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

IL.- KARARLAR
A)CALISMA ESASLARINA ILISKIN

1.- TBMM I¢ Tiiziigii'niin 105 inci maddesi geregince Komisyon
calismalari i¢in bir aylik ek siire istenmesine iliskin karar

III.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkani Ahmet Demircan’in, Komisyon toplantilarinda
dile getirilen tespit, dneri, goriis ve taleplerle ilgili olarak Komisyon
uzmanlarmca hazirlanan bilgi notunun iiyelere dagitilacagina ve bugiinkii
giindeme iligkin agiklamast




IV.- SUNUMLAR

1.- fSK UR Genel Miidiir Yardimcisi Bekir Aktiirk 'iin, ALS, SMA, DMD ve
MS hastalarina yonelik ISKUR olarak yapilan hizmetler ve projeler hakkinda
sunumu

2.- TRT Genel Miidiir Miisaviri Ahmet Muhsin Yildurim'in, zihinsel ve
fiziksel engelli vatandaslara yonelik yaywnlar, Kurumun “web” sayfast ve
kamu spotlarimin onemi hakkinda sunumu

3.- Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu Baskani Av. Berna Ozpinar
Giimriik¢iioglu tarafindan, nadir hastaliklarda saglik hakki hakkinda sunumu

4.- Ankara Barosu Saghk Hukuku Kurulu Uyesi Av. Deniz Yagmur
Giines'in, nadir hastaliklar ve yetim ilaglar ile bu konulardaki ulusal ve
uluslararast mevzuat hakkinda sunumu

5.- Acibadem Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dali
Ogretim Uyesi Prof: Dr. Ugur Ozbek’in, nadir hastaliklar, Tiirkiye deki ve
diinyadaki durum, arastirmalar ve iilkemizde Orphanet kapsaminda yapilan
calismalar hakkinda sunumu

6.- Cri Du Chat Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcist

Ezgi Erdogan in, Cri Du Chat Sendromu ve dernek olma nedenleri hakkinda
sunumu

7.- Cri Du Chat Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Bagskani Mehmet
Erdogan’in, Dernek olarak c¢alismalari, Cri du Chat sendromu ve bu
bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar: sorunlar ile talepleri hakkinda sunumu

8.- Tiirkive Spina Bifida Dernegi Yonetim Kurulu Bagkani Cevval
Ulmanin, spina bifida hastaligi, énlenebilme yolu ile yasanan sorunlar ve
¢oziim onerileri hakkinda sunumu

9.- Tiirkiye Spina Bifida Dernegi Ankara Sube Baskani Selma Calik in,
engellilik hukukunun gerekliligi ve spina bifida hastalarimin yasadiklar
sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

V.- ARASTIRMA KOMiSYONLARI

A)GORUSMELER

1.- Ankara Barosu Saghk Hukuku Kurulu temsilcilerinin yaptiklar
sunumlara iliskin gériismeler
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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklart
Sorunlarin ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu 15.06’da
agildi.

TBMM I¢ Tiiziigii’'niin 105’inci maddesi geregince Komisyon ¢alismalari igin bir aylik ek siire
istenmesi kabul edildi.

Komisyon Baskant Ahmet Demircan, Komisyon toplantilarinda dile getirilen tespit, oneri, goriis
ve talepleriyle ilgili olarak Komisyon uzmanlarinca hazirlanan bilgi notunun iiyelere dagitilacagina ve
bugiinkii giindeme iliskin bir agtklama yapti.

ISKUR Genel Miidiir Yardimeisi Bekir Aktiirk tarafindan, ALS, SMA, DMD ve MS hastalarina
yonelik ISKUR olarak yapilan hizmetler ve projeler,

TRT Genel Miidiir Miisaviri Ahmet Muhsin Yildirim tarafindan, zihinsel ve fiziksel engelli
vatandaslara yonelik yayinlar, Kurumun “web” sayfasi ve kamu spotlarinin énemi,

Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu Baskan: Av. Berna Ozpmar Giimriik¢iioglu tarafindan,
nadir hastaliklarda saglik hakki,

Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu Uyesi Av. Deniz Yagmur Giines tarafindan, nadir hastaliklar
ve yetim ilaglar ile bu konulardaki ulusal ve uluslararasi mevzuat,

Actbadem Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Prof. Dr. Ugur
Ozbek tarafindan, nadir hastahiklar, Tiirkiye’deki ve diinyadaki durum, aragtirmalar ve iilkemizde
Orphanet kapsaminda yapilan ¢alismalar,

Cri Du Chat Sendromu Dernegi Y onetim Kurulu Baskan Yardimeis1 Ezgi Erdogan tarafindan, Cri
Du Chat Sendromu ve dernek olma nedenleri,




Cri Du Chat Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Baskant Mehmet Erdogan tarafindan, Dernek
olarak ¢alismalari, Cri du Chat sendromu ve bu bireylerin ve ailelerinin karsilastiklari sorunlar ile
talepleri,

Tirkiye Spina Bifida Dernegi Yonetim Kurulu Bagkani Cevval Ulman tarafindan, spina bifida
hastaligi, 6nlenebilme yolu ile yasanan sorunlar ve ¢oziim onerileri,

Tiirkiye Spina Bifida Dernegi Ankara Sube Bagkani Selma Calik tarafindan, engellilik hukukunun
gerekliligi ve spina bifida hastalarinin yasadiklari sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu temsilcilerinin yaptiklari sunumlara iliskin bir gériisme
yapild.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 19.22’de toplantiya son
verildi.
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17 Temmuz 2019 Carsamba
BiRINCi OTURUM
Acilma Saati: 15.06
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 var.
Komisyonumuzun 6’nc1 toplantisini agryorum.
II.- KARARLAR
A)CALISMA ESASLARINA ILISKIN

1.- TBMM I¢ Tiiziigii niin 105 ’inci maddesi geregince Komisyon calismalart icin bir aylik ek siire
istenmesine iligkin karar

BASKAN - Giindeme gegmeden 6nce “Baskanlik Sunuslari® kismi kapsaminda Komisyonun

¢alisma siiresinin uzatilmasi dnerisini {iyelerimizin bilgisine sunmak ve ardindan oylamak istiyorum.

Degerli arkadaglar, malumunuz oldugu iizere, 8 Mayis 2019 tarihinde ¢alismalarina baglayan
Komisyonumuz bugiin itibartyla ii¢ aylik gorev siiresinin iki ay dokuz giliniinii kullanmig bulunuyor.
Dolayisiyla ii¢ aylik gorev siiremizden geriye yirmi bir giin kalmistir. Her ne kadar Meclis tatile
girdiginde siiremiz islemeyecek olsa da kalan siirede Komisyonun g¢alismalarini tamamlayamama
ihtimali oldugu igin I¢ Tiiziik’{in 105’inci maddesinin (2)’nci fikras1 geregince Tiirkiye Biiyiik Millet
Meclisi Genel Kurulunda bir aylik ek siire istenmesini oylariniza sunmak istiyorum.

Bu oneriyle ilgili goriis bildirmek isteyen Komisyon iiyesi arkadaglarimiz var mi1? Yok.

Opylarmiza sunuyorum... Kabul eden arkadaslar... Kabul edilmistir.

I¢ Tiiziik’iin 105’inci maddesinin (2)’nci fikras1 geregince Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi Genel
Kurulundan bir aylik ek siire istenmesini arkadaglarimiz bu sekilde kabul etmislerdir. Bununla ilgili
yazismalar1 yapacagiz.

II1.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan i, Komisyon toplantilarinda dile getirilen tespit, oneri,
goriig ve taleplerle ilgili olarak Komisyon uzmanlarinca hazirlanan bilgi notunun iiyelere dagitilacagina
ve bugiinkii giindeme iliskin agiklamast

BASKAN - Degerli tiyelerimizin bilgisine sunmak istedigim diger bir husus ise Komisyonumuzun
calismalarina iligkin. Bildiginiz gibi, Komisyonumuzun g¢alismalarina basladigt 8 Mayis 2019
tarihinden itibaren 22/05/2019, 29/05/2019, 12/06/2019, 26/06/2019, 10/07/2019 tarihlerinde olmak
lizere toplamda 5 toplanti gergeklestirmistir. Bu toplantilarla ilgili kamu kurum ve kuruluslari, STK
temsilcileri, bilim insanlari, hasta ve hasta yakinlar1 davet edilerek Komisyonun gorev alaniyla ilgili
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tespit, oneri, goriis ve talepleri dinlenmistir. Toplantilarda dile getirilen s6z konusu tespit, oneri,
goriis ve taleplere iliskin olarak Komisyon uzmanlarimiz tarafindan hazirlanan bilgi notu toplantimiz
esnasinda degerli liyelerimize dagitilacaktir.

Degerli iiyelerimiz, boylelikle “Baskanlik Sunuslari” kismini tamamlamis bulunuyoruz.
Simdi, bugiinkii giindemimizin “Sunumlar” kismina gegiyoruz.

Bu kisimda Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi Calisma Genel Miidiirliigii, Tiirkiye Is
Kurumu Genel Midirliigi, TRT Genel Midiirliigii, Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu, Cri Du
Chat Sendromu Dernegi. ..

Eskisehir miydi? Yani bu nadir hastaliklarin sayisi o kadar ¢ok ki isimlerini bile takip etmek zor.

Ve Tiirkiye Spina Bifida Dernegi temsilcilerinin sunumlar1 ile Acibadem Universitesi Tibbi
Genetik Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Profesér Doktor Ugur Ozbek’in sunumunu dinleyecegiz.

Sunumlarin1 yapmak iizere s6z alan degerli katilimcilarin 6ncelikle kendilerini Komisyonumuza
kisaca tanitmalarini ve sunumlarini miimkiinse yarim saati gegmeyecek sekilde yapmalarini istiyoruz.
Her bir sunumun ardinda ise soru-cevap iglemi kapsaminda Komisyon iiyesi arkadaglarima s6z vermek
istiyorum.

Simdi, izninizle, sunumlarin1 yapmak iizere Tiirkiye Is Kurumu Genel Miidiirliigii sunumuyla
basliyoruz. Tiirkiye Is Kurumundan Genel Miidiir Yardimeis1 Bekir Aktiirk buradalar.

Bekir Bey, buyurun.
IV.- SUNUMLAR

1.- ISKUR Genel Miidiir Yardimcisi Bekir Aktiirk 'iin, ALS, SMA, DMD ve MS hastalarina yonelik
ISKUR olarak yapilan hizmetler ve projeler hakkinda sunumu

ISKUR GENEL MUDUR YARDIMCISI BEKIR AKTURK — Sayin Bagkanim, Komisyonumuzun
kiymetli iyeleri; dncelikle sunumuma baglamadan 6nce hazirunu ve sizleri saygiyla selamliyorum
kurumum ve sahsim adina.

Bugiin sizlere daha sonraki sunumlara da yer kalmasi ve uzamamasi agisindan hizli bir sunum
yapmay1 planliyorum. ALS, SMA, DMD ve MS hastalarma yonelik ISKUR olarak yaptigimiz
hizmetleri 6zet sekilde aktarmaya ¢alisacagim.

Tabii, ISKUR olarak istihdam hizmetleri yiiriitiiyoruz. Oncelikle, sunum planimdan bahsetmek
istiyorum sizlere; ise yerlestirme hizmetlerinden bahsedecegim, aktif is giicli programlarimizdan
bahsedecegim, is ve meslek danismanligi hizmetlerimizi anlatacagim, idari para cezalari komisyon
calismalariyla ilgili yaptiklarimizi anlatacagim, engellinin kendi igini kurmas1 ve destegi kapsamindaki
faaliyetlerimizi aktaracagim, korumali is yeri desteginden bahsedecegim ve en sonunda mesleki egitim
ve rehabilitasyon projeleriyle diger desteklerden bahsetmis olacagim.

Oncelikle, tabii, ISKUR deyince akla istihdam geliyor ve istihdama yonelik hizmetler geliyor.
Malumunuz, ISKUR olarak, kamu istihdam kurumu olarak istihdamin korunmasi, gelistirilmesi,
artirtlmasi, mesleki niteliklerinin, ig giiciiniin gelistirilmesine yonelik faaliyetlerde bulunuyoruz. Bu
noktada tiim engellilerde oldugu gibi, ayrica “kas, iskelet sistemi engel grubu” olarak adlandirdigimiz,
Komisyonumuzun konusu olan ALS, SMA, DMD ve MS hastaliklarina yonelik de hizmetlerimiz var.
Sunumda goriilecegi lizere —sag taraftaki kisimda- 2008 yilindan bu yana ise yerlestirme hizmetlerinde
bu hastalara yonelik yaptigimiz faaliyetleri goriiyorsunuz. Toplamda son on yilda 63.246 kas, iskelet
sistemi engel grubundaki vatandaslarimizin ise yerlestirilmesine ISKUR olarak aracilik yaptik.
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Toplamda biitiin engellilere baktigimizda, onu da sizlere ifade etmek ve paylasmak isterim, toplamda
da 2008’den bu yana 284.843 vatandasimizin ISKUR olarak ise yerlestirilmesine aracilik yapmis
bulunuyoruz.

Yine ISKUR olarak yaptigimiz faaliyetlerden bir tanesi de aktif is giicii programlarimiz. Aktif
is giicli programlarimiz mesleksizlik sorunu ¢6zmek ve ig arayanlarimizin is giicii piyasasinda talep
edilen mesleki nitelik ve becerilere sahip olmasima yonelik yaptigimiz hizmetler. Bu aktif is giicii
programlarimiz sayesinde is giiciiniin niteligini artirarak vasif kazandirmaya g¢alistyoruz. Peki nedir
bunlar? Bunlar1 mesleki egitim kurslarimiz, isbasi egitim programlarimiz ve girisimcilik egitim
programlarimiz olarak siralayabilirim. Mesleki egitim kurslarimiz ¢ergevesinde, slaytta da gordiigiiniiz
iizere, 2012 yilindan bu yana kas iskelet sistem engel grubundaki vatandaslarimiza yonelik toplam
4.603 meslek egitim kursu, 1.162 isbasi egitim programi ve 2.320 girisimcilik egitim programi olmak
iizere toplamda 8.085 vatandasimizi aktif is giicli programlarimizdan faydalandirdik. Tiim engelliler
grubunda bakarsak, 47.237 vatandasimizin aktif programlarimizdan faydalandigini gériiyoruz.

Bir baska hizmetimiz de Toplum Yararmma Programlar. Toplum Yararina Programlar da kamu
kurumlariyla uyguladigimiz, belediyelerle, kaymakamliklarla, valiliklerle uyguladigimiz ve ozellikle
istihdaminda zorluk c¢ekilen vatandaslarimizin gecici siireyle c¢alistirdigimiz, c¢aligma aliskanlik
ve disiplininden uzaklasmalarint engellemek amaciyla yaptigimiz bir program. Bu cergevede de
TYP’lerden, Toplum Yararina Programlar’imizdan engelli vatandaglarimiz da oncelikli yararlanma
hakkina sahip. Dolayisiyla bu Komisyonumuzun konusu olan hastaliklarla alakali da yiizde 40 ve
iizerinde raporu olan vatandaglarimiz bu programlarimizdan dncelikli olarak faydalaniyorlar.

Yine, sayisal verilere baktigimizda, 2012 yilindan bu yana toplamda 9.806 vatandasimizin kas,
iskelet sistemi engel grubundaki TYP’ten faydalandigini gériiyoruz. Tiim engelli gruplarinda da 60.129
vatandasimiz Toplum Yararina Programlar’imizdan faydalandi.

Birbagka hizmetimiz, is ve meslek danigmanlig1 hizmetimiz. s ve meslek danismanligi hizmetimizle
hem igsiz vatandaglarimiza, ig arayan vatandaslarimiza hem de isverenlerimize danigmanlik hizmetleri
veriyoruz. Buradaki temel felsefemiz de her igsizin ve igverenin bir is ve meslek danigmani olacak
seklinde bir politikayla hareket ediyoruz ve 2012 yilindan bu yana is ve meslek danismanlar vasitasiyla
hizmetlerimizi siirdiiriiyoruz. Bu ¢ercevede, is ve meslek danigmanlarimiz, is arayan vatandaslarimiza
kendilerini tanimalari, egitim durumlarini anlamalari, is gilicii piyasasinda hangi niteliklere sahip
olmalar1 gerektigi noktasinda kurumumuza geldiklerinde yardimci oluyoruz ve kendilerine yonelik
—az sonra da detayma girecegim- ozellikle engelli vatandaslarimizla alakali bireysel eylem planlart
hazirliyoruz.

Bu cergevede, is ve meslek danismanligi hizmetlerimizle 2012 yilindan bu yana, bu Komisyona
konu DMS, DMD, MS, ALS ve SMA hastalarindan 81.326 vatandasimizin bu hizmetten faydalandigini
goriiyoruz. Yine, toplamda da 579.987 engelli vatandasimizin is ve meslek danismanligt hizmetlerinden
faydalandigini gérmiis oluyoruz.

Buradan itibaren 6zellikle engellilere yonelik detayli hizmetlerimizi sizlere aktarmaya ¢alisacagim
Sayin Bagkanim, kiymetli iiyeler ve degerli hazirun; engellilere yonelik Engelli Is Koglugu Projesi’ni
su an uyguluyoruz pilot olarak. Peki, bu nedir? Kisaca bundan bahsedecek olursam, bu bir destekli
istihdam modeli, tiim Avrupa’da da uygulanan bir istihdam modeli. Burada engelli bireylerin istihdama
gecislerinde, istthdamdayken kalislarinda ve istihdamlarin da siirdiiriilebilir olmasinda uyguladigimiz
bir program. Burada engelli bireylere uygun bir bireysel eylem plani hazirliyoruz ilk etapta. Daha sonra
isverenlerle gerekli temasi kuruyoruz. Ugiincii asamada engelli bireyin sahip oldugu bilgi, beceri ve
yeterliliklerine gore, engelli is koclarimiz tarafindan uygun bir ise veya herhangi bir vasfi, meslegi

7




17.07.2019 T: 6 0:1

yoksa bir mesleki egitim programina yonlendiriyoruz. Daha sonra da burada aldig egitimle, mesleki
egitimdeki aldig1 egitimle ise yonlendiriyoruz ve ise uyumunun saglanmasini kolaylastirtyoruz. Yani
sadece kisiyi ise yerlestirme degil, ise yerlestirmeden dnce de varsa bir meslegi o meslekte kendisine
uygun c¢alisma kosullarina yonlendirebilmek, herhangi bir meslegi yoksa da bir meslek alaninda
kendisini egitip istthdama kazandirmaya ve istihdama kazandirdiktan sonra da halen takip edip orada
istihdamini siirdiiriilebilir olmasi noktasinda hem engelli vatandasimizla hem de igverenle temas
kuruyoruz. Bu modeli su anda biz Tiirkiye’de pilot olarak 8 ilde uyguluyoruz, illeri de size aktarmak
isterim; Antalya, Aydin, Bursa, Denizli, Eskisehir, Izmir, Malatya ve Tekirdag’da uyguluyoruz. Bu
¢alismamizi da buradan aldigimiz sonuglara gore, 81 ile yayginlastirmaya devam edecegiz ve 2018 y1l1
itibariyla su anda 8 ilde uygulamis oluyoruz.

ISKUR olarak yaptigimiz bir baska proje, Is Kuliipleri Projesi. Buradan da yine kadinlar, gengler,
Roman vatandaslar, uzun siireli igsizler, madde bagimlilar1 ve engelli vatandaslarimiz faydalaniyorlar.
Bunlar 6zel politika gerektiren gruplara yonelik yaptigimiz hizmetler. Burada vatandaslarimiza is arama
motivasyonu ve yontem destegi sunuyoruz. Yogunlastirilmis bir is ve meslek danismanligi hizmeti
veriyoruz. Yani bizim il miidiirliigiimiizdeki yaptigimiz danigsmanlik hizmetinin disinda ayr1 ofislerde
ve yerlerde belirli gruplarla, homojen gruplarla, 8 kisiden olusan, 15 kisiye kadar ¢ikan gruplarla,
yerine gére heterojen gruplarla yogun bir is ve meslek danismanligi hizmeti veriyoruz. Oregin, CV
nasil hazirlanir, bir 6z ge¢cmis nasil doldurulur, bir miilakata gidilirken nelere dikkat edilmesi gerekir,
nasil giyinilir, nasil konusulur, nasil davranilir, buraya kadar yardimci olmaya ¢alistyoruz. Bu da yeni
baslattigimiz bir proje ve program. Su anda 34 pilot ilde 40 is kuliiblimiiz var ve bu is kuliiplerimizden
de suanda 1.141 engelli vatandasimiz ve toplamda da 30.911 vatandasimiz faydalandi. Buradan yine bu
Komisyonumuzun konusu olan hastalar, hasta yakinlari da ayni sekilde faydalaniyorlar, faydalanmaya
devam edecekler.

ISKUR olarak yaptigimiz bir bagka calisma, idari para cezalar1 komisyon ¢alismalari. Bu da
malumunuz, 4857 sayili Is Kanunu’na gore, 50 ve iizerinde is¢i ¢alistiran 6zel sektor is yerleri yiizde
3 engelli, kamu is yerleri de yilizde 4 engelli ve yiizde 2 eski hiikiimlii ve terdr magdurunu ¢aligtirmak
durumunda. Calistirmadig1 takdirde de yine ayni kanunun 101’inci maddesi geregince her engelli ve
eski hiikiimlii i¢in ¢alistirmadigi her ay dikkate alinarak 2019 yili i¢in 3.250 lira idari para cezasi
kesiyoruz. Bu komisyonda biriken paralarla da engelli is¢i ¢aligtirmayan isverenlerden aldigimiz
paralari da engelli vatandaslarimiza yonelik hizmetlerde ve projelerde kullaniyoruz. Neler yapiyoruz
bu cercevede? Kendi igini kurma projeleri yapiyoruz. Yine, engellinin is bulmasimi saglayacak
destek teknolojileri projeleri yapiyoruz. Engellinin ise yerlestirilmesiyle ise ve is yerine uyumunun
saglanmasinin projelerini, korumali is yeri projeleri ve engellilerin istihdam edilebilirliklerini artirmay1
amagclayan mesleki egitim ve rehabilitasyon hizmetlerini yapiyoruz ve bunlar1 destekliyoruz.

Idari para cezalar1 komisyonunun kimlerden olustuguna bakacak olursak, ISKUR Baskanliginda,
bizim Bagkanligimizda, Adalet Bakanligi Ceza ve Tevkifevleri Genel Midiirliigii; Aile, Calisma, Sosyal
Hizmetler Bakanligina bagli Engelli ve Yagli Hizmetleri Genel Miidiirliigli, Calisma Genel Miidiirliiga,
Is Saghg ve Giivenligi Genel Miidiirliigii ile en cok isvereni temsilen Tiirkiye Isveren Sendikalari
Konfederasyonu; en ¢ok isciyi temsilen Tiirkiye Isci Sendikalar1 Konfederasyonu ve en ¢ok engelliyi
temsilen de Tiirkiye Sakatlar Konfederasyonundan olmak iizere, 1 baskan ve 7 komisyon iiyesinden
olusuyor ve kararlar buna gore alimiyor. Komisyonumuz yilda iki defa toplaniyor, her yil iki defa proje
cagrisina ¢ikiyoruz. Bu proje ¢agrilaryla beraber illerimize basvurular yapiliyor, Calisma ve ISKUR
il midiirlikklerine engelli vatandaslarimiz projelerini hazirlayarak getiriyorlar ve il istihdam mesleki
egitim kurullarinda bu projeler inceleniyor, daha sonra buradan teknik ¢alisma grubuna, Ankara’ya,
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merkeze gonderiliyor ve teknik calisma komisyonundan gegen proje ve programlar da komisyonun
-mart ve eyliil aylarinda iki defa toplaniyor- giindemine geliyor ve bu sekilde goriisiiliiyor, nihai
kararlar veriliyor.

Engelli Kendi Isini Kurma Projesi hibe desteginden bahsetmek isterim sizlere. Bu, olduk¢a dnemli
bir projemiz. Engelli vatandaslarimiza kendi islerini kurmalari i¢in hibe destegi veriyoruz. Burada da
50 bin liraya kadar bir hibe destegi veriyoruz proje karsiliginda. Bunlarin detayina girecek olursak
kurulug iglemleri destegi veriyoruz 3 bin liraya kadar, resmi islemler i¢in, onaylar i¢in, izinler, sigorta,
ruhsat masrafi gibi masraflar i¢in 3 bin lira bir destek veriyoruz. Yine, igletme gideri destegi veriyoruz.
Sézlesme imzalandigr tarihten itibaren on iki ay siiresince belge karsiligi olmak tizere, su, elektrik,
1sinma, kira gibi giderlerin ylizde 60’11 ge¢gmeyecek sekilde 11 bin liraya kadar bir destek ve kurulug
destegi kapsaminda da makine, techizat, yazilim, donanim, ofis malzemesi gibi toplamda 36 bin liraya
kadar bir destek olmak iizere, hepsinin toplaminda 50 bin liraya kadar bir destek vermis oluyoruz.

Bunlarin yillar itibartyla dagilimina bakacak olursak 2014’ten bu yana uyguluyoruz, 2014’ten bu
yana toplam 1.550 engelli vatandasimizin kendi isini kurmasini saglamis olduk, hibe destegi vermis
olduk. Toplamda da 63 milyon 276 bin Tiirk lirast bir destekle kendilerini desteklemis olduk. Alttaki
grafikte de engelli gruplarina gore projelerin dagilimini gorebilirsiniz.

Ayrica yine korumali is yeri destegi sagliyoruz. Korumali is yerleri de 6zellikle zihinsel ve ruhsal
engelli vatandaslarimizin 6zel durumlar1 dikkate alinarak is giicii piyasasina kazandirilmalart igin
yaptigimiz bir program. Burada yine bu program, kurumumuzun, ISKURun ve Engelli Yash Hizmetleri
Genel Mudiirliigiiniin ortaklasa koordine ettigi bir proje ve program. Burada 6zellikle engelli kisi ve
haklarini savunan sosyal taraflarin desteklenmesi, engelli istihdaminin altyapisinin gelistirilmesi, is
glicli piyasasinda normal calisan insanlara gore karsilastiklari zorluklar1 da dikkate alarak bunlara
uygun istihdam ortamlar olusturulmasi i¢in uyguladigimiz bir destek programi.

Korumali is yeri destegiyle ilgili sartlardan kisaca bahsedecek olursam, bu destekten sadece
korumali is yeri statiisii belgesi olan is yerleri faydalaniyorlar. Ilgili yonetmelige gére de, Korumali
Is Yerleri Yénetmeligi’ne gore de 15 yasmi tamamlamis, ISKUR’a kayith olan ve en az yiizde 40 ve
iizerinde zihinsel ve ruhsal engeli olan § bireyin ¢alistig1 korumali is yerleri bu kapsama giriyor. Bu is
yerlerinde ¢aligacak engelli bireylerin sayisinin toplam is¢i sayisinin en az yiizde 75’1 oraninda olmast
da aradigimiz sartlardan bir tanesi.

Yine, burada da engelli hibe desteginde, kendi isini kurma hibe desteginde oldugu gibi, kurulug
sermaye destegi, engelli is¢i licret destegi ve isletme gideri ad1 altinda maliyetlerini tistlenmis oluyoruz.
Kurulus sermaye destegi olarak 150 bin liraya kadar bir destek veriyoruz. Bir yil boyunca engelli
is¢inin asgari ticret izerinden iicretini karsiliyoruz ve yine elektrik, su, 1sinma gibi giderlerin de yiizde
60’11 isletme gideri olarak destekliyoruz.

Korumali is yerleri, komisyonumuzca ii¢ y1l boyunca takip ediliyor, ii¢ y1l boyunca herhangi bir
faaliyet olmadigi takdirde veyahut da satis, devir sart1 olmadigi takdirde satig ve devri yapilamiyor ve
ti¢ y1l igerisinde bunun siirdiiriilmesi gerekiyor destekten faydalanmak i¢in. Eger bu yil ii¢ y1l icerisinde
kapanmast, tasfiye edilmesi ve benzeri durumlarinda da 6dedigimiz olan rakamlari ve destekleri geri
almis oluyoruz.

Korumali Isyeri Projesi kapsaminda 2013 yilinda 18, 2014 yilinda 13 proje olmak {izere, 31 proje
basvurusu yapildi. Bu projelerin 12°sini komisyonumuz kabul etti fakat bu kabul ettigimiz projelerden
sadece iki tanesini maalesef hayata gegirebildi isletme sahipleri. 2017°de 4 proje, 2018’de 3 proje
olmak iizere, toplamda 7 projeyi komisyonumuz kabul etti ve sdz konusu projelerde 1 milyon 979 bin
990 TL bir kaynak tahsis etmis olduk.
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Yine, burada devam eden 7 tane korumali is yeri destegini goriiyoruz. Genelde bunlar Gaziantep,
Manisa ve Sakarya’da gériiliiyor. Ozellikle bir baska kafe adi altinda Down sendromlularin ¢alistig1,
zihinsel engellilerin, kafeler; Vestelde, Manisa’da Korumali Isyeri Projesi; yine, Teleset firmasinda,
Manisa’da, zihinsel engellilere yonelik bir korumali is yeri ve genelde, onun disinda da kafe tarzindaki
korumalt is yeri destekleri s6z konusu.

Meslek egitimi ve rehabilitasyon projelerini yine engelli vatandaglarimiza uyguluyoruz. Burada
da dzellikle kurumumuz kaynakl: ilave diizenledigimiz mesleki egitim ve rehabilitasyon projelerine
ilaveten, ayn1 zamanda engelli ve eski hiikiimlii ¢alistirmayan isverenlerden kesilen ceza paralariyla
da bu engelli vatandaslarimizin mesleki egitimini desteklemis oluyoruz. Yine, bunlari kamu kurum
kuruluglariyla, belediyelerle, engellilere yonelik STK’lerle, 6zel sektdr is yerleriyle ve tiniversitelerle
beraber proje karsiliginda uyguluyoruz.

Bu projelerimizde katilimcilara belirli bir giinliik cep har¢lig da veriyoruz. Eger katilan kisinin
devam ettigi kurs istthdam garantili bir kurs ise giinliik 40 lira, istthdam garantisiz bir kurs ise giinliik 30
lira giinliik cep har¢lig1 veriyoruz. Ayni zamanda, genel saglik sigortalart ile is kazas1 meslek hastaliklari
primlerini de bu engelli vatandaslarimizin karsilamis oluyoruz. Tabii, bu projeden faydalanmak igin
yiizde 40 ve {izerinde bir is giicii kaybinin olmasi ve engelli raporunun bulunmas: gerekiyor. Kabul
edilen proje sayisina baktigimizda 2014 yilindan bu yana, 634 projeyi kabul ettigimizi ve 39 milyon
878 bin 334 TL bir kaynak tahsis ettigimizi goriiyoruz.

Engellinin is bulmasini saglayacak destek teknolojilerinde projeleri kabul ediyoruz. Bu da yine
engelli vatandaslarimizin istihdamini, ¢caligma kosullarini destekleyen, gelisen teknolojileri dikkate
alarak vatandaslarimizin istthdama uyumunun artirilmasi, engelliye ¢alisma alani saglayabilecek
destek teknolojileri eksikliginin giderilmesi ve bu sayede engellilerimizin iste kalmalarini saglamak
amactyla destek teknolojilerini de yine kurum olarak degerlendirip destek veriyoruz. Bunu da az 6nce
bahsettigim gibi kamu kurum, kuruluslariyla, belediyelerle, engelli STK ’leriyle, vakifiarla, derneklerle,
universitelerle ve 6zel sektor is yerleriyle is birligi icerisinde proje karsilig1 yapiyoruz. Burada 6rnegin
engellinin bilgisayar kullanmasini kolaylastiracak yazilim, donanim destegi, yine engellinin isini
yapmasini saglayacak kabartma harfler kullanilmis teknolojiler, engellinin isini yapmasini saglayacak
arag ve geregler, alet ve techizatlar ve bunlari kullanmaya yonelik aparatlari kolaylastiran destek
teknolojilerini bizler karsilamis oluyoruz. Ve bu giderleri fatura karsiliginda ve komisyon onay1 alinmak
kaydiyla 6diiyoruz. Toplamda 2015 yilindan bu yana 28 destek projesini komisyon olarak kabul ettik ve
5 milyon 359 bin 58 TL bir kaynak tahsis etmis olduk.

Engellinin ise yerlestirilmesi ve igse uyumunun saglanmasina yonelik en son bir projeden bahsedip
sunumumu nihayetlendirmis olacagim. Engelli olmayan bireylere yonelik... Engelli kisilerin elbette ise
ve i yerine uyumunda daha fazla sikint1 yasadiklari malum bir normal vatandasimiza gére. Dolayistyla
bu kapsamda engelli bireylerin ¢aligma kosullarini -az 6nce anlattigim gibi- destek teknolojileriyle,
kullanacaklari aparatlarla vesaire daha kolaylastirmaya ¢alistyoruz. Ve bunlardan belirli bir meslek
egitim kurslar1 ve mesleki egitim rehabilitasyon hizmetleriyle kurs ve programlar diizenleyerek engelli
vatandaslarimizin istihdam edilebilirligini artirmaya g¢alisiyoruz. Proje kapsaminda engelli bireyin
ozelligine gore, becerilerine gore ve tercihine gore is segmesi, is ortamina ve sosyal hayata uyumunu
saglamak i¢in bir ig ve meslek danismani, psikolog, sosyal hizmet uzmani, sosyolog, engelli danigmant
veya rehberlik uzmani gibi kisileri de gérevlendirebiliyoruz bu ise uyum kapsaminda. Bu projeler en
az alt1 ay, en fazla on iki ay uygulaniyor. Projeye dahil edilen engellilerin en az yiizde 25’inin en az
dort ay siireyle de bu kurs ve program sonrasinda istihdam edilmesini istiyoruz. Proje kapsaminda
kamu kurum, kuruluslariyla, belediyelerle ve STK’lerle basta olmak {iizere, 6zel sektor ig yerleri ve
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iniversitelerle de uygulayabiliyoruz. Burada proje kapsaminda temrin giderleri, idare giderleri, ulasim
giderleri, az dnce bahsettigim engelli kogu, yardime1 personel ve insan kaynaklari uzmani gibi egitici
giderlerini de karsiliyoruz. Su ana kadar 2014 yilindan bu yana kabul ettigimiz 30 projemiz var bu
cergevede ve bunlara da 2 milyon 92 bin 593 TL bir kaynak tahsis ettik.

Son olarak engelli vatandaslarimiza yonelik yaptigimiz idari para cezalari komisyonunun bir
Ozetini, en son slaytima koydum. Bu ¢er¢evede baktigimizda tiim bu gerek meslek egitim projeleri
gerek kendi isini kurma destegi projeleri, gerek korumali is yerlerine yonelik yaptigimiz destekler
kapsaminda toplamda 3.146 projeyi destekledigimizi ve bunun karsiliginda da 135 milyon 450 bin 73
TL bir kaynak aktardigimizi sizlerle paylagsmak istiyorum.

Beni dinlediginiz i¢in tesekkiir ediyorum,

Sorulariniz olursa onlar1 da alabilirim.

Saym Baskanim, arz ediyorum.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Degerli Komisyon arkadaslarimdan sorusu olan, degerlendirme, katki verecek olan arkadaslarimiz. ..
Sayin Vekilim, buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Tesekkiir ediyorum sunumunuz igin.

Oncelikle projelerden bahsettiniz, idari para cezalar1 komisyonunda toplanan paralarla yapilan
projelerden bahsettiniz. Simdi, bu projelerden ne kadar engelli haberdar, hani onu biraz tespit etmek
gerekiyor. Nihayetinde bagvuru sayisina bakilirsa aslinda ¢ok fazla engellinin haberdar olmadig: gibi
bir degerlendirmede bulunabiliriz. Yani sik sik bahsediyoruz dnceki toplantilarda da bahsettik, belki
bu tarz projeleri ve ¢aligsmalari kamu spotuyla haberdar etmek konusunda hani bir faydasi olacagini
diistiniiyorum kamu spotlarinin.

Bir digeri idari para cezalarindan bahsettimiz yani bildigimiz kadartyla bu yiizde 2’lik, yiizde
3’1ik ve yiizde 4°1iik kotalar1 bircok yer dolduramamakta yani hani aslinda bu idari para cezalar belki
hani bunu doldurmaya tesvik agisindan 6nemli bir seydir ama takibini de yapabilmek gerekiyor diye
diistiniiyorum bunlarin.

Bir digeri Toplum Yararma Programlar’dan bahsettiniz. Benim hani hatirladigim kadariyla bunun
bir siiresi var yani Toplum Yararina Programlar gercevesinde ise alinanlarin hani daimi bir is giivencesi
vermedigi yoniinde bir sey hatirliyorum ben; is gilivencesi yok, belli bir siireden sonra ¢ikartiliyorlar
bunlar isten. Simdi engelli birinin de belli bir siire ¢aligtiktan sonra isten ¢ikarilmasi bu kisiyi aslinda
hayattan koparma veya iste kiside moral bozukluguna neden olabilecegini diisiiniiyorum. Belki bununla
ilgili bir diizeltme yapilabilinir Toplum Yararina Programlar’da.

Bir digeri bu Toplum Yararina Programlar ¢er¢evesinde ise alinanlar hani ne kadar ticret aliyorlar?
Hani onu bize bilgi verirseniz ¢linkii tesvik edici olabilmesi gerekiyor, nihayetinde engelliler engelli
maas1 da aliyorlar. Eger bu aldiklari ticret engelli maasindan daha diisiikse tesvik edici olmayacaktir.

Bir de Toplum Yararma Programlar ¢ergevesinde ise alinan engellilerin il bazinda bir dagilimi var
m1? Yine bunun i¢in de belki kamu spotlar1 yapilabilinir, hani engellilerin bundan haberdar olabilmesi
igin.

BASKAN - Tesekkiirler.

Bir s6z talebi daha var Ali Bey’in.

Buyurun.
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ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bu engellilerin istihdamiyla ilgili genelde yiizde 40 bahsi var,
yiizde 40’1n lizeri var. Bir igveren olarak, ¢cogu isveren de genelde soyle bir durumla karsilasiyor.
Saglam raporu almaniz gerekiyor, saglam raporu almak i¢in gittiginizde attyorum yiizde 20, 25, 30, o
civarda bir dziir beyan edildigi zaman raporda sizi ise almada imtina ediyorlar, kaciiyorlar. ISKUR un
buna yonelik olarak herhangi bir planlamasi var mi1? Tiirkiye’de bu oran ciddi, ben daha 6nce saglik
komisyon baskanlig1 vesaire de yapmistim hastanede, her neyse. Yiizde 10’la 40 arasinda bir hayli
oran var Tirkiye’de, bir hayli var ve bunlarin ¢ogu istihdam edilemiyor, kapidan ¢evriliyor. Onun i¢in
ISKUR’un herhangi bir projesi var mi1? Mesela yiizde 5 gibi, yiizde 10 gibi ¢iinkii bunlar calisabilir
insanlar ama saglik raporunda mutlaka ve mutlaka bir oran ¢ikiyor, bir diyabetiniz ¢ikiyor, attyorum
ylizde 8-10 civarinda bir puan veriliyor. Simdi tam hatirlayamadim ama sizi ise almiyorlar, bunlar su
anda disarida geziyor, 10 yere ugrarsa bir yere ancak istendi. ISKUR un ona yénelik bir programu,
yonetmelik degisikligi var m1?

BASKAN — Evet, bir soz hakki talebi daha var, bunlari toptan cevaplarsiniz.

Arife Hanim, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Saym Genel Miidiiriim, ben de size sunu sormak istiyorum.
Engelli sayisim tam olarak veremediniz, hep hani ISKUR iizerinden ise aldigmiz engellilerin sayilari
verildi. 18-65 yas arasi lilkemizde kag tane engelli vardir, buna gore engellilerdeki issizlik oranimiz
nedir, boyle bir oran verebilir misiniz?

Bir de TYP’de 18-35 yas arasi galiba bildigim kadartyla, engelliler i¢in bunun avantajli hale
getirilmesi miimkiin olabilir mi yasta?

Bir de engelli vatandaslarimizdan bazi sikayetler altyorum, SMS mesajlar1 geldigini ve engelli
oldugu halde 6rnegin bir markette isi oldugunu, temizlik gérevlisi olarak alinabilecegiyle ilgili mesajlar
aldiklarin sdyliiyorlar, tabii ki engeli tekrar o mesajla yiizine vurulmus oluyor. Bunlarda mesajlar is
ihtiyaclarina goére yollanabilir mi?

BASKAN — Evet, bunlardan burada cevaplayacaklarinizi cevaplaymn...

Ali Bey’in bir ilave sorusu var.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Sayin Genel Miidiiriim, orada sunumunuzda bir yerde etnisite
belirtilerek bir ifade var, o yanlis olmus, sadece onu belirtmek istedim. “Roman vatandaglar” diye bir
sey var, o biraz yanlig olmus, o yayilmazsa giizel olacak.

BASKAN — Tabii, o sekilde olmaz, dikkatten kagti.
Peki, Bekir Bey, buyurun.

ISKUR GENEL MUDUR YARDIMCISI BEKiR AKTURK — Sayin Baskanim, &ncelikle tesekkiir
ediyorum sorular i¢in, tek tek cevaplayacagim.

Birinci olarak sayin vekilimizin “Y1ilda iki defa duyuruluyor fakat yeterince duyurulmuyor engelli
hibe destegi projeleri.” seklinde bir sorusu oldu. Simdi, tabii biz elimizden geldigi kadar isin agikg¢ast
duyuruyoruz. Hatta bazen yilda iki degil {i¢ defa yaptigimiz ¢agrilar da oldu. Bunu 6zellikle sosyal
medya hesaplarimizdan duyuruyoruz, Facebook, Twitter, Instagram vesaire, yine kamu kurumlarinin
ozellikle gerek bizim kurumumuzun gerek diger kamu kurumlarinin, vatandagin ugrak yerlerindeki
yerlere afisler astirtyoruz, ayni zamanda belediyelerden anonslar yaptiriyoruz kiigiik yerlerde 6zellikle.
Tabii bu benim size verdigim 1.550, kabul edilen proje sayisi, aslinda bize verilen say1 yani proje olarak
sunulan say1 bundan ¢ok ¢ok fazla fakat bayagi bir kisminda eksiklikler var. Gerek resmi evraklardaki
eksiklikler gerek proje iiretme noktasindaki eksiklikler, dolayisiyla bunu da 2014 yilindan bu yana
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uyguladigimiz: dikkate alirsak aslinda giizel bir say1, cok sey bir say1 degil, dort yilda uyguladigimiz
bir sayl. Ama dogru, haklisiniz, daha fazla yayginlagtirmamiz lazim, daha fazla duyurmamiz lazim.
Bu nokta da dediginiz gibi kamu spotunu biz diisiiniiyoruz, kamu spot ¢alismalarint da yapiyoruz. Bu
noktada da ¢aligmalarimizi ingallah nihayete erdirdigimizde daha fazla vatandasimiza ulasmis olacagiz.

Engelli takibiyle ilgili aslinda oranlarimiz olduk¢a dolu yani soyle soyleyeyim size kamuda engelli
kontenjani yiizde 89 dolu, 6zel sektérde yiizde 91. Kamudaki bu azlik da aslinda en son taserondan
kaynaklaniyor yani normalde kamudaki doluluk daha da fazlayd: fakat gecen sene malumunuz
taserondan dolay1 engelli agiklart kamu kurumlarinda olustu, o da su an peyderpey doluyor. Yeni
alimlarla beraber, Maliyenin kadro ihdasiyla, tahsisleriyle ve bizim {izerimizden olmak kaydiyla bu
oran da artryor.

Ozellikle cezalarla ilgili dyle bir sorunuz da vardi. Bizim burada hem &zel sektérde hem kamu
sektoriinde siki takibimiz var ve her ¢alistirilmayan engelli i¢in her ay olmak {izere 3.250 lira bugiinkii
rakamla ceza kesiyoruz yani burada kamu 6zel ayrimi da yok; kamuya da o cezay1 kesiyoruz, dzel
sektore de. Bir de bunun diginda aslinda ¢alistirilma ylikiimliiligii olmadig1 halde kontenjan fazlasi
calisanlar da var 6zel sektorde de, kamu sektdriinde de ama dedigim gibi oranlarimiz oldukga aslinda
giizel, 90 ve lizerinde olan oranlar.

Bir baska sorunuz TYP’yle ilgiliydi, TYP’yle ilgili bazi konulardan bahsettiniz. Oncelikle TYP,
aslinda soyle Sayin Vekilim, Saym Bagkanim, bizim agimizdan gegici bir program yani TYP’den
biz siirekli bir isttihdam 6ngdérmiiyoruz. Bizim asil 6ngériimiiz bu vatandagimizin bir is yerinde 6zel
sektorde ige yerleserek kalmasi. TYP dedigimiz aslinda vatandagimiz igsiz kaldig1 donemde gegici bir
stire bir kamu kurumunda ¢aligsin, is giicii piyasasindan kopmasin, daha sonra da bir 6zel sektore biz
bunu kanalize edelim. Oteki tiirlii TYP’de siirekli ¢alisma beraberinde bir kadro beklentisi, “Acaba bir
kadro mu gelir, ben iste 6zel sektore gitmemeyim, beni okula hademe alin, iste kaymakamliga gireyim
orada temizlik yapayim.” tarzi -maalesef sizlere de ulasiyordur bu talepler- bu tiir talepler gelmeye
basliyor. O yiizden biz bunu sinirlandirdik, alt1 ay veriyoruz, okullara da dokuz ay veriyoruz okul
donemini dikkate alarak ve onun iizerinde fazla uzatamiyoruz. Ciinkii bizim bunu siirekli yapabilmemiz
demek, bu insanlarin on iki ay boyunca ¢aligmasi ve bir adim sonra da biz kamu is¢isiyiz diye yargiya
dava konusu olmasini beraberinde getirecek. Dolayisiyla o yiizden siireli ve sinirli yapiyoruz. TYP’de
asgari iicret veriyoruz yani bir ay ¢alisan kisiye bugiinkii rakamla 2.020 bir asgari iicret veriyoruz, yine
saglik hizmetlerinden vesaire faydalanmis oluyor. Yani normal bir 6zel sektorde ¢aligan hangi saglik
hizmetlerinden ve sigorta hizmetlerinden faydalaniyorsa bu vatandaslarimiz da bunlardan faydalaniyor.

TYP’yle ilgili il dagiliminda engellilerde nasil diye sordunuz? O dagilim elimizde yok maalesef,
Oyle bir dagilim ama az dnce size toplu rakamlar1 vermistim. Yani faydalanmada, normalde biz diger
vatandaslarimizdan &ncelikli faydalandirtyoruz. Oncelikli engelli vatandaslarimizi, eski hiikiimlii
vatandaslarimizi ve 35 yas lizerinde olan vatandaslarimizi faydalandiriyoruz. Eger onlardan talep yoksa
diger vatandaslarimiza dénmiis oluyoruz. Bu noktada da onlari desteklemis oluyoruz.

Bir diger -Ali Fazil Kasap olmasi lazim yanlig not almadiysam- sayin vekilimiz “Engellide yiizde
40 sart1 var, bununla ilgili ISKUR ne yapiyor, bir proje yapabilir mi acaba?” diye bir soru sormus oldu.
Simdi, tabii, malumunuz, engelli raporunu biz vermiyoruz Saym Vekilim, Saglik Bakanlig1 veriyor,
oradaki hekimler, komisyonlar vesaire veriyor ve kriteri onlar belirliyorlar yani yiizde 40 orani onlar
belirliyor. Bizim o noktada su an bir projemiz yok yani o, ayr1 bir ¢aligma konusu bizim digimizda olan.
Ama sunu yapiyoruz: Elbette, ylizde 40 ve tizeri engelli, projelerimizden faydalaniyor ama diyelim
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yiizde 10 ile yiizde 30 arasinda veya yiizde 40’a kadar olanlar da bizim vatandaslarimiza sagladigimiz
diger hizmetlerden de ayni sekilde faydalanabiliyorlar. Bu noktada da herhangi bir kisitlamamiz s6z
konusu degil.

Sayin vekilimiz -Arife Polat Diizgiin olmasi lazim, yanlis not almadiysam- “Engelli say1s1 18-65
yas aras1 nedir toplamda? Bununla ilgili bir agiklama alamiyoruz.” seklinde bir soru sordu.

Sayin Vekilim, malum, issizlik oranlarmi TUIK acikliyor. TUIK de bu tiir kirilmalarla ilgili bir
aciklama yapmiyor yani “Ne kadar engelli issiz vatandasimiz var?” seklinde bir agiklama yapiyor.
Dolayistyla o noktada elimizde bir veri yok yani bizim kullanabilecegimiz. Ancak issiz olup da bize
kayith olan engelli sayilarimiz var veya ¢alisip da daha iyi sartlarda is arayan kayith is giiciimiiz var.
Onlart talep ederseniz, isterseniz sizlere iletebilirim veya burada da arkadasim hazirlar ben sorulari
cevaplarken.

Yine TPY’yle ilgili “Engelliler i¢in bir avantaj olmali.” tarzi bir temennide bulundunuz Sayin
Vekilim. Az 6nce de bahsettigim, engelli vatandaslarimiz zaten dncelikli faydalaniyorlar, onlara 6ncelik
sagliyoruz.

Arkadasim notu verdi: 80 bin kayitli issizimiz var su anda engellilerden, 80 bin kayitli olan engelli
vatandagimiz var.

SMS’lerde, evet, bazen sikinti yasanabiliyor, iste SMS atilirken isle ilgili bu yasanabiliyor ama
o da suradan kaynaklaniyor Saym Vekilim: Biz, oncelikle, bize basvuran vatandaslarimizin meslek
durumuna gore kayitlarini aliyoruz. Mesela, geliyor “Ben as¢iyim.” diyor, “as¢1” yaziliyor ilk etapta.
“Ben bilgisayar mithendisiyim.” diyor, bilgisayar miihendisi... 4-5 tane meslek yazdirtyoruz, daha sonra
kendisi talep ederse “diger” diye de bir meslek yaziliyor. Simdi, onu da yazdiysa otomatik gitmis oluyor
SMS; biraz ondan kaynaklaniyor. “O noktada da ne yapabiliriz?” seklinde aslinda arkadaslarla bir
calismamiz var. Bire bir eslestirme noktasinda onu da yakin zamanda ingallah sonuglandirmis olacagiz.

ISMAIL GUNES (Usak) — Ben de bir sey sorabilir miyim?
BASKAN — Buyurun.
ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Ben, tabii, biraz ge¢ katildim, onun i¢in 6ziir diliyorum ama kagirmis da olabilirim. Tabii, bu
engelli vatandaglarimizin istthdamryla ilgili yani asag: yukar: son on yilda devlette istithdamuyla ilgili
cok biiyiik ilerlemeler kaydedildi her ne kadar yeterli olmasa da. Ozel sektdrde de yiizde 90°lar1 bulmus
olmaniz gergekten bizi ¢ok sevindirdi.

Ben sunu merak ediyordum: Tabii, burada cezayr merak ediyordum. 3.200 lira asag1 yukari
calistirilldiginda 6deyecek kadar bir ceza ona veriyorsunuz. Bu cezalar1 toplayabiliyor musunuz hem
kamudan hem de 6zel sektérden? Bunu merak ediyorum.

Bir diger sorum da sdyle: Diyelim ki kanunen bir 6zel sektor -yanlis bilmiyorsam- yiizde 3, kamu
sektorii de yiizde 4 engelli vatandagimizi ¢alistirmak zorunda. Bu engelli vatandagslarimizi ¢aligtirdigimiz
zaman diyelim ki 6zel sektor, buna devletimiz herhangi bir katkida bulunuyor mu? ikincisi de istihdam
etmesi gerekenden fazla, diyelim ki 100 kiside 3 kisi istthdam ediyor, bunun iizerine ¢ikt1, diyelim ki 5
oldu, 6 oldu, bunda devletimizin ne gibi katkis1 var; onu 6grenmek istiyorum.

Diger taraftan da bu is edindirme konusunda ben de kendi ilim olan Usak’ta da bunu goérdiim.
Gergekten de bir terlik iiretiyordu bir engelli kardesimiz. Aslinda kendi islerini kurmalar1 ¢ok daha
anlamly, bir de kendilerine olan 6z giiveni de daha fazla geliyor. Bu yonden de ¢aligmalarinizi gergekten
takdir ediyoruz.
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Tesekkiir ederim.

BASKAN — Ali Bey, buyurun.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Deminki sey yanhs anlasildi. Bunun tam karsihgmi soyle
sOyleyeyim: “Engelli” demeyeyim de “disabilite” diyeyim veya bir yetenek noksanlig1 veya o mevcut
ylizde 40’1n altindaki 6ziir sahsin ¢alismasini engelliyor. Siz veri tabaninda toplasaniz da raporlari,
calisabilir raporu verseniz ve ylizde sifir ile —atiyorum- yiizde 40 arasindaki popiilasyona, ¢alisma
ihtiyact olanlara da bir istihdam yaratma yoluna gitsek diye kastetmistim ben onu. Yani direkt olarak
engelli kabul edilen ise istihdamdir, o sizin yiizde 3°liik, yiizde 4’liik oran sadece 40 ve {izerini kapsiyor
ama 30’u, 20’yi vesaireyi ¢alistiramiyorsunuz yani bir rapor aliyor, is yerine basvurdugunuzda saglam
raporu istiyor.

BASKAN — Saglam kabul ediliyor o.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Saglam kabul ediliyor, “salisabilir” diyorsunuz ama is yeri kabul
etmiyor.

BASKAN - Tabii, biitiin bu mesele Tiirkiye’deki istthdamin genislemesiyle dogrudan baglantili
bir olay.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Sadece ise alinmadan énce...

BASKAN - Talep ¢ogalinca mecburen...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Hayir, sey diyorum, hani raporu direkt olarak ISKUR’un
ekraninda goriinse ve sahis tekrar raporu is yerine ibraz etmese, dosyast...

BASKAN — Bunu da oneriler arasina yazariz Hocam.

ISMAIL GUNES (Usak) — Saym Baskan, Ali Bey sdyle demek istiyor: Yiizde 40’1 iizerine. ..

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Sorun yok.

ISMAIL GUNES (Usak) — ...bir avantaj getirmisiz ya, kismi bir avantaj da deminki yiizde 30’a,
yiizde 20’ye...

BASKAN - Giderek azalan bir avantaj...

ISMAIL GUNES (Usak) —...bir avantaj saglanabilir mi diye ondan bahsediyorlardi.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Almiyorlardi. Simdi, is yerleri almaz. Mesela ben size ilging bir
ornek vereyim: Sahis diyabetliyse diyabete bagli hafif komplikasyonlar gelismisse o sahsi istihdam
etmek is yerleri i¢in daha cazip. Disaridan goriinmiiyor, ortopedik dzrii yok ve yiizde 40 da almuis
oluyor; o sahsi calistirtyorsunuz, hafif mental retardasyonlu bir sahs1 ¢alistirmazsiniz.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — ISKUR’a gore engelli ama is yerine gére engelsiz.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Engelsiz olanlar1 yani tabii...

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Biraz 6yle oluyor.

BASKAN — Bekir Bey, bu konularda sdyleyeceginiz bir sey var m1?

Son olarak agryorum mikrofonunuzu.

Buyurun.

ISKUR GENELMUDUR YARDIMCISI BEKIR AKTURK —Sondan baslayayim, sayin vekilimizin
temennisinden. Tabii, az 6nce de sdyledim aslinda yani Saglik Bakanligmnin koordinasyonunda

aslinda bu raporlarimn tekrar ele alinmasi lazim. Ornegin belki yiizde 10-yiizde 30 arasi zorunlulugun
farkli, yiizde 30-yiizde 50 farkli, yiizde 50-yiizde 70 farkli ¢calistirma ve oranlar da belirlenebilir yani
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bunlarin hepsi aslinda masada daha 6nce de ¢alisilan, tartigilan konular. Ama bizim sonugta “engelli”
dedigimizde su an literatiirde yiizde 40 ve {izeri yani onun diginda maalesef bir sey yapamiyoruz
Sayin Vekilim. Umariz, bu Komisyon calismalart da buna katki verir, destek olur ve bu noktada da
iyilestirmeler yapilmis olur diye temennide bulunayim.

Simdi, Saymn Vekilimiz Ismail Giines “Engelli cezalar1 kesiliyor ama bu cezalar toplaniyor mu
acaba?” diye bir soru sordu. Topluyoruz yani bir sikint1 yok, 6zellikle kamu kurumlar1 6diiyor, 6zel
sektor de ddityor ama bazen tabii gecikmeler oluyor, 6demedigi zaman da normal icra prosediirii diger
alacaklarda oldugu gibi isletiliyor. Onlardan da o sekilde icra yoluyla toplamaya ¢alistyoruz.

Engelli ¢alistiran is yerleriyle ilgili desteklerimiz var yani burada engelli ¢alistirmayi tegvik etme
adina cesitli prim ve sigorta tesviklerimiz de var. Omegin, engelli ¢alistiran kisinin, engelli ¢alistiran
igverenin isveren hissesinin tamamin1 Hazine karsiliyor, bugiinkii rakamla 524 lira bir rakami karsiliyor.
Gegen sene ¢ikarttigimiz istihdam seferberliginde bir tesvik vardi, Issizlik Sigortasi Kanunu’na
ekledigimiz gegici 19’uncu madde, ilave istihdam tesviki. Burada da normalde ilave olarak alman...
Normal vatandaglarimiz bu prim tesvikimizden 12 ay faydalaniyorlar ama engelliler 18 ay faydalaniyor
yani ilaveten bir 6 ay daha yiizde 51 faydalanma orani var ve buradaki tesvik de oldukg¢a cazip bir
tesvik. Asgari icretin alt sinirindan briit asgari ticrete kadar bir destek sagliyoruz yani bugiinkii rakamla
vergi dahil is¢i bagina 1.113 lira ile 2.712 lira arasinda bir destek saglamig oluyoruz. Dolayisiyla bu da
isverenlerimizin, engelli vatandaslarimizi ise alma noktalarinda daha fazla bir avantaj saglamis oluyor.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Sayin Aktiirk.
ISKUR GENEL MUDUR YARDIMCISI BEKIR AKTURK - Sag olun Bagkanim.

BASKAN - Simdi, ikinci sunumu yapmak iizere TRT Genel Miidiirliigii Genel Miidiir Miisaviri
Ahmet Muhsin Yildirim Bey’e s6z veriyorum.

Tabii, bu arada ben de soze gireyim, bir iki hususa degineyim. Uzerinde ¢alistigimiz konu gok
genis kapsamli bir konu; bir, sayisal olarak ¢ok genis, 6 bin ila 8 bin arasinda bir hastalik ¢esidini iceren
bir konu. Elbette ki toplumda bu kadar genis say1, nadir de olsa hastaliklar, ortalama olarak niifusun
yilizde 5’ini, 6’sin1 ilgilendirir bir noktaya gelen bir say1. Tabii ki bu hastaliklar zor hastaliklar. Bu
hastaliklarin tabii ki sahis tizerindeki etkisi ve onun {izerinden aile iizerinde etkisi, toplum iizerindeki
etkisi ¢ok onemli. Bu hastaliklarin 6nemli bir kismi da genetik, yiizde 85’1 genetik. Genetik olan
bu tiir hastaliklarin toplumun bilin¢lenmesiyle veyahut da toplumda algi gelismesiyle, farkindaligin
gelismesiyle onlenmesi miimkiin olabilir. Bu nedenle, bu hastaliklarla ilgili bu ¢alismay1 yaparken
TRT’yi de davet ettik ki TRT nin bu hususta toplumda farkindaligin gelismesi, toplumun bu konuda
bilgi edinmesi konusunda 6nemli bir gorevi var. Bu konuda ne tiir yardimlar yapabilir, onun igin
kendilerini davet ettik.

Buyurun Ahmet Muhsin Bey, s6z sizin.

2.- TRT Genel Miidiir Miisaviri Ahmet Muhsin Yildurim in, zihinsel ve fiziksel engelli vatandaslara
yonelik yayinlar, Kurumun “web” sayfast ve kamu spotlarinin énemi hakkinda sunumu

TRT GENEL MUDUR MUSAVIRi AHMET MUHSIN YILDIRIM — Tesekkiir ederim Saymn
Bagkanim.

Sayimn Bagkan, degerli iiyeler, degerli katilimcilar; TRT olarak biz genelde zihinsel ve fiziksel engelli
vatandaslarimiza yonelik yayinlar gerceklestiriyoruz. Bugiinkii Komisyonun &zelinde yaymlarimiz da
var, onlardan da bahsedecegim ben size. Biraz son dakika davet edildik ama yaptigimiz ¢alismalardan
genelde bahsedecegiz, kisa bir sunum olacak.
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Biz kanallarimizda, TRT Cocuk’ta “Kardesim Ozi” adinda Down sendromlu bir ¢ocugun hayatini,
ailesiyle olan iligkilerini, ¢evresiyle olan iligkilerini anlatan bir ¢izgi filmimiz var, haftalik periyotta
yaymlaniyor. Kiirdi kanalimizda “Sakli Basaranlar” “Engelsiz” adindaki programlarimiz var. TRT
Avaz’da “Bir Dilek Tut” “Sefkate Muhta¢” “Cennet Cocuklar” “Kitaptaki Ses” TRT Tiirk’te “Diis
Yollara” TRT Miizik’te “Engelsiz Sahne” “Ses Siz” “Sakli Bah¢enin Melodisi” adinda programlarimiz
var. TRT Spor’da “Engelsiz Spor” diye bir programimiz var. TRT Belgesel’de “Engelliyim Engelsizce
Geziyorum” “Duvardaki Renkler” “Bana Bir Film Anlat” “Sessiz Dua” “Esitlik Teknolojisi” “Sessiz
Spor” “Engelleri Asanlar” “Karanligin Renkleri” adinda programlarimiz var.

Ayrica bizim bir web sayfamiz var, engelli vatandaglarimiz i¢in programlarimizin, dizilerimizin
gerek alt yaziyla gerek betimlemeli gerek de seslendirme yoluyla onlara ulastirmak amaciyla. Engelli
kardeslerimiz, vatandaglarimiz i¢in bu tiir programlar yapiyoruz.

Ozelde ALS, SMA, DMD ve MS hastaliklar1 konusunda TRT 1°de yaymlanan “Iyi Fikir” Halit
Yerebakan’la “Doktor Geldi” programlari, TRT Haber’de “Saglik Olsun” adindaki programlarimizda
Profesor Doktor Rana Karabudak, Profesér Doktor Belgin Koger, Profesér Doktor Seref Demirkaya,
¢ocuklarda MS konusunda Profesér Doktor Kivileim Giicliyener, DMD konusunda da Profesor
Doktor Haluk Topaloglu’nun katilimiyla pek ¢ok program gergeklestirdik. Bunlar bizim periyotlu
programlarimiz. Y1l igerisinde belli siirelerde haftasina ya da gilinceline gore konular islenerek devam
ediyor.

Bizim onerilerimiz: Kurumumuzda calisan MS hastasi bir avukat arkadasimiz var, onunla da
ben gelmeden once biraz goriistiim. Oneriler konusunda onun da fikirlerini aldim. Oncelikle az 6nce
bahsettigim programlardaki konuk alarak konunun islenmesine devam edilmesi ama en &nemlisi,
hastalig1 yasayan vatandaglarimizin ve ailelerinin de programlarda goriiglerinin alinmasi, yasadiklari
sikintilarin dile getirilmesi, yine, farkindalik olusturmak adina televizyon dizileri igerisinde bu tiir
hastalikli karakterlere yer verilmesi, ayrica en dnemlisi —onlar adina en 6nemlisi- hastaligin belirtilerinin
erken tespit edilebilmesi icin erken teshise yonelik kamu spotlar1 yapilmas: ve bunlarin y1l igerisinde
belli periyotlarla yaymnlanarak hem o sikintilar1 yagamaya baslayan insana bir yol gostermek hem
de aileleri bilin¢lendirme gerekliligi, bir de hastalik siirecinde hasta ve yakinlarinin birlikte yasadigi
stireci nasil yoneteceklerine dair kamu spotlarinin yapilmasinin dnemli oldugunu diisiiniiyoruz, bunlari
Oneriyoruz.

Tesekkiir ederim.

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz.

Yine Komisyon iiyesi arkadaslarimiza s6z verecegim. Komisyon iiyesi arkadaslarimizin bu
tanitim, farkindalik olusturma, bilgilendirme hususunda TRT’ye diisen misyon, gérev ve rol icin
oneriler dahil degerlendirmelerini bekliyorum. Muhakkak ki rapora bunlar1 dercedecegiz, bunlar tam
tutanak seklinde tutuluyor.

Buyurun ismail Bey.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Tabii, burada bu hastalarimizin ve yakinlarimizin gergekten de hayatla miicadelesi ¢ok 6nemli.
Bunlarla nasil miicadele ettiklerini bir kendileri biliyor, bir de hasta biliyor fakat toplum bu miicadeleyi
yakinen goérmiiyor. Inanin ki bu Komisyon kurulmasa biz de bu kadar yakindan bilemeyecektik hekim
olmamiza ragmen.
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Gegtigimiz toplantilarda bir hasta yakinimiz sundan yakindi: “Diyelim ki biz hastaneye gidiyoruz,
diger hastalar, hasta yakinlar1 bizi anlamiyor, bize dncelik vermiyorlar.” Yani onlar da tabii ki kendi
pencerelerinden baktiklart zaman haklilar ama o hastanin durumunu bilemiyorlar. Burada tabii ki
hem diger basin- yayin organlarina hem de devletin televizyonu olan TRT’ye ¢ok biiyiik gorevler
diismekte. Bu hastalarin bu hastaliklarini miicadelelerini konu eden filmler yapilabilir. Diger
taraftan, bu hastaliklardaki erken taninin ne kadar 6nemli oldugu, hastalara neler kazandirabilecegi
anlaminda yine kamu spotlart yapilabilir. Burada tabii ki bu konudaki bazi derneklerimizin en biiyiik
isteklerinden bir tanesi —tabii, bunlarin sayisi da ¢ok fazla Tiirkiye’de- kamu spotu istiyorlar. Tabii,
bunlarin bilgilendirilmesi yapilabilir ama diger taraftan da suistimal edilmemesinin &nlemi de alinmasi
lazim. Bu konuda biraz daha hassasiyet gosterilirse, bu yagsam tarzlariyla biraz daha ilgilenilirse ve
bu toplumdaki bu insanlarin bizlerle beraber bu hayati paylastiklar insanlara ve toplumun tiimiine
anlatilirsa 0 zaman bu insanlara gereken deger, 6nem veya bu konuda hastaligin erken teshisindeki
biling daha 6ne ¢ikacaktir diye ben diistiniiyorum.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Buyurun.
CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Tesekkiir ediyoruz bilgilendirmeler igin.

Saym Miidiiriim, biraz 6nce TRT Cocuk kanalindaki Down sendromuyla ilgili Kardesim Ozi ¢izgi
filminin haftada bir yayinlandigini sdylediniz. Ozellikle yaz dénemlerinde gocuklarimiz televizyonla
daha fazla hasir nesir oluyorlar. Bu noktada hem diger hastaliklarla ilgili hem de bu Down sendromuyla
ilgili olan Kardesim Ozi dizisinin yayin sayisinin artirtlmasi, farkli ¢izgi filmlerin de koyulmasi
smiflarinda kendilerinden farkli bir ¢ocuk gordiiklerinden en azindan verecekleri tepkiyi vermemeleri
noktasinda, duyarliliklarinin artmas: noktasinda, farkindalik olusturma noktasinda faydali olacagini
diistiniiyorum.

Tesekkiir ediyorum Baskanim.

BASKAN — Tesekkiirler.

Arife Hanim, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de tesekkiir ediyorum sunumunuz icin.

Simdi, bu Komisyonda adanmis hayatlari birebir gordiik, o nedenle ben de bir 6neride bulunacagim.

Buadanmis hayatlar tizerine belki bir televizyon programi yapilabilir. Senaryolarin igine bu adanmis
hayatlardan kiiciik boliimler konabilir. Ayn1 zamanda ana haber biiltenlerinin kapanis1 belki bu adanmig
hayatlarm bir gorseliyle yapilabilir. Béylelikle farkindalik olusturabiliriz. Biraz dnce konustugumuz
gibi her tiirlii sosyal ortamda bu nadir goriilen ve engelleriyle yasamak zorunda olan hastalarimizin
her an Onceligi oldugunu insanlar bilingaltindan diisiinecek hale gelebilirler. Bir de reklamlarda belki
oyunculuk imkan1 verilebilir bu kisilere ¢iinkii hep konusuyoruz, belli bir dmiirleri var ve ¢ok kisa.
Yani boyle 6zel hissettirilebilir mi? Bunlar TRT kanaliyla bir zorunluluk gibi yaptirilabilirse herhalde
vatandaslarimiz da ¢ok mutlu olur diye diisiiniiyorum.

BASKAN - Tesekkiirler.

Buyurun.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI IKINCI BASKANI EMINE NURDAN ANLI — Dilin ve
sOylemin ¢ok dnemli oldugunu diisiiniiyorum, biz de dernek olarak hak temelli bir dernegiz. Gegmisten

gliniimiize baktigimizda engellilik meselesi eskiden daha ¢ok “Engelliler yardima muhtag insanlardir,
onlar1 sevmeliyiz, onlara sefkat gdstermeliyiz.” diye giderken artik gliniimiizde hem uluslararasi
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sozlesmeler, Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi hem bizim kendi mevzuatimiz geregi
artik daha “Engelli bireyler hak sahibidir ve bu mesele bir insan haklar1 sorunudur.” diye bakiliyor. O
noktada da engellilerle ilgili genel olarak tiim medyada, TRT’de de onun disindaki biitiin yazili basinda
da o dilin ¢ok &nemli oldugunu sdylemek istedim. Mesela, izlemedim ama Sefkate Muhtag¢ diye bir
programdan soz edildi. Burada konu engellilikse eger “Yani engelli insanlar sefkate muhtagtir.”n bir
kere daha alt1 ¢izilmis oluyor. Onun yerine “O insanlar sadece belli farkl ihtiyaclari olan ama diger
bireylerden higbir farki olmayan insanlardir, diger vatandaslar gibi haklari vardir ama &zel ihtiyaglari
icin de belli diizenlemeler yapilmasi gerekir.” gibi ¢ok ayrimer bir dil olmayan ve bu sefkat ve yardim
iizerine gitmektense tam tesri onlarmn da haklar1 oldugu noktasina vurgu yapilan programlar olmasinin
daha dogru olacagi konusunda bir dneride bulunmak istedim. Programlarda, dizilerde de o hastalikli
karakterler yerine yine aile i¢inde farkli yerlerde... Ben de bir spina bifidali cocuk annesiyim yani bizzat
yasadim, su anda 26 yasinda oglum. Cok biiyilik zorluklar yasaniyor ama bir sekilde basa ¢ikiliyor. Bu
noktada sosyal devletin destegi bizim en dnemli istedigimiz sey.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Buyurun.

TRT GENEL MUDUR MUSAVIRi AHMET MUHSIN YILDIRIM — Efendim, izin verirseniz ben
en sondan baglayayim.

“Sefkate Muhtag” ismiyle ilgili daha once de bir elestiri geldi, bu slogan1 Bakanligimiz da
kullantyordu ¢iinkii ¢ocuga yonelik bir programdi, aile ve ¢ocuk iliskisi iizerine kurulmustu yani engelli
yetigkinler i¢in falan degildi, ¢ocuk iizerinden giden bir hikdyeydi, ondan dolay1 bu tercih edildi.

BASKAN — “Sefkat” bu kiiltiiriin ¢ok degerli bir terimidir.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI IKINCi BASKANI EMINE NURDAN ANLI — Sefkat
kotii bir sey degil zaten.

TRT GENEL MUDUR MUSAVIRI AHMET MUHSIN YILDIRIM — Biz hakikaten bu
vatandaglarimizi onlarin engelini hissettirmeden birlikte yasama ortaminda goéstermeye galisiyoruz.
Kardesim Ozi ¢izgi filmi de zaten tam bdyle bir yapida. Bir normal saglikli kardesi var ama Ozi’nin
ondan bir farki yok. O da hayat i¢ine giriyor, paylasiyor, tepkilerini koyuyor, isteklerini, istemediklerini.
Orada, bu, Down sendromu rahatsizlig1 yasayan cocuklarimiza 6z giiven vermek yani “Sen de
basarabilirsin, sen de yapabilirsin.” duygusunu vermek i¢in yapilmig bir isti. Biz daha 6nce burada
Down sendromuyla ilgili bir komisyona katilmistik, orada bu tiir konular giindeme geldi. Mesela
bizim “Rafadan Tayfa” diye bir ¢izgi filmimiz daha var. Buraya da boyle bir karakter yerlestirelim
diistincemiz oldu, ¢alismalarimiz yapiliyor ama ne kadar siirede gergeklesir ¢linkii bunun doniistimii
falan zaman alan bir is ama onlimiizdeki y1l insallah boyle bir sey hedefliyoruz.

Kardesim Ozi’nin daha sik yaymlanmastyla ilgili neriyi ben iletecegim.

Kamu spotlarini biz hazirlamiyoruz efendim, kamu spotlarin1 biz yaymliyoruz sadece, kamu
spotlarini ilgili kurumlar hazirliyor. Dolayisiyla isin sahibi oldugu i¢in daha dogrularint uzmanlariyla
yani hekimi, psikologu, sosyologu, biitiin bir ekiple hazirliyorlar ve dogru mesajla cikartiyorlar.
Kamu spotunun giizelligi reklam mantigiyla yapiliyor. Cok kisa siirede ¢ok vurucu ve etkileyici seyler
yapiyorsunuz, hatta bizim MS hastasi olan arkadasimiz diger saglik programlarinin etkisinin o kadar
olmadigini sdyledi. Bilinglenme i¢in kamu spotunun mutlaka olmasi gerektigini... Bir de hani dtekini
kagirabiliyorsunuz ama kamu spotu tekrarlandigi i¢in bir yerde vatandas mutlaka onu yakaliyor ve
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goriiyor. Bunlara dnem verilmeli. Bunlar1 hem kurumlar hazirlayabilir hem TRT’yle bir is birligi de
yapabilirler yani biz ilgili kurumlarla bir is birligi protokolii yapip onlarin istedigi diger programlarda
da —belli periyotlar1 olan, haftalik, aylik gibi- is birligi yapabiliriz.

Adanmus hayatlar diisiincesini ben yine yonetimimizle paylasacagim. Reklamlar: da biliyorsunuz
zaten, kurumlar, firmalar kendi reklamlarini kendileri ¢ekiyorlar, biz yayin kurulusuyuz ama sunu
goriiyorum: Bu tiir seyler bizim hayatimiza, dizilerimize gergekten girmeye basladi. Mesela ben bu ise
bakarken “Melek ve Serhat” diye bir dizi ¢ekilmis, bas harfleri MS, Star televizyonunda gosterilmis.
Ben gormemistim ama bu isi arastirirken baktim. Bu tiir igler yapilabilir. Neseli, sevimli, iginde bir
ajitasyon yok; bu tiir isler tesvik edilebilir ama tabii ki bu tiir islerde diger kurumlarin da destegi
gerekiyor.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Peki, tesekkiir ediyoruz.

Simdi, nadir hastaliklarin hukuki boyutu hakkinda sunumlarini yapmak i¢in Ankara Barosu
temsilcilerine s6z vermek istiyorum.

Buyurun.

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU KOORDINATORU AV. OZGEN
HINDISTAN — Baskanim, degerli iiyeler, saym katilimcilar; biz Ankara Barosundan davetiniz iizerine
Bagkanimiz Berna Hanim’la ve kurul iiyemiz Deniz Hanim’la beraber geldik.

Bagkanimiz Berna Hanim saglik hakk: konusunda bir sunum hazirladi. Kurul iiyemiz Deniz
Hanim’in da nadir hastaliklarin hukuki vasifiarina iliskin bir sunumu olacak.

Davetiniz i¢in tekrar tesekkiir ediyorum.
Simdi Saglik Kurulu Baskanima s6zii birakiyorum.

3.- Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu Baskam Av. Berna Ozpinar Giimriik¢iioglu tarafindan,
nadir hastaliklarda saglik hakki hakkinda sunumu

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU BASKANI AV. BERNA OZPINAR
GUMRUKCUOGLU - Sayin Bagkanim, sayin Komisyon iiyeleri, saymn katilimcilar; herkesi saygiyla
selamliyorum.

Komisyonun su ana kadarki caligmalarini Komisyon tutanaklar1 haricinde kurul iiyemiz degerli
meslektasim Avukat Deniz Hanim takip etti.

Caligmalar1 olduk¢a 6nemli buluyoruz. Sebep su: Nasil ki yeni bir bina yapmak, bir olusum
olusturmak siirecinde en dnemli sey zeminin ve ¢evrenin tespit edilmesidir. Saglam bir yap1 saglam
bir zemin iizerine olusturulabilir. Nadir hastaliklar, ad1 “nadir” olmakla beraber maalesef iilkemizde
sayica —sizler ¢ok daha iyi biliyorsunuz- nadir goriilmeyen rahatsizliklar ve sadece bireyi degil, hasta
yakinlarini, ¢alisanlari, hekimleri, devaminda tiim toplum hayatimizi etkileyen hastaliklar. Bizler
Ankara Barosu avukatlart olarak bu hastaliklarda hastalarin avukatiyiz, yakinlarinin avukatiyiz, bu
konuda ¢alisan degerli bilim adamlarmin avukatiyiz, sosyal giivenlik hizmetlerinden yararlanmaya
calisan kisilerin avukatiyiz. Dolayisiyla deneyimlerimizi Komisyonunuzla paylasmak istedik.

Konu baslhigimizda ikili bir is boliimii yaptik. Baslangicta belirttigim sekilde, temelin saglik hakk:
iizerine kurulmas1 gerektigini isaret etmek istiyoruz. Ciinkii mevzuat1 az sonra paylasacagimiz iizere
eksiklikler, bosluklar ve yokluklarin sebep oldugu magduriyetler s6z konusu. Dolayisiyla burada eger
bir merkez alinacaksa bunun saglik hakki olmas1 gereklidir.
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Saglik hakki, miimkiin olan en yiiksek bedensel, ruhsal, yasamsal saglik standardina sahip olma
hakkidir ve uluslararasi hukukta “giivence hak” olarak diizenlenmistir. Sosyal devlet, saglikli bireylerden
olusan bir toplumu hedefler. Bu sebeple de saglik hakki tek basina bireyin {izerinden diisiinecegimiz
degil, tiim kurumlarla bir arada degerlendirilmesi, diigiiniilmesi gereken temel bir kavramdir. Nitekim
saghk hakki, Insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi’nin 25’inci maddesinde bir giivence olarak bireylere
taninmustir. Burada vurgulanan sudur: Saglik hakkinin, kisinin i¢inde yasadigi toplum tarafindan
taninmasi ve bunun yoklugu durumunda bu glivenceden tiim bireylerin yararlanmasidir.

Nadir hastaliklar konusunda halen tespit edilebilen, tespiti devam eden, arastirmalart siiren
hastalik gruplar1 oldugu i¢in buradaki bireylerin saglik hakki kapsamindaki arastirmalar: 6n asamalar,
arastirmalar, deneysel, klinik arastirmalar siireclerinde de yasal dayanaklara kavusturulmalidir. Nitekim
Anayasa’mizin 17’nci maddesi, kisilerin yagam hakkini tariflerken aslinda iistiine basa basa sdylemeye
calistigim saglik hakkini isaret etmektedir. Bireyin yasamini siirdiirmesi degildir hedeflenen, bireyin
yasamint saglikli stirdiirmesi hedeftir. Ayni sekilde, bireylerin viicut biitiinliikklerine, ruh biitiinliiklerine
ve toplumsal hayatlarina riza olmadan yapilacak her tiirlii miidahale hukukca korunmaz ve hukuka
aykiridir. Bunu bir hekimin yapmasi, bunu bir sosyal hizmet uzmanimin yapmasi, bu islemi, kiginin
rizasi ve bilgisi yoksa, onay1 yoksa hukuka uygun hale getirmez.

Bu genel ¢ergevede, diinyada oldugu gibi iilkemizde de saglik hakki genel olarak biitiinciil bir hak
olarak diistiniiliir. Nitekim kisinin toplumdan, devletten sagliginin korunmasimi yani 6nleyici saglik
hizmetlerinin yapilmasini, gerektiginde tedaviye ulagmasini, iyilestirilmesini ve yasam standardinin
belli bir seviyede devammin saglanmasim beklemek hakkidir. Bu gercevede, insan Haklari
Komisyonunun raporunda dzetlenen Diinya Saglik Orgiitii taniminda saglik hakki en genis tarifle,
kisinin sadece kendisinin degil, ailesinin yiyecek, giyecek, konut, tibbi bakim, gerekli sosyal hizmetler,
issizlik, sakatlik, yaslilik veya ge¢im olanaklarinin kendi iradesi disinda saglanamadigi durumlarda
herkesin sahip olacagi asgari yasam standardinin saglanmasini dngérmektedir.

Yargiya yansiyan kararlarimizda bu konuda gercekten memnuniyet verici agiklamalar ve
kararlarimiz vardir. Ancak az sonra meslektagimin paylasacagi gibi diger yonli yani bu saglik hakkinin
dar yorumlandig1 6rnekler de var. Yakin tarihli, Danistay 15. Dairesinin karar1 bir nadir hastalik iizerine
verilmis, gercekten son derece adil ve ufuk agici bir karardir. Bu kararda Anayasa’nin 2°nci ve 17 nci
maddesi dayanak yapilmaktadir ve devlet giivencesiyle pozitif yiikiimliilik kapsaminda Anayasa’nin
yasama hakki maddesi en genis smirinda tanimlanmistir. Olayda bir multiple skleroz hastasi olan
basvurucu, tedavisini yiiriiten hekim tarafindan regete edilen ilact temin etmek istemektedir. Bu ilag,
yurt dis1 ilag kullanim bagvurusu yapilan bir ilagtir ve davaci, ilac1 kendisi bedelini 6demek iizere temin
etmektedir. Ardindan Sosyal Giivenlik Kurumuna bu ilaglarin geri 6demesinin saglanmasi yani diger
hastalarin da yararlanmasi, kendisinin de sosyal giivence kapsaminda bundan yararlanmasi amactyla
Sosyal Giivenlik Kurumu Saglik Uygulama Tebligi’nin ek 4-c maddesine yurt dis1 ilag fiyatlandirma
listesinin dahil edilmesini talep etmistir. Sosyal Giivenlik Kurumunca, davacinin bu talebi yurt dis1 ilag,
Tibbi ve Ekonomik Degerlendirme Komisyonunun olumsuz goriis vermesi sebebiyle reddedilmistir.
Oy birligiyle bu ret iglemi iizerine Sosyal Giivenlik Kurumu bu talebi kabul etmemistir. Mahkeme,
dava edilen bu olayda hekimin regete ettigi bu ilacin kullanimi ve yurt disindan ithalinde bir engel
olmadiginin altini ¢izerek ithaline izin verilen ilacin tibbi ve mali etkinligine iliskin bir bilimsel veri
de ortaya koymayan Komisyon kararinin, hastanin saglik hizmetine erisim hakkinin engellenmesi
gerekgesiyle, saglikli yasam hakkina ve sosyal devlet ilkesine aykiri olduguna karar vermistir ve
davacinin talebini kabul etmistir.
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Sunu vurgulamak gerekir ki nadir hastaliklar -baslangi¢ ve devam siirecinde- erken yas asamasinda
¢ocuklarda, ilerleyen asamada bireylerde gii¢ kayiplari ve engellere sebep olmasi sebebiyle bu bireyler,
hukuken “savunmasiz gruplar olarak” tarif ettigimiz, aslinda saglik hakkinin diger birey gruplarindan
daha da genis yorumlanmasini gerektiren bireylerdir. Savunmasiz gruplardir ve saglik hakkinin tam
tanimryla bulundurulmalidir. Nitekim 2005 tarihli, iilkemizin de tarafi oldugu, bir i¢ hukuk mevzuatimiz
durumunda bulunan Biyoetik ve insan Haklar1 Evrensel Bildirgesi’nin 8’inci maddesi bunu éngérerek
savunmasiz bireyler i¢in sunu isaret etmistir: Komisyonunuzdaki bu degerli ¢alismanin aslinda bir
sekilde neden bu kadar ¢oklu bir grup olmasini isaret etmistir. Yani bu bireylerin haklarinin savunmasi,
mevzuatinin olusturulmasi ve yasam siiregleri sadece devletlerin yapabilecegi bir sey degildir, sadece
devlete bir sorumluluk diismemektedir. Burada etik uzmanlara, genetikgilere, biyologlara, hukukgulara,
felsefecilere, kamu ve 6zel sektor kurum ve kuruluslarina da ¢ok biiyiik gorevler diismektedir. Birlikte
yasamanin &n ve devam eden asamalar1 bu gii¢ birligiyle ancak temin edilebilir. Nitekim bu konuda
Avrupa Insan Haklar1 Mahkemesi bir miiracaatta devletin bu sekil hizmet aksatmalarin1 dogrudan
yasam hakkinm ihlali olarak degerlendirmis ve bagvurucunun basvurusunu kabul etmistir.

Nadir hastaliklar ve onlarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglar, esasen pek ¢cogu tibbi aragtirma
boliimiinde devam eden seylerdir. Bunlarin klinik siiregleri tamamlanmamustir. Bu klinik aragtirmalarda,
sizler de takdir edersiniz ki asil hedeflenen sey, bilimsel bilgiye ulasmaktir. Bu konuda ¢alisan gruplarin
bir kism1 tedavi edici klinik calismalar oldugu gibi bir kismi da sadece bilimsel veriye ulasmak igin
kullanilan ¢aligmalardir. Buralara goniillii olan hastalarda tedavi edici olanlar yoniinden, evet, hastanin
belli bir menfaati oldugunu gormekle birlikte, tedavi amagli olmayan bireylerin miiracaatlar1 yéniinden
karsilasilacak en Onemli sorun, Anayasa 17°nci madde kapsaminda bu hastalarin, bu bireylerin
ozerkliginin korunmasi, bu 6zerklige dayali bilgilendirilmeleri ancak onlarin rizalariyla gene insani
sinirlar igerisinde temininin saglanmasidir.

Ben sozii diger arkadasim, Avukat Deniz Hanim’a birakacagim. Sorularinizi beraber cevaplamaya
calisalim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Buyurun.

4.- Ankara Barosu Saglk Hukuku Kurulu Uyesi Av. Deniz Yagmur Giines 'in, nadir hastaliklar ve
yetim ilaglar ile bu konulardaki ulusal ve uluslararasi mevzuat hakkinda sunumu

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU UYESI AV. DENiZ YAGMUR GUNES —
Tesekkiir ediyorum.

Saym Bagkanim, sayin Komisyon iiyeleri, degerli katilimcilar; saygilarimi sunuyorum oncelikle.

Ben burada slaytlarda da goriindiigii gibi hukuki agidan bir inceleme yapacagim.

Simdi, ben 6nce sunum planim bir agiklamak istiyorum kisaca, basliklardan. Oncelikle kendimi
tanitayim. Ankara Barosu avukatlarindan Avukat Deniz Yagmur Giines, Ankara Barosu Saglik Hukuku

Kurulu iiyesiyim. Ayni zamanda Ankara Universitesinde saglik hukuku yiiksek lisansi yaptyorum, tez
asamasindayim. Tezimi bir aksilik ¢ikmazsa Almanya’da tamamlayacagim.

Konuma girmek istiyorum. Simdi, kisaca sunum basliklarimdan bahsedecegim. Ben oncelikle
genel olarak nadir hastaliklar ve iliskili olarak yetim ilaglardan bahsettim, daha sonrasinda ulusal
mevzuati biraz agiklamaya ¢alisacagim. Bundan sonra uluslararast mevzuat ve daha sonra da yetim
ilaglarin temin tiirlerinden ve akabinde gelen, yine mevzuatimizdaki genelgelerden, yonetmeliklerden,
tebliglerden bahsedecegim.

Istiyorsanmiz baslayayimm.
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BASKAN — Buyurun.

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU UYESI AV. DENiZ YAGMUR GUNES —
Simdi, ben Komisyon toplantilarini yakinen takip ettim ve degerli hocalarimiz gok giizel tanimlamalar
yapti ama anlam biitiinliigii i¢inde biz de kiigiik bir giris yapma geregi hissettik. Nadir hastaliklar,
yasami tehdit eden, prevalansi diisiik, kronik hastaliklar olarak tanimlanmaktadir. Yetim ilaglar ise bu
hastaliklar i¢in kullanilan tibbi ve beseri iirlinler olarak tanimlanmaktadir. Simdi, bu nadir hastaliklarin
tedavisi, teshisi 6zel politikalar gerektirdiginden, hasta agisindan maddi, manevi zorluklar1 da
beraberinde getirmektedir.

Bu slayta tekrar donecegim ama simdi bu ¢aligmayla ilgili bir anket ¢aligmasini sunmak istiyorum
size. 17 Avrupa iilkesinde 18 bin kisiyle yapilan bir anket caligmasi var. Burada veriler aslinda gergekten
onemli. Bu anket ¢aligmasindaki hastalarin yiizde 25’1 dogru taninin konmasi i¢in bes ila otuz y1l arast
beklemis, ylizde 40’1nda dogru tanidan dnce yanlis bir tan1 konulmus, yilizde 16’sinda gereksiz cerrahi
miidahale, yilizde 33’iinde uygun olmayan medikal tedavi, yiizde 10’unda ise psikoterapi uygulanmis.
Tan1 konulabilmesi i¢in yiizde 25’1 baska merkeze, ylizde 2’si ise baska bir iilkeye gitmek zorunda
kalmis. Bu veriler 1s18inda, zaten nadir hastaliklarin teshisi bu kadar zorken tani koyulabilmesi i¢in
bes ile otuz yi1ldan bahsediyoruz. Ki, gegen toplantilarda ben de katilime1 olarak dinledim, ¢ok uzun bir
omiir yok onlerinde.

Simdi, Tiirkiye’deki durumdan bahsetmek istiyorum. ilk slaytimda belirttigim akraba evliligine
donecek olursak, TUIK 2016’da bir ¢alisma yapmis ve bu hastaligin goriildiigii ailelerle ilgili
gerceklestirilen arastirma bulgularina gore s6z konusu ailelerin ylizde 23,2’sinde akraba evliligi oldugu
goriilmiis. Bolgesel istatistikte ise bunlarin Giineydogu Anadolu’da yiizde 42,6; Batt Marmara’da ise
en diisiik oranla yiizde 8,9 olarak tespit edilmis. Simdi, ben genel olarak, burada tahdidi olarak saydim,
siz de slaytta goriiyorsunuz ama tabii ki hepsi bunlar degil. Yer yer ben slaytlarimda deginecegim yine.

Simdi, Beseri Tibbi Uriinler Ruhsatlandirma Y 6netmeligi’miz var, Klinik Arastirmalar Hakkinda
Yénetmelik, Beseri Tibbi Uriinlerin Fiyatlandirilmast Hakkinda Teblig var. Endikasyon dis1 ilag
kullanim kilavuzu, Sanayi Bakanlig: Tiirkiye Ilag Sektorii Strateji Belgesi ve Eylem Plan1 ve son olarak
da Yetim Ilag Kilavuz Taslag: var. Bu, taslak olarak varligim siirdiirmekte.

Simdi, 6ncelikle Yetim Ilaglar Kilavuz Taslagi’ndan bahsetmek istiyorum. Bu, 2014’te Saglik
Bakanlig1 Tiirkiye fla¢ ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan hazirlanan ve Akilci flag Dernegi tarafindan
diizenlenen bir ¢alistayda glindeme geliyor. Tiirkiye’den 6gretim iiyeleri olsun, saglik profesyonelleri
olsun ¢ok katilimli bir ¢alistay olmustur ve bunun sonucu bir kilavuz taslagi ortaya konulmustur.
Bu taslakta amag, bu hastaliklar igin kullanilan, tedavide kullanilan yetim ilaglarin belirlenmesi,
kullanilacak ilaglarin arastirilmasi, gelistirilmesi, piyasaya arzinin tesvik edilmesi ve de bu ilaglarin
yine ruhsatlandirma siireglerinin belirlenmesi basliklarini tagimaktadir.

Bir diger yasal mevzuat olarak eylem plani, bu da Sanayi Bakanlig1 tarafindan uygulanmistir.
Simdi, bu eylem planinda bir ana hedef belirlenmistir, bir de ana hedef dogrultusunda detaylandirma
yapilmistir. Ana hedef dogrultusunda mevcut durum ve ihtiya¢ analizi ve bu konuda bir politika
olusturulmasi, detaylandirildiginda ise bir envanter, kayit sistemi, referans “network” sistemleri -bu
referans “network” sistemlerini dnemsiyoruz ¢linkii biraz sonra izah edecegim uluslararas1 mevzuatta
da aym sistem kullanilmig olacak- ve bunun sonucu olarak da yetim ilaglar i¢in 6zel bir politika
gelistirilmesi amacini glitmiistiir.

Simdi, 3960 sayili Kalitsal Hastaliklarla Miicadele Kanunu’muz var. Simdi, bu kanunu aslinda
o6nemsiyorum, bundan sonraki Yenidogan Tarama Programi’na, anlatacagim o programla biraz
iligki kuracagim burada. Simdi, bu kanun cercevesince bir yonetmelik c¢ikmistir, bu yonetmelige
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dayanarak da ulusal bir program olusturulmustur. Bu programda 2003 yilinda 33 ilde baslatilan Ulusal
Hemoglobinopatim Onleme Programi nadir hastaliklar konusundaki programlarindan biri. Simdi, bu
program geregince 2003-2008 yillar arasinda evlilik 6ncesi tarama yilizde 30’dan yiizde 81°e ¢ikmistir.
Sonug olarak beklenen yillik talasemili dogum sayisi yiizde 87 azalmistir. Yani yiizde 87 nin aslinda
ciddi bir oran oldugunu diisiiniiyoruz.

Simdi, Yenidogan Tarama Programi’nda -bu slaytta gérmiis oldugunuz hastaliklar iizerinden
gidecegim- bu hastaliklarda topuk kan1 alinmasi riza sart1 aranmaksizin zorunluluk kapsamindadir ve
herhangi bir rizaya da bagvurulmamaktadir. Bu riza konusunu saglik hukuku agisindan énemsiyoruz.
Araya sOyle bir parantez agacagim: Tibbi miidahalenin hukuka uygunluk sartlarindan birisidir riza.
Yani riza gdstermezse basvurucu hicbir sekilde tibbi miidahale uygulayamayiz ancak bu hastaliklarda
riza sart1 aranmaksizin topuk kani uygulanmasi i¢in zorunluluk vardir. Simdi, bahsettigim bir dnceki
yonetmelikte ise sevk maddelerinden 11’inci madde vardir. Bu 11’inci madde der ki: “Basvurucunun
rizast olmaksizin higbir islem yapilamamaktadir.” Simdi, bu aradaki iki celigskiye binaen bir Anayasa
Mahkemesi karar1 sunmak istiyorum. Simdi, bunu okuyayim c¢ilinkii anlatarak bazi seyleri eksik
sOylemek istemiyorum. “2014 yilinda Mersin’de yeni dogan bebege saglik gorevlilerince as1 yapilmasi
ve topuk kani alinmasi islemi bebegin anne ve babasi tarafindan kabul edilmemistir. Mersin Aile
Danigma Merkezi Midiirliigii dilek¢eyle mahkemeden bagvurucu hakkinda saglik tedbiri uygulanmast
talebinde bulunmustur. Mahkeme bebek icin asi uygulanmasi ve topuk kani alinmasi baglaminda
saglik tedbiri uygulanmasina karar vermistir. Karara yapilan itiraz reddedilince Anayasa Mahkemesine
basvurulmustur.” Simdi, burada aslinda Anayasa Mahkemesi yirmi bes sayfa bu yani ben buraya
hepsini tagimadim ve tek tek de maddeleri tabii ki konusabiliriz ama su an degerli vakitlerinizi de almak
istemiyorum. Sadece topuk kani baglaminda bir sonuca varmig Anayasa Mahkemesi, onu sdylemek
istiyorum. Anayasa Mahkemesince zorunlu topuk kani uygulamasi baglaminda, basvurucunun
Anayasa’nin 17°nci maddesinde gilivence altina alinan maddi ve manevi varligin korunmas: ve
gelistirilmesi hakkinin ihlal edilmedigine karar verilmistir. Aslinda burada bir tistiin yarar gézetmistir.
Mesela, as1 igin ayni1 seyi diyemeyecegim ¢ilinkii ayin Anayasa Mahkemesi kararinda as1 igin farkli bir
hiikiim kurulmustur.

Simdi, ben ulusal mevzuatta aslinda tebliglerden, genelgelerden bahsetmeye calistim. Tabii ki
daha ¢ok var ama onlari ilag temin tiirlerinde biraz daha agacagim. Simdi Danistay 15. Daire kararini
paylasmak istiyorum ¢iinkii Komisyon toplantilarini takip ettigim siire i¢inde bu konuda da boyle
degerli hocalarimiz goriis beyan etti tip 2 hastalarinda -6zellikle SMA hastaligindan bahsediyorum-
bunu da degerli bulduk ve slaytimiza koymak istedik. Spinraza isimli ilacin tip 1 SMA hastalarinda
kullanilmasma izin verilip SGK tarafindan karsilanmaktayken tip 2 hastalarma verilmemesinin ve
SGK tarafindan kargilanmamasinin higbir tibbi ya da hukuksal dayanagi bulunmadigi, tam aksine, tibbi
verilerle celistigi, sosyal devlet ilkesi, yasam ve tedavi hakkini giivenceye alan Anayasa maddeleriyle,
Anayasa maddesi hiikmiindeki uluslararasi s6zlesme maddelerinin ihlali niteligi tasidig1, hastaligin en
agir sekli olan tip 1’in tedavisinde kullanilan ilacin hastaligin bir kademe daha hafif sekli olan tip
2 hastalarmin da kullanmasinin hastaya evleviyetle fayda saglayacagi belirtilmistir. Aslinda burada
“Cogun i¢inde az da vardir.” hukuk kuralimizdan da ¢ikarimda bulunabiliriz. Danistay, goriildiigi tizere,
tip 1 hastasi i¢in kullanilan ilacin tip 2 hastasi i¢in de evleviyetle kullanilacagi goriisiinii belirtmistir.

Simdi, ulusal diizenlemelerden biraz bahsettim, biraz da uluslararasi yasal diizenlemelerden
bahsediyorum. Amerika Birlesik Devletleri yetim ilag yasasini —aslinda tarihler de bu anlamda 6nemli-
“Orpan Drug Act”i 1983’te yayimlamistir. Bununla birlikte, bu kanuna nazaran yetim ilag¢ yonetmeligi
¢ikarmig 2013 yilinda. Burada aslinda suna dikkat cekmek istiyoruz: Burada hibeler, bagislar daha ¢ok
yonetmeliklere konu olmustur. Keza Japonya yetim ila¢ kanununu 1993’te yiirtirlige koymustur. Daha
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sonrasinda, 1996 yilinda Kanada yiiriirliige koymustur kendi kanunlarma. Avrupa Birligini agacagim
ben ¢ilinkii Avrupa Birliginde bir direktif var, bunu kayda deger bulduk, o ylizden de ayr1 bir basliga
aldik.

Simdi, burada Avrupa Birliginin bir direktif uygulamas: var. Direktifte su Onemli: Bash
basina madde 13 nadir hastaliklarla ilgili. Yani burada, uluslararast mevzuatta aslinda 6zele inilmis
bu hastaliklar nezdinde ve bir maddeye yer verilmis. Aslinda bu {ic maddeyi de tek tek okumak
istemiyorum ama 6zetle, nemsedigim su maddeler var: Is birliginde iiye devletlerin arasinda destek,
is birligi saglamasini hedef gostermis Avrupa Birligi. Saglik profesyonelleri arasinda bir referans agi
kurulmasini benimsemis ve bunun ardinda kendi iilkesinde tedaviye, teshise erisemeyen hastanin baska
tilkelerden, en azindan oraya gidemese bile haberdar olmasini dngéren bir ¢alisma yapmuistir.

Simdi, ben uluslararast mevzuattan da Avrupa Birligi direktifini anlattiktan sonra biraz yetim
ilaglarin temin edilmesi tiirlerinde bu hastaliklara uygulanan ilaglardan bahsetmek istiyorum. Simdi,
Tirkiye’de goriilen {i¢ temin tiiriinden bahsedecegim. Ruhsatli ilaclar, bu zaten bildigimiz yontem;
ikinci olarak endikasyon dist ilag kullanimi “off label use” dedigimiz; bunun haricinde de insani Amagl
Ilaca Erken Erisim Programi kapsaminda “compassionate use” olarak ii¢ baslik altinda inceledik. Simdi,
ruhsatli ilaglarda SGK’nin tabii ki 6deme kapsaminda olan ve eczanelerden temin edilen ilaglar, bunda
higbir sikint1 yok. Zaten ruhsatlandirilmas: Beseri Tibbi Uriinler Ruhsatlandirma Yonetmeligi’nde,
fiyatlandirilmasi ise Beseri Uriinlerin Fiyatlandirilmasina Dair Karar’da kendini gosteriyor.

Bunun haricinde, ruhsatsiz ilaglar ayriminda sunu belirtmek istiyoruz: ila¢ firmalarinin tabii ki
bu ruhsatlandirma siireci biraz uzun ve mesakkatli. Bu anlamda, kendilerine bir kazang yolu elde edip
aradaki SGK miidahalesi devreden ¢ikarip kendileri yurt disindan ithalini sagladiklari icin tabii ki
kendilerine de daha fazla kazang saglamis oluyorlar. Bu anlamda, doktrinden de bir ne yapilabilir,
¢Oziim Onerisi aldigimizda, yetim ilaglarin ruhsatlandirilmasinda kolaylastirict ve 6zendirici tesvikler
getirilmesi ve ayni zamanda bilimsel arastirmalarin da tesvik edilmesi gerektigini gormiis olduk.

Simdi, temin tiirlerinden bir digeri endikasyon dis1 ilag¢ kullanimindan bahsetmek istiyorum. Tabii
ki de bunun da kendi iginde bir kilavuzu var, prosediirleri var. Endikasyon dis1 ilag kullaniminda tek
tek prosediirleri anlatmayacagim burada, vakitlerinizi almak istemiyorum ama deginmek istedigim
birka¢ husus var. Bu prosediirleri acik¢a kilavuzda belirtmistir, tahdidi anlamda sayilmistir. Bu
belgelerle birlikte, bagvurucu elektronik sistemde Tiirkiye flag ve Tibbi Cihaz Kurumuna bagvurusunu
tamamlamis oluyor. Daha sonra “Yurt digindan ithali uygundur.” yazisini alan ilag tibbi, etik, hukuki
anlamda arastirmalardan gecip Tiirk Eczacilar Birligi Yurt Disindan Ilag Temin Birimi tarafindan
getirtiliyor.

Simdi, burada biraz Once prosediirlerden bahsettim, tahdidi anlamda sayilmis belgelerden
bahsettim. Biz bu anlamda Ankara Barosu Saglik Hukuku Kurulu olarak bilgilendirilmis hasta olur
formlarmi da énemsiyoruz ¢iinkii bunu kendi i¢imizde yaptigimiz toplantilarimizda da aydinlatilmig
onam hususu var ki gercekten, tibbi ve etik anlamda ¢ok tartismali bir husus. Tarihsel siirece de kisaca
hemen bir deginmek istiyorum. Aydinlatilmis onam sistemi aslinda ¢ok eskilere dayanmiyor. Eskiden
hekim, hastanin biitiin menfaatlerini gézeten tek kisi, saglik profesyoneli olarak bilindiginden, ne
aydinlatma ne riza hususu vardi. Daha sonra gelisim siirecinde “Evet, bir riza almamiz gerekiyor ¢iinkii
tibbi miidahale bu, hukuka uygun yapmamiz gerekiyor.” dendi ve “riza” kavrami getirildi. Daha sonra,
arttk 19’uncu yiizyildan itibaren biz “Aydimlatilmis onam yani aydinlatilmamis bir riza gegersizdir.”
diyebiliyoruz ve bu, gergekten yargi kararlarina da ¢ok taginmis bir hadise. Yargitaydan, hakikaten,
sadece, sirf sonugta zarar olusmasa bile aydinlatilmadigindan dolayr bozma kararlarimi goriiyoruz.
Bunun 6zelinde de biz bilgilendirilmis hasta olur formu nezdinde “Hastalara hekim nelerden bahsetmeli
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veya hangi konularda aydinlatilmali?” sorusunun cevabinda ise getirilecek ilacin etkinligi, fayda zarar
oranlari, mense iilkesi, nereden getiriliyor, daha dnce bir klinik ¢aligmast var mi, yok mu, varsa bunun
istatistiki verileri nedir anlaminda, endikasyonlari, kontrendikasyonlari, bunlar nezdinde hastay1
bilgilendirmesi gerektigini diisliniiyoruz ve bunlar1 doktrinden aldik. Uygulamada tabii ki endikasyon
dist ilag kullanimi tedavilerinin, bilinen tedavilerin artik son agamasi. O anlamda da hekime de ¢ok
biiyiik bir yiikiimlilik yiklemek, onu da bu tedaviden defansif tip uygulamasini saglamak demek
oluyor.

Simdi, biraz 6nce yine prosediirlerden bahsettim. Prosediirlere uyulmayan bir karar var ve yine
SGK tarafindan karsilanmasini dngdren bir karar, bunu da kisaca hemen okumak istiyorum. Bu kararda
Ozetle, meme kanseri nedeniyle tedavi goriip on bes yil sonra akciger metastazi ortaya ¢ikan hastaya
uygulanan tedavilerden sonu¢ alinamamistir. Doktor diinya ¢apinda, yeni kullanilan bir ilact 6nermistir.
S6z konusu ilacin kalin bagirsak ve rektum kanseri disinda bedellerinin Saglik Bakanlig: tarafindan
karsilanmadigi i¢in hasta, ilacin doktorunun tavsiyesi ve bilgilendirmesiyle, kendi imkanlariyla almig
ve hastaligi iyilesmistir. Bu iyilesmesi 6nemli bir husus burada. SGK’dan ilacin bedeli talep edilmis
fakat endikasyon dis1 ilag kullanim prosediirlerine uyulmamis oldugundan, talep reddedilmistir. Yerel
mahkeme, alinan bilirkisi raporuyla tedavinin hastaliga iyi geldigini tespit etmis ve davanin kabuliine
karar vermistir. Daha sonra SGK tarafindan temyize gbtiiriiliiyor bu karar, karar onaniyor. Isbu kararda
hasta yarar1 diisiiniilmiis, prosediirlere uymasa da hasta sifa buldugu i¢in ilag bedelinin SGK tarafindan
kargilanmasina hitkmedilmistir. Simdi, tabii ki de hukukta usul esastan dnce gelir fakat burada hasta
yarart daha {stiin tutuldugu icin prosediirlere uyulmasa bile SGK tarafindan ddenmesine karar
verilmistir.

Son olarak temin tiirlerinden insani amagla ilaca erken erisim “compassionate use” dedigimiz,
kelime anlamiyla merhametli, tesvik edici anlaminda... Bu, daha ¢ok Amerika tarafindan kullanilan
bir tabir degil, Avrupa Birligi tarafindan kullanilan bir tabir. Kisaca doktrinden bir tanimini yapayim.
Oliimciil veya siirekli sakatliga neden olan ve hala kullanimda olan ilaglarla tedavisi miimkiin olmayan
pek cok hasta icin umut 15181 olan insani programlardir. Endikasyon dis1 ilag kullanimindan aslinda
ayiran Ozelligi, burada SGK, devlet devreye girmiyor, ilag kendi klinik ¢aligmasini yaptig1 ruhsatsiz
ilacin1 hasta iizerinde denemis oluyor. Bunun da tabii ki kendi i¢inde endikasyon disi ilag kullanim
kilavuzu gibi kendi program kilavuzu vardir. Ayn: anda iki programa basvurulamamaktadir. Hangi iki
program? Endikasyon dis1 ilag kullanimu ile Insani Amagla ilaca Erken Erisim Programi. Aydimlatilmis
onam i¢in sdyledigimiz her sey burada da varligini koruyor.

Sonug olarak, hukuki tabii ki eksiklikler var, biz baro olarak da diizenlemeler gerektirdigini
diisliniiyoruz ancak toplumsal olarak da kurul i¢i toplantilarimizda da biz halkin aydinlatilmast igin,
Komisyonun basindan itibaren toplantilarda da degerli hocalarimizin dedigi gibi, halkin bu anlamda
akraba evliliginin oniline ge¢mesi i¢in bilinglenmesi gerektigini diisiiniiyoruz. Kendi i¢ iliskimizde
calismalarimiz1 yapacagiz, etkinliklerimizi siirdiirecegiz ve istliimiize diisen ne varsa da yapmaya
haziriz bu anlamda.

Cok tesekkiir ediyorum. Saygilar sunuyorum. Vakit ayirdiginiz igin de ayrica tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz Deniz Hanim, Berna Hanim, Ozgen Bey. Giizel bir sunum
oldu.

V.- ARASTIRMA KOMIiSYONLARI
A)GORUSMELER

1.- Ankara Barosu Saglhk Hukuku Kurulu temsilcilerinin yaptiklar: sunumlara iliskin goriismeler
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BASKAN - Simdi Komisyon iiyesi arkadaslarima sz verecegim bir degerlendirme, gerektiginde
de sorularint almak istiyorum. Biraz sizi orada tutacagiz gibi geliyor.

Ismail Bey, buyurun.
ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Sayin Baskanmm.

Ozellikle Ankara Barosuna biz tesekkiir ederiz. Yani bir sivil toplum drgiitii olarak bu konuya
gercekten de hassasiyet géstermeniz ve bu konuyla bu kadar ilgilenmeniz dogrusu bizi ¢ok sevindirdi.
Bizlerin de bir sivil toplum orgiitiinden bekledigimiz bu normalde ve hem Berna Hanim’a hem de
Yagmur Hanim’a gergekten de ¢ok tesekkiir ederim, hem de konuya ¢ok hakim olmugsunuz bu konuda.

Tabii, ben de bir hekimim, biz hekimler genellikle avukatlardan biraz daha ¢ekiniriz. Ve, iste,
hekimlige 1989 yilinda basladik, o donemlerde tabii ki bu malpraktis ilgili yasalar yoktu ve avukatlar
bu isin bilincinde degildi, hasta bilincinde degildi ama biz hekimler hastanin haklarini korumak igin
yani hi¢ yazili bir sézlesme dahi olmasa da elimizde en gerekli hassasiyeti gosteriyorduk ama riskli
olan seyleri de yapiyorduk. Tabii ki bu malpraktis yasasi ¢iktiktan sonra, 6nceden ¢ok imkansizliklar
dahilinde ¢ok fazla is yapmaya c¢alistyorduk ¢iinkii bunun karsiliginda, diyelim ki hasta zarar da
gorebiliyordu. Biz istemeyiz ama bunun karsisinda hekim zor durumda kalmiyordu. Bu malpraktisle
beraber hekimler ger¢ekten de ¢ok ¢ekinir oldu islem yapmaktan, bu realite. Tabii ki bu yasalara uymak
zorundayiz biz, hastanin haklarini onlara bildirmek zorundayiz. Bunlar ger¢ekten de giizel seyler.

Diger taraftan da -Berna Hanimin dile getirdigi- Anayasa’nin 17°nci maddesindeki saglik ve yasam
hakki gergekten ¢cok 6nemli. Gegmis yillara baktigimizda Tiirkiye’de ¢ok biiyiik seyler degisti. Eskiden
insanlarin hepsinin sosyal giivencesi yoktu ve ben biliyorum ki babalarin sosyal giivencesi olmadigi
icin ¢cocuklarini hastaneye gotiiremedigi veya hastanede rehin kaldig1 veya hastaneye, doktora gotiirse
bile ilacin1 alamadig1 giinleri biz hep beraber yasadik. Bugiin, elhamdiillillah, tiim ¢ocuklarimizin,
hele hele 18 yas altindaki ¢ocuklarin babasinin SGK’sinin yani sosyal giivencesinin olup olmadigina
bakilmaksizin sosyal giivenlik semsiyesi altinda toplanmasiyla ger¢ekten de biz sosyal devlet olmak
adina ve vatandagimiza deger verme anlaminda ¢ok 6nemli mesafeler katettik.

Diger taraftan su da cok 6nemli: Bugiin, Tiirkiye Cumhuriyeti devleti sadece kendi vatandaslarinin
degil, ayn1 zamanda, yurt disindan gelip de burada hastalanan veya kaza gegiren vatandaslarin da
sosyal giivenligini saglamakta. Biz yurt disinda bir devlete ¢iktigimiz zaman en ¢ok neden korkariz?
“Saglik alaninda basimiza bize bir sey gelirse acaba orada bize iyi bakarlar m1 veya baktirabilir miyiz
kendimizi?” diye genellikle bundan endise ederiz ama bugiin Tiirkiye Cumhuriyeti devleti gergekten
de hem burada yasayan vatandaslarimiz i¢in hem de yurt disindan buraya ziyarete gelen veya gogmen
olarak gelen vatandaglarimiz i¢in de elindeki imkanlara gére son derece iyi hizmetlerin verildigi, sosyal
devlet olma adna da ¢ok 6nemli hizmetlerin verildigi bir devlettir.

Burada, ben basgta Sayin Cumhurbaskanimiz olmak iizere -bugiin ve bizden 6nceki hiikimetlerde
de biiyiik cabalar sarf edildi, buraya tamamen hizli bir sekilde gelmedik ama son donemde ¢ok biiyiik
degisim, doniisiimler oldu- emegi gecen herkese, tiim saglik bakanlarimiza da -yanimizda Saglik
Bakanimiz da var- canigoniilden tesekkiir ederim. Tabii, sizlerin de bu konuda vatandasi ozellikle
bilin¢lendirmeniz, bilgilendirmeniz... Yani, avukatlar olarak sadece korkulacak degil, ayn1 zamanda
bilgilendiren kimseler olarak bu yiiziiniizii de bize ve vatandaglara gdstermeniz bizi ¢gok memnun etti.

Ben tesekkiir ederim, ¢alismalarinizda basarilar dilerim.

BASKAN — Arife Hanim, buyurun.
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ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Komisyon galismalarimizda ve sizin de sunumunuzda
belirttiginiz gibi, nadir hastaliklarin en biiyiik sebebi yiizde 85 akraba evliligi diyoruz. Acaba iilkemizde
bu akraba evliliklerini 6nleyebilmek adina hukuki bir diizenleme yapilabilir mi? Sizden bilgi alabilmek
icin soruyorum bu soruyu. Veya evlilik oncesi bdyle bir akraba evliligi giindeme geldiginde riza,
aydinlatilmis onam, karsilikli... Ciinkii dogacak g¢ocuklardaki sorunlar ve mecburen adanmis bir
hayat; bu ya anne olacak ya baba olacak. Genetik bir danigmanin kontrolii altinda boyle bir diizenleme
yapilmasi iilkemizin ve bir sonraki neslin devami i¢in daha faydali olabilir mi diye bilginizi istiyorum.

Bir de hasta yarar1 dedik, ¢ok giizel 6rnekler verdiniz, maddi tazminatlarla bunlar diizeltildi. Ama
burada -biraz 6nce vekil arkadasimin sdyledigi gibi- doktorlar iizerinden, doktorun bir karariyla cezaya
carptirilmasi da miimkiin tabii ki. Bu nedenle, bu nadir hastaliklarda doktorlar iizerinden, doktorlart
koruyucu bir seyler yapilabilir mi? Ciinkii hem tanisi zor, tedavisi zor ve tedavisindeki gecikmeler bile
hastaya zarar veriyor. Tabii ki tedavi yapan doktorun da bu konuda korunmasi gerekiyor. Bununla ilgili
biz neler yapabiliriz? Bunlar1 6grenirsem daha sonra ilerleyen saatlerde konusuruz.

BASKAN — Not alip hepsini birden cevaplayalim, daha giizel olur.
Saym Vekilim, buyurun.
BURHANETTIN BULUT (Adana) — Cok tesekkiir ediyorum.

Ashinda tesekkiir icin s6z aldim. Ben eczaciyim, Adana Eczact Odasi Baskanligi yaptim 4
donem. 2005 yilindaydi sanirim -2 eczaci meslektasim var burada- sosyal giivenlik kurumlar birlesti,
tim kurumlar Sosyal Giivenlik Kurumu altinda bir araya gelince tabii mevzuatlar da degisti. Biz o
donemlerde en biiyiik sikintiy1 6zellikle daha yiiksek meblaglh recetelerde sikinti yasiyorduk, raporlu
recetelerde ¢iinkii Sosyal Gilivenlik Kurumu &yle bir yapida kurulmustu ki “Nasil 6demem?” diye
bakiyordu meseleye. O mahkemeye konu olan receteler aslinda hep o dénemlerden kalan seyler.
Daha sonra biraz iyilesmeler oldu. 2010 yilina geldiginde, sizin ikinci nokta koydugunuz endikasyon
dis1 driinler konugulmaya basland: ¢linkii zaman ilerledikge, nadir hastaliklar daha ¢ok tanindikga,
teshisler konunca bu isin bir de ila¢ boyutu ortaya ¢ikiyordu. 2010 yilinda da 6zellikle Tiirk Eczacilar
Birliginin yaptif1 ¢aligmalarla -Saglik Bakanligiyla birlikte elbette- dnemli mesafe alindi Mehmet
Domag doneminde ama simdi en biiyiik sorun sanirim yetim ilaglarda. Bu ilerleme saglandik¢a daha
¢ok spesifik noktalara gidiyoruz. Burada da bence tanidan sonra -sizin verdiginiz veriler noktasinda-
hastaligin tespitinden sonra bu isin regetelendikten sonraki kismi ortaya ¢ikiyor; ilaca ulasim. Bence
hazir bu Komisyon bu caligmalart yaparken -ki bu konuda ben de bu ay icerisinde bir teklifte de
bulundum, umarim Meclise gelir- nadir hastaliklar yani daha dogrusu yetim ilaglarin katilim paysiz
O0denmesi ve yine bu mevzuatin igerisine alinmasma dair daha rahatlatici... Yani bu tartigmalarin
hastalik-hastane- hasta {iggeninin igerisine avukatin ¢ok alinmadan ¢6ziilmesi taraftartyim. O anlamda,
gelinen nokta agisindan ve yaptiginiz ¢alismalar acisindan ¢ok umut verici.

Tekrar ¢ok tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Saym Vekilim.
Komisyon iiyesi arkadaglarimizdan baska s6z talebi yok.
Buyurun.

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU BASKANI AV. BERNA OZPINAR
GUMRUKCUOGLU - Sayn vekiller, éncelikle ok tesekkiir ediyorum. Ozetle cevaplamaya ¢alisayim.

Sunu vurgulayalim: Simdi, hekimi korumak ya da malpraktis boyutunda biraz bilgi boslugumuz
var toplum olarak, o da su: Hekim yaptig1 isten bizden daha farkli olarak bir hesap verme durumunda
bir birey degildir. Nasil bir avukat yaptig1 hizmeti miivekkilini, ¢evresini bilgilendirerek, onun onayimi
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alarak talimatlar1 dogrultusunda siirdiiriirse ve buna uygun olmayan, 6zensiz yaptig1 her seyden
sorumlu olursa hekim i¢in de sorumluluk ayni mevzuat ¢ercevesindedir. Yani, bir siiriicii olarak
arabanin direksiyonuna gegip herhangi bir bireye bir zarar verdiginizdeki eyleminiz ile bir hekim olarak
nesteri tutup eylem sonrast bir bireye verdiginiz zarar seyi ayn1 mevzuat ¢ergevesinde degerlendirilir.
Bu 6nemlidir, evrensel hukukun kabulii durumundadir yani diinyanin degistigi seyde kisilere 6zel,
durumlara 6zel bir hukuk yaratmamiza gerek yok. Gergekten evrensel, genel seyin icerisinde hekim,
hukukeu, birey, ingaat mithendisi, hepimiz yapacagimiz iste 6zenli davranmak durumundayiz. Burada,
nadir hastaliklar boyutunda hekimin durumunun 6zel tarafi, bilimsel verilerle desteklenmeyen boliimii.
Yeterli aragtirmanin olmadigi, hizmete ulagilamayan durumlar ve bunlarin sosyal giivencesizlik
kisimlari. Yani, ben buraya gelmeden once bir hekim arkadasimla -ben ayni zamanda saglik¢iyim,
Hacettepe Saglik Hizmetleri mezunuyum- konustugumda o sunu sdyledi: “Ben mezun oldugum zaman
bu hastaliklardan bir tanesini duymustum. Meslek hayatimda 6niime geldiginde bunun karsilastirilacak
¢ergevesini bilmiyordum.” Demek ki egitimden baglayarak bir bosluk var yani bunun, hekim egitiminde
kesinlikle alinmasi gereken bir egitim boslugunun tamamlanmasi gerekiyor.

Ote yandan, nadir hastaliklarin &nlenmesinde, evet, toplumsal biling son derece onemli.
Akraba evlilikleri 6nemli bir risk faktorii olarak onlendi fakat biitiin diinyada hukuk uygulamalari
sunu gostermistir ki yasaklayict uygulamalar sonug olarak olumlu sonuglari vermez. Bireylerin
bilinglenerek tercihini yapma haklar1 vardir. Biz hukukgular olarak dogrusunu anlatabiliriz, hekim
dogrusunu gosterebilir ama birey obiir tiirlii karar verebilir. Bizim buradaki sorumlulugumuz bireye
bunu ulastirabilmek, bu bilgiyi verebilmek. Buna ragmen tercihi o yondeyse bunu hukukta yasaklamak
degil de bu hastaliklarin tespitinin yapildig1 birtakim testler var. Bu testlerin maliyetleri eminim tedavi
stireglerinden daha ucuz. Dolayisiyla, bu testler konusunda zorunluluk getirilmesi kisinin evlenme,
hayatin1 diizenleme, kendi verecegi kararlara miidahaleden ¢ok daha olumlu sonug verebilir diye
diistinliyorum.

Yetim ilaglarin ruhsatlandirma siireci hakkinda da Avukat Deniz arkadagima s6z verecegim, o da
katk1 sunacak.

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU UYESI AV. DENiZ YAGMUR GUNES —
Oncelikle sunu sdylemek istiyorum: Hekimin tedavi segme 6zgiirliigii altinda, bu malpraktis —saymn
vekilin de dedigi gibi- davalar1 da ¢ok artista ve gergekten doktorlar kendilerini biraz daha geri tutma
egilimindeler. Yalnizca soyle bir sey sdylemek istiyorum: Evet, aydmlatma yiikiimliiliigii ¢ergevesinde
yeteri kadar aydinlatan bir hekimin hukuki sorumlulugu yok ama bir de &biir tarafindan baktigimiz
zaman “0zen yikimliligi” baslig: altinda hekim eger diinyaca kabul gérmiis, ruhsatlandirtlmis veya
ruhsatlandirilmamas ila¢ kullaniminda gerekli bilgiyi hastasina veremeyip uygulayamiyorsa bu sefer de
aslinda bir hukuki sorumluluk doguyor, iki tarafli bu. Yani, hekim, evet, imtina ediyor bazi seylerden,
kendini geri tutuyor ama bu tarafta da gercekten diinyaca kabul goérmiis -hani diinyada bizden daha
ileride de daha geride de olan iilkeler var- tibbi verileri takip etme anlaminda hekime yine bir sorumluluk
diistiiglinii soylemek isterim. Cok kutsal bir meslek icra ediyorlar, saygi duyuyoruz ama hastalar da bir
o kadar tedaviye erismek istiyorlar.

Bunu soylemek istiyorum, tesekkiir ederim.
BASKAN — Ben de tesekkiir ediyorum.

Birkag ciimle de konuyla ilgili ben konugmak istiyorum. Simdi, tabii ki bu Komisyonun amaci nadir
hastaliklarla ilgili bir durum tespiti yapmak. Giris boliimiinde soylediginiz gibi, bina yapacaksak zemin
etiidiinii dogru yapmamiz lazim. Bugiine kadar Tiirkiye’de bu konuyla ilgili pek ¢ok hizmet verildi,
veriliyor, verilmeye de devam edecek ama neler noksan, neler daha iyi yapilabilir, daha gelistirilebilir,
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bunlarm ¢alismasini yapalim diye Meclis Genel Kurulu bdyle bir gorevi bize verdi. Biz de siiremiz
icerisinde -ki yetmedi siire, bugiin uzatma da aldik- verimli bir ¢alisma yapmak istiyoruz. Bunun belli
komponentleri var. Bir, 6nleme kismi var, biitiin hastaliklar i¢in gegerli, tibbin genel kurali. Bir dnleyici
hekimlik kismi var, dnleme kismi. Nadir hastaliklarin yiizde 85’1 genetik zemine dayaniyor, bu bilgiler
boyle. O zaman biz genetik bilgilendirme. .. Imkan varsa, hastaliklarda genetik tarama yaparak kisileri
en azindan bu konuda bilgilendirmek en 6nemli husus. Alacagi karart elbette kisi 6zgiirce verecek ama
bu karardan sonra ¢ocuk sahibi olma durumunda, kararinda oldugunda onlara genetik destek vermek,
tiip bebek destegi gibi destekler vermek noktasinda neler yapilabilir? Bu konuda kanuni ¢alisma da
yapildi. En son 2018 Aralik ayindaydi tarihi yanlis hatirlamiyorsam, bir kanun gegirdik. Bu kanunda
genetik destek verilmesi gorevi verildi yiiriitmeye.

Ikincisi, tabii ki tedavi kismi. Tedavi ¢ok yonlii. Bir, hastaya déniik tedavimiz, ilag temini. laglar,
nadir hastalik oldugu i¢in yetim ilaglar. Bunlar sorunlu ilaglar, gergekten pahali ilaglar. Jenerik ilag
tiretmek kolay bir sey degil, biiyiik maliyetler olusuyor. Tabii ki ruhsatlandirma... Zorlayamiyorsunuz.
Bizim iilkemizde ruhsat almasini isteriz, o kanun ¢alismamizda bu konuya da deginildi. iki y1llik siire
icerisinde ruhsat miiracaatini onlara 6zendirmek, tesvik etmek veyahut da zorlamak gibi bir ¢alisma
alani da agildi.

Ugiinciisii: Bu hastalari bakim ve tedavisinde aile etkileniyor. Adanmis hayat, émiir durumuyla
kars1 karstya kaltyoruz. O ailenin desteklenmesi, o yardimei olan ve bakimini iistlenmis olan insanlarin
da hem psikolojik olarak hem madden hem manen desteklenmesi 6niimiize ¢ikiyor.

Ugiinciisii: Mesela bugiinkii caligmamizin bir kismi ISKUR"la ilgiliydi. Ni¢in? Ciinkii bu insanlar
bir sekilde rahatsizliklarinin etkisiyle engelli olabiliyorlar. Tabii ki onlarin hayata kazanilmasi lazim.
Yani ¢ok genis bir alana dogru ¢iktik. Siz burada hazir hukukgular1 yakalamisken -ben meselenin
tiimiinii burada konusmayacagim- sizleri burada bulmusken, bu genetik tarama veyahut da en azindan
genetik bilgi edinme ve bilgi verme asamasinda hukuki bir mani var mi? Kisiler evlenmeye karar
vermigler. Diyelim ki SMA hastasi {izerinden konusalim. SMA’da iki taraf tastyictysa ¢ocugumuzun
SMA’l1 olarak dogma ihtimali yiiksek, yiizde 25-50 gibi bir orana ¢ikabiliyor. Biri tasiyict digeri degilse
boyle bir risk yok, bilgilerimiz bdyle. Diyelim ki bu taranabiliyor artik. Bugiin diinya iizerinde bu
bilgiye gelindi. Bizde Saglik Bakanligimiz zamaninda Tiirkiye’de bunun iiretilmesi i¢in adim atilmist.
Su anda iiretilme agamasinda bu test, ithal de edilebilir, bunun maliyeti ¢ok diisiik, bizim i¢in tedaviden
cok cok diisiik ve aileler agisindan da ¢ok sagliklt bir durum. Bu teste bunlari tabi tutmada hukuki bir
mani var mi1? Ben bunu bu sekilde sorayim veyahut da riza m1 gerekir, yoksa rutin testler arasina alip
genetik tarama, genetik enformasyon, bilgilendirme yapilabilir mi?

ISMAIL GUNES (Usak) — Bir de bunlarin evlenmesi. Mesela “Evlenmek istiyoruz.” deseler
kanunla...

BASKAN - Evlenmeyin diyemeyiz. Benim su andaki bilgim Oyle. Karar onlarindir ama
evlendiklerinde ¢ocuk sahibi olmalart durumunda onlara destek verme gorevini, sorumlulugunu
iistleniriz gibi geliyor bana.

ANKARA BAROSU SAGLIK HUKUKU KURULU BASKANI AV. BERNA OZPINAR
GUMRUKCUOGLU — Sayin Baskanim, sorunuz ¢ok hakli ve hukuki yénden de agiklanmasi gereken
boliimii su: Biliyoruz ki biz evlilik dncesi bireylerin zaten birtakim testler ve muayene sonrasinda
bir onay verme durumu yok ama bireyler i¢in bu zorunlulugumuz var. Bu kapsamda bu testlerin
almmasinda hukuken bir engel yok. Tek sey, hep listiine basa basa sdyledigimiz Anayasa’daki sey yani
kisiye yapacagiiz seyi 6nce sdyleyeceksiniz, yetkili kimse sdyleyecek. Burada tabii aile hekimi de
olabilir ¢iinkii Aile Hekimligi Kanunu tilkemizin pilot bolgelerle uygulanan giizel uygulama seysidir.

30




17.07.2019 T: 6 0:1

Orada kisinin en yakin olmasi gereken hekimi aslinda aile hekimi. Belki orada bir gérevlendirme ve
mevzuatin o boliimiinde bir degisiklikle bu cok da uygulanabilir hale de getirilebilir. Kisi bilgilendirilecek
neticelerinin bu oldugunu, arti, bu kisiye bir maliyet olarak yiliklenmedigi durumda yani devlet sosyal
devlet cergevesinde bu testin bedelini karsiladiginda kisinin onayiyla bu testler yapilabilir. Zorunlu
duruma getirilmesini de yani hukuki bir seyde tartisilmali ama mevzuatta yasaklayict bir durum yok,
koyulabilir.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.
Sunumun bu boéliimii tamamlandi.

Simdi, sunumlarini yapmak iizere Acibadem Universitesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dali Ogretim
Uyesi Profesér Doktor Ugur Ozbek Bey’e sézii veriyorum.

Hocam, buyurun.
IV.- SUNUMLAR (Devam)

5.- Acibadem Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dali Ogretim Uyesi Prof.
Dr. Ugur Ozbek’in, nadir hastaliklar, Tiirkiye 'deki ve diinyadaki durum, aragtirmalar ve iilkemizde
Orphanet kapsaminda yapilan ¢alismalar hakkinda sunumu

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK — Tesekkiir ederim.

Tibbi genetik uzmantyim. Universitemizde 2016 yilinda kurdugumuz Nadir Hastaliklar ve Yetim
flaglar Arastirma Uygulama Merkezi vesilesiyle karsinizdayim.

Saym Baskan, degerli milletvekilleri, degerli meslektaslarim; kendimi tanitayim. Yirmi iki yillik
bir siireyle Istanbul Universitesi Capa’da Deneysel Tip Arastirma Enstitiisinde DETAE’de Genetik
Ana Bilim Dalinda ¢alistim. Son yedi yilinda enstitii miidiirligii yaptim. Son ii¢ yildir da Acibadem
Universitesi Tip Fakiiltesi Tibbi Genetik Ana Bilim Dalindayim. Yaklasik on bes yillik bir siiredir
de nadir hastaliklarla ilgili ¢alistyorum. Bu konuda Avrupa Birliginin bir “Orphanet” adinda nadir
hastaliklar ve yetim ilaglar1 kapsayan bir portali var. O proje kapsaminda Tiirkiye koordinatorii olarak
gbrev yaptim ve bu siirede de aslinda konunun ne kadar genel ve kapsamli oldugunu bir genetik¢i
olarak da, yasayarak da gordiim. Bu arada kendim de hemofili hastasiyim ve kendi dernegimizde de,
Tirkiye Hemofili Derneginde de caligtim.

Hem Saym Baskan hem de hukukgu iiyeler nadir hastaliklarin kapsamu, icerigi, sayilart agisindan
gercekten giincel verileri verdiler. Standart bir 6gretim tiyesi olarak gene sayilarla ve tarihceyle baslariz
genelde. Bu arada tabii igin sadece nadir hastaliklar degil bir tanisiz ve nadir hastaliklar diye de boyutu
var. Bunu da kapsamamiz gerek diye diistiniiyorum.

Bugiinkii sunumumda hem hastaliklarla ilgili gene kisaca bilgi verip Tiirkiye’deki durum, bununla
ilgili ¢6ziim yollari, Avrupa’daki ve diinyadaki durum, bu konudaki aragtirmalar ve Tiirkiye’deki bu
Orphanet kapsaminda yapilan ¢alismalarla ilgili bilgi aktarmak isterim.

Bu nadir hastaliklar biliyorsunuz toplumda iki binde 1’in daha altinda siklikla goriilen hastaliklar
olarak tamimlanmis durumda. Farkli iilkelerde iste Amerika’da on binde 1, Ingiltere’de daha farkl
oranlar kullanilmakta. Bu Avrupa Birliginin iki binde 1 oraninin kaynagini size agiklamak isterim. Tim
hastaliklarin sikliklarini bir liste olarak kondugunda bildiginiz gibi aslinda bu bir hastaliklar grubu
degil, her bransin kendi iginde olan her sistemde goriilen rahatsizliklar ve durumlar. Hangi sikliktan
sonra yaklasik bu durum bilgi eksikligi, tedavi sorunu ve tani sorunu yaratiyorsa onu yaklagik iki binde
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1 olarak goriip saptamuslar ve her {ilkede de farkli sikliklar s6z konusu tabii ki. Iste, Behget hastalig:
bizde nadir degil ama aslinda sorunlu, nadir hastalik kapsaminda olmasi lazim alt1 ylizde 1 olsa dahi
ama diinyada nadir ve tilkeden iilkeye de bu durum degismekte.

Bu konunun aslinda en 6nemini sahip ¢ikan ve delege eden hastalar ve hastalar organizasyonlari.
Yaklasik yirmi yil 6nce bu tanim konmus durumda ¢iinkii nadir hastaliklarin toplumun yaklagik
yiizde 8’ini etkiledigini biliyoruz. Iste, diyabet yiizde 13 siklikta. Ancak bir araya getirilirse bu bilgi,
ilgi ve tan1 tedavi eksikligi giderilebilir diye giic birligi yapmak amaciyla aslinda organize edilmis
durumda. Ve bu slayt bu seneki Birlesmis Milletlerdeki Nadir Hastaliklar Avrupa Federasyonunun
slayti. Neticede sayilarla sdyleyince daha vurgulu oluyor tabii ki. Diinyadaki sayisal olarak bir araya
getirdiginizde 3’lincii bityiik iilke niifusuna denk gelecek bir say1 s6z konusu ve sadece yiizde 5’inin
tedavisi var. Bu durum itibariyla da bir kronik hastalik aslinda. Ve slaytin bas tarafindaki kii¢iik dalgalar
ve renkli siitun hastalik sayilarini gostermekte. Gordiigiiniiz gibi giderek hastaliklar nadirlestikge
sayilar1 da artmakta ve yaklasik yiiz binde 1, milyonda 1 siklikta hastaliklarin sayisi da bu 7 bin, 8 bin
hastaligin i¢inde daha ¢ok yer kaplamakta. Ve bu grafik ¢ok bariz aslinda. Normal yasam beklentisi
toplumdaki yaklasik seksen yillik bir siirecte, nadir hastaliklardan maruz bireylerin ise sorunu, en ¢ok
tabii cocukluk ¢caginda bu sorunlar, yiizde 75’1 hastalarin ¢ocukluk ¢aginda ve ilk bes yasta hayatlarini
kaybediyorlar hastaliklarindan dolayi. Daha sonra ise ozellikle metabolik noérolojik hastaliklarin
yarattig1 bir durum var, 40 yasindan sonra ortaya ¢ikan hastaliklar. 40-70 yas arasinda da bireylerin
yasamlarini kaybetmesine neden oluyor.

Bu seneki Diinya Saglik Giinii 7 Nisandayd: ve tiim diinya saglig1 agisindan da “Kimse geride
kalmasin” slogani sdylendi ve gene isin icinde de daha nadir olduklar i¢in de nadir hastaliklardan
mustarip kisilerin de bu kapsamda olmasi gerektigi tekrar vurgulandi.

2009 yilinda, bundan tam on y1l énce 2006 yilinda baslayan Orphanet Projesi kapsaminda Saglik
Bakanligiyla birlikte bir ¢aligtay yaptik. Bugiin size o c¢alistayin gene tarih¢e olmasi agisindan 2009
Mayis aymdaki ciktilarini dncelikle, belki sonunda sdylenmesi gerekeni sdylemek isterim. Orada dort
basamakta aslinda calistay sonuglar1 vardi. Calistaya Avrupa Birliginden de degisik katilimcilar, o
zamanki Ilag Eczacilik, Saglik Bakanlig1 ve cesitli paydaslar katilmist;. Bu konuda, nadir hastaliklar
ve yetim ilaglar {izerinde ayr1 bir bakanlik birimi olusturulmasi énerilmisti. Ikincisi, tiim paydaslar:
kapsayan Saghk Bakanligimin tiim ilgili birimleri, {iniversite temsilcileri, YOK, TUBITAK, Maliye,
SGK, Milli Egitim, Tabipler Birligi, barolar ve hasta derneklerinin bir araya geldigi bir ulusal kurulun
olusturulmasi. Bilgi eksikligini gidermek amaciyla tiim kurumsal belge ve kaynaklarin Tiirkceye
¢evrilmesi ve akademik ve mesleki kurumlarda da bilgi iiretme amaciyla da nadir hastaliklar ve yetim
ilaglar konusunda kurul birim merkez olugturulmasi dnerilmisti.

Tirkiye’de tabii bu bir sorun. Bolgemizde akraba evliligi yiiksek. Ortalama Tiirkiye’de yiizde
21 ama ozellikle dogu, giineydoguda bu oran daha da artmakta ve yeni dogum oranlart da g6z oniine
almirsa da bunun nadir hastalilarin genetik kdkeni agisindan da sorun olusturacagini kestirebiliriz ve
yaklasik Tiirkiye’de 6-8 milyon kisinin de etkilenmis oldugunu soyleyebiliriz.

Yetim ilaglar da tabii bir sorun. Firmalarin bu konuya ilgisinin ticari agidan eksikliginden dolay1
yetim aslinda bu ilaglar ve piyasaya ¢iktiginda da tabii o sekilde maliyetli. Avrupa’da yillik bu nadir
hastalikli bireyin saglik gideri yillik 300 bin avro civarinda ve bu konuda da lilkemizdeki mevzuat
caligmasi devam etmekte. Tabii bu bir sorun ama bunun ayni zamanda ¢6ziilmesi gereken sosyal ve
ekonomik yonleri de var. Niifus yapimizdan, akraba evliligimizden bahsettik. Ekonomik olarak da tabii
planlamanin yapilmasinin bu sayida hasta i¢in de zorluklar1 s6z konusu ve yurt dig1 bagimliligi da
giderek artmakta.
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Tabii bu sorunlarin da bir sekilde firsatlar1 da var ve bunun ¢6ziim yollar1 da s6z konusu. Oncelikle
nadir hastalik ¢6ziim plan ve stratejilerinin hazirlanmasi gerekli ve bunun i¢in de tabii prevelanslarin
bilinmesi ve planlamanin dogru yapilmasi; referans olarak tiniversite i¢inde ya da devlet hastaneleri
icinde bir dordiincii basamak merkezlerin olusturulmasi; hizmeti kolaylagtiracak arastirma ve
uygulamalarin desteklenmesi ve bunun da siirdiiriilebilir bir kurumsal yapi i¢cinde olmasi gerektigi tiim
diinyada kabul edilmis durumda ve bunun da tabii aslinda avantajlari var. Bir kere kamu sagligina
somut katkisi olacag asikar. Arastirma ¢iktilart cok 6nemli. Yayin, bulus, ARGE, bu konuyla ilgili de
iste veri bankaciliginin yapilmasi, kendi sorunlarimizin ¢6ziimii agisindan ¢ok dnemli.

2009 yilindaki Avrupa Birliginin iiye iilkelere tavsiye kararinda, 2013 sonunu kadar her iilkenin
kendi ulusal planini yapma zorunlulugu getirildi ve bununla ilgili de bir sablon proje de hazirlandi
ki her iilke bu sablona gore de kendi projesini yapsin diye. Bunun ¢alismasinda da aslinda Istanbul
Universitesinde yer aldik. Buna gére de her iilke kendi ulusal planini, nasil bu konuyu ¢ézecegini
ve stratejisini yapti ¢linkil birlikte olmanin zorunlulugu, bu hastalarin hicbir sekilde bir iilkede tedavi
edilemeyecegi ger¢eginden kaynaklaniyor. Iste mesela tami testleri... Eski bir slayt aslinda, yaklasik
dort yillik bir slayt; sayilar artt1 tabii ki ama neticede 7 bin hastaligin Almanya’da 2 bin tanesinin tanist
konulabiliyor, Fransa’da 1.600 tanesinin ¢iinkii gerek yok o testi orada oturtmaya, digerinden almak
miimkiin. Dolayistyla is birligi yapmak gerekiyor ve her iilkede kendi ¢6ziimiinii nasil yapacagini da
ortaya koydu. Aslinda en ileri olan1 da Fransa’nin Ulusal Nadir Hastaliklar Plan1. Bu konuda da merkez
olarak bu planlarin terclimelerini de yapip ortaya kaynak olarak gelistirdik. Tabii her iilkenin kendine
uygulamasi gerekiyor. Bir cins aslinda kalkinma plani seklinde; dort yillik siireglerle sorunlar g6z 6niine
alinarak yeni planlar ve yeni hedefler gelistirilmekte. Su anda iste 2018-2022 plani s6z konusu ama aklin
yolu bir. Neticede Avrupa referans merkezleri temalariin kurulmasiyla, 24 ana temada iste kemik, goz,
néromuskiiler hastaliklar gibi multidisipliner ¢aligmalarin yapilacagi, bu konudaki tiim branslarin bir
sekilde konsey olarak bir araya gelecegi, referans merkezlerinin, danisma merkezlerinin olusturulmasi
ve bunlarin da birbirleriyle bir cins banka ag1 gibi network halinde ortak ¢alismasi 6neriliyor. O zaman
tanmin da kronik bir hastalik olan bu durumlarin takiplerinin de ve buradan ¢ikacak olan dogru tedavi,
dogru arastirmalarin olmast miimkiin olur diye planlanmis durumda. Neticede ulusal saglik planlarinin
on temel kapsami var ve planda bu basliklarin olmasi gerekiyor. Nadir hastaliklarin epidemiyolojik
bilgisinin artirilmasi, hastalik 6zelliklerinin dogru tanimlanip taninmasi, bu konudaki hizmet saglayict
halk sagligi uzmanlariin gelistirilmesi, saglik uzmanlarinin egitilmesi, tan1 testlerine erigimin ve
taramanin organize edilmesi, tedavi olanaklarina erigsimin gelistirilmesi, yetim ilaglar konusunda bilingli
egitimin saglanmasi, hastaliklarla birlikte ortaya ¢ikan 6zel ihtiyag gereksinimlerinin giderilmesi,
aragtirmalarin gelistirilmesi ve is birliklerinin artirilmasi basliklar1 var. Bu bagliklarin altinda tabii farklt
kurumlarca gérev tanimlanmasi gerekiyor.

Arastirma konusu gercekten ¢ok hizli gelisiyor ve bir tek ulusun yapabilecegi bir sey de degil. 2010
yilinda kurulan Uluslararas: Nadir Hastaliklar Arastirma Konsorsiyumu arastirma duplikasyonlarimi
gidermek amaciyla kurulan bir konsorsiyum ve pek ¢ok iste iiye iilkenin oldugu, Orta Dogu, Cin,
Avrupa, Amerika’nin bir araya geldigi bir konsorsiyum. Amaci da aslinda is birliklerinin aragtirma
¢iktilarin iyi koordine edilmesi. 2020 yilina kadar konsorsiyumun amact 200 yeni hastaligin
tedavisinin gelistirilmesiydi fakat teknolojinin hizli gelismesiyle bu hedefe 2016 yilinda erisildi bile
ve vizyon yenilendi. Bu sefer 2027 vizyonu tiim hasta bireylerin tam ve dogru tani, bakim ve mevcut
tedavilerini bir y1l i¢inde alabilmesinin saglanmastyd: ¢iinkii su anda biliyorsunuz ortalama dort buguk
yillik bir siiregle hastaliklarin tanist konuluyor. Bunun i¢in de bu ii¢ hedef de tiim hastalik tanilarinin
yani bu 8 bin hastaligin her birinin tanisinin bir yil i¢inde konulabilmesi, 2027 yilina kadar bin yeni
tedavi onayinin almmasi. Aslinda bu tedaviler boylece yiizlerce sekilde geliyor maalesef ve bunun
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da hani biitcelere, SGK’ye yansimasini da tekrar belki dngérmek gerekiyor. Tabii bunun da saglik
teknoloji degerlendirmeleri agisindan da tani ve tedavisinin, hastalik yiikii etkisinin de saptanmasi
metodolojisinin gelistirilmesi hedefi var ¢iinkii yeni teknolojiler yeni esitsizlikler de getirebiliyor.
Bunun bir yansimasi da yetim ilaglar. Su anda yetim ilaclar 2018 itibartyla 100 kiisur tane Avrupa ilag
Ajansi onay1 gegmis durumda ama dedigim gibi on yil iginde, daha bile kisa siire icinde bunun bine
¢tkmasi var. Tabii bir taraftan ilaglar pahali, bunlart kimin ddeyecegi de tartisiliyor hélen, ileri gelir
diizeyindeki iilkeler dahi.

Bu agidan, tabii bolgemiz agisindan Tiirkiye’deki -saym milletvekillerinin de sdyledigi gibi-
Tiirkiye’de ilaca erisim ¢ok daha iyi durumdayiz. Tek eksigimiz aslinda bu konudaki iste organizasyonla
ilgili. Burada sayilar1 goriiyorsunuz. Tiirkiye’de gercekten yetim ilaglar agisindan prosediirel zorluklar
olsa dahi ilaca erisim imkanimiz yiiksek.

Orphanet’ten bahsetmek istiyorum. Bu Avrupa Nadir Hastaliklar ve Yetim Ilaglar Veri ve Bilgi
Portali. Tim Avrupa Birliginin {iye oldugu, Tirkiye’nin de iginde oldugu bir portal. Hem Tiirkge
sayfasi var. Boylece daha dogru bilgilere erismek miimkiin hem de farkindalik yaratma agisindan ve
gOriiniirliik yaratma agisindan da 6nemli bir sayfa. Nadir hastaliklarla ilgili klinik ve polikliniklerin,
laboratuvarlarin, hasta organizasyonlarinin, biyobankalarin, klinik arastirmalarin ve aragtirma
projelerinin bilgisi bu portalda yer almakta.

Basta bahsettigim gibi {iniversitemizin yaklasik iki y1l 6nce Nadir Hastaliklar ve Yetim ilaclar
Uygulama ve Arastirma Merkezini kurduk. Amacimiz da aslinda bir hasta bakmak degil, bu konudaki
akademik bilgi birikiminin saglanmasi, konuyla ilgili arasgtirmalarin yapilmasi, klinik merkezler ve
otorite icin veri birikiminin saglanmasi, hasta ve hasta yakinina da tabii ki. Hasta ve hasta yakinlari
icin disiplinler arast hizmet ortaminin koordinasyonu ve yine ¢ok disiplinli ¢aligmalarin, aragtirmalarin
yapilabilecegi bir ortam1 gergeklestirmekti. Bu konuyla ilgili de ¢ok farkli disiplinlerden bireylerin
oldugu, 6zellikle hasta derneklerinin, bilim insanlarinm, il saglik miidiirligii, {lag Eczacilik, TITCK
ve Saglik Bakanliginin temsilcilerinin oldugu bir danigsma kurulu ve endiistrisinin oldugu bir danigma
kurulu olusturduk. Danigma Kurulunun bize verdigi gorev aslinda su anda hasta veri kayit sisteminin
pilot olarak basglatilmasi. Nadir hastalik merkezleri i¢in siire¢ yonetimi modelinin olusturulmasi; nadir
hastalik alaninda arastirma ve egitim faaliyetlerinin yapilmasi ve hasta dernekleri ve sivil toplum
kuruluglarinin da bilgi ve delegasyon kapasitelerinin artirilmasiydi. 2019 Ocaginda baglayan Avrupa
Nadir Hastaliklar Ortak Programi denen, TUBITAK in, Hacettepe Universitesinin ve bizim icinde
oldugumuz bir proje baslad: yaklasik 100 milyon euroluk, tiim nadir hastalik paydaslarini bir araya
getiren. Biz de burada hasta ve hasta yakinlarinin hem konuyla ilgili delegasyon giiglerinin artirilmast
hem de elektronik 6grenme dedigimiz yontemle egitilmeleri, yapilandirilmalart ve verilerin daha dogru
ve paylasilabilir sekilde olusturulmasi kisimlarinda projede yer aldik, bu egitimleri Tiirkgelestirerek de
devam ettirecegiz.

Degisik aktivitelerle dzellikle hasta organizasyonlarmin desteklenmesi igin faaliyetlere devam
ediyoruz. iki kere, 2011 yilinda ve 2017 yilinda Ulusal Nadir Hastaliklar Sempozyumu’nu diizenledik.
Bu konudaki akademik bilgi ve sizin ihtiyaciniz olan kaynaga her zaman destek vermek isteriz.

Ben tesekkiir ederim.
BASKAN — Hocam, tesekkiir ediyoruz.

Tabii konu bilimsel yonii ¢ok agir basan bir konu. Tabii ki boyle genis bir konuda biz bir taraftan
bir tarafa zihnimizi zorluyoruz gecerken.
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Ben Komisyon {iyesi arkadaslarima sdz vermek istiyorum, onlarin soracag: sorular ve yapacagi
degerlendirmeler elbette ki dnemli. S6z isteyen arkadasimiz...

Arife Hanim, buyurun.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Tesekkiir ederim sunumunuz igin.

Nadir hastaliklar icin Tirkiye’yi temsil ediyorsunuz anladigimiz kadariyla, degil mi? Bu
organizasyonda Tiirkiye’yi temsilen gorev aldiginizi anladim sunumdan.

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBi GENETIK ANA BIiLIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK — Dogru, evet.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi, buna gére dediniz ki: “Nadir hastaliklar konusunda
ilkeler arasinda en iyi durumda Fransa.” Hem tedavi yoniinden hem teshis yoniinden mi diisiinmek
lazim?

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI
OGRETIM UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK - Ulusal plan, yap1 bu konudaki ¢oziim stratejisi
olusturma agisindan en erken baslamis iilke olarak diyebiliriz aslinda hocam.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Biliyorsunuz bizim Komisyonumuzun amaci bir plan
yapmak. Ulkemiz i¢in bir nadir hastaliklar politikasi olabilir mi, bununla ilgili nasil bir ilerleme yapalim
diye? Bu Fransa’daki drnekte, 6rnegin burada konustugumuz gibi bir daire baskanligi var mi1? Bir daire
mi yonetiyor bunu? Nasil bir yonetim var biliyor musunuz?

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI
OGRETIM UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK - Simdi, tabii, her iilkenin kendi saglik sistemi farkl1.
Coklu etkilesimli bir yap1 i¢cinde olduklarindan dolay1 bu ihtiyacin belirlenmesinde aslinda her zaman
hasta organizasyonlarinin ve bu konuyla ilgili biitiin paydaslarin bir araya geldigi bir yonetim modeli
olusturuyorlar. Fransa’da da bu sekilde, nce ihtiyaglarin tespiti... Yani bir merkezi yapilanma seklinde
degil, aslinda bu isin mevcut kaynaklarla nasil ¢6ziimleneceginin ve mevcut kaynaklarin nasil daha iyi
reorganize edileceginin stratejisi bu.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi Tiirkiye i¢in konusursak...

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI
OGRETIM UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK - Yani sonugta bir sahibi olursa, Saglik Bakanlig1 tabii
ki saglik otoritesi burada, tim birimleriyle kesitsel olarak her birimin, her dairen aslinda isin i¢inde
olmasi gereken bir yapi; hem ilact var hem...

BASKAN - Fizik tedavisi var yeri geliyor.

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI
OGRETIM UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK - ...saghk teknolojileri degerlendirme kismi var,
saglik hizmetlerinin tiim branglar1 var ama ayni1 zamanda ana ¢ocuk sagligi, iste, halk sagligi kismi da
var. Dolayisiyla kesitsel, her ilgili departmanin bir araya gelip koordine edildigi bir birim olmasi gerekli
dogru saglik hizmetinin verilmesi i¢in. Ama hizlica yapilmasi istenirse de mevcut birimlerin Tiirkiye’de
belirli bir kistas saptanarak, iste, bu Avrupa Birligindeki 24 ana tema da gz 6niine alinabilir; kemik
hastaliklar1, goz, iste, norogelisimsel kas gibi, bu sekilde o zaman referans merkezlerde konseyler
kurulmas: ama bunun da SGK takviyesiyle... Yani tibbi genetik uzmani olarak devlet hastanesinde
bizim on dakikalik muayene araligimiz var, bu hastaliklarin da tanis1 ger¢ekten en azindan bir yarim
saat ve daha sonraki konsiiltasyonlarla yapilmasi lazim, o zaman bu nadir hastaliklarin daha farklt bir
SGK kapsaminda olmasi, referans merkezlerde ama sadece, periferde degil, ilaglarin da sadece referans
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merkezlerde, béylece daha dogru kullanilacaktir, genetik tanilar da gene periferde degil tibbi genetik
uzmanlari tarafindan bu saptanmis referans merkezlerce olusturulmasi ve merkezlerin de bir minimum
kalite gereksiniminin de saptanmastyla hizlica ¢6ziilebilir. O zaman bilgi ve veri birikimi de aslinda daha
merkezilesmis olacaktir. Fransa’daki uygulamada bir cins aslinda tagimali okul sistemi gibi, hastanin
mesela tasimali isini de yapryorlar. Iste, Diyarbakir’in kdyiindeki hastanin merkezi Izmir’de olabilir
mesela ¢iinkii her yere kurmaniza gerek yok, bir tane olsa yeterli Tiirkiye’ye. O hastanim Izmir’e gelip
gitmesi, daha sonra da bir rehberle kendi yerinde oradaki ¢ocuk uzmani ya da dahiliyeci tarafindan
izlenmesi. Clinkd onu siirekli, her alt1 ayda bir bir metabolizma uzmanin gérmesine gerek yok, kronik
bir hastalik, devamini periferde yapacaklar ama merkeze bagl olarak, konsiilte edilerek. Bu sekilde.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyoruz.
Bayram Bey, buyurun.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Hocam, bilgilendirmeniz i¢in tesekkiir ederiz, gercekten
¢ok malumat sahibi olduk.

Simdi, tabii, uluslararast arastirma kurumlarmin 2027 vizyonu dogrultusunda 2027’ye ulasirken
hastaliklarin teshisi, tedavisi, ilaca ulagimi ve sonug¢ odakli olarak ¢alisma, bir yila alinacak bir hedef
konmus. Simdi, biz 2019’un ortasindayiz. Yani biz Tiirkiye olarak bu hedefin neresindeyiz ve tabii
gelisen teknoloji, su anda bilim kurullarinin bu meseleye daha hassasiyetle yaklagmasi... Toplumda
da yani toplumumuzu diisiindiiglimiiz zaman da -diinya toplumu da boyledir- bu nadir hastaliklar
konusuna biraz daha hassasiyetle egilmesi hem bilim kurullarinizin hem bdyle toplumsal bir hassasiyet
olarak bu isi daha hizlandiracak gibi geliyor. Demin siz de ifade ettiniz, bizim, iste, giinimiizdeki
teknoloji, boyle hizli ¢alisma, performansli ¢calisma, hassasiyet, konu lizerine egilme, dolayisiyla daha
yakin bir zamanda bunu gergeklestirme imkani olabilir mi? Ben bu konudaki fikrinizi almak istedim.

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK - Saym Vekilim, kesinlikle haklisimz. Sonugta farkindalik
olusturulmus durumda ve ben bu Komisyon kuruldugunda da gergekten ¢ok sevindim hatta nce basta
dort hastalik i¢in oldugunu algilamistim ama aslinda nadir hastaliklar i¢in oldugunu 6grenince daha
sevindim.

Neticede aslinda ortak sorunlar var, farkli uzmanliklar olabilir ama sorunlar ortak. Bu da, iste, bilgi
eksikliginden, nadirlikten kaynaklanmakta. Iste, mesela fakiiltemizde bir 6grenci kuliibii olusturduk
“Nadir Hastaliklar Kuliibii”. Sadece tip fakiiltesi igin degil, diger saglik branslari igin de. Ciinkii daha
oldugumda bu bilgiler yoktu, ¢ok da hizli ilerliyor ger¢ekten. Ama bir taraftan da buna da hazirliklt
olmak lazim. Iste, Avrupa’daki farkli iilkeler de gercekten ok heterojen; daha iyi iilkeler var, ok
daha geri iilkeler var sadece planini yapmis ama biitcesi yok. ilaci ulasim ancak ilk ii¢ ay oluyor,
sonrasinda ilacini alamiyorlar gibi. Boyle bir sorunlar yumagi ama neticede dogru planlama ve bilgiyle
bunu ¢ozebiliriz. Tabii, en 6nemlisi bunun igin de bir stratejik planin baglamasi gerekiyor. Ciinkii kendi
verilerimizi bilmiyoruz “Net olarak ka¢ tane SMA hastas1 var?” gibi.

BASKAN - Evet, tesekkiir ediyoruz.

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BiLiM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK — Ben tesekkiir ederim.

BASKAN — Buyurun, kendinizi tanitin.
CRI DU CHAT DERNEGI SENDROMU YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI EZGI
ERDOGAN - Cri du Chat sendromlu bir kizim var.
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Ben size sadece tesekkiir etmek igin s6z aldim. Internetten takip ediyorum, gergekten genetik
anlamda ¢ok giizel calismalar yapiyorsunuz. Universite dgrencilerinizle birlikte ¢ok giizel sempozyumlar
diizenliyorsunuz. Onlar ¢ok aktif bir sekilde calisiyor ve kromozomdan haberi olmayan bir siirii insani
bu konuda bilinglendirdiginiz i¢in size tesekkiir ediyorum. Bir kitap da yazmist1 bir 6grenciniz, yanlig
hatirlamiyorsam, ya da bir asistaniniz, sizinle beraber nadir hastaliklar alaninda olan biri. Tesekkiir
ediyoruz sadece dernek olarak.

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK — Gérevimizi yapiyoruz.

Tesekkiir ederim.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI EZGI
ERDOGAN - Keske herkes yapsa. Dayanamadim.

BASKAN — Buyurun.
CRIDU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU UYESI SELIM AKGUN - Cri du

Chat sendromu Bursa il temsilcisiyim, ayni zamanda da Cri du Chat sendromlu bir gocugun babastyim.
Simdi, hazir, genetik uzmanimiz da buradayken hep birlikte aydilanmis oluruz diye diisiindiim.

Elimizde genetik test raporu varken ve raporda 5’inci kromozomun 14’{incii kisa kolunda kopukluk
yani Cri du Chat sendromu tanis1 konulmusken, engelli olan birey ve ailesi rapor i¢in hastanelerde
doktor doktor neden gezdirilir ve 182 no.lu telefon hattinin basinda giinlerce neden bekletilir?

BASKAN — Onu hocamiza sormayin, onu biz aldik, arastiracagiz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU UYESI SELIM AKGUN — Yani
genel anlamda sormus oldum.

Bir de devam edeyim: Genetikgiler tanty1 koymus. Simdi, hukukgularimiz da buradayken, biraz
once kisilerin yasam hakk: ihlalinden de bahsettik. Bu durum engelli bireyler ve aileleri i¢in yasam
hakki ihlali degil midir?

Ayn1 zamanda, tekrar size bir sorum: Genetik test sonucu teshis i¢in, cocugun rapor alabilmesi i¢in
yeterli degil midir?

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK - Yeterlidir. Yani bu, sizin hastaligmiz igin tibbi genetik uzmani
tarafindan konulmussa tan1 konulmus. ..

BASKAN - Simdi, izah...

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK — Ben kendim hemofili hastas: olarak kendi tanim bile -0 zaman
Kayseri’deydik- yillarca konamadi. Sonradan, 9 yagima gelince tani konuldu, ¢ok son anda diyeyim,
Hacettepede ama olabiliyor. Yani onun igin zaten aslinda ¢aligiliyor ki bilgi ve veri iiretilsin, daha ¢ok
farkindalik olsun ve ben de sizi tebrik ediyorum aslinda bu konuya sahip ¢ikip da hani... En 6nemli,
tabii, bu konuya sahip ¢ikan, damdan diisenler ve hasta yakinlari. Onlarin da en dogru sekilde konuya
sahip ¢ikacaklarindan eminim.

BASKAN — Bu Komisyon zaten Meclisin iradesiyle bunun i¢in kuruldu, basta da sdylemistim.
Hastalarin, hasta sahiplerinin karsilastigi zorluklardan tutun da mevzuati gelistirmeye varincaya
kadar... Niye Barolar Birligiyle, Ankara Barosuyla birlikte bu konuyu degerlendiriyoruz? Niye sizleri
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dinliyoruz? Niye tek tek biitiin dernekleri -ulasabildiklerimizi- ¢agiriyoruz? Ki gorelim ne tiir sikintilar
var, ne tiir engeller var, gelistirilmesi gereken bosluklar, noksanliklar neler, bunlari tespit etmeye
calistyoruz. Elbette ki ingallah, giizel bir sonugla donecegiz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU UYESI SELIM AKGUN —Cok
tesekkiir ederiz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI EZGi
ERDOGAN - Hayirli haberler aliriz insallah.

BASKAN — Ben tesekkiir ederim.
Hocam, ¢ok tesekkiir ediyoruz. Siz yola gidecekseniz ayrilabilirsiniz Hocam. Cok sag olun.

ACIBADEM UNIVERSITESI TIP FAKULTESI TIBBI GENETIK ANA BILIM DALI OGRETIM
UYESI PROF. DR. UGUR OZBEK — Cok tesekkiirler.

BASKAN - Evet, simdi, bizim sivil toplum kuruluslarimizdan gelen arkadaslarimiza sira geldi.
Cri Du Chat Sendromu Dernegi temsilcilerini simdi s6z veriyorum.
Buyurun.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Saygideger Baskan, degerli iiyeler, degerli katilimcilar; hepinizi saygryla selamlryorum.

Admm Mehmet Erdogan, Eskisehir’den geliyorum. Cri du Chat sendromlu bir kizim var. Simdi, biz
sOyle bir paylasim yapmistik: Saym Baskanim, Ezgi Hanim bize dernek olus nedenimize kadar olan
kism1 hizli bir sekilde anlatsin, ondan sonra ben de dernek olarak sizden taleplerimizi dillendireyim,
hizlica bitirelim, sizin de fazla vaktinizi almayalim.

BASKAN — Buyurun Ezgi Hanim.

6.- Cri Du Chat Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcist Ezgi Erdogan in, Cri Du
Chat Sendromu ve dernek olma nedenleri hakkinda sunumu

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI EZGI
ERDOGAN — Hepinize tekrar merhaba. Cri du Chat Sendromu Dernegi Baskan Yardimcistyim, ayni
zaman Zeynep Sude’nin annesiyim.

Yolculugumuz, takdir edersiniz ki Zeynep’ten sonra basladi. Biz de bu sendromdan bihaber, her
seyden bihaber... Gerg¢i her zaman engelli bireylere karsi cok duyarliydim ama hicbir zaman bu kadar
duyarli olmamistim. Damdan diiseni damdan diisen anlar diyorlar ya, iste biz 0 zaman anladik ve
dernek olmadan 6nce ilk basta haberlere ¢iktim ¢ilinkii nadir hastaliklar grubundaydik, 57 yerel gazete
ve ulusal gazetede Cri du Chat sendromunu anlattik insanlara, televizyon kanallarina ¢iktik. Az da olsa
bir farkindalik yaratmaya ¢alistik.

Cri du Chat sendromu nedir? Kisaca -ger¢i genetik hocamiz buradaydi, gitti ama o anlatsa daha
giizel olurdu- 5’inci kromozomun kisa kolunda olan kopmadan kaynaklanan bir sendrom. Yaninda
getirdigi ayr1 semptomlara sebep oluyor, iste damak yarikligy, isitme kayb1, gézde sasilik, yiiriyememe,
yeme ve yutma bozukluklari, uyku bozukluklari, kalbinde delik, bobrek sorunlari vesaire, beyninde kist
gibi, yaninda pek ¢ok hastaliklar getiren bir farklilik Cri du Chat sendromu ve bizim ¢ocuklarimizin
ylizde 70’inde diyelim, bu bahsettigim hastaliklarin ¢ogu mevcut, benim kizimda da dahil olmak iizere.

Dernek olmadan dnce Anadolu Universitesinde 2017 yilinda bir konferans diizenledik -Cri Du
Chat Sendromu Paneli- ve Tiirkiye’de ilk kez diizenlenen bir paneldi Cri du Chat sendromu adina.
Saglik Bilimleri Fakiiltesindeki Siikrii Torun Hocamizla birlikte, benim ¢abalarimla diizenlenmis bir
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panel oldu. Bu sene 5-12 Mayista gene bir konferans diizenledik Anadolu Universitesi Engelliler
Arastirma Enstitiistinde ve oldukea ciddi bir katilim vardi, gene bizim sendromumuzun farkindaligini
olusturmak tizere.

TRT Midiirimiize de tesekkiir etmek istiyorum buraya gelmisken. Zeynep’in haberini ilk ¢eken
kanal TRT Haberdi. Bizim sesimizi duyurmamiza ¢ok fayda sagladiniz. Biz o zaman 4 kisilik bir
aileydik, su an 61 kisilik kocaman bir aileyiz. Sizlerin bunun i¢in ¢ok faydasi oldu bizlere.

Tesekkiir ediyorum ve sozii Dernek Baskanimiz Mehmet Bey’e birakiyorum.
BASKAN — Buyurun Mehmet Bey.

7.- Cri Du Chat Sendromu Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Mehmet Evdogan in, Dernek olarak
calismalari, Cri du Chat sendromu ve bu bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar: sorunlar ile talepleri
hakkinda sunumu

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Saygideger Baskan, biz simdji, isin ac1g1, ok fazla hazirlanamadik. Ozel sektér galisant
insanlariz hepimiz, 3 baba, 2 anne geldik buraya. Bizim i¢in hizli oldu. Bu arada bilgisayar ¢alismiyor.
Biz size bu sunum dosyalarindan vermistik, ben de oradan ilerleyeyim.

Bu yilin dordiincii ayinda dernek olduk. Dernek olus amacimizi Ezgi Hanim anlatti. 61 aileyiz
Tirkiye’de. Bu sendroma maruz kalan 61 ¢ocugu temsil ediyoruz.

Dernek olmadan 6nce ve dernek olmamizin hemen ardindan iiniversitelerle ortak farkindalik
calismalar1 yapmaya basladik. Bizim yapabilecegimiz kismi elimizden geldigi kadar yapmaya
calistyoruz. Sizden istegimiz olan kisimlari da hizlica anlatayim, fazla da vaktinizi almayalim.

Simdi, elinizdeki kitapciklardaki siraya gore gideyim. Bu bir dnem siras1 degil. Bizim i¢in saglik
daha onde tabii ama sosyal alanda taleplerimiz oldu. Kromozom anomalisi olan insanlarin bulasict
bir hastalik tagimadigi, kromozom anomalilerinin bulasici bir hastalik olmadigi konusunda toplumun
bilinglendirilmesini talep ediyoruz. Bu konusuldu zaten. Cok fazla {istiinde durmaya gerek yok.
Biz de kamu spotu ve benzeri yaymlarla -nadir hastaliklarin tek tek adi bahsedilerek dahi olabilir-
bilinglendirme caligmasi yapilmasini talep ediyoruz.

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin erken emeklilik hakki var belli bir siire, bes yildi
sanirim. Bu hak taninmasima ragmen, simdi, bizim biligsel zekas1 geri, gelisimi geri olan ¢ocuklarin
anneleri maalesef uzunca yillar calisamiyorlar. Kendimizden 6rnek verecek olursak bizim aramizdaki
bir¢ok aile ilk iki y1lt zaten sendromu tanimakla geciriyor. Maalesef anne de ¢alisamiyor, baba da is
anlaminda, ciddi anlamda yipraniyor. Bir sonraki maddeyle bunu birlestireyim ben hatta. Annelerin
emekli olma hakki var fakat ¢alisamiyorlar. Bu primlerinin acaba devlet tarafindan Sosyal Giivenlik
Kurumuna ddenmesi saglanabilir mi? Boyle bir talebimiz var.

Ozel gereksinimli cocuga sahip babalarimiz ayni sekilde yipraniyorlar. Anneye tanman bu
yipranma hakki, erken emeklilik hakki devredilebilir mi, babaya da verilebilir mi veya ayriyeten babaya
da taninabilir mi? Bdyle bir talebimiz var. Babalarin da ilerleyen yasta engelli bir ¢ocukla zor bir
hayatlar1 var. Yani su an Tiirkiye’de bizim tanidigimiz Cri du Chat’li ¢ocuklarin en yaslisi 24 yaginda,
Istanbul’da ve bizim izledigimiz kadariyla 6z bakim becerilerini yerine getirebilen, tam anlamiyla
kendini ifade edebilen bir ¢ocuk heniiz Tiirkiye’de yok. Sosyal medyadan, uluslararasi yayinlardan
takip edebildigimiz kadariyla diinyada da kendini ifade edebilen... Orada sdyle bir 6l¢iit var: Hani bu
sendromda “mozaik” denen bir durum. Biitiin hiicreleri etkilenmemisse, kismi kayiplari varsa evet,
yasama katilim saglayabiliyorlar fakat biitiin hiicreleri etkilenmisse bu sendromdan maalesef hayatlar1
boyunca yasama katilim saglayamiyorlar. En iyi goriilen halleri, sorulan soruya cevap verebilmeleri,
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bunu da konusmak saymiyor uzmanlar. Yani kendilerini ifade edemiyorlar, biitiin hayatlar1 boyunca
0zel bakima muhtag ¢ocuklarimiz. Bu anlamda da baba ve annenin erken emeklilik hakkinin olmasini
talep ediyoruz.

Ozel gereksinimli gocuga sahip ve 6zel sektorde galisan bireylerin izin haklar var diye biliyoruz.
Engelli ailelerine sanirim ayriyeten bir izin hakki veriliyor ama bu ¢ok kurumsal firmalarda veya kamuda
veriliyor. Ozel sektorde ben de yasadim, kizima ilk teshis kondugu anda Eskisehir’de agir sanayide
calistyordum. Siirekli teshisler, tetkikler, aragtirmalar; siirekli iniversite hastanesindesiniz ve uzun bir
siire, biz ilk dort ay boyunca mesela ugragmistik. {lk dort ay ise hi¢ adapte olamadim ve isverenim
bir sekilde beni isten uzaklastirdi, devam edemedim, dyle diyeyim, istifaya itildim. Isimi degistirmek
zorunda kaldim bir buguk yil kadar dnce ama su anda mesela kurumsal bir firmada ¢alistyorum 6zel
sektorde, yine agir sanayide. Bana ayriyeten on giin bir engelli izni hakk1 taniniyor, refakat izni. Bunun
isverenin inisiyatifine kalmamas gerektigini diisiiniiyoruz. Tam prosediir nedir, inanin, bilmiyorum,
aragtirma firsatim da olmadi ama yasadigim seyi paylagmak istedim.

Simdi, saglik alaninda taleplerimiz var. Sayin Bagkanim, Cri du Chat sendromu tanisi alan
bebeklerin... Ve erken cocukluk déneminde aliyor kimisi, kimisi bebeklikte, Tiirkiye’de tanidigimiz
bazi aileler anne karnindayken de tahlillerle tan1 aldilar. Engelin ortaya ¢ikmasi bekleniyor bir tedavi
uygulanmast igin, bir hakkin taninmasi i¢in o engelin ortaya ¢ikmasi bekleniyor. Zeka gelisim testleri
belli bir seviyeye kadar yapilabiliyor. Bildigim kadartyla 6 yasindan 6nce zeka testi yapilamiyor, gelisim
testleriyle ¢cocuk takip ediliyor ve bu cocugun, drnek veriyorum: “3 yasina kadar —bu dogru olmayabilir,
tam net yas olmayabilir- yiirimemesi engel degildir, 3 yagindan sonra yiirtimezse bu konuda size destek
saglanir, bu konuda egitim ve fizik tedavi destegi saglanir.” diye bir ifade c¢ikiyor karsimiza. Biz bu
konuda rehberlik arastirma merkezleriyle muhatap oluyoruz. Bizim egitim programlarimiz ve tedavi
programlarimizi RAM’lar -rehberlik arastirma merkezleri- belirliyor. Ilk engelli raporunu elinize
aldiginizda rehberlik arastirma merkezine gidiyorsunuz ve oradan bir tedavi programi diizenlenmesi
gerekiyor bu hizmeti 6zel kurumlardan alabilin diye. Biz 6zel kurumlardan 6nce rehberlik arastirma
merkezlerinde insanlara Cri du Chat sendromunu anlatiyoruz. Bastan basliyoruz. Iste mikrosefalimiz
var, hipotonimiz var, soyle var, boyle var, biz kurumdaki hekime ve 6gretim gorevlisine, egitimciye
anlatiyoruz sendromu. Bu kétii bir sey. Cogu zaman éniimiizde Google’dan acip bakiyorlar. lk olarak,
toplumun bilinglendirilmesinden ziyade hekimlerin en azindan bdyle bir sey karsisina ¢iktig1 zaman
arastirmasi veya Once bilgilenip sonra bilgi aktarimi saglamast konusunda egitilmesini istiyoruz. En
azindan bize “Biz bilmiyoruz.” falan demesinler, yikici oluyor yani.

BASKAN — Tabii, 8 bin tane hastaliktan bahsediyoruz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN — Sayin Bagkanim, hepsini tanimak miimkiin degil elbette ama...

BASKAN — En azindan onlar da belli bir seyle adapte oluyor bu hastaliklara. Az 6nce hocamizi
da dinlediniz, 85’lerde mezun oldugunu sdylityordu ve 85’lerde bunlarin sayisi bir avugtu, nadir
hastaliklarin ama dyle geldi ki mesela otuz sene igerisinde binlerle eklendi. Oniimiizde ne gelecek, o
kadarini da bilmiyoruz. Bu dinamik bir hadise yani yiiriiyor hadise kendi iginde ve kurallariyla, bilimsel
calismalarryla devam edecek, hayatla birlikte ytiriiyen bir hastalik bu.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Kesinlikle. Bizimle yastyorlar, biz de onlarla yasamaya devam edecegiz, evet Saymn
Baskanim.
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Simdi, biitiin genetik hastaliklarda gegerliligi olmal1 dedik. Tan1 alan ¢ocuklarimizin engel orani
aranmaksizin egitim ve fizik tedavi alabilecekleri bir raporun diizenlenip tan: konduktan sonra...
Demin hocama arkadaslarim sordular, genetik analiz yapildigi andan itibaren bir ¢ocuk Cri du Chat
sendromu varsa tani almistir. Bu andan itibaren egitim ve fizik tedavi destegi alabilecekleri ayrica
bir raporun diizenlenmesi... Simdi, bir COZGER yayinlands, yiiriirlige girdi. COZGER igerisinde
bdyle bir sey var mudir, bilmiyoruz. Ayrica, eski isleyise gore “1 yasina kadar bekleyelim.” deniyordu
bizim ailelerimize. Benim kizim 3 yasinda. Bu siire zarfinda altmis bir aileyle tanistim. Arada aklima
gelmisken de sdyleyeyim Sayin Baskanim: Herkesin karsilasmis oldugu bir sey var. 1960’ta Jerome
Lejeune’in yapmis oldugu arastirmada iste bu ¢ocuklarin 1 yasma kadar yasayabildikleri gibi bir
ifade var. Bugliniin sartlarinda hekimler tan1 koyduktan sonra maalesef ailelerimize bunu sdyliiyorlar:
“Yapilan bir arastirma var ve bu ¢ocuklar 1 yasina kadar yastyor.” Bize de aynis1 sdylenmisti. “Hele bir
durun, 1 yasini bir gérsiin, ondan sonra gerekiyorsa fizik tedavi alabilir.” denmisti kizim i¢in. Bugiiniin
sartlarinda zaten boyle degil. Yasam kosullarimiz, ¢ok siikiir, daha iyi. Egitim ve fizik tedavi hizmeti
veren kurumlarin da bu anlamda siki bir sekilde denetlenmesini diliyoruz. Ge¢gmiste kotiiye kullanimlar
oldugu i¢in fizik tedavi haklar1 kisitlandi. Daha 6nce hekimin inisiyatifinde olan 120 saat fizik tedavi
smirsiz verilitken simdi 30+30 seklinde 3 seferden fazla verilemiyor maalesef. Bu da bildigimiz
kadartyla, gegmiste ayda 800 saat fizik tedavi hizmeti faturasi kesen 6zel kurumlarin bize hediyesi
oldugu galiba.

Cri du Chat sendromlu ¢cocugu olan ya da herhangi bir kromozom anomalisine sahip olan ailelerin
saglikli bebek sahibi olabilmeleri i¢in preimplantasyon, genetik tani tedavisinin saglik ddemeleri
kapsamina alinmasini diliyoruz. Bunu konustuk, hocam da anlatt1. Bu sistemden siz de bahsettiniz Sayin
Bagkanim. Bildigim kadariyla yakinda bir ailemiz bu sekilde bir bebek sahibi olmak i¢in hazirland:.
35 bin lira civari bir masrafi oldugunu sdyledi bize. Devlet i¢in kiigiik, bizler i¢in ¢ok ciddi bir rakam.
Odenebilecegini umuyoruz.

Gelisim geriligi olan ¢ocuklarin farkli tanilar almadan kromozom analizinin yapilmasinin, erken
tan1 ve dogru tedaviler uygulanmasi agisindan elzem oldugunu diisiiniiyoruz. Tan1 merkezlerinin bizim
o0grendigimiz kadariyla yetersiz oldugunu disiiniiyoruz. Bir kromozom analizi yaklasik dort ay-altt
ay gibi bir siirede geri donebiliyor, iiniversite hastanelerinde 6zellikle. Ozel saglik kuruluslar1 bunu
bir haftada verebilirken bunun da ciddi maliyetleri var, maalesef herkesin giicii yetmiyor. Bir FISH 5
testini yakin zamanda bir ailemiz 600 lira gibi bir rakama yaptirdi ama devlet kurumunda bu dort aydan
once ¢ikmiyor.

Tan1 merkezleri daha artirilabilir ve hocamin bahsettigi gibi, belki bir veri bankasi kurulabilirse biz
aileler olarak desteklemek isteriz.

Yillik otuz saat olan fizik tedavinin Cri du Chat sendromuna direkt ¢ikmadigi bir konumuz var.
Bizim sendromumuzun bir ICD kodlart listesinde bir kodu yok Sayin Baskanim. Bir kodumuz var
-Q13.4 sanirim- ama bu Tiirkiye Saglik Bakanliginda Cri du Chat sendromu olarak tanimlanmamis,
diger kisminda raporlaniyor genelde. Diger sendromlar kisminda raporlandig1 andan itibaren de bir¢ok
seyde ek 6demeler ¢ikiyor karsimiza. Bu baslik da var sunumumuzun iginde.

Muayene katilim ticretlerinin engelli ¢ocuklarin tamamindan alinmamasi yoéniinde bir dilegimiz
var.

Kromozom anomalisi olan gocuklarin rapor siirelerinin uzatilmasini diliyoruz. Burada sdyle bir
sey var: Kromozom anomalisi olan ¢ocuklarin homojen bir grup olmadigini biliyoruz. Herkese tek tip
bir rapor verilemez. Bunun farkinday1z.

BASKAN — Biri hasta olur, belirti verir, bir vermez.
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CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN — Homojen bir grup olmadigindan hekimlerimizin bu konuda yénlendirilmesiyle miimkiin
olacagini diisiiniiyoruz. Hekimleri de zorda birakmayacak bir sekilde bir diizenleme yapilabilecegi
kanaatindeyiz.

Bu konuda, Osmangazi Universitesinde bir ¢alisma yapiliyor. Bizim ¢ocuklarimizi biz miimkiin
oldugu kadartyla dernek vasitasiyla Osmangazi Universitesindeki hekimleri... Ciinkii Tiirkiye’de Cri
du Chat sendromu konusunda bayagi onlar yetkin hale geldiler, cok ¢ocuk muayene ettiler. Biz de
miimkiin oldugu kadar ulasabildigimiz ¢ocuklari onlara génderiyoruz. Bir bilgi birikimi olustu.

Saglik Bakanligina, Sayin Recep Akdag’in Saglik Bakanligi déneminde bir dosya ulastigini
biliyoruz. Osmangazi Universitesinden ve bizden bilgiler alindi. Maalesef sonra degisiklik sizin Saglik
Bakanlig1 donemizde de devam etmedi. Geregini arz ediyoruz diyelim Sayin Baskanim. Bilmiyoruz
¢linkii igerigini. Bize geri doniis olmadigi i¢in devaminin ne oldugunu bilmiyoruz.

BASKAN — Ilgili birimlerdedir, ¢alistyorlardir. Bazi seyler yavas yiiriiyor.
CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET

ERDOGAN — Muhtemelen. Ciinkii cok fazla bagi olan konular var. Milli Egitim var konunun iginde,
Saglik Bakanlig var.

Simdi, devlet tarafindan bez destegi saglanmasina ragmen medikal sirketlerinin bir uygulamasi
var. Bize diyorlar ki, 6rnek veriyorum: “Devlet bize her bir bez i¢in 70 kurus 6diiyor. Bu bezin degeri 1
lira. O 30 kurusu bize dde.” Bu sekilde bir iicretlendirmenin 6niine gegilmesini istiyoruz.

Artik bu bezlerin fiyatlarinin revize edilmesi ekonomiye gore takibi mi olur, burada 6zel kurum,
kuruluglarin, o sirketlerin kotliye kullanimi m1 vardir, buna biz yorum yapamayiz tabii ki ama. Bizden
alinan fiyat farkinin talep edilmemesini istiyoruz. Aylik 120 adet bez recete ediliyor hekim tarafindan.
Gidiyoruz medikal firmasina, ben sana ya 80 tane bez vereyim ya da 120’yi al iistliniin parasini dde
diyor bize. Boyle bir seyle karsilasiyoruz. Burada kétiiye kullanim, niye kullandim? Ayni bezleri
markette adedini 60 kurusa alabilirken bu 6zel medikal sirketleri bizde “1 lira” diyebiliyorlar serbest
piyasa oldugu igin.

BASKAN — Onu SGK’ye bildirin. Sosyal Giivenlik Kurumuna bildirin. Biz de bildirecegiz tabii
bu bilgiyi aldiktan sonra. Neticede, dediginiz dogruysa, bu bir haksiz kazanca girer.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN — Buna bircok kisi sahit olabilir Saym Bagkanim.

BASKAN — Tamam yani. Bildirin yani. Siz karsilastiginiz durumu bildirin. Biz de bildirelim bu
bilgiyi.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Beslenme takviyesi igin kullanilan mamalarin katilim paylarinin kaldiriimasini talep
ediyoruz. Burada da yine demin bahsettigim gibi regete edilirken sanirim sistemde “ihtiyaci vardir”
veya “olsa da olur olmasa da olur” tarzinda bir secenek var galiba ekranlarinda. Ayni raporu almisg
¢ocuklarimizin birine fiyat farki ¢tkmazken bir digerine fiyat farki ¢ikabiliyor. Sebebini bilmiyoruz.
Ulasamadik sebebine.

BASKAN — Raporlari kiyaslamak lazim. Onlart sormak da lazim bilgi edinme hakkiniz var. Sorun,
“Niye boyle oluyor?” diye. Biz de soralim. Biz aldik bilgiyi.
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CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Bunlar1 yazdik daha énce. CIMER’den yazdik, Saglik Bakanligina yazdik. Ama
dedigim gibi, yeni kurumsal kimlik kazandigimiz i¢in, bireyselde ¢ok fazla geri doniis alamadik Sayin
Bagkanim. Maalesef bireyselde ¢ok geri doniis olmadi. Yeni yeni taleplerimize cevap almaya basladik
sizlerin de biiyiik katkistyla.

Egitim alaninda taleplerimiz var. Aylik sekiz saat bir egitim hakki tanintyor 6zel gereksinimli
¢ocuga. Bu saatlerin artirilmasini talep ediyoruz. Aylik sekiz saat takdir edersiniz ki normal bir ¢ocuk
dahi olsa bir seyler 6grenmeleri igin ¢ok az bir siire.

Bu aylik sekiz saatin haricinde modiiller tanimlanarak ve saat, siire tanimlanarak ihtiya¢ duyulan
bazt1 terapiler -destekleyici alternatif tip m1 deniyor, tam ifadeyi bilmiyorum Saymn Baskanim ama- var.
Ergoterapi, hidroterapi, hipoterapi kullaniliyor zaten.

BASKAN - Yardimer tip deyin, alternatif tip yanlis. Bir seyin alternatifi degil.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Yardimci tip teknikleri var. Bazilar1 kullantyor Milli Egitimin modiillerinde var fakat
bizim ilave saatlerimizin disinda karsilanmasini istiyoruz. Saat siirelerinin artirilmasini istiyoruz.

Rehabilitasyon aragtirma merkezleri Milli Egitim ve Saglik Bakanlig: tarafindan Cri du Chat
sendromunun arastirilmasinin yapilmasi, erken teshisleri, zaman kaybetmeden rehabilitasyona
baslanmasi konusunda desteginizi istiyoruz.

Konusma modiiliinii kendini ifade etme siireciyle dogru orantili olarak rehabilite edilmesi dedik.
Bizim ulastigimiz bilgiye gore, rehabilitasyon arastirma merkezleri konusma modiiliinii sadece ii¢ y1l
ve doksan saat olarak veriyorlar. Bu konusma modiilii de gocugun 3 yasina geldikten sonraki siirede igte
3 ve 6 yas arasinda verildigini biliyoruz. Bu siire de cocugun gelisimiyle dogru orantili olmuyor. Bazi
¢ocuklarimiz daha erken babildamaya basliyorlar, kelime ¢ikarmaya basliyorlar ama konusma modiili
olmadigindan birgogumuz, ¢ogu aile 6zelde konusma terapisi aliyoruz alabildigimiz kadar. Miimkiin
oldugunca bunun devlet tarafindan 6denmesi i¢in gelisimle orantili hale getirilmesini talep ediyoruz.

Universitelerde ilgili fakiiltelerde Cri du Chat sendromuyla alakali farkindahk caligmalari
yapilmasini ve egitimlerin verilmesini diliyoruz. Biz de dernek olarak elimizden geldigi kadar, 6zellikle
biitiin diinyada 5-12 Mayis Cri du Chat Sendromu Farkindalik Haftas1. Bu siirede ve y1l boyu elimizden
geldigi kadar etkinlikler yaparak farkindalik olusturmaya calisiyoruz.

Bize burada yer verdiginiz i¢in tesekkiir ederiz.

Bagkanim, mini bir anket yaptik. Yaklasik 36 ailemiz katildi. O ailelerimize sorular sorduk,
“Kimsiniz? Bagka ¢ocugunuz var mi? Bakim ayligi alabiliyor musunuz?” gibi. Bunun da sonucunu
rapor olarak yine size sunacagiz.

BASKAN — Tamam. Tesekkiir ediyoruz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Biz tesekkiir ederiz bizi kabul ettiginiz icin.

BASKAN - Elbette kabul edecegiz, dinleyecegiz, gorevimiz bu. Bunun i¢in kuruldu bu Komisyon.
Insallah bu Komisyon calismalarini tamamladiginda bu hususlarla ilgili gerekli yerlere gerekli
tavsiyelerini yapacak ve takipgisi olacagiz Meclis olarak.

Komisyon tiiyesi arkadaglarimin sayisi azaldi. Komisyon {iiyesi arkadaslarimdan soru sormak
isteyen, degerlendirme yapmak isteyen var mi? Yok.

Peki, ¢ok sag olun. Cok tesekkiir ediyoruz.
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Simdi, Spina Bifida Dernegi adina Sayin Prof. Dr. Cevval Ulman Hanim; hos geldiniz.
Buyurun.

8.- Tiirkiye Spina Bifida Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Cevval Ulman in, spina bifida hastaligi,
onlenebilme yolu ile yasanan sorunlar ve ¢oziim énerileri hakkinda sunumu

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN
- Saym Baskan ve Komisyon tiiyeleri dzellikle bu Komisyona katilabildigimiz i¢in tesekkiir etmek
istiyorum size.

Size hem kendimi tanitmak istiyorum. Ben Prof. Dr. Cevval Ulman, Manisa Celal Bayar
Universitesi Biyokimya Anabilim Dalinda ¢alistyorum.

Dernek Baskan Yardimcimi tanitarak devam etmek istiyorum, Avukat Nurdan Anli biraz 6nce
s0z almisti. Ankara Sube Baskanimiz Psikolog Selma Calik. Burada Ankara’dan yine bir {iyemiz var,
kendisi iiniversite 6grencisi, Basak Ozcakmak ve babasi.

Sizlere geg¢ oldu, farkindayim, hizlica dncelikli bir spina bifida nedir ondan bahsetmek istiyorum.
Sunum planimda da spina bifida nedir, 6nlenebilir mi? Bizim hastaligimiz biraz farkli ¢iinkii dnlenme
yolu var. Bu giizel bir sey. Sonra da sorunlar ve ¢dzlimler lizerinden gitmek istiyorum. Bir dnceki
dernekle ¢ok benzer seyler sunacagiz. Hatta genetik uzmanimizin sdyledigi seylerin benzerlerini biz
de Oneriyoruz. Belki bu nedenle bir toparlama olabilir giin sonunda. Hep birlikte daha iyi bir sonuca
varabiliriz.

Yine, bastan sdylemek istiyorum, her zaman tekrar bir arada caligmak i¢in haziriz.

Simdi, spina bifida nedir? Spina bifida ayrik omurga anlamina geliyor, bilmeyenler i¢in, hekim
arkadaglarimiz var saniyorum grubun iginde. Ayrik omurgada, omurganin normalde kapanmama
defektleri yani noral tiip defektleri arasinda geciyor. Omurganin dogumsal hastaliklar1 arasinda diger
grubunda geciyor. ICD-10 kodlarinda da ayni sikintiy1 sizinle yasiyoruz. Bu nedenle de istatistiki
verimiz yok. Saglik Bakanlig1 bu konuda bize bir veri sunamiyor. Bu kodlar diizgiin kullanilamadig:
icin.

Simdi, ¢ok farkli tipleri var. Hidrosefali ortadaki grup bizim i¢in dnemli. Bizim grubumuzun
icinde. Hidrosefali sorunlari daha da artirdigi i¢in 6nemli. Buna ayrica 6nem vermemiz gerekiyor.

Farkli tiplerden bahsederken en agir tipi beynin hi¢ olusmadig1 anne karninda ve ¢cocugun canlt
dogsa bile hayatla bagdasmayan bir tipi var. Digerleri hayatla bagdastyor. Su iki kafali gibi olan ¢ok
yakinda medyaya ¢ikti, ameliyat oldu ¢cocugumuz, su anda iyi. Bu agir tiplerinden bir tanesi. En
soldaki normal, alttaki {i¢li de buradaki Selma Hanim’in ve Basak Hanim’1n rahatsizliklariin 6rnekleri
diyebilirim, meningosel ve meningomyelosel, lipomeningosel. Ug grup arasinda gegiyor.

Bu kadar konustuktan sonra bu hastalik ne sorunlar yaratiyor, onu anlatmak istiyorum. Ozellikle
idrar ve kaka tutmada sorun yasiyor bu hastalar. Buradaki sikinti bobrekleri korumak igin temiz
aralikli kateterizasyon dedigimiz bir sekilde yani kateterle idrarin disariya bosaltilmasi gerekiyor. Bu
¢ocuklarda bunun hayat boyu uygulanmasi lazim.

SGK giinde 6 adet sonday1 ddilyor, yine 6demede sikint1 var ¢iinkii maliyeti sondanin devletin
verdigi SUT fiyatindan fazla. Fazladan fark isteniyor. Ama burada bir kétiiye kullanim yok. SUT
fiyatlari, bu kateter fiyatinda on yildir degismedi. On yildir enflasyonun ve dolarin degisikligini
diistinilirseniz burada ger¢ekten bir sikint1 var ve bizim de énemli sorunlarimizdan bir tanesi bu fark
oddemelerinin mutlaka dnlenmesi. SUT fiyatlarinin giincellenmesi gerekiyor ¢ok acilen.
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Simdi, ortopedik sorunlardan devam edelim. Basak Hanim farkindaysaniz bir tekerlekli sandalye
kullaniyor. Tekerlekli sandalye kullanmayan tyelerimiz de var. Bunlar da ortez, protez gibi farkl
cihazlar kullanmak zorundalar. Bu cihazlarin kullanimi sirasinda da farkli sorunlar ortaya ¢ikiyor.
Ozellikle bas1 yaralar ok ciddi bir sorun, tedavisi ok sikintil1.

Idrar tutamama sorununda idrar yolu enfeksiyonlar1 yeterince kateter kullanilmazsa, dogru tedavi
olmazsa bobregin kaybina gidiyor. Bobregin kaybi da bobrek hastaliklartyla maalesef cocuklarin daha
sonra hemodiyalize girmesi ve daha sonra da erken kaybedilmelerine sebep oluyor. Bu nedenle, dogru
tedavi ve kateterin mutlaka ddenmesi aslinda bize art1 fayda saglayacak bir sey. Yani biz daha fazla
komplikasyonu 6nliiyoruz dogru sayida kateter kullanarak, temiz aralikli kateter kullanarak.

Hidrosefali grubunda sant ameliyatlar1 yapiliyor tedavi olarak, tiglincii ventriculostomy daha ¢ok
yapilan, beyin cerrahisinin yaptig1 ameliyatlar. Hidrosefalinin de sikintilari var, ¢ocuklar biiyiidiikge
gergin omurilik durumu olusuyor, his kaybi, fonksiyon kaybi oluyor, acil ameliyat gereken durumlar
var, ailelerin bilinglendirilmesi ¢ok 6nemli.

Buradan egitimle ilgili sorunlara gegiyorum kisaca... Okullar da maalesef tekerlekli sandalyeye
uygun olmuyor, fiziksel sorunlar var, erisim sorunlar1 var. Bunun disinda yoneticilerin ve 6gretmenlerin
farkindalig1 az oldugu i¢in nasil davranacaklarini bilemiyorlar, bu konuda ciddi bir eksiklik var. Genel
olarak “egitim sorunlar1” deyip ge¢iyorum.

Istihdam sorunlari var. Yeterince egitemedigimiz engellilerimiz... Ulkemizde niifusumuzun yiizde
12’si engelli konumunda, biiyiik bir kismi ortopedik sorun, az bir kismi nadir hastalik ama sonugta
yilizde 12 ¢ok ciddi bir rakam. Bu istihdam sorununu mutlaka ¢6zmemiz gerekiyor, ¢6zebildigimiz
kadariyla, ne kadar yapabilirsek o kadar iyi.

Simdi, buradan suna gelmek istiyorum: “Onlenebilir mi?” sorusu bizim igin dnemliydi, bizim
hastaligimizin dnlenebilir bir durumu var. Gebe kalmadan 6nce, biliniyor ki giinde 400 mikrogram folik
asit vitamini, B9 vitamini kullanilabilirse glinde bir doz olmak tizere -¢iinkii folik asit B vitaminlerinden
bir tanesi, o giin varsa, emiliyorsa o giin var, depolanmiyor, her giin i¢ilmesi bu nedenle 6nemli- hastalig1
yiizde 70 onleyebiliyoruz yani biz yiizde 70 saglikli gebelikler ve saglikli bebekler sahibi olabiliyoruz.
Yiizde 70 ¢ok ciddi bir oran, bizim i¢in ¢ok dnemli.

Diinyada ne yapiliyor peki? Diinyada herkeste sorun su: Genel olarak planl gebelik yapilamadig1
icin burada ¢6ziim olarak primer 6nlem, suplemantasyon kullaniliyor. Neye suplemantasyon? Unlara,
bugday ununa, misir ununa, piring ununa; diinyada su anda 96 iilke unlar1 zorunlu olarak etkinlestiriyor,
zenginlestiriyor. Bizim tilkemizde ¢ok iyi bir 6rnek var, hepiniz bilirsiniz, eskiden guatr ¢ok yaygindi,
iyotlu tuzlar1 biz bagarmis bir lilkeyiz. Neden bu konuda unlarimizi folik asitleyemedigimizi bilmiyorum.
Bu konuda bir ¢aligma var, oraya sonra gelecegim. Sizden istedigimiz bu ¢alismalar konusunda belki
Saglik Bakanligina ve Tarim Bakanligina soru sorabilir Komisyonunuz ve oradan da bir sekilde
herkesin yaptig1 bu isin neden yapilamadigini 6grenir veya hizlandirmasi igin bir yardiminiz olabilir.

Simdi, bizim spina bifidanin siklig1 konusuna ge¢mek istiyorum. Spina bifida benim iginde
oldugum izmir’de yapilan tek kohort caligma, bir yillik biitiin dogum verisinin alindig1 calismada bin
canli dogumda 1,5 olarak ¢ikti ama farkli ¢aligmalar var iilkemizden, binde 8’¢ kadar ¢ikabiliyor. Bu,
¢ok sik bir oran demek, eger dogum hizina vurursaniz bir yilda 5 bin bebegin bu sekilde dogdugunu
diislinebilirsiniz. Yani bu ¢ok ciddi bir sorun aslinda. Evet, nadir hastaliklar grubunday1z ¢iinkii 2 binde
1’den az grubundayiz, Avrupa Birliginde de bdyle, Amerika’da da bdyle ama bu konuda Tiirkiye’de
kesinlikle ¢aligma yapilmasi gerekiyor.
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Asagida bir tane ultrason resmi var, size taninin da ne kadar kolay konabildigini gdstermek
istiyorum aslinda. Bu, bir bebegin ultrason fotografi, bebegin iki kulak gibi goriinen o yeri poposu,
poposunun arkasindan bakiyoruz; ¢izgiler var, kaburga kemikleri oldugunu anlayabilirsiniz, ortada da
bir ¢izgi basliyor, sonra iki ¢izgiye doniiyor gorebiliyorsaniz. Bir ¢izgi normal hali yani omurganin
kapali hali, iki ¢izgi omurganin agik oldugu hali. Yani bu ¢ocuga bakan herhangi bir ultrason yapan kisi,
bakin, bu bir ebe olabilir, bir teknisyen olabilir, bir doktor olabilir, herkes ¢ok basitce bu gocugun hasta
oldugunu anlayabilir. Bu kadar basit.

Coziim Onerilerimizle devam etmek istiyorum. Birinci ¢6ziim Onerimiz, gercekten primer 6nlem
icin yilizde 70 6nlenebilir olan bu hastalikta diinyada 96 iilkenin yaptigini biz de... Amerika’y tekrar
kesfetmeyelim, artik bu var midir, yok mudur, zararli midir, o mudur, bu mudur diye diisiinmeye
gerek yok artik; bu konu net. Bu konuda Tarim ve Saglik Bakanliginda birtakim ¢alismalar var.
Tarim Bakanliginin Bilim Komisyonu vardi, ben oranin da iiyesiydim. Saglik Bakanliginin verileri
¢ikt1, iilkemizde halkimizda eksikligi ¢cok belli, beslenme caligmalar1 yapildi, her sey hazir; Tarim
Bakanligimin bu ise sadece “olur” vermesi gerekiyor ve bakanliklar arasinda bir koordinasyon
kurulamryor. Komisyonumuzdan ricamiz, liitfen bu bakanliklara bu konunun ne oldugunu, ne durumda
oldugunu sorabilirseniz belki biraz ilerlemesi i¢in fayda olabilir. Bu bizim i¢in en énemli konulardan
biri. Bu, bir halk saglig1 sorunu gercekten.

Simdi, sorunlarimizi -yine diger dernekler gibi- bes baslikta konusmak istiyorum. Birincisi, saglik
kurumlaridan kaynaklanan sorunlar. ikincisi, kanun ve yonetmeliklerden dolay1 problemler. Ugiinciisii,
sosyal problemler. Dordiinciisii, egitim hayatindaki problemler. Besincisi, ruhsal problemler.

Simdi, saglik kurumlarindan kaynakli problemlerle baslayacak olursak, hastalarin beyin cerrahisi
-bizim hasta grubumuzda ve bir¢ok gen hastaligi grubunda- ¢ocuk iirolojisi, tiroloji, nefroloji, ortopedi,
fizik tedavi, psikiyatri gibi branslarin tiimiinden birden tedavi almalari gerekiyor. Bu nedenle bizim
onerimiz, Tiirkiye’de de bir kag yerde olan -referans merkezi sayilmiyorlar- multidisipliner spina bifida
polikliniklerinin artirlmasi. Bunlardan bir tanesi izmir’de Ege Universitesinde, bir tanesi Marmara
Universitesinde, bir tanesi Samsun 19 Mayis Universitesinde, Bilim Universitesinde bir arastirma
merkezi var ancak orada da bazi sorunlar var ¢iinkii orada calisan insanlar baska yerlere gecince bu
problemler ortaya cikiyor, bir devamliligi olamiyor ama bu iyi drnekler varken, Avrupa Birliginde de bu
iyi 6rnekler kabul goriirken, orada da benzer seyler yapilirken bizim de mutlaka bu merkezlerin referans
merkez olmasini saglamak ve herkesin belli merkezlerde tedaviye ulasimini saglayacak organizasyon
sorununu halletmemiz gerekiyor. Asil sorunumuz, organizasyon. Yani paramiz var, egitimli elemanimiz
var, hastanemiz var ama biz bir tiirlii organizasyon sorununu ¢dzemedigimiz icin gercekten helvayi
yapip yiyemiyoruz.

Spina bifida polikliniklerinin islevsel hale getirilmesinin faydalart biitiin... Yani “spina bifida”
diyorum ama burada “nadir hastaliklar” baslig1 altinda da alabilirsiniz. Bu poliklinikler bazi giinler yani
bir referans merkezindeki bir poliklinik bazi giinler nadir hastalik grubundan bir Cri du Chat iizerine
bir poliklinik yaparken bazi gilinler baska hastaliklara poliklinik yapabilirler ve gérevlendirilmelerle
oradaki kaynaklar ve doktorlar daha uygun sekilde kullanilabilir, veri de daha diizgiin tutulur, hastalar
da daha mutlu olur, sonugta herkes i¢in daha iyi olabilecek durum var.

Burada baslik baslik saymistim nelerin iyi olabilecegini ama veri kazanmak, tedavi siirecinin
diizenlenmesi, hastalarin memnuniyeti, dogru tedaviye ulasmak, hatta verilerimizin diizelmesi... Bizim
dogum verilerimiz agisindan su anda oldukg¢a kotli durumdayiz, Avrupa Birligi i¢inde bebek 6lim hizt
en fazla olan grubuz. Daha iyiye dogru gitmek igin bir ¢aba yaratmak bizi iist seviyelere ¢ikarabilir.
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Coziim oOnerilerimizden bir tanesi, yine, anne karninda spina bifida tanist kondugunda, spina
bifida igin veya bir genetik testle, sizi Cri du Chat’ta tan1 kondugu anda hastalar ne yapacagini bilemez
sekilde, darmaduman olmus bir sekilde dagiliyorlar. Gergekten bu konuda bir danisma merkezi lazim.
Ama bu danigma merkezi -daha dnceki derneklerin sdyledigi gibi- belki bir telefon merkezi olamaz
¢linkii bu telefon merkezi bunu yapamaz ama belki bakanlikta bir modiil ag1lir bir seyin altinda, nereye
gitmesi gerektigini, referans merkezlerinin siralandigi, kendisine en yakin referans merkezinde suraya
gidip randevu almasi sdylenebilir bu sistemin i¢inde.

BASKAN — Hatta, randevuysa alinir, niye sdylensin?

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN -
Almir veya bu da veriye katilir, bir sekilde kayda alinir, kisilerin neye ihtiyaci varsa, ruhsal destege mi
ihtiyaglari var, psikolojik tedaviye mi ihtiyaglari var, sosyal destege mi ihtiyaglari var veya bu konuya
sadece bilgi amagli m1 ihtiyaglari var, hepsi karsilanabilir. Burada merkez kurulmasi, referans merkez
kurulmas: Saglik Bakanligmin goérevidir ve -genetik hocamiza tamamen katilryorum bu konuda- bu
konuda yatay bir yapilagma lazim, herkesin bir arada galismas i¢in bir koordinasyon merkezine ihtiyag
var. Saglik Bakanligina da bu koordinasyon merkezi igin bir dneri sunabilirse Komisyonumuz ¢ok
memnun olacagim.

Yine, var olan merkezler {izerinden gidersem bu merkezlerde su andaki sorunlar sunlar: Mesela
sosyal hizmet uzmani bazilarinda var, bazilarinda yok; psikolog bazisinda var, ¢ocuk gelisim uzmani
bazisinda var, lirodinami hemsiresi bizim i¢in ¢ok dnemli idrar sorunlar1 yasadigimiz i¢in, bazisinda
var. Bu merkezlerin altyapilarinin da gliglenmesi, personelinin takim halinde ¢alisma i¢in onlar1 motive
etmek gerekiyor. Burada da bu motivasyon i¢in 6nerimiz, SUT un i¢inde -ben biyokimyaci oldugum
icin kullantyorum- normal tahlillerin, seker, iire tahlillerinin oldugu bir bdliim var, bir de “mesleksel
hastaliklar” diye bir boliim daha var. Mesleksel hastaliklardaki testler de biraz daha az kullanilan ama
onemsenen, ayni bizim nadir hastaliklarimiz gibi daha 6nemsenen ve SUT kodu ve puani biraz daha
yiiksek tutulan boliimler. Benim yine dnerim, SUT’ta, evet, hepsi yapilamaz, ben anliyorum, tilkemiz
o kadar zengin degil.

BASKAN - Rahat olun yani Tiirkiye saglikta bu gegen siire icerisinde ¢ok biiyiik mesafe aldi,
bundan sonra da almaya devam edecek. Elbette ki hepsi birbirine muvazi sekilde ylirimek zorunda. Bir
taraftan ekonomik gelismemiz artacak, obiir taraftan da hizmetler artacak, gelisecek. Bu konuda bilimsel
mesafeler de dyle kolay alinmiyor. Elbette ki Tiirkiye bilim alaninda da giizel yollar aliyor, mesafeler
altyor. Bunlar gelisen, biiyliyen bir iilkenin sorunlari, bunlar gelistik¢e ¢oziilecek, merak etmeyin. Bu
irade var yani Mecliste bu irade var ve bu iradenin sonucudur bunlar, bu ¢aligmalar yapiliyor.

TURKIYE SPINA BIiFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN -
Cok tesekkiir ediyorum.

Bu konuda 6nerimizi ben sunmak istiyorum.

BASKAN - Tabii.

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN -
Onerimiz su: Biitiin nadir hastaliklar i¢in belki SUT’ta “dzellikle hastaliklar” diye béliim agilabilir.
Nasil? Demin soyledigim gibi, meslek hastaliklart vardi, bu 6zellikli hastaliklarin altinda da genetik
tan1 igin gereken seyler, bu hastaliklarin tedavisi, tanisi i¢in gerekenler, bdyle ayr1 yerde toplanirsa ve
bu konuda galisan hekimler ve saglik personeli farkli bir SUT puanlamasiyla biraz motive edilirse...
Ciinkli burada gercekten karsmizdaki hasta kronik hasta, hicbir sekilde tamamen diizelemeyecek
hasta ve hekimler de imtina ediyorlar yani kendilerini basarisiz saniyorlar, dyle diistiniiyorlar. Kadin
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dogumecular mesela bdyle bir tan1 kondugunda kendi suglar1 diye diisiiniip 6zellikle “Alalim bu bebegi,
bu bebek dogmasin.” yoniine yonlendirmeye ¢alisiyorlar. Bunlar ¢ok yanlis seyler, egitim verilse bu
konuda hekimler de desteklense hem egitim anlaminda hem motive anlaminda, ¢ok daha basarili tanilar
ve tedaviler olabilecegini ben diisiiniiyorum.

Yine ¢oziim Onerilerimizden bir tanesi, ICD-10 kodlariyla ilgili mutlaka bir seyler yapilmasi
gerekiyor. ICD-10 kodlar1 eger bu referans merkezlerle boyle SUT taki farkli kodlar kullanilarak
yapilirsa ¢ok daha kolay veri saglamak, kag hasta var, nerede, kim ne kadar aliyor ve bunlarin denetimi
¢ok daha kolay olacak ve aslinda ¢ok daha ucuza gelecek bir¢ok konuda yani devlete de maddi anlamda
ciddi bir katki saglayacak diye diistiniiyorum.

Bu konuda onerilerimize devam ediyorum: Yine basi yaralari bizim i¢in ¢ok Onemli. Tipta
oncelikle olmadan tedavi etmek 6nemlidir. Yani basi yarast olduktan sonra tedavi etmeye calismak
¢ok daha pahalidir. Ona 6nlem olarak bir seyler anlatmaniz lazim, bir tedavi yapmaniz lazim. Biitiin
nadir hastaliklarda durum bu. Sonugta birtakim sikintilar var, daha fazlalari eklenmeden, komplikasyon
olmadan, ¢ocugun ve ailenin yasam standardi etkilenmeden bunlara ¢6ziim bulabilirsek biz basariliyiz.

Yine, engelli raporlariyla ilgili ayn1 sikintilar var. Engelli raporlariyla ilgili yeni bir teblig geldi,
Balthazard formiiliinde bir degisiklik oldu, aileler tabii ki anlayamiyorlar, ayn: rakamlar ¢ikmiyor,
ayni rakamlar ¢ikmadigi icin biiyiik bir kargasa yasaniyor; bunun da anlatilmas: lazim. Yani evet,
raporlamada farkli bir sistem kullanilmaya basladig1 icin bu bdyle yoksa sizin ¢ocugunuz iyilesmedi
“Yiizde 96’dan yiizde 80’¢e geriliyor yani iyilesti mi?”” Hayur, dyle bir sey yok. Bu konuda da ¢ok ciddi
sikintilar var.

Yine, yeni evlenecek bireylere bizim hastaligimiz agisindan folik asit kullanim1 konusunda mutlaka
bilgilendirme yapilmasi lazim. Bu konuda, bunu Saglik Bakanligi m1 yapacak? TRT yapmiyormus
spotlari, sadece dinliyormus, onu ben anladim, sadece yaymliryor ama Saglik Bakanliginin 6zellikle bu
tiir konularda gergekten spotlar yaratmasit...

BASKAN — Gida, Tarim ve Hayvancilik Bakanlig1 ve Saglik Bakanliginin birlikte bunlar1 yapmasi
lazim ve yapiyor ama daha da gelistirmesi lazim.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Bu konuda su ana kadar higbir sey yapilmadi. Bizim kendi dernegimizin -biz yirmi yillik bir dernegiz-
Emel Sayin’la yaptigimiz bir spotumuzu bile yaymlatamadik, TRT2’de bir kez yayinlanabildi sadece.
Ama gelecegin daha iyi olacagini ummak istiyorum.

Ikinci grubumuz kanun ve yonetmeliklerden kaynakli problemler. Burada da yine SUT
kodlarmin ve raporlarin ¢ok uzun zamanda ¢ikmasi, bu raporlar i¢in bazen 7, bazen 11 doktorun ayr1
ayr1 dolasilmast... Evet, bunu anliyorum, bu yapilmasi gereken bir seydir ama 6zellikle bu hastalik
grubundaki kisilere bu doktorlara giris 6nceligi, belli bir zamanda ayni1 giin dolasma Onceligi gibi
birtakim art1 iglemlerle bu rapor siiresi... Bizim bir iiyemiz ehliyet almak i¢in rapor islemlerine gegen
sene bagladi, temmuz ayinda alabildi yani araliktan temmuza kadar bir ehliyet raporu igin ugrasti. Her
defasinda ayr1 bir yere gitmesi gerektigi i¢in -¢alisan bir kisi bu- her ayr1 yere is yerinden izin alip
gidiyor ve yiiriime zorlugu var. Diisiiniin zorlugu, bu kadar uzun siirmesi... Almis olmasi bile mucize
zaten, Oyle diyelim.

SUT fiyatlarindaki artis bizim i¢in ¢ok 6nemli. Rapor karsiligi malzemeye ek iicret 6deniyor.
Standart manuel sandalyelerden 6rnek vermek istiyorum. Bes yilda bir bunlar veriliyor ama bu manuel
sandalye gercekten kisinin ihtiyacini karsilamiyor, 6zellikli sandalye alinmasi gerekiyor, ortez, protez
kullanan bir tiyemiz devletin verdigi ticretin 2 mislini vererek ancak ortez, protezine ulasabildi, kendi

48




17.07.2019 T: 6 0:1

ihtiyaci olana. Yani, bu konuda da devlet, evet bir sosyal devlet ama maalesef giincelleme yapilmadigi
icin, giincel fiyatlara hastalarin ulagimi mimkiin olamiyor. Bu nedenle de ¢ok fazla bagis¢idan
tekerlekli sandalye isteyen insan var etrafinizda. Her kurum da sanki ¢ok 6nemli, en 6nemli seymis gibi
tekerlekli sandalye bagisi yapiyor. Halbuki bu, buzdagni iistii. Tekerlekli sandalye bagisiyla pek bir sey
¢Oziilmiiyor yani asil kurumsal ¢oziimlere ihtiyacimiz var.

Yine, bedel 6demesinde gercek fiyatlarin 6denmesi bu hastalar i¢in gercekten ¢ok dnemli.

Genel sorunlardan devam etmek istiyorum. Dernek telefonuna gelen en sik gelen sorulardan bir
tanesi “Cocugumu hangi doktora, hangi hastaneye gotiirmeliyim?” Burada da referans hastaneler
belirlenip bu referans hastanelerin verecegi standart tedaviler belirlenip -yani hastaneler arasinda fark
olunca aileler her hastaneyi dolasmay1 gene yapacaklardir- bu standardm...

BASKAN - Aile hekimleri yonlendirmiyor mu?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Aile hekimlerinin bu konuda pek bilgisi yok.

BASKAN - Yani miiracaat ediliyor mu aile hekimine?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Aile hekimleri bu konuda yeterince egitim almamis durumdalar, onlarin ayr1 egitimlere ihtiyaci var
ama burada iyi bir sey sOyleyeyim: Tip fakiilteleri egitimi icin CEP diye bir sistem var, CEP listesi.
CEP Listesinde noral tiip defektorii gegiyor. Ne olarak gegiyor? Sadece tant koysun, dnlemini bilsin
seklinde. Ama diger nadir hastaliklarla ilgili bir sey yok. Eger bu konuda bir 6neri varsa, benim burada
Onerim yine...

BASKAN — Konusuldu bir 6nceki boliimde.
TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —

Sistemdeki tiim egitim kurumlarina yani hemsirelere, fizyoterapistlere, psikologlara, doktorlara, tiim
saglik gruplarina bu CEP’lerin olusturulmasi ve uygulanmasinin saglanmasi, diinya bunu yapryor ve bu
CEP’leri ¢ok iyi denetliyor, boylece egitim verdigimiz kurumlarda dogru egitimi verdigimizden emin
oluyoruz, ileriki saglik¢ilar da bu isi biliyor hale geliyorlar.

Yine, 6zellegmis bolge merkezlerinin olusturulmasi bu hastalarin dogru yere yonlendirilmesi i¢in
-yine ayn1 yere geldim- bizim 6nerimiz olarak gegiyor.

Burada biraz fazla rakamlar var, arkadaglar ayn1 seyi anlattilar, 70 kurus cocuk bezi fiyati ama daha
biiyiik yastaki gruplarda farkl: fiyatlar var. Buray1 hizlica gegmek istiyorum.

Burada, bizim kullandigimiz farkli malzemeler de var, idrar toplama sondas1 gibi, katater kiti gibi
farkli farkli durumlar. .. Sonugta, on yildir bu malzemelerin fiyat: degismedigi i¢in SUT fiyatlar gercek
fiyatlarin altinda kalmistir. Bu konuda ¢ok ciddi isleme ihtiyag var. Bizim yaptigimiz bir aragtirmada da
yiizde 77°si sonda kullanan hastalarimizin yiizde 72’si fark 6dediklerini beyan ettiler bize. Bu arastirma
yilbasinda yapildi, sonra ocakta bir daha yapildi, rakamlar artt1, su anda herkes ddiiyor ve bu, ger¢ekten
SUT fiyatlarinin olmasi1 gerekenden diisiik olmasindan kaynaklaniyor. Firma da bunu veremeyecegi
icin veremiyor yani burada, demin sdylendigi gibi, bir kétiiye kullanim en azindan -belki sizin ¢ocuk
bezidir- yetiskin bezinde boyle bir sey yok, alt bezi ger¢ekten daha pahali. Alt bezinin iyi kalitelisini
kullanmazsaniz bu defa yataga geciyor, yatagi degistirmeniz gerekiyor veya onu yikamaniz gerekiyor,
yara yapiyor, bu daha biiyiik komplikasyon. O nedenle, iyi bezi kullanmak lazim, olmasi gerekeni
kullanmak lazim.
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Yine, bizim hastalarimizin sdyledigi, alt bezi i¢in 250 lira ile 400 lira arasinda fark &dendigi.
Bunlar ¢ok ciddi rakamlar. 750 lira engelli maas1 alan bir kisi icin 400 liray1 vermek art1 beslenememek
demek.

Yine, sizin de s6ylediginiz gibi, hastalar az malzeme almay1 tercih ediyorlar bu paray1 veremedikleri
icin. Az malzeme alinca idrar yolu enfeksiyonu artiyor, idrar yolu enfeksiyonu bobreklere gidiyor,
bobrek yetmezligi yapiyor ve bizim elimizde saglikli bobrekleri olan bir ¢ocuk varken bobrekleri
tamamen gitmis, hemodiyalize giden yasam siiresi kisalmis bir ¢ocuk oluyor.

Sosyal hayattaki problemlere gegiyorum. Aslinda dyle bir sey ki bu hastaliklarin kendi sorunlari
sosyal hayati diisiinecek vakit birakmiyor hastalarda. Belki sizin ¢ocuklariniz kii¢lik, daha bunlari
diisiinemiyor olabilirsiniz ama bizde 62 yasinda bile {iyemiz var, yasam siiresi uzun spina bifida igin,
diinyada da bdyle. Sosyal hayat ve istihdam bizim i¢in ¢ok dnemli. Toplumda spina bifidaya bakisin
degismesi lazim, engellilige bakigin degismesi lazim ¢ilinkii her yerde yasanan sorunlar genel olarak
kisilerin farkli bakisindan kaynaklantyor. Yolda yiiriirken bile kisiler “Vah, vah, Allah sifa versin, ¢ok
stikiir bizde yok.” kelimelerini duyuyorlar ve bu hig¢ hos bir sey degil.

Istihdam hayatinda da yiizde 40’1n altinda olan raporlardaki sorunda ok haklisiniz, bizim hastalik
grubumuz yiizde 40’1n ¢ok istiine ¢ikiyor ama engellilere genel bir bakis acisiyla aslinda orada da
yapilabilecek bir sey varsa kademeli belki bir istek, ISKURun planlari iyi olabilir.

Yine, aile ve hastaya sosyal ve gerektiginde ruhsal destek verebilecek egitimli personeli olan,
giiclii altyapisi olan sosyal bir devlet kurumu olan merkezlerin agilmasini istiyoruz ve bu merkezlerin
denetlenmesini de istiyoruz. Iyi érnekler var yine, Kas Hastaliklari Merkezi var izmir’de, cok iyi
calistyorlar, Tirkiye’nin ilk kas hastaliklart merkezi, ger¢ekten ¢ok basarililar, hastalar ok memnun
ama doktorlarin biraz motive edilmesi gerekiyor. Orada da var olan kisinin gorevlendirmeleri, orada
calisan kisinin “Farkli yerlerde ¢alisacaksin.” diretmeleri “Nobet tutacaksin.” diretmeleri ¢aliganlarin
motivasyonunu bozuyor. Bu merkezleri kurarken biraz daha onlar1 6ncelemeyi istiyorum eger
Komisyonunuz yapabilirse.

Egitimle ilgili olan problemlerde de 6zellikle erisim problemlerinin ¢dziilmesi ve egiticilerin
engellilikle ilgili farkindaliklarinin artirilmasi... Bizim tip fakiiltesinde donem 2 &grencilerinde
engellilik farkindaligryla ilgili yaptifimiz bir arastirma var. Sonug soyle ¢ikti: Eger ailenizde bir
engelli varsa, siz yakindan birini tantyorsaniz farkindasiniz; yoksa higbir bilginiz yok. Bakin, tip
fakiiltesi 6grencilerinde ¢ikan sonug bu. O zaman, bizim ne yapmamiz lazim? Biitlin toplumun egitim
programina bunu koymamiz lazim, baska sansimiz yok, toplumun egitilmesi lazim, burada asil sorun
toplumun dogru egitilmesi lazim engelliye bakis agisindan.

Yine, yonetici ve egiticiler oncelenmeli, onlar bizim ¢ocuklarimizi, toplumumuzu egiten kisiler,
onlara dncelikle egitim verilmeli. Egitici olacak olan kisilerin, dgretmen olacak kisilerin egitim
programlarina katilmasi gerekiyor.

Ruhsal problemlerle bitirecegim. Ruhsal yonden destek ihtiyaci aslinda hi¢ dile getirilmeyen ama
aslinda gercekten ¢ok gerekli olan bir sey. Eger siz ailelere, anneye, babaya destek verirseniz, 6zellikle
ruhsal destek verirseniz aile birliginin bozulmasi.. Ki bu tiir cocuklarda en biiyiik problem, sorun
yasayinca aileler parcalaniyorlar, yeterince destek alamadiklari i¢in daha biiyiik sorunlara yol agiyor.
Onun i¢in, devletin kurumsal olarak bu destegi verebiliyor olmasi lazim. Almanya bu konuda cok iyi.
Daha dogum sirasinda ailenin yanina bir psikolog geliyor ve ¢ok ciddi bir sekilde olacak olanlar1 onlara
anlatiyor, olay1 kabullenmelerini sagliyor, su tedaviler var, sunlar yapilabilir diye ileriyi gosteriyor.
Almanya’nin destegi bu konuda 6rnek alinabilecek durumda.
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Yine, sivil toplum orgiitleriyle ortak ¢alismak ¢ok dnemli. Avrupa’da da Amerika’da da ayni sey
-biz de semsiye Orgiitimiize iiyeyiz- Avrupa Birliginde -International Federation Spina Bifida and
Hydrocephalus- orada da yapilan sey aile terapi gruplari ve aile destek gruplarinin dncelenmesi. Biz de
bu gruplarin bu merkezlerde Saglik Bakanliginin destegiyle olusturulmasi ve bu aile gruplarinin birbirini
desteklemesinin saglanmasi, bdylece toplumda infial haline gelmis olan bu engellilik sorununun daha
kolay ¢oziilebilecegini diistiniiyoruz.

Burada, tekrar baga donmek istiyorum. Biz, gercekten sizden ne bekliyoruz? Bu arada, arkadaglarim
sizlerin sorular1 olursa sorulara da cevap verebilecek durumdalar, ben hekim oldugum i¢in ¢ok i¢inde
yasamiyorum, yasayanlar belki sorulara 6zellikle cevap verebilirler.

Bizim 6ncelikle Komisyonunuzdan istedigimiz, unlara folik asit eklenmesi durumunun Tiirkiye’de
ne oldugunun Saglik Bakanligina ve Tarim Bakanligina sorulmasi, gerekirse onlarin da buraya gelip
sunum yapmasini, bu konuda neler yapildigini kayitlara gegmesi agisindan dncelemenizi rica ediyoruz.

SUT fiyatlariin glincellenmesi bizim i¢in ¢ok hayati. Yaptigimiz biitiin anketlerde, bu toplantiya
gelirken de herkesin ilk sdyledigi “SUT fiyatlari, Liitfen, cebimizden ¢ikan bu fazla paranin ¢itkmamasini
saglayin.” idi. Ailelerimiz bu hayat pahaliliginda ¢ok hakli. Saglik sisteminin isleyisinde hasta yararina
diizelme, organizasyonel coziimleri ¢ok Onemsiyoruz. Saglik Bakanliginin bir koordinasyonuyla
referans merkezlerin, dal polikliniklerinin ve bu dal polikliniklerinin mutlaka bir art1 SUT puanlamastyla
doktorun ve hastanenin de motive edilmesi yani bu polikliniklerin agilmasi yiik olmaktan ziyade
hastaneye de kar getirebilmeli bunun saglanmasini ¢ok dnemsiyoruz.

Bu yapilan islerin denetiminin ¢ok Onemli oldugunu disiiniiyoruz. Gergekten, iyi calisan
merkezleri artt motive edici faktdrler ve veri analizinde... Verimiz gerg¢ekten yok. Bu, ¢ok utang
verici bir sey. Avrupa Birligine girmeye ¢alisiyoruz, bize sunu soruyorlar: Ka¢ tane doguyor yilda?
Bilmiyoruz, gergekten bilmiyoruz. Hasta size ulasirsa... SMA hastalar1 igin de ayn1 seyler sylenmisti.
SMA hastalarinda da hastalarin ne kadarimin tedavi aldigini biz biliyoruz, ilag veriyoruz ya o ilag
verdiklerimizin verisi var; yoksa, o buzdaginin ne kadari; bu konuda bir fikrimiz yok. Gergekten kag
hasta evde yatiyor, tanist yok, hi¢bir fikrimiz yok. Halbuki dogumsal verilerimiz olsa bunlar ¢ok daha
iyi olabilir.

Rubhsal, sosyal egitim sorunlarinda diizelme ve kamu spotlart bizim i¢in ¢ok 6nemli, farkindalik
icin ¢ok yararli geyler. Kamu spotuna harcanacak paranin da ¢ok iyi bir sekilde geri donecegini
diistinliyorum.

Bizim yaptigimiz 16’nc1 Ulusal Spina Bifida Kongremizden, grubumuzdan bir fotograf.

Biz, dernek olarak “Tiirkiye” adin1 aldik, kamu yararina dernek olamadik halen ama bu tek bizim
sorunumuz degil, bu hastalik derneklerinin dncelenmesi ve desteklenmesi gerekiyor. Kamu yararina
dernek olmak ¢ok fark ediyor. Onun i¢in, bu konuda da mevzuatta bir degisiklik mi olur, bagvurular
tekrar m1 alinir, bilemiyorum, nadir hastaliklar grubunda da bu Onerimizin kayda ge¢mesini rica
ediyorum.

Sorulariniz varsa ben ve arkadaslarim memnuniyetle size cevap verecegiz.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Biz de tesekkiir ediyoruz.

Tabii, bu saglikla ilgili hususlarda beklentinin hepsini karsilamak i¢in Tiirkiye nin daha epey mesafe
almasi gerekiyor. Bakin, diinyada sagliga kisi basina para ayirma noktasinda iilkeleri siraladiginizda
Amerika sagliga kisi basina 10 bin dolar civarinda harcama yapiyor; Almanya’da bu kisi basina 5
bin dolar civarinda, biz daha bin dolar diizeyinde degiliz. OECD {ilkeleri igerisinde sagliga personel
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olarak baktigimizda -bunlar resmi veriler, internetten de Saglik Bakanliginin sitesinde gorebilirsiniz-
100 bin kisiye yaklasik 200 civarinda doktor istihdam ediyoruz, o kadar doktorumuz var yani. Hemsire
de o civarda, 200-250 arasi bir sayida hemsire istihdam ediyoruz. Bunlar OECD ortalamasinin yarist
degil. Dolayistyla, liretecegiz, daha fazla iiretecegiz, bu talepleri daha fazla karsilayacak giice gelecegiz
ama bu istek, bu talep var, bu irade de var. Yani kaynaklarimizi en verimli sekilde kullanacagiz ve
milletimize en iyi hizmeti verecegiz.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Bagkanim, bir sey ekleyebilir miyim veri olarak? Bizim bahsettigimiz folik asit ilact 5 lira. Unlara
eklendigi zaman, unun ekmek bagina art1 kismi 10 kurus. ..

BASKAN — Onu 6grenecegiz ve gerekli tavsiyeleri de yapacagiz oralara, ondan endigeniz olmasin.

Kayitlara, bilgilere gelince, bu nadir hastaliklarin bir kismmnin zaten kodifikasyonu yok yani
kodlart yok tam olarak, orada bir zorluk yasaniyor diinya {izerinde, sadece bizde degil. Bizde de o
nedenle bazi bilgiler istedigimiz sekilde bize ulasamiyor. Spina bifidayla ilgili kod var, o bilgiler var
yani Bakanlikta.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Spina bifida kodu var, ancak o koddan yapilmas: gerekmiyor. Doktor idrar yolu enfeksiyonu kodu
giriyor, hastanin gergek tanisi hi¢cbir zaman ortada yok. Yani o nedenle, Avrupa Birligiyle ilgili...

BASKAN — Ben onu kabullenmiyorum. Yani o, doktorun kisisel teknik hatasi olur. Tani
konulmussa, doktor spina bifiday1 gérmiigse onun koduyla girecek.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Simdi, yenidogan déneminde zorunlu tutulursa bu kodun girilmesi, o zaman farkli bir sey olabilir.

ISMAIL GUNES (Usak) — Sonda 6demesi. ..
BASKAN — Olur mu? Sonda 6demesi falan, hepsi o kodla olacak.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Hayir, o kodla olmuyor maalesef, sonda 6demesi sadece “idrar kagirma, mesane fonksiyon bozukluklar1”
seklinde giriliyor, o nedenle veri yok.

BASKAN — O zaman, SGK’yle arasinda bozukluk var. Odeme diizenlemesi var, onu da zaten
not aldik. SGK’nin SUT’la ilgili yenileme talebi yeni degil zaten, uzun siiredir devam ediyor.
Benim Bakanligim zamaninda da buna ¢ok ugrastik, belli yenilemeler yapildi ama genel yenileme
tam yapilmadi. O genel yenileme de insallah oniimiizdeki glinlerde yapilir. Bu konuda caligmalarin
oldugunu biliyorum. Zaten rakamlar degisti, fiyatlar degisti; bunlar uzun siire igerisinde yenilenmezse
zorluklar ¢ikiyor.

Ben Komisyon iiyesi arkadaglarimdan sorusu olanlar varsa, degerlendirmesi olanlar varsa...

Ismail Bey, buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Oncelikle, Bagkanim, Spina Bifida Dernegi Baskani Hocamiza
¢ok tesekkiir ederiz. Tabii, bize 8 bin civarinda falan nadir hastalik var oldugu sdylendi. Tabii, bu
hastaliklarin hepsini bizim bilmemiz veya bir doktorun da bilmesi miimkiin degil ama geldiler, dediler
ki: “Biz de konusmak istiyoruz burada.” Cok da iyi oldu yani biz bu konuda bilgilendik.

Bir de bu hastaliklar1 olduktan sonra tedavi etmek ¢ok zor yani ¢ok da pahali ama 6nlemek
daha kolay. Burada, ger¢ekten de belki de bu Komisyonda en somut seylerden bir tanesi, sizin bu
onerdiginiz folik asitle ilgili. Ekmege folik asidin konulmasi belki de birgok seyi dnleyecektir diye ben
diistiniiyorum.
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Tesekkiir ederiz, sag olun.
Sorum yok.

TURKIYE SPINA BIiFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Ben ¢ok tesekkiir ederim Komisyona katilmannza vesile oldugunuz i¢in Ismail Bey.

Arkadasim s6z almak istiyor.
BASKAN — Once vekil arkadaslarimiza s6z vereyim, sizlere de verecegim.
Sayin Hocam, buyurun.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Sayin Baskanim, kimseyle polemik olmasi
agisindan séylemiyorum, kayitlara gegmesi i¢in soyliiyorum; buraya gelen gruplar ve arkadaslarca sizin
uyarmaniza, sormaniza ragmen “Aile hekimleri bu konuda bilgisizler.” “Aile hekimleri bu konuyu
bilmiyorlar.” “Aile hekimleri bu hastalig1 tanimiyorlar.” gibi bir siirli séylemler sdylendi. Tiirkiye’nin
en zor egitiminden geciyor arkadaslar. Tabii ki bu kadar yiiksek sayida hastaligin hepsini bilmek
miimkiin degil. ileride, tarihte bu kayitlar1 acip bakanlar diyecekler ki: “Bunlarin doktorlart higbir seyi
bilmiyormus.” Oysa gergek dyle degil, TUS diye bir sinavdan geger aile hekimleri ve hemen hemen
hepsi galigirlar; ALS’den mutlaka soru ¢ikar, DMD’den mutlaka soru ¢ikar, MS’den mutlaka soru ¢ikar,
spina bifidadan mutlaka folik asit sorusu ¢ikar, Hocam da simnavda sormustur dgrencilere zaten. Bu
anlamda aile hekimleri bilgilidirler. Yaklagimlartyla ilgili elestiriler olabilir, daha iyi yaklasmalidirlar
filan, elestiriler basiistiine ama “Bilmiyorlar.” seklinde ithamin bunca emege haksizlik oldugunu
diistiniiyorum. Kimseyle de polemik i¢in sdylemedim, kayitlar igin sdyledim, tekrar ediyorum.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum Ali Bey’e, bu konuyu da bu sekilde vuzuha kavusturdu. Ben
s6zili kesmek istemedim, sonradan da bir daha girmek istemedim konuya. Elbette ki Tiirkiye’de hekim
camiasi gerekli egitimi aliyor, sizler veriyorsunuz evvela. Onun igin, bdyle yaklasmamak da dogru.

Ali Hocam, buyurun.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Simdi, zannedersem burada baska pediatrist yok gibi geliyor.
Yok degil mi?

BASKAN - Yok, su anda yok.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Benim en sik karsilastigim hasta gruplarindan biridir; Cri du
Chat’tan tutun spina bifidaya, vesaireye kadar. Meningosel/meningomyelosel ¢ok sik karsilagilan
bir durum aslinda. Benim -ger¢i kardesimiz de burada- bir hastam var, 9 yasindayken ilkokula
baslattim, Aysenur diye bir kizimiz, su anda iiniversiteye gidiyor. O hastalik grubunu farkl: sekilde de
degerlendirebilirsiniz. Bir ¢cocugum var, Sitha diye -ismini vermekte sakinca duymuyorum- Sabanci
Universitesi tek ergonomik olarak fakiilte hazirlanmis olan yer orastydi, o cocuk 1’inci olarak bitirdi
Sabanci Universitesini, ismiyle bakabilirsiniz; su anda doktora yapiyor.

Simdi, sevgili doktor arkadasimin ve vekilimin sdyledigi yerden baslarsak... Bagkanim, sonu da
acik olduguna gore...

BASKAN - Tabii.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Son zaten.

Bir yerden baslamak gerekiyor. Simdi, bir hekim -gecen hafta sosyal medyada falan da dolasti, cok
dolasti- Fransa’da 110 civarinda hasta baktigi i¢in yargiya intikal etmis, gozaltina alinmis ve su anda
hapiste benim bildigim, takip ettim, hapiste.
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Simdi, uzun uzun konusabiliriz, ben de konusma taraftartyim. Ben Dokuz Eyliil Tip Fakiiltesi
mezunuyum. Bizim Cevdet Asam diye -Allah selamet versin, 61dii mii 6lmedi mi bilmiyorum- bir hocamiz
var. O, andag, iste, y1llik var; y1lliga sdyle bir sey yazmis: “Saym Doktor Walton...” Amerika’dan birisi
Tiirkiye’de Dokuz Eyliil Tiptan mezun olmus bir 6grenci i¢in referans mektubu istiyor, Cevdet Hocam
da sdyle yazmus: “Ilgili arkadasi her ne kadar bizim dgrencimiz olsa da tamimiyorum. ‘Bu nasil istir?’
diye soracak olursaniz biz 250, 300, 500 dgrenciyi okuturuz. Ogrenciler bizi tanimadan, onlara yeterli
zaman ayirmadan mezun olurlar. Bu sistemde mezun olan bu arkadaglar her seye ragmen Tiirkiye’de
saglik sorununda derde derman oluyorlarsa gercekten yeteneklidirler, bizimle ¢ok az gorlismelerine
ragmen.” Bir. Simdi, Cevdet Hocamin dedigini bir yana koyalim.

Ikincisi: Tiirkiye’de yillardir birinci basamak saglik sistemi oturmadi -Bakanim da burada-
oturtulmadi, oturtulmak istenmedi. Tarihe de not diiselim. Aile hekimliginden, birinci basamaktan sevk
olsa idi, onlar1 onore etse idik, onlart adam yerine koysaydik, halk arasinda recete repete memuru,
recete tekrarlama memuru olarak algilamasaydik... Su anda o itibari tekrar iade etmemiz zor. Saglikla
geldiginiz i¢in, saglikla bir yerlere gelindigi i¢in pratisyenlere... “Pratisyen” diyorum, “aile hekimleri”
diyorum; ben saglik sisteminin her asamasinda calistim, saglik ocaginda on dort ay ¢alistim, esim aile
hekimi. Ama su anda, bakin, aile hekimleri giinde 70-80 hasta bakiyorsa bunun 40 tanesi repete.

Gelelim diger kisma: Saglik sistemi, dedik, 100 kiisur hasta bakiyor. Ben pediatri uzmani
olarak calistigim zamanda yaklasik 70-80 hasta bakiyorduk. Simdi, Saglik Bakanli1 gecen sene bir
deklarasyon yayinladi, dedi ki: “Hasta randevu siireleri bes dakikaya indirildi.” Bes dakikada bana
spina bifidal1 bir hastaya ne anlatabileceginizi sdyleyin.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI CEVVAL ULMAN —
Higbir sey.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bakin, yetiskin bir hasta icin, ¢ocuk hasta i¢in vesaire, hastanin
soyunma giyinme siiresi bes dakika olmaz. Hasta mahremiyeti var, ayni anda 2 hastay1 alamazsiniz.
Kapidan girdi, ¢ikt1, bes dakika. Boyle bir saglik sistemi olmaz. Bunu da not diiselim bir kenara. Bes
dakika degil mi Sayin Bakanim? Bes dakika.

Gelelim, SUT puanlamasiylailgili... Simdi, denildi ki gerekge, o, bigak parastydi, muayenehanelerdi
vesaire. SUT ta yaklasik, hemen hemen bes on senedir ayni fiyatlar uygulaniyor. Bicak parasi 6zel
hastanelerde fark olarak alintyor. Farki artirdik, SUT ayn1 yerinde duruyor. Ayni tibbi malzemelerde,
medikal malzemelerde oldugu gibi, 6zel hastaneye gidiyorsunuz, 3 kat1 4 katina kadar fiyat ¢ikti, resmi
bu ve gayriresmi kismi da var; onu gegiyorum.

Performansa dayal1 bir sistem uygularsaniz daima sikint1 olur; size ben on dakika ayiramam,
sizi li¢ dakikada gonderecegim, 1 hasta daha alacagim. Dogru mu Hocam? Fraser sendromlu bir
hasta size gelse -o da ender goriilen bir hastalik- nasil izah edeceksiniz hastaya? Cri du Chat’1 nasil
anlatacaksiniz? Fenilketoniirili bir hastaya yemesi, yememesi gereken seyi nasil anlatacaksiniz? Zaman
ayirma mefhumu ortadan kalkti.

En son, simdi, diyorsunuz ki: “Arkadaslar egitilemiyor veya bilmiyor.” Arkadaslar bilmek i¢in
geliyorlar, 6grenmek i¢in geliyorlar ama 6gretecek eleman yok, 6gretim iiyesi yok; “6gretim gorevlisi”
demiyorum, 6gretim {iyesi yok.

BASKAN — Ali Hocam, o kadar karamsar bir tablo ¢izme. Elbette ki bu sikintilarin bir kismi var...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Simdi, ben karamsar tablo nasil ¢izmeyim Hocam? Ben buraya
gelmeden once Evliya Celebi Egitim Arastirma Hastanesinde Bagshekim Yardimcistydim. Kendiniz de
biliyorsunuz, Usak’ta da kuruldu, Saghk Bilimleri Universitesinde kag tane profesor var?

54




17.07.2019 T: 6 0:1

ISMAIL GUNES (Usak) — Tam bilemiyorum ama...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Simdi, sdyle sdyleyeyim: Velinin birisi bana geldi dedi ki...

BASKAN - Ya, bu konumuz degil ama.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ama hayir, konu, bakin bir yere geliyoruz ama konu énemli.

BASKAN — Biz bunlar1t miizakere ederiz Ali Hocam.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bakanim, sdyle bir sey sdyleyeyim: Cevval Hocamin da dedigi
bir sey var...

BASKAN - Ya, biz simdi...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Hayir, bakin ama konu orada.

BASKAN — Konuyu burada sey yapalim, ondan sonra miizakere ederiz.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bir saniye izin verirseniz sdyle izah edecegim: Biz bu hastalara,
bu hastalik gruplarma 6zel poliklinik kuramay1z, sistem buna miisaade etmez.

BASKAN — Eyvallah, bunlarin dnerisini yapacaksiniz.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Simdi, soyle: Her biri i¢in poliklinik kuramazsiniz, her biri
icin 6zel uzman ayiramazsiniz ama mevcut pediatri uzmanlarinin ve diger uzmanlarin -iste, noroloji
vesaire- zaman ayirabilecegi sistemi kurmamiz gerekiyor.

BASKAN — Kesinlikle. O sdylediginize de katiliyorum, birinci basamagin mutlaka canlanmasi
lazim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Mutlaka aktive edilmesi ve sevk zincirinin kurulmasi gerekiyor.

BASKAN — Ben bir ekleme yapayim da siz de devam edin ondan sonra.

Onun elbette ki farkindaydik. Ben bir yillik Bakanligimda bunun ¢6ziimii igin bir pilot uygulama
baslatmistim 3 tane ilimizde. Aile hekimi {izerinden hastaneye gidisi tesvik edici -zorlayict degil- aile

hekiminden sevkle giderse katki pay1 alinmama gibi, bunu denemeye, yapmaya baglamistik, sonuca
gore bir uygulama gelistiriyorlar simdi.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Simdi, diger bir tane daha sey var -siz Bakanken de devam
etti, kimseyi sey yapmiyorum- su anda Tiirkiye’de saglik sisteminin iki kayit sistemi var. Ana hizmet
alic1 SGK oldugu i¢in -Sosyal Giivenlik Kurumu- bir Medula sistemi var, bir de hastane bilgi yonetim
sistemleri var. Siz HBS ile Medula’y1 birlestirmediginiz miiddetge..

BASKAN — Calisiliyor, birlestirilecek.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — On yedi yil, on sekiz yil... Size sdylemiyorum ama yani bu
sistem 2007°de girdi, 6ziir diliyorum, 2007’den beri...

ISMAIL GUNES (Usak) — Ali Hocam, onceden ne kayit vardi ne kuyut vardi. Defterler
hastanelerde. ..

BASKAN - Hig yoktu.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Yani dediginiz zamanlarda DNA da bulunmamist: da.

BASKAN — Ben hastami ameliyat ettigimde yogun bakim odam yoktu, gotiiriiyordum 10 kisilik
odada yatiyordu hasta.

ALIFAZIL KASAP (Kiitahya) — Sayin Bakanim, SGK’de 11 kisilik bilgi islem ekibinin hazirladig1
bir Medula programi var, gerci versiyonlari ¢ikti degisik olarak ama, onun disinda biz HBS...

BASKAN — Bunlar1 sonra konusalim.
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Tamamlayalim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ama o olmadig1 zaman Tiirkiye’deki verileri goremiyorsunuz.

Bir de bir sey daha sdyleyecegim. Cok 6nemli aslinda bunlar, basit seyler degil. Bir spina bifida ne
kadar aile i¢in dnemli, bizim i¢in, disaridan gérenler i¢in 6nemsiz gibi goriiniiyorsa da bu verileri baska
tirlit géremiyoruz. Bir de bagka bir hastanede muayene oldugunda -hasta mahremiyeti kavramindan
midir, nedir, bilmiyorum, olmamasi gerekiyor- diger hastanede hastanin muayene bulgularin
gbremiyorsunuz.

BASKAN — E-nabiz iizerinden goérebiliyor simdi, kendi izin verirse hasta.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — izin verirse iste, onu diyorum, mahremiyet kismu. ..

BASKAN — Tabii, izin verecek hekime.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ama mesela, taniy1 géremiyorsunuz.

BASKAN — Goriir, e-nabizda hepsini goriir; kullandigi ilag dahil, tanisi dahil.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Yeni, zannedersem 2018 basinda girdi, biliyorum, kayit olmast
gerekiyor sahsin.

BASKAN — Tabii. Sahis kendisi izin verirse oradaki hekim o bilgilere girebiliyor, vermezse tabii
ki giremiyor.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Goriintii yiiklenmiyor, o sikint1 var.

BASKAN - Yol aliyoruz Hocam, bunlarin hepsini ¢dzecegiz insallah, hep birlikte. Yani bu
Komisyon onun i¢in ¢alistyor.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Tarihe not diigsiin diye diyorum.

Bir de aile hekimi arkadaslarla ilgili deminki kisimda bir tanesi eksik kaldi. Yani bir siyasi sistemi
elestirmek igin demiyorum ama sdyle sdyleyeyim, bir ciimle orada eksik kalmusti: Bir veli geldi, dedi
ki “Hocam, ¢ocugumu tip fakiiltesine kayit yaptirmak istiyorum.” Zannedersem, Tiirkmenistan’daki
Ahmet Yesevi Universitesinin Tip Fakdltesi. Baktim, 6gretim iiyesi kadrosuna baktim; koca tip
fakiiltesinde 60 6gretim iiyesi var. Sonra bir de Dokuz Eyliil Tip Fakiiltesinin pediatrisinin kadrosuna
baktim sadece 60 6gretim {iyesi var. Simdi, Kiitahya’daki Saglik Bilimleri Universitesinin kag profesorii
vardir Hocam? Kuruldugunda 4’tii Hocam.

BASKAN — Ali Hocam, doktor ihtiyacimizin da...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ama bir tek sey sdyleyecegim. Bir tek lomber ponksiyon veya
kemik iligi yapmadan pediatri uzmani mezun oldu, ihtisas ald1 ve su anda pediatri uzmanlig1 yapiyor;
sistem bu mu? Burada hekim olarak kag¢ kisi var? Siz varsiniz, Arife Hanim var, hocamiz var...
Hocam, lomber ponksiyonu yani belden su almasini bilmeden veya kemik iligi hi¢ yapmadan -yeminle
sOylilyorum, yapmadan- nasil bir pediatri uzmani ¢ikarsa spina bifidanin da tedavisi aksak kalir, biz
hala havanda su dévmeye devam ederiz.

BASKAN — Hayir, hayir, hayir; Tiirkiye havanda su dovmiiyor.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Ama bakin, bir sey soyleyeyim: Siz o pediatri uzmanina
¢ocugunuzu, torununuzu muayene ettirir misiniz bilseniz?

BASKAN — Ismail Hocam, buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tabii, bu Komisyonun temel amaci, nadir goriilen hastaliklarda

vatandaslarimiza yardimci olabilmek hem hukuki anlamda hem sosyal anlamda hem de saglik
anlaminda yardimer1 olabilmek. Tabii, Tiirkiye’deki saglik sisteminin birtakim problemleri vardir ama
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bizim 2002’de iktidara geldigimizden bu tarafa, hele hele 2005’te hastanelerin birlestirilmesinde,
daha sonra tiim vatandaslarin SGK sistemine alinmasinda ve kayit sistemine gecilmesinde ¢ok biiyiik
asamalar kat edilmistir. Eskiden bir vatandasimiz yilda 3 sefer hastaneye giderken bugiin bu sistemde
asag1 yukar1 7-8 sefer hastaneye bagvurmaktadir, hekime bagvurmaktadir.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Insanlari ok hasta ediyor olmayalim.
ISMAIL GUNES (Usak) — Hayr, ondan degil.
BASKAN — Erisebilirlik artti.

ISMAIL GUNES (Usak) — Séyle bir sey: Eskiden hava yollarmi kullanma oran1 diyelim ki 1’se
simdi 20. Yani biz insanlara ne yaptik da hava yollarina sevk ettik? Yani bu, hizmetin kolaylasmasindan,
hizmetin ucuzlamasindan kaynaklanan bir sey. Sizin eger hastanelerinizin sartlari iyi olduysa, hastalar
burada tedavi oluyorsa ve diger taraftan da sosyal giivenlik sistemi bunu karsiliyorsa insanlar bu
hizmetten daha fazla yararlaniyor. Bunu bu anlamda diisiinmek lazim. Eski hastanelerimize bakin,
sigorta hastanesinde ben ¢alistim, odalarimiz kag kisilikti? 6 kisilik, 8 kisilik. Bir odada 8 kisi hep
beraber yatiyorduk. Mahremiyet diye bir sey var miydi? Yoktu. Yogun bakim diye bir sey var miydi?
Yoktu. Usak SSK Hastanesinin ameliyathanesinde pencereler vard: ya. Sterilizasyon diye bir sey var
miydi1? Yoktu. Post-op diye bir sey var miydi? Yoktu. Higbir sey yoktu. Anestezi uzmani var miydi?
Yoktu. Biz bu sartlardan bu sartlara geldik.

BASKAN — Daha da ileri gidecegiz.

ISMAIL GUNES (Usak) — Bugiin Usak Arastirma Hastanesinde 50 tane yogun bakim yatagimiz
var ve yogun bakimda gergekten de saglik ¢alisanlar1 ¢ok bilingli olarak... Allah onlardan razi olsun.
Hasta oraya girdigi zaman hi¢ yakini olmadan, hi¢ kimse olmadan ve diyelim ki solunum cihazina
bagli, suuru kapali hastalar bir ay, iki ay, ii¢ ay, bes ay yatiyor ve buna devlet bakiyor, saglik ¢alisanlart
bakiyor. Eskiden bdyle bir imkan yoktu, bu tip hastalarin hepsi yolda vefat ediyordu. Biz sunu
yapryorduk eskiden: Mesela, SSK’I1 hasta kotiilesti, ambulansa bindir, basinda saglik gorevlisi yok,
doktor yok, hi¢bir sey yok...

BASKAN — Biitiin Tiirkiye’de 500 kiisur ambulansimiz vardi.

ISMAIL GUNES (Usak) — ...ve yolda bunlarin ¢ogu vefat ediyordu. Yani diin ile bugiinii
karsilastirip bugiinii kotiilemek olmaz. Sunu diyebilirsiniz: “Bugiin iyi yerlere geldik ama daha iyi
yerlere gelebiliriz.” Aile hekimligiyle ilgili sikintilarimiz var, sevk zincirini gerceklestirmemiz lazim,
biz de bunu biliyoruz ama vatandasin ¢ok biiyiik bir aligkanlig1 var, direkt uzmana gitme aliskanligi var.
Yani bunu kirmak zor degil. Bunu daha 6nce Recep Akdag Bakanimiz déneminde Isparta’da uyguladik,
sistem kilitlendi. Biz de bunu istiyoruz. Iste, Sayin Bakanimizin dedigi gibi, tesvik edici yontemlerle bu
yapilmali, yapilmasi da gerekir.

Diger taraftan, tip fakiilteleriyle ilgili, bugiin Usak’ta tip fakiiltesi, Kiitahya’da tip fakiiltesi kuruldu,
Afyon’da var, eksikleri var, 6gretim eleman1 eksikligi var ama ben Cukurova Universitesi mezunuyum,
1983 yilinda girmistim, o tip fakiiltesi agildiginda da bugiin Kiitahya neyse, Usak neyse oydu. Yani o
giin dort dortlikk miiydi, bizim girdigimiz yillarda? Dort dortliik degildi. Her bir brangta asagi yukari
bir hoca bulursan p basina koy, bir profesor bulursan &p basina koy ama diyelim ki Ege Universitesi
kuruldugunda bu sekilde miydi? Neticede bunlar belli basamaklardan gegecek, emekleyecek, sonra
yiiriiyecek, sonra da kosacagiz. Yani yarmlara dair bizim umutlarimiz ¢ok fazla, insallah iyi seyler
yapacagiz. Ama biz bugiin bunlarin aksakliklar1 var diye bunlardan vazgegemeyiz diye diisiiniiyorum
ben. Yani konumuz bunlarla ilgili degildi.

Tesekkiir ederim.
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BASKAN — Bunu ayrica bir giindem yapariz.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Yani siz “Kervan yolda diiziiliir.” diyorsunuz da...

ISMAIL GUNES (Usak) — Hayir, dyle degil. Imkanlara gore bizim sagladigimiz, gergekten de
bugiin Tiirkiye’nin biitgesine gore, kisi basina sagliga ayirdig1 paraya gore verdigi hizmetler kat kat
fazladir. Yani eksiklerimizi biliyoruz, insallah bunlari da giderecegiz.

BASKAN - Cri du chat grubundan bir arkadagimiz. ..

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN - Sayin Baskanim, bir konuyu biz hizlica sey yaptik. Bu ortezlerin, protezlerin édenmesi
noktasinda, iicret ddeniyor, sonra SGK’den iicreti tahsil ediliyor. Ornek veriyorum, ayak ortezleri falan
600-700 lira, bu da asgari iicretli bir ailenin bir anda 6deyebilecegi bir para degil, ¢ok yiik oluyor. Bu
sistemin de glincellenmesi miimkiinse. ..

Arz ediyoruz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI EZGI
ERDOGAN - Bir de Komisyonumuzdan ¢ok rica ediyorum, Zeynep mesela su an aylik 4.400 liralik
egitim aliyor. Benim esim asgari iicretle galisiyor ve ben sabahlara kadar yastik dikip ona egitim
aldirmak igin satis yapiyorum. Bence devlet bunun iistesinden gelebilir. Ben ii¢ sene sonra “Ah keske
Zeynep’e su egitimi de aldirsaydim belki boyle olmazdi.” demek istemiyorum. Komisyonumuz biitiin
¢ocuklarimiz i¢in bunu gézden gegirirse cok mutlu oluruz.

CRI DU CHAT SENDROMU DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MEHMET
ERDOGAN — Bahsetmistik zaten Sayin Baskanim, ergoterapi tarz1 destekleyici terapiler. ..

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
Buyurun.

9.- Tiirkiye Spina Bifida Dernegi Ankara Sube Baskani Selma Calik’'in, engellilik hukukunun
gerekliligi ve spina bifida hastalarinin yagadiklar: sorunlar ve ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI ANKARA SUBE BASKANI SELMA CALIK — Ben de
spina bifidal birisiyim, psikologum, yaklasik yirmi y1ldir Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Bagkanlhiginda,
simdi Aile Bakanliginda profesyonel olarak da engelli haklart konusunda caligtyorum, yirmi yildir sivil
toplum orgiitlerinde de engelli haklar1 konusunda ¢alistyorum.

Tirkiye’deki saglik sisteminin ¢ok iyi noktalara geldiginin hakikaten farkindayiz ama hani, “ama”
deyip yine de bir seyler soyledik zaten, yeni bir seyler sdylemeye biraz korktum agikg¢asi. Dolayistyla
isin saglik kismini birakip engellilik kismina iligkin birka¢ sey de ben eklemek istiyorum. Ben gegen
hafta da dinleyici olarak gelmistim Komisyonunuza, ¢cok giizel bir toplantiydi. Ondan beri de gorityorum
ki siz de hep soyliiyorsunuz “Saglik konusuyoruz ama birden engellilige ge¢iyoruz.” gibi bir durum var.
Hakikaten engellilik s6z konusu oldugunda bdyle bir sey vardir. Ama bir yandan da engelli bireyi sadece
saglik sorunlari olan ve saglik sorunlarinin iyilestirilmesi gereken bireyler olarak gérdiigiimiizde onu
-biraz 6nce arkadagimizin da sdyledigi- “yardim” “sefkat” «
Dolayisiyla, artik “engelli haklar1” dedigimiz zaman, engellilik, bireyin birtakim saglik sorunlarinin
sonucu ortaya ¢ikan bir sey degil, sosyal hayatin getirdigi engeller sonucu ortaya ¢ikan bir seydir
diye degerlendiriliyor. Benim Komisyonunuza nagizane 6nerimdir -saglik hukuku dinledik- engellilik

zavallr insanlar” gibi bir duruma sokuyoruz.

hukuku konusunda da belki birisini davet etmenin iyi olabilecegini diisiiniiyorum. Ozellikle, Bilesmis
Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi, 2006 yilinda Tiirkiye de buna imza atti. Bu sene Tiirkiye ilk kez
devlet raporu verdi Birlesmig Milletlere Tiirkiye’deki engelli haklarmin sézlesmeye uygun bir sekilde
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nasil gelistigi konusunda. Sivil toplum orgiitleri de bu rapora karsilik bir golge rapor hazirladilar “O is
o kadar da Oyle degil ama boyle seyler de var.” falan gibi. Biz de yine bu ¢alismanin da i¢indeydik ve
gidip Cenevre’de hem devlet hem sivil toplum orgiitii, Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Komitesine
Tirkiye’de engellilerin durumuna iligskin ¢ok kapsamli bir rapor verdi. Komite de Tiirkiye’ye bir siirii
sorular sordu, bunlarin yanitlarim aldi ve daha sonra da bir nihai gézlem raporu yayimladi. Onerim
sudur ki: Tiirkiye o nihai gdzlem raporuna gore —dort y1l sonra santyorum- engelli haklar1 konusunda
nereye geldiginin raporunu verecek yine. Dolayistyla siz de kendi raporunuzu hazirlarken hem biraz
-saglik, evet ama- engellilik bakis agisindan raporun nasil kaleme alinmasi gerekir, neler 6nerilmesi
gerekir, eksikler nelerdir konusunda o nihai gézlem raporunu da dikkate almanizi nagizane dnermek
isterim. Bu tibbi bakis acis1 ve sosyal bakis agist ha bire ¢ekisir durur. O gdzlem raporunda da der ki:
“Tiirkiye hala ¢ok tibbi bakiyor engellilik meselesine.” Bu konuda biraz daha yol almamiz gerekiyor
hakikaten.

Spina bifida dzelinde -tabii ki biz bugiin bunun i¢in buradayiz- bir sey sdylemek isterim. Evet,
nadir hastaliklar iginde kendimizi sikistirarak yer bulabildik -Ismail Bey sag olsun- ama gok da nadir bir
hastalik degiliz. Dolayisiyla hala bir siirii seye ihtiyacimiz var. Evet, dogumsal bir hastalik, en stk goriilen
dogumsal anomalilerden birisi. Dogumsal bir hastalik oldugu i¢in hep sozlerimize ¢ocukla baslariz
“Cocuklar boyle. Cocuklarin buna ihtiyaci var, anne, babalarin buna ihtiyaci var.” deriz ama evet, bu
saglik alanindaki gelismeler bize ne sagladi? Hakikaten, spina bifidali bireyler artik neredeyse normal
bir yasam siiresi yastyorlar. Su anda bildigimiz en yaglilardan biri ben olsam da Tiirkiye’de daha baska
da var muhakkak ve biiyiiyorlar giderek, gelisiyorlar. Ben, on yil 6nce, hatirliyorum kongrelerimizde
“spina bifidayla gen¢ olmak™ diye sunumlar yapardim yeni arkadaslara. Artik giderek biz herhalde
“Yaslanmak nedir?” diyecegiz cilinkil spina bifidayla beraber gelen iste hareket sorununuz varsa onun
getirdigi baska sorunlar, mesane, bagirsak problemleriniz varsa onun getirdigi sorunlar, haliyle bir de
yaslanmaya dayali problemleriniz oluyor. Sadece spina bifidaya gore degil, aslinda biz engellilik ve
yaslilik meselesini Tiirkiye’de heniiz ¢ok konugmuyoruz hakikaten ama giderek iste bu tibbi gelismeler,
sosyal destek sistemlerinin gelismesi bizim-—nasil genel niifus icinde de yaslilik problemi getiriyor-
engelli niifusun yaglanmasi konusunda da bir seyler yapmamiz gerekiyor. Spina bifida 6zelinde “spina
bifidayla yaslanmak” deyince ozellikle sunu 6nermek isterim: Bagkanimizin siirekli 6nerdigi bu
multidisipliner klinikler 6zellikle yaslanmaya baslayan, yetiskin ve daha sonra yaslanma agsamasinda
yine ¢cok dnemli katki saglayacak ciinkii gocuk konusunda ¢ok deneyimli doktorlarimiz var gercekten.
Soylemeye ¢alistigimiz, hekimlerimizin bilgisizligi degil ama ¢ok 6zellikli alanlar oldugu i¢in bunlar,
hakikaten, her tirologa gittiginizde sizin idrar yolu enfeksiyonunuzun spina bifidayla baglantisini kurup
ona gore yonlendirmesini yapamayabiliyor ¢iinkii ¢ok 6zellikli bir durum. Yillar dnce benim bir bobrek
filmim ¢ekildi, tesadiifen yanlarindaydim, radyolog okuyor, diyor ki: “Bobrek tiiberkiilozu var.” Ben
gittim, aglamaya basladim “Yeter artik. Daha neler ¢ekecegim ben bu hastalik yiiziinden!” diye. Sonra,
kendi doktoruma gotiirdiigiimde dedi ki: “Hayir, dyle bir sey yok, sizin durumunuza 6zgii bir goriintii o0.”
Dolayisiyla boyle durumlarla hakikaten gok sik karsilagiyoruz. Daha dort ay dnce aile hekimime gittim,
antibiyotik yazdirmak i¢in, hakli olarak dedi ki: “Asla yazamam, kiiltiir lazim.” Ama yani bana dnlemek
icin veriliyor, su anda kiiltiirliik bir durum degil, yazdiramadim mesela, yine iiniversite hastanesine
gitmek zorunda kaldim. Dolayisiyla 6zellestirilmis merkezler cok 6nemli, cocukluk doneminde 6nemli.
Simdi, bir siirli yetiskin hastaya hala ¢ocuk doktorlari bakiyor ¢linkii yetigkin alanda fazla hekim yok.
Bu 6zellestirilmis merkezler oldugunda biz yine yetiskin ve artik yaslanmakta olan “spina bifida”lilar
i¢in de daha iyi ¢ozlimler sunabiliriz diye disiiniiyorum.
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Son bir sey eklemek isterim, yine yetiskinlik, gen¢lik ve yaslilik s6z konusu oldugunda, bagimsiz
yasam ¢ok onemli takdir edersiniz ki. Kimsenin bu konuda bir olumsuz diisiincesi yok. Ama bagimsiz
yasamin ne oldugu konusunu yine engelli haklari agisindan bir konusmamiz gerekiyor. Bagimsiz
yasam... Tekerlekli sandalye kullandiginiz zaman da bagimsiz olabilirsiniz, olmalisiniz. “Bunun yolu
nedir?”’e bakmaliy1z. Biz bakim eksenli baktigimiz i¢in mesela bakim parasi veriyoruz, epey bir para
veriyoruz, giizel, engelli aylig1 veriyoruz ama sadece agir engelli diye degerlendirip... Simdi tanimlari
degisti, ¢ok da koétii oldu, “bagimli engelli” diye degerlendiriyor yeni raporda. “Agir engelli” ya da
“bagimli engelli” diye degerlendirirsek...

BASKAN — Yani dil iizerinde de bil ¢aligsma yapilmasi lazim.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI ANKARA SUBE BASKANI SELMA CALIK - Evet,
dil iizerinde ¢ok ciddi bir calisma lazim. Ancak onlara bakim paras1 veriyor ve kriter koyuyor, gecen
hafta yine konusulmustu, bir gelir kriteri koyuyor. Bu gelir kriterinde de engelli bireyin artik yetiskin
olmus, 18 yasini gecmis engelli bireyin gelirini baz almiyor, onun bdyle bayagi boyle bir yedi diivel
ailesinin gelirini baz aliyor, bu gercekten hem engelli kisinin bireysellesmesinin 6niinde ¢ok biiytik bir
engel hem de gergekten yararlanmasi gereken bir haktan yararlanmasinin 6niinde engel. Dolayisiyla
engelli haklar1 camiasinda bu ara boyle bir kampanya yiiriiyor, bir sekilde buralara da gelecektir diye
diisiiniiyorum. Engelli bireyin kendi geliri hesap edilmelidir, ailesinin geliri degil ona herhangi bir
sosyal yardim saglanacag1 zaman, engelli aylig: gibi.

Engelli bakim iicretiyse sadece yakinlarina veriliyor. Halbuki yakini bakmak zorunda olmayabilir,
18 yasindan biiyiik kisiye 6zellikle. Engelli birey kendisinin bakim isini iistlenecek kisileri gorevlendirme
ve ona gerekli licreti verme gibi bir fonksiyona sahip olmalidir dolayisiyla bu bakim kriterleri ve bakin
ticretinin verilmesi kism1 degerlendirilmedi. Buna artik “bakim” da denmiyor da iste “kisisel asistanlik™
“bireysel asistanlik” hizmeti deniyor.

BASKAN - Yardim, destek vesaire.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI ANKARA SUBE BASKANI SELMA CALIK - Iste Basak
Hanim burada, tiniversite 6grencisi, onun bakim raporu yok yani bakim iicreti almiyordur muhtemelen,
bakim raporu yoktur ailesinin gelirinden dolay1. Ama Basak’1 her giin {iniversiteye babas1 gétiiriiyor
yani ilkokula da gotiirdii, ortaokula da gétiirdi, liseye de gétiirdii, simdi tiniversiteye de gétiiriiyor.

BASKAN — Toparlayalim.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI ANKARA SUBE BASKANI SELMA CALIK - Burada
Mecliste ¢alisan bir arkadasimiz var, geldi ama gitmek zorunda kaldi, onun da kiz1 “spina bifida”l
o da artik Gniversiteyi bitirdi, ¢alismaya bagladi, onu isten almak i¢in gitmek zorunda kaldi, burada
kalamadi. Dolayisiyla kisisel asistanlik i¢in bir destek gerekir. Engelli kazanci olsun, kendi maasi olsun
ya da ailesinin durumu ne olursa olsun sadece engelinden dolay1 harcanan ekstra ticretlerin karsilanmasi
i¢in bir kisisel asistanlik hizmetinin gelistirilmesi gerekir.

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

S6z talebi var. Son olarak dinliyoruz, kisa bir agiklama yapabilirsiniz.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI IKINCI BASKANI EMINE NURDAN ANLI - Son bir
climle...

BASKAN - Buyurun.
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TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI IKINCI BASKANI EMINE NURDAN ANLI - Artik sonu
geldi giiniin ve biliyorum, herkesin sabr1 bitti. Ama kolay kolay gelemiyoruz buralara. “Sen kendi
deneyimini anlatirsin.” demisti Bagskanimiz, o yiizden birlikte gelmistik ama bu saatten sonra artik
anlatmayacagim. “Avukatim” demistim biraz dnce, oglum da artik 25 yasimi bitirdi. Benim ofisimin
diger odasini biz dernek merkezi olarak kullaniyoruz ve iste ara ara siklikla, kucaginda bir ¢ocuk, iste
“’Spina bifida’li gocugum dogdu.” diye internetten bir sekilde buluyorlar ya da doktorlar sdyliiyor,
Oneriyor, geliyor aileler.

Biz kendi aramizda dernekte en iyi yapabildigimiz sey deneyim paylagimi. Bakin, benim ¢ocugum
bu yasa geldi, liniversiteyi bitirdi diyorum ama bu arada hani hasbelkader maddi olarak kosullarimiz
daha iyi oldugu icin devlet ¢ok kisith verirken iste egitim i¢in SGK karsilarken biz farkini 6dedik
egitim aldirdik, farkin1 6dedik fizyoterapiye gitti, iste ylizme kursuna gitti filan. Su anda iste yiirlimesi
bozuk ama onun diginda psikolog oldu, artik meslek yasami bile basladi.

Hani ben ailelere seyi sdylemek istiyorum. Bir sekilde yaptigimiz kongrelerle de tiim Tiirkiye’den
tiyeler gelsin maddi kosullart el verdigince. Kongreler diizenliyoruz ki hekimlerle onlar1 bir araya
getiriyoruz, birebir tibbi olarak da ¢ok bilgilendikleri bir toplanti oluyor. Ama yer geliyor iste diyor
ki: “Cocuk icin MR’a alt1 ay sonraya giin verdiler.” Baska bir sey soyle: Dernekten bir medet umarak
geliyorlar, ben onlara sadece kendi yasadiklarimizdan deneyim aktarabiliyorum ya da diger arkadaslarla
dayanisma toplantilart yapiyoruz. Hani keske sistem izin verse o tiir aksakliklar da giderilebilse
diyoruz. O yiizden zaten buradayiz. Hani bu merkezler kurulur ve ger¢ekten multidisipliner olarak
biitiin hastalar takip edilir diye de umuyoruz.

Cok tesekkiir ederiz, sag olun.
BASKAN — Ben tesekkiir ediyorum.

Bir sonraki toplantimiz, muhtemelen, arkadaslar, Meclis bu hafta tatile girecegi i¢in, 27’nci
Yasama Donemi Ugiincii Yasama Yilinin agilacag: 1 Ekim 2019 tarihinden sonraki bir tarihte olacak.
Tatil déneminde Komisyonumuzda gorevlendirilmis ve gorevlendirecek olan akademisyenler ile
uzmanlarimiz Komisyon raporunun yazimi ¢alismalarini siirdiirecekler.

Komisyonumuzun bugiine kadar yaptig1 ¢alismalar ve yeni yasama yilinda yapacagi caligmalar
hakkinda Komisyon iiyelerimizin goriis ve Onerileri varsa onlar1 degerlendirelim. Var m1 arkadaglar?
Yoksa giindemi tamamlamis oluyoruz bugiin.

Komisyonumuzun giindeminde goriisiilecek bagka bir konu bulunmadigindan toplantiy1
kapatiyorum. Katiliminizdan dolay1 hepinize, biitiin misafirlere tesekkiir ediyorum.

Iyi aksamlar diliyorum.

Kapanma Saati: 19.22
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