaliklarla, diger birimlerle de ortiisecek.

Insallah 6niimiizdeki donemde giizel bir ¢alisma sonucu ortaya cikaracagiz, ben katilimcilara
tesekkiir ediyorum, Milli Egitim Bakanligindan arkadaglarimiza tesekkiir ediyorum.

Simdi, devam ediyoruz.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL - Bir soru sorabilir miyim?

BASKAN — Tabii, buyurun.

DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL — “Bu 6zel egitim rehabilitasyon merkezlerine iste gelisini, gidisini kontrol etmek
amactyla biz kamera sistemi kurduk.” dediniz. Ama bizim dernek olarak ailelerimizde yasanan sorunlar
var. Engelli ilerleyen bireylere sahibiz, evlatlara sahibiz. 50 yasinda 50 kilogram bir ¢ocugumuzu
egitim merkezi evinden alryor normal bir aracla bu tekerlekli sandalyede ve getiriyor, bunu annesi
tagimak zorunda kaliyor ¢iinkii iste baba tastyor. 50 kilogram ¢ocugu ben 55 kilogram bir annenin bu
rehabilitasyon merkezine kadar tasidigina sahidim. Bunun igin bir énlem aliyor musunuz? Ikincisi,
burada bu rehabilitasyon merkezlerinde, bildigim kadariyla hepsi 6zel sahislarin kurdugu merkezler, bu
merkezlerin bir kriteri var m1? Mesela, bizim i¢in, hidroterapi havuzlari gerekiyor kas hastaliklari i¢in
ve bunu sundugumuz bu merkezlere hi¢ baza alinmiyoruz burada, Bakanligin boyle bir diretisi olabilir
mi? Ikincisi, en azindan ilde birkag tane fizyoterapi merkezinde hidroterapi havuzu kurma zorunlulugu
getirebilir mi? Ugiinciisii, buradaki calisan fizyoterapistler tiim Tiirkiye genelinden bahsediyorum
¢linkii birgok ailelerimizin gittigi fizyoterapi merkezlerini inceledigimizde buradaki fizyoterapistlere
biz DMD hakkinda videolar gonderiyoruz, onlarin egitilmelerini sagliyoruz. DMD hakkinda higbir
bilgisi olmayan, 6zel okullardan mezun olan, burada ¢alisan fizyoterapistlerin sadece -diger alanlarint
bilmiyorum- belli kriterleri var m1, bu konuda bir ¢alisma yapilabilir mi?

Tesekkiir ederim.
DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU - Bir ekleme yapabilir miyim Baskanim?
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BASKAN — Bir saniye, buyurun

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Ben de yine ayni konunun devaminda bir soru daha sormak istiyorum. Simdi bu sekiz
saat fizyoterapi, ozel egitim merkezlerinde bulundurmasi gereken fizyoterapistlerden fizyoterapi almak
bizim i¢in biiyiik bir sans. Ancak iste bu kurum Milli Egitim Bakanligina bagli, sonucta o personelde
de Milli Egitim Bakanligina bagl fakat bizim ara ara kontrole gittigimiz, periyodik kontrole gittigimiz
doktorlarimiz fizik tedavi uzmanlari, aslinda onlar da Saglik Bakanligina bagh. Simdi fizik tedavi
uzmanlar aslinda durum degerlendirmesi yapiyor ¢ocugumuzun, ona iliskin program dikte edip hani
onlarin da fizyoterapistlerin g¢ocuklarimiza yaptirmasi lazim, burada baglant1 kopuk. Fizik tedavi
uzmanlar1, baska bakanliklar, fizyoterapistler ve 6zel egitim kurumlari da baska bakanliga bagl. Iste
ilgili egitimler, formasyonlar alintyor mu? Saglik Bakanligindaki fizik tedavi uzmanlarinin en giincel
kabul ettigi yontemler uygulaniyor mu? Asagi fizyoterapistlere indirebiliyor mu? iki ayr1 bakanlik
oldugu i¢in bu miimkiin olmadig1 goziikiiyor. Bazen yanlis uygulamalar da oluyor ama hep iyi niyetli
insanlar oldugunu biliyoruz fakat bu konuda iki bakanlifin beraber bir calisma yapmasi ozellikle
fizyoterapist ¢linkii bu hizmet 6zel egitim merkezinde alintyor ve ¢ok memnunuz bdyle bir hakkimiz
oldugu icin fakat bunun ortaklasa yiiriitiilmesi gerektigi asikar olan bir durum. Bunun igin belki bu
donemde gordiigiimiiz kadariyla anlatilanlar kapsaminda bazi ortaklasa bakanliklar arasinda seyler
yapiliyor, bu konunun da o kapsamda degerlendirilmesi ¢ok iyi olabilir diisiincesindeyiz.

BASKAN — Zaten kurgulanisi o sekilde, Saglik Bakanlig1 yani fizik tedavi adi tizerinde tedavi
kismin1 Saglhk Bakanligi takip ediyor, {istleniyor. Orada fizyoterapi kimligini alan, fizyoterapist
kimligini alan kisi Saglik Bakanligi iizerinden aliyor kimligi ama ¢alisma yeri Milli Egitim Bakanligina
bagli, fizik tedavi uzmanmin verdigi tedaviyi uyguluyor ama Milli Egitim Bakanliginda uyguluyor,
entegre bir ¢caligma.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iILE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Ama aslinda aralarinda bag yok.

BASKAN — Var, var.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU - Fizik tedavisini alan aile sdyliiyor bunlari, bizim bunlar1 yapmamiz gerekiyor diye.

BASKAN — Yok yani fizik tedavi rehabilitasyon islemleri fizik tedavi uzmaninin yonlendirilmesiyle
olacak, dyle oluyor, olmuyorsa onlar da not diisiilmiis oldu.

Soyleyecekleriniz var m1?

PKU AILE DERNEGI ANKARA TEMSILCiSi AHMET GUVENC — Bir soru da ben sorabilir
miyim?

BASKAN - Evet, buyurun.

PKU AILE DERNEGI ANKARA TEMSILCISI AHMET GUVENC — Buradaki birgok dernek,
STK nadir hastaliklar tasiyan gruplarin temsilcileri, biz de dyle bir grubuz, beslenmeye dair nadir bir
hastaligiz biz. Cocuklar belli seviyeden sonra artik okullara gitmek istiyorlar, mesela benim gegen yil
oglum liseye bagladi ve bir sinava tabi tutuyorlar, bu sinavda nitelikli okullari seciyorlar degilse adrese
dayal1 bir yontemle yerlestirme yapiliyor. Yalniz benim ¢ocugum 6zel besleniyor ama hastaligindan
kaynakli fiziksel ya da zihinsel bir engeli yok Allah’a siikiirler olsun. Tiim kamu kurumlarinda saglik
nedeniyle nakil ya da atama bir¢ok yasal mevzuata girmisken maalesef biz arastirdik Milli Egitim
Bakanliginda saglik nedeniyle okuldan okula nakil olay1 ¢ikmadi. Nitelikli okullar1 sdylemiyorum,
normal, adrese dayali sistemde dahil olan okullar igerisinde bizi mutlaka ve mutlaka RAM’lara
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yonlendirip kaynastirma raporu almamiz gerektigi sdylendi ki kald1 ki benim ¢ocugumun da bir engel
durumu su an yok zihinsel ya da fiziksel. Bunun bir yasal mevzuat icerisine almaniz miimkiin mii, bu
konuyla ilgili bir ¢alisma var m1? Onu sormak istedim.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Kayda girdi, tesekkiirler.
Varsa cevabi Sayin Genel Miidiiriim soylesin.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILI
MUAMMER YILDIZ — Simdi Saym Bakanim, bir soruya zaten siz cevap verdiniz yani.

Peki, efendim, simdi siz biraz dnce fizik tedavi uzmanlariyla fizyoterapistler zaten bunu hani
uzman olarak siz bunu bir éneriydi ama zaten uygulama bu, hani bunun i¢in ¢ok fazla s6ze gerek yok.

BASKAN — Aksamalar varsa takip edilir zaten.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILI
MUAMMER YILDIZ — Zaten 6neri, dikkate alacagiz bir aksama varsa hatta gelistirilmesi gereken bu
egitimler belirli bir periyotta bir egitim almalart gerekiyorsa bir giincelleme gerekiyorsa ciinkii alan
uzmani bugiiniin diinyasinda her zaman bilimsel bir alandir, dolayisiyla da biz 6gretmenlerimizin zaten
ilanihaye ilk bilgilerle yetinmesini arzu etmiyoruz.

Ben, yalniz ilk soru Sayin Bakanim -zaten bizim bugiin burada bulunus- mevzuatta diizenledigimiz
evde egitim tam da bu sorunu ¢6ziiyor yani 50 kilogramlik ¢cocugumuzu 55 kilogram annemiz tagimasin
diye yonetmeligimiz ¢iktig1 giin itibartyla artik evinde bu anlamda hizmet almis olacak tam da bundan
dolay1, onu biz insallah ¢ikarmis olacagiz.

Bu merkezi yerlestirme sinavi disinda mahallinde yerlestirme, LGS sinav sonuglari da agiklandi,
bizim su anda yonetmeligimiz bu anlamda dogru ¢iinkii sdyle Saymn Bakanim, orada yiizde 10, 11, 12,
yil itibariyla degisebiliyor, bir dilim var, merkezi sinavla 6grenci altyor, tabii onlarmn nakilleri ayr1 bir
yonetmelige tabi. Ama yerelde de aslinda tabii burada da su amaclandi. Yani bir diizen igerisinde en
iyi okul, adrese dayal1 kayit sistemine gore eve en yakin okuldur, tabii temel egitimden liseye kadar,
bu heniiz uyguladigimiz, bazi sorunlari da yasiyoruz ama ayni mevzuat orada da gegerli. Aslinda talebi
-zaten kendileri de ifade ettiler Bagkanim- bu merkezi sinavla 6grenci alan okullar i¢in degil ama hig
olmazsa yerelde bu bir mazeret olabilir mi? Ama sunu da biliyoruz, Sayin Bakanim, siz hani bunu
yasadiniz, bir istisna ama bunu da sdylerken insan iziiliiyor, bu raporlar daha sonra sistemde neye
karsilik geldigini Saglik Bakanligiyla Milli Egitim Bakanlig1 arasinda ne tiir sorunlar yasadigimizi da
bizatihi yasadik, gordiik. Yine de biz bu talebi en azindan bu mahallinde yerlestirmeler i¢in not alalim,
dikkat edelim ve ilgili arkadaslarimizin nazarma sunalim.

Santyorum Baris, sen diger iki ii¢ soruda bir sey sOylemek ister misin digerleriyle ilgili?

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDURLUGU
TEMSILCiSi OGRETMEN BARIS ADCI — Su an igin hidroterapi havuzu hakkinda bir standardimiz
veya kurumlarda bdyle bir yapilanmayla ilgili bir maddemiz yok ama bununla ilgili hani talepler
degerlendirilebilir, notumuzu aldik, yazili olarak da isterseniz bununla ilgili hani neden bunlar yok
veya olabilirligiyle ilgili degerlendirme, cevap verebiliriz buna yazili olarak.

Fizyoterapistlerde kriterlerle ilgili su anda hani lisans mezuniyeti olan fizyoterapistler bizim
kurumlarimizda gorev alabiliyorlar, hani kriteri budur ama bunlarin hani kendini gelistirmesiyle
ilgili diizenlenen hizmet i¢i var midir, yok mudur, yine bununla ilgili yazili bir cevap size olugturup
iletebiliriz.
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MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILI
MUAMMER YILDIZ — Peki, saygilar sunuyoruz Sayin Bakanim.

BASKAN - Tesekkiirler.

PKU AILE DERNEGI BASKANI DENIZ YILMAZ ATAKAY — Nakil sorusuna cevap verilmedi
ama bdyle bir ¢alisma var m1 diye sordum.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILI
MUAMMER YILDIZ — Yok dedim ya hani talep olarak aldik.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de Ozel Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiiriimiize bir
soru sormak istiyorum. Bu verilen hizmette 6grencilerin taginmasi, transportu, servis licretleri dahil mi,
bunlar1 da devlet karsiliyor mu?

MILLI EGIiTIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILi
MUAMMER YILDIZ — Evet, iicreti kurumlar karsiliyor efendim, bizim vermis oldugumuz ddemenin
icerisinde ticret kendilerine ait, ayrica bir tagima ticreti 6denmiyor.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Peki, evden yani kapidan m1 almiyor yoksa ¢ocuklar belli
bir sokaga m1 inmesi gerekiyor.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILI
MUAMMER YILDIZ — Kapidan alintyor.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Kapidan, evden almabiliyor.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL OGRETIM KURUMLARI GENEL MUDUR VEKILI
MUAMMER YILDIZ — Yani diger tasima gibi, diger 6grenciler gibi degil bunlar yani kapidan aliniyor,
kurumlar bu hizmeti veriyorlar efendim.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Tamam, sag olun.

BASKAN — Tesekkiirler.

Buyurun.

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH — Bakanim, benim sézlerim size olacakti aslinda, Baskanin soziiniin iistiine séz
olur mu ama ¢ok giizel toparladiniz aslinda. Burada herkes iyi niyetle bir seyler yapmaya calisiyor,
nadir hastaliklar1 ben bir kayiga benzetiyorum, hepimizin elinde de bir kiirek var ve hepimiz kendi
onceliklerimize gore bu kiiregi salliyoruz. 2007 yilindan 2019 yilina geldik, belki ortak bir stratejimiz
olsaydi bu stratejiye ulagsmak i¢in de bir politikamiz olsaydi ¢ok daha bagka yerlere gelirdik, ben bunun
eksikligini goriiyorum, onu sdylemek istedim.

BASKAN — Burada bunu bulabiliriz insallah.

PULMONER HIPERTANSIYON VE SKLERODERMA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH — Evet, tesekkiirler.

BASKAN — Tesekkiirler Kamil Bey.

Evet, simdi, Tibbi Genetik Dernegi adina sunumu yapacak arkadaslardan Profesor Doktor Mehmet
Ali Ergiin Bey.

Buyurun.

13.- Tibbi Genetik Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Prof. Dr. Mehmet Ali Ergiin’iin, genetik
uzmanliginin ve genetik hastanesinin onemi, genetik politikasinin gerekliligi ile nadir hastaliklarin
onlenebilmesi i¢in yapilmasi gerekenler hakkinda sunumu
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TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Sayin Bagkan, saym Komisyon iiyeleri, degerli dernek bagkanlari, degerli hocalarimiz ve diger
katilimeilar; oncelikle boyle bir imkan verdiginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum Tibbi Genetik Dernegi
admna.

Ben Tibbi Genetik Dernegi Y dnetim Kurulu iiyesiyim, bir 6nceki donemin de bagkantyim, su anda
da yonetim kurulu iiyeligimiz devam ediyor. Uzman Doktor Taha Bahsi’yle bugiin katildik. Aslinda
dernegimizi tanitmamizla ilgili Taha Bey’le konusurken “Cok fazla slayt koymayalim.” demisti.
Aslinda bence ¢ok fazla slayt koymamiz gerekiyormus ¢iinkii ¢ogu konusmanin aslinda anahtari bizim
dernekte de ve bizim iiyelerde de sakli.

Oncelikle, bizim uzmanimiz aslinda su andaki ¢ogu derdin ilaci, tan1 acisindan tabii ki sdylemek
gerekirse. Clinkii bu arkadaslarimiz hatirt sayilir puanlarla ihtisas goriiyorlar. Peki ne yapiyorlar?
Iste, bu sekil, aslinda nadir hastaliklar da dahil olmak {izere pek gok kalitsal hastalig1 tarayan tibbi
genetik ana dallarmin 6zelligini anlatiyor. Oncelikle, bize materyal gelmez, bize hasta gelir, hasta
muayene edilir, ondan sonra gereken materyaller istenir. Daha sonra da analizler yapilir. Analizler
yapilirken de iste, bir sitogenetik dedigimiz kromozomal hastaliklar m1 bakilacak, yoksa bunun hizli bir
prenatal... Mesela kadin hastaliklarinda, dogumda pek ¢ogumuzun ¢ocuk dogum Oncesi tanilarina belki
bizim boliimlerimize geldiniz, yaptirdiniz ya da daha sonra, tek gen hastaliklari ki ¢ogu zaten nadir
hastaliklarla ilgilenen, daha dogrusu hastalar1 olan, o dernekte olan, baskanlar1 olan ve o hastaliktan
muzdarip olanlar muhtemelen geldiler, bu dernekte iste yaptilar ya da yaptiriyorlar genetik analizlerini.
Tabii, en 6nemlisi bir genetik danisma ayagi var basta ve sonda, mutlaka bu testler ¢ok ciddi bir sekilde
hasta ya da hasta yakinlarina anlatilryor.

Simdi burada Onemli bir niianstan bahsedecegim. Genetik Hastaliklar1 Tanm1 Merkezi
Yonetmeligi’ne gore ruhsatlandiriltyoruz. S$imdi, 120 civarinda bizim tibbi genetik uzmani var sahada,
devlet hastanelerinde. Onlarin da g¢alistigi herhalde en asagi bir 100 kiisur merkez vardir. Bunlarin
bazilar1 ruhsatli, bazilari degil. Ruhsatlandirmay1 siz de muhtemelen yakindan takip etmissinizdir, bazi
standartlara ihtiya¢ olmasi gerekiyor ama orada mutlaka tibbi genetik uzmani bu nadir hastaliklarla
ilgili hastalar, yakimlari geldigi zaman onlara -en yakin sekilde muayene edip- ilgi gosteriyorlar
aslinda, daha dogrusu onlara bilgi veriyorlar. Onun disinda 206 iiniversitemiz var. Bunlarin da ¢cogunda
departmanlagsma var zaten ama “Nadir hastaliklar birimi var m1?” derseniz dyle bir birimimiz yok
ama zaten nadir hastaliklar bizim isimiz, yillardan beri de... Tabii, en biiyiik sorumlulugu ben su anda
kendimde hissediyorum, biz tanitamamisiz. Arada dernek temsilcileriyle de goriistiim, ne yazik ki biz
bunu iyi bir sekilde duyuramamisiz, bu da bizim hatamiz, biz de onu not ettik.

Sonugta nadir hastaliklarla ilgili bu kadar bilgi anlatildiktan sonra bu slayt biraz abes oldu ama
sunu sdyleyebilirim: Biz, insanoglu —teknik bir terminoloji ama- 20 bine yakin gen iceriyoruz. Bu da
genomumuzun yiizde 1’ini igeriyor, kodluyor, daha dogrusu yiizde 1’ini kodluyoruz, bu da 20 bin gene
karsilik geliyor. Nadir hastaliklarla iligkilendirilmis 5 bin civarinda bir gen var ve bunlara ait de hastalik
var. Aslinda burada tabii hatir1 sayilir dernekler var ama onun disinda da aslinda pek ¢ok dernek ya da
pek cok hastalik var ki heniiz dernegi olmayanlar bu grubun igine girmesi gerekenler, bunu da soylemek
lazim.

Simdi, akraba evliligi, aslinda bir genetik politikast m1 olusacak, iilkenin bir politikast m1 olacak
-Seza Hocam da bahsetti, diger biitiin katilimcilar bahsetti, onlara da ¢cok ciddi tesekkiir etmek gerekiyor-
bu ciddi bir problem. En son TUIK verisine gore yiizde 23,2; Dogu ya da Giineydogu’da yiizde 40’lar1
geciyor ne yazik ki. Buradaki durum su, bu sekilde boyle sevimli gibi goriinliyor ama sevimsiz
tarafi s0yle: Clinkii dortte 1 hasta orani var, anne ya da baba tasiyiciysa. Bu, tabii “otozomal resesif”
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dedigimiz ¢ekinik hastaliklar1 i¢in gegerli, mesela PKU i¢in, fenilketoniiri igin gegerli. Simdi burada,
tabii -matematik- lisedeki ya da ortaokulda para atmaya bakarsaniz, iste ne bileyim, yaz1 m1 gelecek,
tura m1 gelecek, dyle bir sey olmuyor. Gergek hayatta aslinda hastalar ya da aileler kumar oynuyor,
daha dogrusu ben danigma verirken dyle soyliiyorum, “Siz kumar oynamay1 sever misiniz?” diyorum,
tabii, kimse bundan hoslanmiyor ama sonugta bunu bilen, mesela “SMA” dediniz, SMA’l1 bir ¢ocugu
olan ya da PKU’lu bir ¢ocugu olan bir aile ikinci gebeligini eger spontane yolla istiyorsa iste o zaman
bu riske ne yazik ki raz1 olmus anlamina geliyor. Bunu biz anlatamadik muhtemelen, genetikg¢iler bunu
anlatamiyor ya da diger meslektaslarim da anlatamiyor, sucu 6ncelikle ben kendimde, bizde buluyorum
ama bu isin realitesinde de su var: Eger ki bir prenatal tan1 yapilirsa, daha sonradan da bahsedecegim
preimplantasyon genetik tan1 gibi —tabii, bunlar bir tedavi degil, erken tan1 sadece- yapilirsa ailelerin bir
sonraki cocuklarinda sagliklt gocuga sahip olma olasiliklarini yiizde 99’larin iizerine ¢ikarabiliyoruz.
Bu anlamda tabii, bu hastaliklar da gegti. Bu komisyonun ilgi alani oldugu i¢in ALS, aslinda yiizde
10’u ailesel. Yani simdi ALS’yle ilgili ben bir genetik¢i olarak konusursam, su slaytta gorecegimiz
yaklasik 33 tane gen var. DMD dernegimiz burada. O, X’e bagl ¢ekinik gecen bir hastalik. Yani ne
oluyor? Kadinlar tastyor, erkekler hasta oluyor gibi, hastaligin kaderi bu sekilde. Distrofin gene burada
ama o hastalikta da bir yelpaze var —bekardan diisene giden bir- kas distrofisinde. Multiple skleroz
tabii, sonucta bu komisyonun isminde ama multifaktoriyel bir hastalik, onun i¢in onun {izerine ¢ok
da deginemeyecegim. SMA, tabii ki bunu herkes sosyal medyadan daha ¢ok takip etti, tibbi bilgiden
¢ok ¢linkii tasiyici siklig fazla. Hatta biz Taha Bey’le birlikte Halk Sagligi Genel Midiirliigiinde bir
komisyona da dahildik, orada tarama programiyla ilgili ¢ok ciddi gelismeler olmustu ama ne yazik ki
bir yerden sonra takildi kaldi. Gergekten ¢ocuk norologlariyla birlikte ¢ok iyi bir toplantida, hep oy
birligi kararlartyla bir yerlere gelindi ama ne yazik ki... Ulkede bir tarama progranu agilacakt: ¢iinkii
yapilan tedavinin hepimiz biliyoruz maliyetlerini. Bir tarama programi aslinda iilkemizde bu sekildeki
hastalarin da diinyaya gelmesini ortadan da kaldiracakti.

Simdi, tabii, preimplantasyon genetik tani1 dedim. Bu yakin zamanda yani bir yil 6nce ¢ikmig
yasada ddemeyle ilgili bir sey ¢ikt1, boyle bir madde ¢ikti. Biz Sosyal Giivenlik Kurumuna da gittik,
“Bu hangi hastaliklara ddensin?” diye bize sordular, biz de cevabimizi verdik ama bu konu da bir
sekilde halen netlik kazanmadi. Su anda ne ddeniyor? Su anda sadece talesemi hastasi olan ve ona
kemik iligi verecek kardesinin, saglikli olacak kardesinin preimplantasyon genetik tanisi sadece
ddeniyor, ne yazik bu ddeniyor, onun disindaki higbir preimplantasyon genetik tan1 6denmiyor. Bununla
ilgili size ufacik bilgiler vermek istiyorum. Oncelikle bir tan1 konuyor yani ailede taniy1 koyuyoruz.
Iste retinitis pigmentosadir, albinizmdir. “Retinitis pigmentosa”nin yani tavuk karasimin 78 farkl tipi
var benim bildigim kadariyla. Tabii, goz hastaliklart uzmanlarimiz bunun daha da fazla oldugunu
sOyliiyorlar, ben Gazideyken en azindan meslektaglarimizdan biliyorum. Neyse, bir tanty1 koyuyoruz,
aile iiyelerine bunu dogruluyoruz. Daha sonra tabii ki burada tiip bebek, 6zellikle IVF klinikleriyle biz
ortak ¢alistyoruz. Daha sonra onlar tedaviye basliyorlar. Simdi, bunlar tiip bebek hastas1 degilse isimiz
daha kolay ¢linkii daha fazla yumurta saglanabiliyor anneden, yumurtlatilabiliyor ama eger tlip bebek
hastasiysa ikinci bir problem karsiniza geliyor yani “infertile”se biraz daha problem yasaniyor. Daha
sonra bir 6n hazirlik asamasindan sonra ya su sekilde goriildiigii gibi bunu embriyolog yapiyor kadin
dogum uzmaniyla birlikte. Gidiyor buradan bir hiicreyi embriyoya zarar vermeden aliyor. Ki size soyle
sOyleyeyim: O 8 ya da 16 hiicrelik agamasinda siz 16 hiicreyi 16 farkli kadina verseniz birbirine identic
16 tane fetiis diinyaya gelecek. O sekilde bu hiicreler, bu degerli hiicreler “totipotent hiicre” diyoruz,
ya da trophectoderm dokusundan alintyor, daha sonra biz merkezi artyoruz, diyoruz ki: “Su su su
embriyolar hasta degil.” “Niye saglikli demediniz?” derseniz bazen saglikli bazen de zor durumdaysak
tastyiciy1 da sdylemek durumunda kaliyoruz ¢ilinkii embriyolar az, iste kadinin yasi biraz daha ileriyse
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gibi yani hasta olanlar disinda veriliyor. Ne yazik ki —bu kadar konustum ama- Tiirkiye’de yapilan
merkez sayist ¢ok kisitli. Taha Beyler herhalde bir ara yaptilar, o da muhtemelen katkida bulunacaktir
ama ddenmedigi i¢in tabii ki yapilmiyor. Ben kendi tiniversitemde taramay1 yapiyorum. Yani riskli
gebeliklerde 13-18-21’1e ilgili, bunlarla belirli kromozomal anomollere yol acan hastaliklar yapiliyor.
Ozel genetik tan1 merkezlerinde yapiliyor. Tabii ki onlar da sonugta ruhsatl yerler ve Saglhk Bakanhgi
tarafindan kontrol ediliyor ama tabii, bunlarin bir {icreti oldugunu da diisiinmeniz gerekiyor.

Diinyadaki PGT uygulamalarin1 Taha Bahsi tamamen hazirladi. Aslinda bunun uygulamasi
diinyada yok yani daha dogrusu kimse bunu 6demiyor, geri 6demesi yok. Pek ¢ok tilkede 6rnegi vardi
ama degerli vakitlerinizi almamak i¢in birka¢ 6rnek buna vermek istedik. Tabii, dncelikle tibbi genetik
uzmanina hastalarin yonlendirilmesi gerekiyor yani bir yol haritasi ¢izmeniz gerekiyorsa bu ¢ok
onemli. Su hasta 6denir, iste SGK bizden bunu istemisti aslinda: Tabii, 5 bin tane hastalik var. Yani ya 5
bin tane hastalig1 yazacak, Sosyal Giivenlik Kurumunun da burada isi zor. Tabii, her seyde oldugu gibi
bunun da bir kétiiye kullanimi da olabilecek, biz bunun i¢in de uyarmistik. Onun disinda, bir genetik
danisma esliginde bunun yapilmasi 6neriliyor. Tabii, PGT diye 6grendik ama dedigim gibi, altyapist
olan merkez sayisi da kisitli ve de “Cok ciddi bir hasta yiikii olursa biz ne yapacagiz?” diye Taha Beyle
bunu diisiindiik, konustuk.

SMA’dan da bahsettim. Tedavisi karsilandigi i¢in tasiyict taramasimin mutlaka yapilmasi
gerekiyor, Oneriliyor. Bizim aslinda su sekilde mesajimizi vermemiz gerekiyor: Bu konuda bir ulusal
genetik politika olmasi gerekiyor. Simdi tabii, genetik hastaliklarla ilgili belki genetik hastanesi
kurulmasi kavrami bile diisiiniilebilir. Clinkii bizim ¢alismadigimiz herhangi bir boliim yok. Kendimizi
tanitamamis olabiliriz ama hastanedeki biitiin boliimlerden, hematolojiden onkolojiye kadar, kadin
dogumdan pediatriye kadar, dahiliyeden géze kadar her béliimden bize hasta gelir ve biz onlarin
materyallerini danisma sonrasi veririz.

Tabii, buradaki genetik politikamizin diger tarafinda kisisel verilerin korunmasi da 6nemli. Bu
Kisisel Verilerin Korunmasi Kanunu bizi ¢ok dnemli bir sekilde bagliyor. Ciinkii biz hastalardan
artik ¢ok yogun bir sekilde data elde etmeye basladik. O veriler de biiyiik veri anlamma geliyor yani
bilgi islemciler o konuda ¢ok bilgi sahibi. Ben aym zamanda Gazi Universitesi Bilisim Enstitiisii
Saglik Bilisimi Ana Bilim Dalinin da Bagkanligini idare ediyorum, onlarla da hagir nesir oldugum
icin sOyleyebilirim. “Bigdata” dedigimiz datayla biz ilgileniyoruz ama hastaliga ait verilerin de
paylasilmasiyla ilgili problemler olacagindan dolay1 biz tamamen kisitlariz, sadece hastalara bu
verileri veririz. Bu konuda da ¢alisgmamiz var. Dernek olarak kendi ¢capimizda bir ulusal veri tabani
kurma projemiz var ama tabii, bununla ilgili devletin mutlaka buna el atmas1 gerekiyor dyle ulusal bir
veri tabani kurulacaksa ¢ilinkii hastalarin iste bu ayrimciliga yol agacak sekilde verilerinin bir sekilde
aciklanmasi, bir sekilde birilerinin sizma girisimleri olabilir, ger¢ekten buna ¢ok dikkat edilmesini
Oneriyorum.

Cok tesekkiir ediyorum.

Taha Bey de bir katkida bulunmak isterse tabii...

BASKAN — Buyurun Taha Bey.

14.- Tibbi Genetik Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Uzm. Dr. Taha Bahsi’nin, Tiirkiye'de genetik

testi yaptirma imkanlart ve kigisel verilerin korunmast gerekliligi hakkinda sunumu

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI UZM. DR. TAHA BAHSI — Ankara
Onkoloji Egitim ve Arastirma Hastanesinde tibbi genetik uzmaniyim, Tibbi Genetik Dernegi Y dnetim
Kurulundayim ayni zamanda, hocamla beraber ¢alisiyoruz yaklasik iki buguk yildir dernekte.
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Simdi, once bir dernek temsilcilerimizle de goriistiik aslinda arada da birkag seye liziildiik
tabii. Hani bazi genetik testlerin yapilamadig1 diisiiniilityor ya da zannediliyor herhalde Tiirkiye’de
ama nadir hastaliklarla alakahi. Hani su anda aym zamanda Ankara Il Saglik Miidiirliigiine bagh
Genetik Hastaliklar Tan1 Merkezi var yani kamudaki en biiyiilk merkez, tim Ankara’daki kamuya
bagli hastanelerin testlerinin ¢alisildigi. Oranin ayni zamanda sorumlusuyum. Rutin tan1 anlaminda
sunu sdyleyebiliriz: Diinyada yapilip burada yapamadigimiz higbir test yok, bunu ¢ok rahatlikla
sOyleyebiliriz. Birok iiniversitemizde gene var, iste Gazi Tipta, Istanbul’daki iiniversitelerde falan.
Hani bu konuda tiim dernek temsilcileri de hastalar: varsa yonlendirebilirler, yardimer oluruz, direkt
bizim genetik polikliniklerine gelebilirler, basvurabilirler bagka boliimlerde konsiiltasyon ihtiyact
olmadan.

Bu, kisisel verilerin korunmasiyla alakali, bunun mutlaka olmasi gerektigini diisiiniiyoruz. Ciinkii
bir diger nokta, Tiirkiye’den yurt disina genetik testler i¢in ¢ok fazla drnek akigi olmakta ve bunun
higbir sekilde kontrolii yok Sayin Bakanim. Yani bugiin, iste bir gebe 10’uncu, 12°nci haftada NIPT testi
yani non-invaziv prenatal testi yaptirmak i¢in bir kadin dogum muayenehanesine, 6zel muayenehaneye
gidiyor ya da bir 6zel hastaneye, buradan bir 6zel -laboratuvar da demiyorum- tamamen bunun
“transporter”m1 saglayan, aracilik eden firmaya ulastiriliyor hasta, iste {icretini veriyor, érnegin hig
sorgusuz sualsiz yurt digina gidiyor, iki hafta, {i¢ hafta sonra sonucu geliyor doktorun eline. Gegen
seneki bu rakam sadece NIPT i¢in yaklasik 6 bin civartydi, Tiirkiye’den ¢ikan 6rnek sayisi. Yani
bunlarm mutlak surette belki bir yasayla, kanun teklifiyle korunmasi gerekiyor, cok 6nemli oldugunu
diisliniiyoruz. Cumhurbaskanimizin bu konuda ¢ok hassasiyeti oldugunu biliyoruz ¢iinkii dernegimize
Cumhurbaskanligindan da bu konuyla alakali bir ¢aligma onerisi geldi, daveti geldi.

Bu kadar soyleyeceklerim.

Tesekkiir ediyoruz bizi davet ettiginiz i¢in de.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Komisyon iiyesi arkadaslarimizin 6ncelikle suali, degerlendirmesi varsa...

Basta ben bir seyi 6grenebilir miyim Hocam: Evlilik 6ncesi tarama testlerinde bu tiir hastaliklardan,
nadir hastaliklardan ne kadarina ulasilabilir tastyict olup olmadigi konusunda, bdyle bilginiz var m1
yani?

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET AL ERGUN
— Aslinda elimizde su anda bdyle bir bilgi yok. Ciinkii biz eger anne babanin talasemi gibi herhangi bir
tastyiciligini biliyorsak onu tarayabiliyoruz ama bir tarama programi seklinde diistiniiyorsaniz ki Halk
Sagligi Genel Miidiirliigii de bunu distiniiyordu...

BASKAN — Evet, bu SMA i¢in de diisiiniildii.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET AL ERGUN
— Evet, SMA’yla birlikte biitiin metabolik hastaliklarin yani daha ¢ogu metabolik oldugundan dolay1
yaklagik iste bir 100... Sik goriilen yani kistik fibroz —kistik fibrozda zaten bunun iginde- gibi bazi
hastaliklar1 da dahil edelim gibi bir sey oldu. Yani bununla ilgili sadece Genel Miidiirliik bir ¢alisma
yapacak ki bu bir programa alinsin yoksa bizim {initelerimizde bdyle bir sey yok.

BASKAN — Bu konuda Bakanligimizla zaten tekrar temasimiz olacak, bu yarim kalan bir proje,
bunun tamamlanmasi igin.

Benim 6grenmek istedigim buydu. Yani bu tiir hastaliklarda, toplumda ozellikle siklikla goriilen
bu hastaliklarda tagiyici taramasi yani evlilik dncesi bir testte, 100 civarinda, o zaman degerlendirme
yapabiliyoruz.
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TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
—Yani simdi sdyle: O zaman konusuldu “Yeni nesil bazi teknolojilerle taransin m1?” Yani iste o “yiiksek
¢iktili yontem” deniyor. Bir seferde milyar bazlik iste gigabayt diizeyinde veri veren bazi sistemler,
onlarla aslinda biitiin hastaliklar taranabilir ama bunlarin maliyetleri, fizibilitesi, biyoenformatik
analizleri gibi ¢ok ciddi seyler oldu. Onun i¢in belirli hastaliklarda karar verip bunlart daha hizli, daha
ucuz taramayi, aslinda devlete de ¢ok fazla yliklenmeden taramay diisiindiik. Bununla ilgili aslinda
hastalik standartlar1 belli. Mesela iste fenilketoniiri bu isin ig¢ine genetik olarak girebilir, su anda
fenotipleme olarak calisiliyor. Ya da konjenital sagirlik. Mesela konjenital sagirligi da erken donemde
yapsaniz son derece faydali olabiliyor, ben kendi boliimiimde tariyorum. Kistik fibrozis mesela,
gergekten bu ¢ok 6nemli, anne babay1 tarasaniz... Ama bunun bir politika haline olmas1 gerekiyor,
yoksa bize hastalar dyle hi¢bir sekilde gelmiyorlar.

BASKAN — Tabii. Bizim bu caligmamizin sonucunda yapacagimiz Oneriler igerisinde yer
alabilecek bir bilgiydi bu, o yiizden bunu 6grenmek istemistim.

Once bir komisyon iiyesi arkadaslarimiza sdz veriyorum.
Hocam buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de konusmalar1 icin biitiin dernek katilimcilarina
tesekkiir ediyorum. Uzun siiredir bu komisyonun toplantilarmi yapiyoruz, hep gordiigiimiiz, TUIK in
verilerine gore ylizde 25 akraba evliligi var ve nadir hastaliklarin sebebi bu. Bu durumda bize aslinda
evlilik dncesi bir politika lazim, dncelikle evlilik 6ncesi politikay1 olusturmamiz lazim. Bu nedenle de
Tibbi Genetik Derneginden -120 kadar uzmanimiz var dediniz- belki evlilik dncesi bu uzmanlarimizdan,
akraba evliligi yapmak isteyenlere bu genetik danismanlig1 alma zorunlulugunu getirmemiz lazim ve
bu zorunlulugu bilerek hayatlarini da ona gore devam ettirmeleri lazim. Evliligi ¢ocuk sahibi olmak i¢in
yapacaklarsa bu riskleri bastan bilmeleri lazim. Bakanimizin da uzun emekleri oldugunu biliyorum,
SMA 6zellikle 6deme kapsaminda oldugu igin... Biz bunu yasa olarak ¢ikarttik ama 6grendigimize gore
hala 6deme kapsamina alinmamis, prenatal genetik testler yapilamiyor diye hocam bilgi verdi. Saglik
Bakanlig1 yetkilileri yok ama dncelikle onlardan bir bilgi istememiz lazim, bunu niye yapmamislar,
niye ddeme kapsaminda degil?

BASKAN — Isteyecegiz zaten.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bir de genetik politikamiz olarak... Dediniz ya: “Kan akist
oluyor.” Bugiin sabah ben bire bir érnegini yasadim, bir akciger hipoplazisi tanis1 alip Hacettepeden
kan orneklerinin Amerika’ya gittigini sOylediler bana. Simdi dediniz ya, bunlarin hepsi tilkemizde
yapilabiliyor. Bu kan akislarini kontrol etmemiz lazim ve biz gereksiz 6demeler yapiyoruz belki de
yurt disina. Kendi tilkemizde yapilabilecek islemlerin bu iilkeden ¢ikmamasi lazim. O yiizden tekrar bir
degerlendirme yapmanizi istiyorum hocam.

BASKAN — Bu SMA i¢in diisiiniilen tarama testiyle ilgili caligma bizim Bakanligimiz zamaninda
belli bir asamaya gelmis idi, son durumunu bilmiyorum, arkadaslarla tekrar goriisecegiz. Yerli iiretim
diistiniilityordu. Yerli iiretim yapilincaya kadar disaridan da temin edilebilirdi ¢iinkii maliyeti yiiksek
bir sey degil bu ama sonradan, Allah korusun bir hastalik ger¢eklestigi zaman maliyet ¢ok yiiksek yani
ekonomik olarak biiyiik bir agirlik olusturuyor.

Bagka soru?

Evet, Semra Hanim, buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle tesekkiir ediyorum sunumunuz igin.
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Hem Komisyon Baskanimizin ifade ettigi hem de Arife Hanim’in ifade ettigi konuya katiliyorum
hem tarama testlerinin artirtlmasi hem de genetik danismanligin yapilmasi konusunda ama buna
ragmen, hani hastalikli cocuk tasidigi halde ikinci ¢cocuga sahip olmay1 istemesi yoniindeki konuda
hasta yakinlarina hak veriyorum, nihayetinde hastalig1 tasimayan bir ¢ocuk sahibi olma gibi bir talepleri
oluyor. Bunun i¢in preimplantasyon yontemiyle, genetik tarama yontemiyle ¢ocuk sahibi olmalarinin
oniinii agabilmemiz gerekiyor diye diisiiniiyorum. Yani kimi hastaliklar i¢in sadece bu yapiliyor dediniz.
Bence bunun yani bu hastaliklarin sinir1 genigletilmeli. Nihayetinde bu hasta yakinlarinin da saglikl
bir ¢ocuk sahibi olma gibi bir talepleri olacaktir ve maalesef bu yontemi kullanamadiklari i¢in sansini
deneyerek bunu yapiyorlar. Yoksa sizin bahsettiginiz gibi, anlatamama degil aslinda, biliyorlar yani bir
cocuk sahibi olduklart halde ikinci bir ¢cocugu yaparlarsa bu hastaligi tagima ihtimalinin olabilecegini
biliyorlar aslinda ama bu yontemleri kullanamadiklari i¢in de, preimplantasyon genetik tan1 yontemiyle
¢ocuk sahibi olamadiklari i¢in de sanslarin1 deneyerek ¢ocuk sahibi oluyorlar. Bunun niinii agmamiz
gerekiyor diye diistiniiyorum.

BASKAN — Sayin Vekilim, 2018 Aralik ayinda ¢ikan yasada bu imkanin 6nii kanuni olarak
acildi. Tabii, simdi diizenlemeleri yapilacak, yapilmistir veya yapiliyor, onu bilmiyorum. Ciinkii bu
tiir durumda olanlara hem genetik danismanlik hem de preimplantasyon destegi, tiip bebek yapma
imkanz... Yasal olarak altyapisi yapildi.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — “Smirh, sadece birkag hastalik i¢in yapiliyor.” dedigi icin...
BASKAN — Evet, SGK’nin bu seyi genisletmesi lazim 6zellikle.

Simdi, s6z hakki orada.

Buyurun.

PKU AILE DERNEGI BASKANI DENIZ YILMAZ ATAKAY - Tesekkiir ederim.

Sordugunuz soru i¢in dzellikle tesekkiir etmek istiyorum size. Ciinkii 6zellikle metabolik hastalik
derneklerinde ve nadir hastalik derneklerinde ailelerin ikinci veya iiglincii defa anne yani ebeveyn olma
talepleri karsisinda tiniversitelerle ya da is birlikleri yaptigimiz... Clinkii bu hastaliklar1 anlatmaya
calistyoruz, bir farkindalik yapmaya ¢alistyoruz ve en ¢ok karsilastigimiz soru: “Acaba ben de tastyict
miyim?” “Acaba ben ne tasryorum?” Biz ne tasidigimizi bilmiyoruz. Bunu ancak ve ancak maalesef
sordugumuz ¢ocuklar tani alinca 6greniyoruz. O yiizden burada hepinize ¢ok ¢ok tesekkiir ederim,
sOylediginiz her bir climle bizim yillardir konustugumuz konular.

Burada sadece kiiciik bir ilave yapmak istedim izninizle, tekrar Milli Egitim Bakanligina donecegim
¢linkii maalesef, tedaviyi, 6zel beslenmeyi, ilaci dini inanglarindan &tiirii, “Bizde boyle bir sey yoktur,
Allah rizkint verir, bu Allah’in takdiridir.” disiincesiyle dahi tekrar ve tekrar “Tekrar ¢ocuk sahibi
olmak istediginizde liitfen uzmanlarla gortigiin.”” dedigimizde ¢ok sert tepkiler alabiliyoruz. O yiizden
hem akraba evliliklerinin sakincalar1, bunun disinda evlilik 6ncesi insidansi yiiksek olan hastaliklarin
en azindan biraz daha tastyici olmak noktasinda tespitlerinin nasil yapilmasi gerektigini bir an dnce
hakikaten ulusal politika bazinda hizlandirmamiz gerekiyor.

Tesekkiir ederim.
BASKAN - Biz tesekkiir ederiz.

Toplumda farkindalik olusturma ve kamuoyunu saglikli bilgilendirme kamunun, devletin goérevi,
elbette bunlarin yapilmasi lazim. Bizim inan¢larimizda ibadet bile yapilirken hekime danisilma durumu
vardir. Mesela hasta orucu hekimi izin verirse tutar, hekimi “Tutamazsin.” derse tutmaz. Yani aslinda
toplumumuz bu konuda iyi bilgilendirilirse, iyi informe edilirse bu meselede ¢ok biiyiikk mesafeler
alinacag1 inancindayim.
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Tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

PULMONER HiPERTANSIYON VE SKLERODERMA HASTA DERNEGI BASKANI KAMIL
HAMIDULLAH — Bir goriis eklemek istiyorum. Kendim pulmoner arter hipertansiyon hastastyim.
Eger ki diinyaya gelmeden dnce bdyle bir hastaligimin olacagini bilsem dogmak istemezdim.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Evet, boyle bir analize burada girmeyelim.
Evet, bagka s6z?

Buyurun.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Aslinda “Evlilik oncesi tarama testleri eklensin.” dedik ama
kayitlara da gegsin, evlenip ¢ocuk sahibi olmayanlari da bu kapsama alabilecek bir uygulamay1 da
eklemis olayim bu sayede.

BASKAN — Tabii, o da yapilabilir.
Tesekkiirler.
Buyurun.

YUZUMLE MUTLUYUM DERNEGI KURUCU BASKANI EMRE ERDAL — Ben de bir ekleme
yapaca@im sizinkine. Tabii, dnlenebilir seyleri zamaninda yani fetiis ya da canli meydana gelmeden
onlemek dnemli ama sonra, gebelik siirecinde de bazi yasananlar var. Bu agidan Genetik Derneginin de
ben bu goriisiinii merak ediyorum, biyoetik agidan yaklasiyorum: Yani bilimin engelliligi mi ¢6zmesi
lazim yoksa engellilerin sorunlarint mi1? Burada bir soru isareti var. Ya da yasamay sadece fiziksel ya
da zihinsel olarak tam olan saglikli insanlar m1 hak ediyor? Zamaninda iste bazi devletlerin yaptig1 gibi
ojeni mantigtyla tistiin irk yaratma yolunda m1 bakilabilir, yoksa bir esneme ve yasam hakki agisindan da
diger biyoetik agidan nasil yaklasilmali konuya? Tabii, evlilik 6ncesi bu testleri ben olumlu buluyorum
ama sonradan da tamamen bunu &nleyelim dersek su an hayatta olan engelli ya da hasta insanlar1 da
rencide etmis olabiliriz ki neticede engelli olup bir¢ok basariya imza atan insanlar da var. Onu ekleme
istedim sadece. Sag olun.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Ben bir cevap verebilir miyim Sayin Bagkan?

BASKAN — Tabii Hocam, buyurun.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Simdi, soyle: Biz zaten dikkat ¢ektiginiz gibi o konuya ¢ok dnem veriyoruz. Prenatal tanida mesela
down sendromlu olur ya da bagka bir sey; biz sadece aileye danisma veriyoruz, genetik danigsma, yoksa
higbir sekilde yonlendirme gibi bir haddimiz de olamaz, &yle bir sey de veremeyiz. Onun disinda,
yumurta verirken de -dedim ya- preimplantasyonda sadece hastalara vermiyoruz, tasiyicilara da
veriyoruz. Dolayistyla iistiin 1rkla ilgili hi¢ kimsenin 6yle bir diisiincesi olamaz genetikte ve biz etik
konularma gergekten ¢ok 6nem veriyoruz.

Diger bir sey de biz arada Sosyal Giivenlik Kurumuyla da karsi karsiya geliyoruz. Cilinkii hasta
raporlarini sisteme yiiklemeyiz mesela. Cok karsi karsiya geliyoruz, “Niye yiiklemiyorsunuz, para
da alacaksiniz?” “Hayir, biz hastalarimizin verilerini tigiincii kisilerle hi¢bir sekilde paylagmayiz.”
seklinde her genetik uzmanima da ben bunu salik veriyorum. Tabii ki tartigma ¢ok oluyor ama biz hasta
tarafindayiz, hastanin verilerini hasta olmadikca kimseyle paylasmayiz, bu bizim her zaman en 6nemli
gOristimiizdiir.
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Tesekkiir ediyoruz.
BASKAN - Biz s6z hakki var, 16 numara.

Bu arada tabii ki o sOylediginiz husus 6nemli. Ancak en azindan kisiler bu riskleri de bilsinler,
sorumluluklart da iistlensinler, bir sey demeye gerek yok. Yakin yani akraba evliliginin boyle bir sonug
dogurdugu da ortada yani onu da bilmek lazim.

16 numaradaki arkadasimiz, buyurun.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERi BARAN
KOSEOGLU — Merhaba.

Tiip bebek bir alternatif olacagi gibi hani dogal yollardan hamile kalip gebelik esnasinda test
yapilarak da ilerlemek aslinda belki de daha tercih edilebilir bir yol olabilir.

BASKAN — O sikintilt bir siire¢ yani orada iste tercih...

DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Evet, psikolojik ve sey sorunu da var ama sunlar1 da duyduk, acaba hala bunlar var mi
diye merak ediyorum, size danismak istiyorum: Bir anne DMD’li ¢ocugu var, hamile kaliyor ve test
yaptiriyor fakat test sonucunun gelmesi o kadar uzun siire aliyor ki artik gebeligi sonlandiramayacak
noktada bunu &greniyor ve ikinci DMD’li ¢ocuguna sahip oluyor. Yani bu durum olmadig1 zamanlarda
da test sonuglarinin ¢ok ge¢ ciktigiyla ilgili bazen, zaman zaman, her yerde degil, bazi yerlerde
ailelerden paylagimlar aliyoruz, greniyoruz. Bu konuda neler yapilabilir? Ozellikle ikinci gocuguna
dogal yontemle sahip olmak isteyip fakat testle devam edip ya da etmemeye karar vermis aileler i¢in
miimkiin mii bu, bu siirelerde gerceklesir mi? Ciinkii 6zel kliniklere gidiyorlar. Gitmelerinin bir sebebi
daha hizli siireci sonuglandirtyorlar. Hani bu Bakanlik kapsaminda hastanemizde yapilirken 6zel
merkezleri ya da belki bazi durumlarda DMD i¢in gegerlidir ama yurt disina... Siire temel sebep diye
diisliniiyorum ve sizin goriisiiniizii de almak isterim.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Tesekkiir ediyorum.

Cok haklisiniz, tabii ki bebek belirli bir boyuta ulastyor. Aslinda tahliye yonetmeligine gore tanty1
koyduktan sonra tabii bebek alinabiliyor ama demin dediginiz gibi, CVS de yapsak, amniyosentez de
yapsak —diger tarafi sdylilyorum- sonugta fetiisii canli bir sekilde aliyorsunuz ya da 6ldiiriiyorsunuz
fetosit denilen yontemle; bu bir tarafi.

Diger taraftan tanilarin tabii ki, belirli bir zamanda ¢ikmasi lazim ¢linkii biz akrediteyiz sonugta
Saglik Bakanligina, belirli zamanda ¢ikarmamiz lazim. Ama dediginiz gibi, muhtemelen o merkezler
yurt disina goénderiyorlar, yurt disindan da ya materyal eksik oluyor, ondan dolayr geciktigini
zannediyorum, 6zel genetik tanit merkezlerinden bahsediyorsaniz, ondan kaynaklanmis olabilir. Tabii,
zamaninda sonug gelmesi lazim, bunun karsisinda hi¢ kimse bir sey sdyleyemez. O hata bizim hatamiz,
olmamasi gerekiyor.

BASKAN — Hocam, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Nadir hastaliklarla ilgili genetik damigmanhigm raporun
icinde olmas1 gerekmez mi? Bu insanlara saglik raporu verirken, engelli oldugunu ispatlarken, her tiirlii
sosyal imkandan yararlanmasini sdylerken bir bilgilendirme de yapmamiz gerekmez mi? Bir genetik
danigmanlik raporunun da onun iginde olmasi gerekmez mi diye sormak istiyorum.

Bir de genetik danigsmanlik yasal olarak kimlerde zorunlu olmalidir?
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TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Yani simdi genetik hasta olarak diyorsunuz?

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Hasta, 6rnegin, ailede engelli var, hastalig1 biliyorsunuz,
bunun genetik gegisli oldugunu biliyorsunuz ama yasa olarak higbir yaptirimimiz yok. Ornegin, engelli
birey de yeniden ¢ocuk sahibi olmak isteyebilir, evlenmek isteyebilir, bunlara bir zorunluluk getirilir
mi? Nasil davranmak gerekir?

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Yasal zorunluluk herhalde olmaz Saym Milletvekilim ama... Yani en 6nemli seyi siz iyi niyetle...
Mesela sermayeyle ilgili bir 6deme ¢ikarildi, bunun karsiliginda insanlar 2’nci ¢ocugunu dogurdu ki
bunun tedavisi var diye yani boyle yanilsamalar da toplumda ortaya ¢ikabiliyor. Yani sonugta bunun
tedavisi var diye insanlar hicbir platelet tan1 bile yaptirmadilar.

Genetik danigmanin bence dediginiz kosullarda her hastaya zorunlu olmasi lazim. Biz zaten bize
ugrayan biitiin hastalara diyoruz . Ama sizin dediginiz gibi, rapor alan engelli hastalar bize ugramiyor.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ciinkii farkindalik yaratmak istiyoruz ya... Farkindalik
yaratacaksak once kendi ailemizden, engelli oldugunu bilen ailelerden baslamamiz lazim ki bu bir
zorunluluk haline getirilsin. O raporlarin i¢inde “Genetik danismanlik alinmistir.” gibi bir ibare olabilir
belki.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. MEHMET ALI ERGUN
— Yani bu 6rnek teskil edecek mi bilmiyorum ama. Yani meme kanseri {izerine ¢aligtyoruz, mesela,
Angelina Jolie’nin diinyadaki etkisi yani Tirkiye’de okuma yazma bilmeyen hanimlar bile onu
duymus, geliyorlar size. Yani bunda bir farkindalik... Bilmiyorum, medya ayagi m1 olmasi gerekiyor.
Hos, tinliiler de buna ¢ok destek olmaya c¢alisiyorlar ama o farkindalik ne yazik ki... Belki ¢esitli
kanserlerde oldu ama nadir hastalikta belki farkindalik olusturacak bdyle bir medya giicii ihtiyact
var diye diisiiniiyorum. Ozellikle bu engelli raporlar: bize gelmiyor. Mesela, orada o devlet hastanesi
ayagni biliyor, ben de tiniversiteyi biliyorum.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Yani gelmesi...

BASKAN — Artik o tartigilir.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ciinkii yiizde 25 akraba evliligine bagh diyoruz nadir
hastaliklar ve engelli bireylerin de ¢ogunda nadir hastaliklar olduguna goére bunlarin farkindalik
olusturulabilmesi icin... Hani aile bir gidip genetik danismanlik alsa ailecek, hep birlikte ya da
oncesinde bir psikolog goriisii alinip... Yani bunun devami nasil olabilir? Ciinkii biz sahada ¢ok
goriiyoruz, 6rnegin, 2’nci ¢gocugumda olur mu, 3’lincii cocugumda olur mu diye diisiiniin aileler var,
kardesler var, “Ben evlensem bende olur mu?” diye... Hala bilgi eksikligini goriiyoruz. O yiizden
genetik danismanlik almalari sanki farkindalik i¢in daha dogru olacak gibi geliyor.

BASKAN — Bugiin de alabiliyorlar genetik danismanlik da. Zorunluluk konusu tabii, yasa o ayrica
bir tartisma konusu olur.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI UZM. DR. TAHA BAHSI — Sayin
Baskan...

BASKAN — Tabii, buyurun.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI UZM. DR. TAHA BAHSI — Sayin

Milletvekilim, dediginiz gibi, aslinda ¢ok dnemli. Genetik danismanlik bence genetik hastaliklardan
korunmanin ilk basamag aslinda. Ben mecburi hizmeti Gaziantep’te yapmistim, orada beni ¢agirdilar,
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bu engelli raporlart igin komisyona bashekim rica etti, beni de gorevlendirdiler. Orada hakikaten biz
anlatiyorduk yani orada hastalar1 ¢iziyorduk, edinsel bir engeli yoksa, genetik bir hastaliga bagliysa
bunlar mutlak surette... Bu tabii bizim hastane yonetiminin yaptig1 bir seydi. Genetik poliklinige
mutlaka aliyorduk hastayi, yonlendiriliyordu, yukarida, poliklinikte iki arkadastik, birimiz heyet
raporda, digerimiz poliklinikte, direkt oradan ben onlart ¢izip yukartya gonderiyordum ya da tam
tersi. Biz bunlar1 yapiyorduk. Sabah Kamu Hastaneleri Genel Miidiirligiiniin yaptig1 sunumda aslinda
COZGER’e bu eklenmeliydi bence. Genetik danigma mutlak surette... Yani genetik danismasi sozel
olarak alinmali ya da yazili anladigina dair hastamin imzas1 alinmal. iste hocam da soyledi, meme
kanserinde simdi bize hastalar geliyor mesela, BRCA 1, 2 mutasyona bakiyoruz, hastanin kendisinde
mutasyon ¢iktt mutlaka yakinlarina bakmamiz gerekiyor. Ciinkii yiizde 50 ihtimalle birinci derece tiim
yakinlar1 bu genetik degisimi tasiyacak ve bir kadinda BRCA 1, 2°de mutasyon varsa hayati boyunca
yiizde 70 ihtimalle meme kanseri olacak demektir.

Simdi, eger genetik poliklinikten bu danigsmay1 almazsa, hasta bu sonugla giderse boyle kaliyor
ve iste on sene sonra kizit meme kanseri oluyor falan. Yani biz buna ¢ok dikkat ediyoruz ama tabii,
yasal bir zorunlugu yok bunun su anda. Bu vesileyle belki bu Saglik Bakanligina iletilip bu Komisyon
tarafindan, bir diizenleme yapilmasi istenebilir kamu hastanelerinden ya da Saglik Hizmetleri Genel
Miidiirligiinden.

Bir de ¢ok kiiciik katkida bulunmak istiyorum az once deginilen genetik bilgiyle alakali.
Komisyondan belki bir kanun teklifi de ¢ikabilirseniz sununla alakali. ..

BASKAN - Tabii, onerilerimiz igerisinde kanun teklifi yapma hakkimiz da var yani burada
¢alisma yapiyoruz.

TIBBI GENETIK DERNEGI YONETIM KURULU UYESI UZM. DR. TAHA BAHSI — Yani
belki boyle bir durum da gerceklesir. Bu genetik sonuclart biz sisteme yiiklemiyoruz, Tiirkiye’de
bununla alakali bir yasa yok heniiz. Ama bazi hastane yonetimlerinden boyle baski geliyor genetik
uzmant arkadaglara. Bu kesinlikle dogru degil. Sundan dolay1: Amerika’da mesela 2008 yilinda GINA
diye bir genetik ayrimcilik yasasi ¢ikarildi. Bunu da soyle ¢ok kiigiik bir drnekle agayim: Mesela kadin
BRCA 1, 2 geninde mutasyon tasiyor, hasta degil, 30 yasinda, annesi meme kanseriydi, kendisine de
baktik, ayn1 mutasyonu tasiyor, meme kanseri olma ihtimali ¢ok yiiksek bu hastanin. Simdi, bu bilgiyi
kimler bilsin diye bir diizenleme yapti Amerika, Senatodan gecirdiler. Hastanin, genetik uzmaninin ve
hasta olursa onkologunun disinda bilinmesini yasakladilar. Bunu da suna dayandirtyorlar: Simdi bu
bilgiyi bagkalar1 bilirse mesela, sigorta sirketi bilirse ¢ok yiiksek rakamlara saglik sigortasi yapiyorlar
bu insanlara, hasta degil heniiz. Isverenler is vermek istemiyor, sen hasta olacaksm, iyi bir calisan
olmayacaksm diye. Iste sosyal gevre tarafindan mesela... Bu kadin meme kanserinden korunmak
icin mastektomi ve ooferektomi yaptirmak isteyebilir, bu sefer az tercih edilen bir es pozisyonuna
diisecegi i¢in, sosyal bir ayrimciliga maruz kalacagi i¢in mesela Amerika bunu yasakladi. Bunda kiginin
genotipinin hicbir sekilde kendi elinde olmadigi gergegine dayanarak boyle bir maddeyle... Bizde
bdyle bir diizenleme yok su anda ama olmasi gerektigini diisiiniiyorum ben. Avrupa’da da yeni yeni,
birkag yildir yapiyorlar bu diizenlemeleri.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
Bagka suali, degerlendirmesi olan yok.
Bu boliimii de tamamlamis oluyoruz.

Simdi, Duchenne Kas Hastalig1 ile Miicadele Dernegi sunumuna sira gelmis bulunuyor. Sadullah
Bey, buyurun.
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15.- Duchenne Kas Hastaligi ile Miicadele Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Sadullah Erol’un,

egitim haklkinin ve esitligin kas hastalart igin olmasi gerektigi hakkinda sunumu

DUCHENNE KAS HASTALIGI iILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL - Saym Bagkanim, degerli milletvekillerim ve degerli STK’ler; ben ¢ok kisa
gegecegim ¢iinkii ¢ok uzun bir zamandir buradayiz, herkes sikilmig durumda.

Bizim dernegimiz tamamen aileler tarafindan kurulmus, Duchenne Muskiiler Distrofi’ye sahip
evlatlar1 olan aileleriz. Amaglarimiz tabii ki ¢ocuklarimizin bir nefes almasini saglamak. Ben ¢ok
kisa gegecegim, aslinda baska bir toplantida daha uzun bir konusma yapmak isterim. {lk éncelikle tek
deginecegim nokta, egitim hakk: ve esitligi kas hastaliklart adina istiyoruz. Clinkii bizim ¢ocuklarimiz
kaslar1 eridigi i¢in diger arkadaslariyla ayni oranda yazamiyorlar ¢izemiyorlar ve yiiriiyemiyorlar.
Ozellikle beden egitimi derslerinde tek baslarina smiflarinda birakiyorlar, okullardaki rehberlik ve
danismanlik hocalar1 dahi ilgilenmiyor. Benim oglum 11 yasinda, ilkokulu bitirdi, rehberlik hocasi
bugiine kadar 1 defa goriismiis kendisiyle. Milli Egitim Bakanliginca bunun 6zellikle irdelenmesini
istiyorum. Yazili sinavlarda 6zellikle ayrica bir vakit taninmasini istiyorum ¢ocuklarimiza. Kol kaslar1
calismadig igin, yavas yazdiklari i¢in bazi sorulari da yetistiremiyorlar birgok sinavda.

Ayni sekilde, benim burada Komisyona sunacagim sey, izmir ve Antalya Kas Hastaliklari
Merkezlerimizin eksikliklerini getirdim, bunlart Komisyona ayr1 ayr1 okumayacagim ¢iinkii ¢ok uzun
stire olacak, bunlar1 Komisyona teslim edecegim.

BASKAN — Metin olarak varsa aliriz.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL — Ve burada ¢alisan hocalarimizin, bu merkezlerimizi yoneten hocalarimizin
Komisyona davet edilip ne gibi eksiklikleri oldugunu ve hastalarin neler ¢ektigini onlarin dilinden
de dinlemenizi isteyecegim. Ayrica Komisyonda bulunan milletvekillerimizin sehirlerinde bulunan
ozellikle kas hastalarin1 bire bir ziyaret edip ileri evredeki evlatlarimizin durumlarini gozleriyle
gdrmesini istiyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Sadullah Bey, tesekkiir ediyoruz.

2’nci sunumu herhalde Baran Bey yapacak.

Buyurun Baran Bey.

16.- Duchenne Kas Hastaligi ile Miicadele Dernegi Genel Sekreteri Baran Koseoglu 'nun, DMD

hastalarinin karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim énerileri hakkinda sunumu

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI BARAN
KOSEOGLU — Merhabalar.

Bugiin son olmamiz sebebiyle deginecegimiz birgok konuya aslinda buradaki katilimeilar,
sunum yapanlar tarafindan deginildi, cok verimli bir giin oldu. Ama yine de hizlica gegmek istiyorum
iizerinden.

Ismim Baran Késeoglu, 6 yasinda bir oglum var, aslen bankactyim, asil meslegim bankacilik.
Dernekte de yurt dis1 tedavi ve ilagta gelistirmeleri takip etmeye, uluslararasi hasta organizasyonlartyla
iliskileri yiiriitme gibi gorevleri yapmaya calistyorum. Ayrica Hollanda merkezli Diinya Duchenne
Orgiitii ve Avrupa Birligi EURORDIS’in ortaklasa yaptiklart Duchenne Damigma Kurulunun da
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(Duchenne Community Advisory Board) bir iiyesi oldum. Bu sayede yurt disindan insanlarla, ayni
hastalig1 ¢ceken insanlarla ve sivil toplum orgiitleriyle calistim, oradaki sartlari da biraz gérme sansim
oldu.

Bu arada dernegimiz EURORDIS ve Diinya Duchenne Orgiitii derneginin de bir iiyesi. 2’nci
toplantida Profesér Doktor Haluk Topaloglu hastaligi detayli olarak zaten anlatmisti. Bildiginiz gibi,
bu ilerleyici bir kas hastalig1, cocukluk yaslarinda ¢ocuklar normal ¢ocuklarin biraz gerisindeyken yine
de bir kazanimlar1 oluyor, ilkokul ¢aglarma kadar geliyorlar, daha sonra tiim kazanimlari maalesef
hastalik yiiziinden yavas yavas ellerinden aliniyor. O yiizden zor bir hastalik, psikolojik olarak yiikii
agir bir hastalik. Hastaligin evreleri degisiyor, ihtiyaclar1 degisiyor, her evresi farkli bir evre. Bu
evrelerdeki ihtiyaclara, sorunlara gore biz veliler ve velilerin de ilgi alanlari, sikintilari, endiseleri ¢ok
farklilastyor. Iste yas1 kiiciik cocuklart olan veliler daha gok gocuklarmin gelisimi, ¢ikacak tedaviler
hakkinda yogunlasip orada umutlarini onlara baglayip mesailerini oraya harcarken yasi biyiik, ileri
evredeki ¢ocuklarin ebeveynleri ise daha ¢ok hasta olmamalari, hastaliklar1 engelleme, hayat kalitesini
artirma ve hayatta kalma {izerine yogunlasiyorlar, endiseler ve mesailer bunun iizerinde oluyor. O
yiizden ben bugiin daha 6nce yine dernek temsilcimiz Sadik Mehmet Ciftgi SGK kapsami ve hastalikla
ilgili gereksinimlerden detayli olarak bahsetmesine ragmen ilave olarak su bakis agisindan bakmak
istiyorum ¢iink{i hepimizin ¢ocuklari engelli olmaya aday, ileriki yaslara insallah ulasacaklar: O yilizden
o yasta tedaviler ¢ikana kadar -¢ikacak ya da ¢ikmayacak, bilmiyoruz- o yastaki bakimlari, ihtiyaglari,
onlarin bir birey olmalari, otonom bir yasam siirebilmeleri, ailelerine bagli olmadan, kendi baglarina bir
seyler yapabilmeleri ve kendilerinin birey oldugunu hissetmeleri ¢ok 6nemli. Bu anlamda bugiin burada
biitiin katilimcilarin aslinda dokundugu noktalar var, onlarin yapabilecekleri var. Zaten yapiyorlar, daha
iyilestirerek yapabilecekleri var.

Gegtigimiz yi1l igerisinde kisisel olarak da tanidigimiz, hayata ¢ok bagli -zaten hayata bagh
olmayan yakinlart tanimiyoruz ¢iinkii depresif ve kimseyle konusmuyorlar- bizimle konusan, yasi
ileride, yetiskin DMD’li hasta tanidiklarimizdan yaklasik 10 tanesini maalesef kaybettik; dahil olduk
bazilarinin siireglerine, son dénem siireglerine, hastanede acil servisteki siireglerine. Dahil oldugumuzda
sunlar1 gorditk: Kanayan bir yara var, DMD’li hastalar sik sik acil servise gidiyorlar ¢iinkii tabii
cigerler kas degil ama o solunumu destekleyen kaslar da zayifladig: icin basit bir hastalik ¢ok kotii
zatlirrelere dontigebiliyor. Solunum yetersizlikleriyle hastalar acil servislere gittiginde DMD’yi bilen
g0giis hastaliklart uzmani ve acil servis uzmanlari az oldugundan dolay: gerekli miidahaleye ve bakima
alamryorlar ve acil serviste normalde bir haftada tedavi edilmesi gereken siirecler cok daha uzuyor,
ailelerin hayatlar1 cehenneme doniiyor, hatta doktorlarin da hayatlar1 cehenneme doniiyor. Burada
bir sikintinin oldugunu ¢ok net fark ediyoruz. DMD alaninda 6zellikle solunum, gogiis hastaliklart
uzmanlarmnin ihtisaslagmasi, ihtisaslagsmis uzmanlarin da Tiirkiye geneline egitim vermesi ve bu konuda
bir ekip olusturulmasi gerekiyor.

Hep konusulan referans merkezler, nérologlar. Norologlar tabii ki bu saglik takiminin bagi ama acil
servise gittiginde higbir nérolog da bir sey yapamiyor ¢iinkii uzmanlik alani farkli ve yonlendirmesi
gereken kisiler farkli. Bu yiizden referans belki merkezleri kurulacak ama kurulmadan &nce, bu
Komisyon bittiginde ilk olarak bizim rica ettigimiz acil durum, bakim ve destek, belki bir konsiiltasyon
sisteminin olusturulmasi, bazi genelgelerin yayinlanmasi, belli bakim sartlarini acil serviste veremeyecek
hastanenin derhal hastay1 hangi hastanelere sevk edebileceginin dnceden belirlenmesi, 7/24 danismak
isteyen acil hekimlerinin arayabilecekleri bir merkezin olmasi, egitimli personelin olmasi en dnemli ve
en ihtiyacimiz olan seylerden birisi olarak goziikiiyor.
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Tabii, bir siirii sey var ama bizim de dahil oldugumuz yapilan birka¢ yanlis uygulamalara
deginmek gerekirse... Solunum hastaligryla gelen hastalara, DMD’li hastalara herhangi bir solunum
hastaligiyla gelmis kisiler gibi davraniliyor, iste entiibe ediliyor fakat yayinlanan kabul gérmiis DMD
bakim standartlar1 bu Lancet’te yayinlaniyor, yillar itibartyla da giincelleniyor, en son 2018’in kasim
ya da aralik aymda giincellendi. Burada zaten kaslar1 zayif oldugu icin entiibasyonda solunumu
tamamen uzun siire kaldig1 zaman solunum yetisini tamamen kaybediyor ¢ocuklar ve trakeostomiyle
belki sonuglaniyor bu siirecin sonu. Yanlis antibiyotik kullanimlar1 da var. Entiibasyonun pozitif
hava basinct BIPAP cihaziyla beraber rotasyonlu yapilmasi gerektigi bazi dokiimanlarda yaziyor.
Bilen baz ailelerimiz var fakat bunu biz acil servis hekimlerine anlatamiyoruz, onlar1 da stres altina
sokuyoruz, sikintilar oldukga biiyiiyor. Kendi ¢abamizla bilen hekimlerle konusturmaya calistigimizda
farkl sikintilar oluyor, egolar ortaya ¢ikiyor ya da bilen hekim konsiiltasyon vermek istemiyor ¢iinkii
“Uygulayacak kisinin yetkinligini bilmiyorum, hasta “ex” olursa sorumluluk kimde olacak.” diyor.
Yani burada bir sikint1 var, bunun diizenlenecegini, Saglik Bakanliginca bir aksiyon plani yapilip bir
¢Ozlime kavusturulabilecegini diisliniiyoruz. Komisyonun onerilerinden bir tanesi de dncelikli olarak
referans merkezleri evet, milkemmeliyet merkezleri evet ama oncelikle belki bu konu siralamada daha
uste ¢ikabilir.

Yine, acil servisten once yetiskin DMD’lilerin... Ciinkii ¢ocukluk ¢agi hastaligi ama yasam,
bakim standartlar1 yasam siiresini uzatiyor, cogu DMD’li hasta yetiskin oluyor. Yetiskin olduklarinda
¢ocuk norologlarini ya da uzmanlarini birakip bagka bir boliime gegiyorlar. Bu boliimdeki uzmanlarin
say1st yetersiz. Yani ¢cocuk norolojisine oranla DMD’yi bilen yetiskin DMD hastalarina bakabilecek
norologlarin ve diger saglik ekibinin organizasyonu ¢ocukluk ¢agina gore ¢ok daha yetersiz, cok daha
farkli. Hani bu konuda 6zellikle uzmanlar olmasi gerekiyor ki dogru bakimlari, dogru tavsiyeleri
alabilsinler, bu acil servislere gitme siklig1 en azindan azalsm. Yetiskin DMD’lilerin bagimsiz bir
yasam siirebilmeleri i¢in -hastaliklar1 biraktik- daha otonom bir hayat siirebilmeleri i¢in devletimizce
saglanan evde bakim hizmetlerini, bugiin de deginilen, belli kriterler sonucunda verilen yaklasik 1.380
lira seviyesinde olan bakim iicretini sadece anneleri diisiinerek vermemeliyiz aslinda. Bu sartlarda
iyilestirmeler gerekiyor. Yurt disinda 6zellikle gordiim ki ileri seviyede ekonomik olarak kalkinmis
Avrupa iilkelerinde, Dogu Avrupa iilkeleri de dahil, bu kisiler devletten aldiklar: 6deneklerle kendilerine
ailelerin haricinde bakicilar tutabiliyorlar, hatta sekiz saat vardiyayla tiger tane bakicist oluyor ve annesi
babas1 olmasa bile o birey kendi hayatin1 idame ettirebiliyor, okula gidebiliyor, pozitif ayrimecilikla
iniversite sinavlarina girebiliyor, belli yardimlarla kampiiste ya da kira yardimiyla ev tutabiliyor.

Simdi, bunlarin hepsini buradaki ¢ocuklarin da yararlanabilecegi seyler olarak goriiyoruz. Hani
¢ocugun bu zor ve sikintili yasamda en azindan bagimsiz, kendine giivenli ve birey olarak bir seyler
yapabildigini hissedebilecegi bir durumda olmasini istiyoruz. Fakat bunun i¢in bu evde bakim ve diger
sosyal haklarda tabii, iyilesme, politikada bir revizyon olmas: gerektigi bir sart. Oteki tiirlii gocuklarimiz
annesinin goziiniin i¢ine bakacak, déonmek igin onlarin yardimini isteyecek, higbir zaman evden disari
¢ikamayacak durumda olacaklar. Bu da bir kazanim ama bence bunu daha ileriye de tasiyabiliriz, bu
kaynaklar bulunabilir. Tabii, bunlarin hepsi kaynak sorunu. Yani DMD de ve diger kas hastaliklar1
da genel saglik biitgesi i¢inde yonetiliyor ama belki bunlarin planlamasi yapilarak ayri bir biitce de
hazirlanabilir. Ciinkii ilaglardan bagimsiz olarak bakim standartlar1 da ve hayattan esit yararlanma
haklar1 da ¢ok 6nemli. Yani Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi’ne de Tiirkiye imza atti.
Burada egitim esitligi, yasama esitligiyle ilgili maddeler de ¢ok detayli olarak anlatilmis.

Egitim konusunda da yine, bizden 6nceki konusmacilar, bakanlik yetkilileri gayet giizel anlatt1.
Aslinda mevzuat olarak ¢ok iyi bir yerdeyiz, mevzuatta bir sikintimiz yok. Ancak uygulamaya geldigi
zaman uygulama ve takibi konusunda biiyiik sikintilar var. Kiiciik yaslardan itibaren ¢ocuklarimizin biraz
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daha farkli olmasindan dolay1 okullarda sikintilar ¢ektigini hepimiz goriiyoruz. iste rehberlik aragtirma
merkezlerinin yonlendirmesi ve kaynastirma programlarinin olmasi ¢ok iyi. Fakat yine de uygulamada
cok ¢esitli sikintilar yaganiyor yani bu planlanan faydalarin ¢ok azi1 hasta yakinlarina gegebiliyor. Bunun
icin de tamam, rehberlik arastirma merkezleri var ama belki Milli Egitim Bakanliginda bazi miifettisler
yetkilendirilip bu kaynastirma egitimindeki ¢ocuklarin sikintilarina bir géz atilabilir, hem fiziksel
kosullara hem de kaynastirma egitiminin igerigindeki seylere bakilabilir. Ornegin, cocuklarimizda bu
distrofin aslinda her ne kadar kaslar etkileyen bir protein olsa da beyinde de bazi isoformlarinin etkisi
oldugu tahmin ediliyor ¢ok net kanitlanmamis olsa da. O yilizden ¢cocuklarimizin bilissel olarak sikintist
ya da retardasyonu olmasa dahi bazi zayifliklarmin mental anlamda oldugu biliniyor. Iste fonetik sesleri
algilamada ya da kisa siireli hafizada bazi zayifliklarinin oldugu yine bu hastalik sebebiyle biliniyor.
Bu yiizden okumada zorlaniyorlar, bazi ¢ocuklar hi¢ yasamiyor ama ¢ogu ¢ocuk 2’nci sinifta okumay1
sokiiyor yasitlari gok daha 6nceden sokerken. Bu anlamda yine kaynastirma egitimi kapsaminda normal
orgiin ogretimine devam ederken fonetik 6gretimi bilen uzmanlardan, 6zel egitim uzmanlarindan,
bazen konusma terapistlerinden destek alinmasi ve bu kapsamda belki kaynastirma egitim miifredatinin
gelistirilmesi ¢ok yararl olabilir cocuklarimizin igin.

Daha 6nce de deginmeyi unuttugum bir konu da... Yani bakimla ilgili olarak her ne kadar anneye
bagimli olmadan ¢ocuklarin bakim yapabilecegi seviyede bir 6denek almasini sdylesek de sonugta
anneler aslinda bu cocuklara bakiyor ve annelerin emekli olmasi igin, sosyal giivenlik sigortasi
kapsaminda giivenceye alinabilmesi i¢in de diizenlemeler ailelerin moralini, motivasyonu g¢ok
yiikseltecek seyler olacaktir. Tiim bunlar hepsi oldugu zaman, bu ¢ocuklara en iyi sekilde bakma
goreviyle didinen aileler bu yiikii paylastikca onlarin da rahatlamasi, moral ve motivasyonlarinin

yiikselmesi saglanacaktir.

Bir de fizyoterapi hizmetlerinden bahsetmek istemistim, daha 6nce de konustuk, o yiizden onu da
hizl1 gegiyorum. Ama orada da bazen sikintilar olabildigini goriiyoruz. Milli Egitim Bakanligindaki
ozel egitim merkezlerinden mi acaba fizyoterapi alinmali yilda sekiz saat ya da Saglik Bakanliginin
biinyesinde olan fizik ve rehabilitasyon merkezlerine mi gidilmeli ve bu hizmet orada m1 verilmeli?
Bu tabii bizim a¢imizdan soru isareti. Niye soru isareti? Ciinkii bir sekilde bazi aksakliklar oluyor.
O yiizden kaynaga indigin zaman akla ilk olarak bu geliyor. Yani Milli Egitim Bakanligi m1, Saglk
Bakanligt m1? Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 da bildigim kadariyla bu konuda bazi
calismalar yiiriitiiyor.

Son olarak da gelecek tedavilerden, ¢ikacak tedavilerden, pahali tedavilerden, ailelerin
beklentilerinden bahsetmek istiyorum. Son donemdeki giizel haberlerde, viriisler araciligiyla genlerin
viicuda transfer edilerek bir miktar da olsa hastaligin seyrini degistirebilecek etkiler yaratabilecegi stk
sik konusuluyor. SMA i¢in bu ¢alismalar sonuglandi. Tip 1 SMA hastalari i¢in bire bir ayni tarzda
DMD’de de uygulanacak gen transferi ve gen tedavisi su anda Amerika’da yapilabiliyor seviyede,
fiyatlar1 konusuluyor, ¢ok yiliksek fiyatlardan bahsediliyor. Duchenne Muskiiler Distrofi i¢in de
bekleniyor bu gen transferleri ve ¢ok biiyiik bir umutla bekleniyor. Dernek olarak bu umutlar1 anlatmak,
aslinda bunun hastaligin seyrini degistirecek bir sey oldugunu ama hastalig1 bitirecek bir sey olmadigint
ailelere anlatmak bizim gorevimiz. Tabii, aileler bunu bir ¢6ziim olarak dort gozle bekledikleri igin
bazen baz1 seyleri ihmal edebiliyorlar. Ayn: sekilde hepimiz ihmal edebiliyoruz. Bu beklenen tedaviler
geemiste de oldugu gibi higbir zaman beklenen zamanda ¢ikmiyor, ¢ikarsa da ¢ok pahali ¢ikiyor. Bazen
beklenen etkisi de gdziikmiiyor.
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O ylizden, su anda on, on bes y1l 6ncesine dayanan ve su anda ¢ikmis olan DMD’yle ilgili ilaglarin
bir tanesi kortizonlar, standart bakim kapsaminda verilen kortizonlar; ulasilabilir, jenerik, ucuz bir
ilag. Digeri Avrupa Birliginde 2014°te, ilkemizde 2015°te onaylanmis Translarna, Ataluren ilaci; geri
6deme kapsaminda su anda hastalarimiz buna ulasabiliyorlar. Fakat en son gectigimiz yil Avrupa Birligi
tarafindan bu ilacin 2 yasinda alinmasina da onay verildi. Ciinkii ilaglarin etkileri sinirli ve 5 yasina
geldiginde ¢ocuklar aslinda kas kiitlelerinin biiyiik bir kismini her ne kadar fonksiyonel olarak net
olarak goziikmese de kaybetmis oluyorlar. O yiizden 2 yasindan itibaren verilmesi Avrupa’da EMA
tarafindan onaylanmis ve bunun geri 6deme kapsaminda 6, 7 Avrupa iilkesi de su anda geri 6demesini
yapiyor. Bizim iilkemizde de 6nce 7 yas kriteri vardi, 5 yasa indirildi, su anda insanlar alabiliyor ama
bu kriterlerin de zaman zaman tekrar revize edilmesi, giincellenmesi hastalarimizin talebi kapsaminda.

Bir de Exondys 51. Su anda bu sdyledigim kortizonlar, translarna Exondys 51 disinda DMD
endikasyonlu diinya iizerinde baska bir ilag maalesef yok. Devam eden bir siirii klinik ¢aligma, onay
stirecinde olan ilaglar var ama su anda bu 3’1 var. Exondys 51, ekson atlama ilaglar1 ise ¢ok onceki
stratejilere dayanan, artik sonucunda bu yillarda verilmis bir sey. Bunun da etkilerinin sinirli oldugu
uzmanlar tarafindan tartisiliyor. FDA tarafindan onaylanmis bir ilag, Avrupa Birliginde ise heniiz
onaylanmadi, onay siireci devam ediyor. Bizim iilkemizde de hastalarimizla doktorlar: araciligiyla
Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumuna ilaci recete edip talep ettiklerini biliyoruz ancak su ana dek
Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumundan da bu ilaglara heniiz olumlu cevap gelmedi, ret geldi.
Tabii, bizim bakanhigimiz ve devletimiz ilaglar1 faydalarina gére en iyi degerlendirecek kurumlar,
bunu gegmiste de gok giizel yaptilar. iste SMA’da oldugu gibi ya da yiizde 10’una yarayan DMD’li
¢ocuklarm... Bu siireci en 1iyi sekilde yiiriittiiler. Exondys 51 i¢in de ve diger ¢ikacak ilaglar i¢in de
bunun, en azindan diyalog seyinin yiiriitiilmesini umut ediyoruz.

Tabii, bu seyler bir tibbi kurul ve onlarin tavsiyesiyle oluyor. Yani bu tibbi kurul ve toplantilar
aslia bakarsaniz -yurt disinda goriiyoruz, takip ediyoruz- halka agik olarak yapiliyor —dinlemeler- ve
sonuglari tavsiye niteliginde oluyor. Yine bu ilacin karsilanip karsilanmamasi yine devlet ve bakanliga
ait oluyor. Tiirkiye’de de buna benzer bir siirecin olmasini ¢ok arzu ederiz yani buna bizler de katilmak
isteriz ya da uzmanlar, tek ya da bir uzmandansa bir¢ok fikri sunabilecek birden ¢ok uzmanin bu
kurullarda olmasini ve bunlarin bu toplantilarda oldugu gibi tutanaklarinin yayinlanmasini arzu ederiz.
Maalesef, tiim genetik hastaliklari, tek gen hastaliklari ¢ok zor hastaliklar; mucize gibi, tek bir ilacin
gecirebilecegi hastaliklar degil. Kanser gibi, AIDS gibi belki kontrol altina alinabilmesi igin de bir siirii
ilacin kullanilmas: gerekebilecek, etkisi sinirli ilaglarin o yilizden piyasaya ¢ikmasi, daha sonra bu ilag
firmalar1 arasinda anlagmalar yapilip bunlarin bir kiir héline getirilmesi, belki kokteyl ilag stratejisi
glitmeleri bizler i¢in cok 6nemli. Hani bu kapsamda, bu yaklasimla ¢ikacak ilaclarin degerlendirilmesi
de ayriyeten bir talebimiz.

Cok tesekkiir ederiz bizi dinlediginiz i¢in. Burada olmak hem ¢ok sevindirici hem de ¢ok
umutlandirici.

Herkese tek tek tesekkiir ediyorum tekrardan.

BASKAN — Baran Bey’e tesekkiir ediyoruz.

Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan soru, degerlendirme varsa alacagim, yoksa toplantry1 kapatmak
icin izin isteyecegim.

Buyurun arkadaslar.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Tesekkiir ederim Bagkanim.

Sanirim bu bizim ekime kadar son toplantimiz olacak eger Meclis kapanirsa degil mi?
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BASKAN — Eger 6biir hafta aciksa bir degerlendirme toplantis1 yapabiliriz, bir hafta sonra.
GAMZE TASCIER (Ankara) — Evet.

Yani sunun i¢in aslinda 6zellikle s6z almak istedim: Bir¢ok prosediirii tamamlanmis, daha dnce
Sosyal Giivenlik Kurumu daire bagkanimizin da ifade ettigi, Saglik Bakanliginin da olur verdigi NCL
hastalarinin ilaci... Hatta kamuoyuna da mal olmus Zeynep; su an bu ¢ocugumuz normal yiiriiyor,
hayatina devam ediyor ama biz tekrar komisyonu toplayip onun ilaciyla ilgili bir sonug elde edene
kadar bircok yetenegini kaybetmis olabilir, gorme yetenegi kaybolmus olabilir. Daire bagkanimiz
icretle ilgili bir sikint1 yok dedi ama goriismelerin de devam ettigini iletti. Benim buradan ricam, ya
komisyon olarak ya da siz uygun goriirseniz, en azindan bu sirada bekleyen 5 ya da 6 hastamiz var, bir
an Once onlarin bu ilaglarini almasini saglasak hi¢ bu komisyonun sonucunu beklemeden. Nasil bir yol
izleyebiliriz?

BASKAN - Tabii, komisyonun fonksiyonlar1 arasinda bu olabilir yani dnerebiliriz onlara ama
onlar zaten Onerilmis, baglamis bir siire¢ igerisindeler. Onlar kararlarini veriyorlar, aldilar.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Evet ama heniiz ila¢ alamiyorlar, ddeme kapsamina girmedi hala,
Daire Bagkanu...

BASKAN — Ogreniriz 6niimiizdeki hafta, onlardan bilgi de isteriz. Tabii ona gore énerimizi
gelistiririz.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Olur, bilgi alabilirsek o konuyla ilgili.

Evet, bir de bir sonraki toplantiya da bir dnerim olacak. Biz hep isin hastalik boyutunu, hasta
yakinlariyla derneklerle ve isin uzmanlariyla konusuyoruz ama hukuki boyutunu biraz eksik...

BASKAN — Mevzuat boyutunu da gelistirmek i¢in konusmak lazim.

GAMZE TASCIER (Ankara) — O anlamda ben, Ankara barosunun bdyle bir talebi var Saglik
Komisyonunun bir sonraki toplantisina katilmak gibi, onu da iletmis olayim bu vesileyle.

BASKAN — Baronun mu bir talebi var?

GAMZE TASCIER (Ankara) — Evet, baronun.

Tesekkiir ederim, sag olun.

BASKAN — Bagka bir 6nerisi olan arkadagimiz var mi?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI ANKARA SUBE BASKANI SELMA CALIK —
Dinleyicilerden de 6neri alabiliyor musunuz?

BASKAN —Dinleyicilerden Komisyonun ¢alismasi igin aliriz ama teklifin bizim arkadaslarimizdan
gelmesi lazim. Dinleriz, uygun goriirse elbette.

Buyurun Hocam.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Sayin Bagkanim, degerli Komisyon iiyesi vekil arkadaslarim;
biliyorsunuz Komisyonumuz sosyal medyada ¢ok takip ediliyor ve su anda bizden acil tedavi bekleyen
hastalarimiz var, biraz énce vekil arkadasimin sdyledigi gibi. Bakanim, benim de sizden ricam, en
azindan Komisyonun bunlara duyarli oldugunu gdstermek icin bu acil bekleyenlerin iyilestigini biz
irdeleyelim, biz haber verelim. Ve eger uygun goriirseniz de onlari manevi olarak ziyaret edebiliriz,
en azindan Ankara’da olanlar1 gorebiliriz, tedavilerinin ne boyutta olduguyla ilgili biz de sosyal
medya araciligiyla bir farkindalik olusturmak i¢in bilgi verebiliriz. Bir de uzman arkadasimiza bir not
ilettim, TRTyi ve sosyal medyay1 6zellikle bu konuda bilgilendirmesi i¢in birgok program yapabiliriz,
bunlardan da bir bilgi aligverisi yapmak i¢in ¢agirirsak sevinirim.
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BASKAN —Tamam hocam, tesekkiirler.
Bir dneri vardi, buyurun.

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI ANKARA SUBE BASKANI SELMA CALIK — Cok
tesekkiir ederim.

Bizden bir sonraki toplantiya iliskin 6neriler gelince, kusura bakmayin, miidahil olmak istedim.
Gegen hafta bizim konumuz da bu Komisyonun ¢aligmasina uygun bir konu, spina bifidada biz de
burada yer almak isteriz diye bir bagvuruda bulunduk. Dilek¢emizi de verdik, Soner Bey’le goriistiik,
Ismail Bey’in referansiyla gelmistik. Haftaya bizi de dinlerseniz ¢ok seviniriz.

BASKAN — Aliriz ingallah.

Tamam, tesekkiirler.

Evet, 5’inci toplantimizin ikinci boliimii boylece sona ermis oluyor. Buglinkii ¢caligmalara katki
saglayan biitlin arkadaglarimiza tesekkiir ediyorum. Ben verimli, iyi bir ¢alisma olduguna inantyorum,
ingallah ileriki ¢alismalarimiz da iyi bir sekilde slirecek ve raporu hazirlayacagiz.

Hepinize tesekkiir ediyorum, toplantiy1 kapatiyorum.

Kapanma Saati: 16.37
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