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ALS, SMA, DMD, MS HASTALIKLARINDA VE KESIiN TEDAViSi BILINMEYEN
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8’inci Toplant1

16 Ekim 2019 Carsamba

I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklar
Sorunlarm ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmas1 Komisyonu 16.03’te
acildr

Komisyon Bagkanit Ahmet Demircan, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin bir agiklama yapti.

Tirkiye Saglik Enstitiileri Baskanligi Genel Sekreteri Prof. Dr. Hasan Tiirkez tarafindan,
TUSEM’in misyonu, Tiirkiye Genom Projesi ve diger projeler ile nadir hastaliklarla ilgili calismalar
ve planlar,

TUBITAK Bilimsel Programlar Basuzmam Dr. Jale Sahin tarafindan, TUBITAK olarak ulusal ve
uluslararasi diizeyde nadir hastaliklara iliskin desteklenen programlar ve projeler,

Tiirkiye Saglik Endiistrisi Isverenleri Sendikas: Genel Sekreteri Tiinay Sahin tarafindan, nadir
hastaliklarla ilgili tibbi cihaz sektdriine yansiyan konular ve ¢dziim onerileri,

Hakkinda sunum yapildi.

Komisyon giindeminde gorisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 17.40’ta toplantiya son
verildi.
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16 Ekim 2019 Carsamba
BIiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 16.13
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 kuruluslarimizin degerli temsilcileri, basinimizin degerli mensuplari; hepiniz hos geldiniz.

Toplant1 yeter sayimiz vardir.

Komisyonumuzun 8’inci toplantisini agryorum.

II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkanit Ahmet Demircan in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin a¢iklamast

BASKAN - Bugiinkii giindemimizde, Tiirkiye Saglik Enstitiileri Baskanligi (TUSEB) Tiirkiye
Bilimsel ve Teknolojik Arastirma Kurumu (TUBITAK) ve Tiirkiye Saglik Endiistrisi Isverenleri
Sendikasi1 (SEIS) temsilcilerinin sunumlari yer almaktadir.

Sunumlarint yapmak iizere s6z alan degerli katilimcilarimizin 6ncelikle kendilerini Komisyonumuza
kisaca tanitmalarini ve sunumlarini miimkiinse yarim saati gegmeyecek sekilde yapmalarini istiyoruz.
Her bir sunumun ardindan ise soru-cevap islemi kapsaminda Komisyon iiyesi arkadaslarimiza séz
vermek istiyorum.

Izninizle, sunumlarmi yapmak iizere Tiirkiye Saglik Enstitiileri Baskanligi Genel Sekreteri
Molekiiler Biyoloji ve Genetik Uzman1 Profesér Doktor Hasan Tiirkez’e s6z vermek istiyorum.

Buyurun Sayn Tiirkez.
I11.- SUNUMLAR

1.- Tiirkive Saglik Enstitiileri Baskanligi Genel Sekreteri Prof. Dr. Hasan Tiirkez 'in, TUSEM 'in
misyonu, Tiirkive Genom Projesi ve diger projeler ile nadir hastaliklarla ilgili calismalar ve planlar
hakkinda sunumu

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Sayin Baskamim, degerli milletvekillerim, degerli akademisyenlerimiz ve STK’lerimizin
degerli temsilcileri; hepinizi saygtyla selamliyorum.

Yaklasik dort ay once, kisa bir siire 6nce, Saglik Bakanimiz Sayin Doktor Fahrettin Koca
Beyefendi’nin tevecciihiiyle kisa adi TUSEB olan Tiirkiye Saglik Enstitiileri Bagkanligimin {ist yonetimi
gorevine atandim. Tabii, bu Enstitiide, degerli kurulusta ben Genel Sekreter olarak gorev yapmaktayim.
Bagkanimiz Profesor Doktor Adil Mardinoglu’dur. Kendisi projelerle ilgili goriismeler i¢in yurt disinda.
Adil Mardinoglu Hocam da uluslararasi taninirligi olan, diinyanin 6nde gelen iiniversitelerinde gérev
yapmis ve hatta Insan Protein Atlasi gibi kiiresel projelerde gorev almus, iilkemizin yetistirdigi giizide
bilim insanlarindan birisidir. Hakikaten, tabiri caizse yiiregi vatan igin atan bir ekimiz var, kendisi de
boyledir.
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Sahsim 1979 yili Erzurum dogumluyum. Molekiiler biyoloji ve genetik alaninda biri ulusal
doktoram, aynmi zamanda Italya’da uluslararasi farmakogenetik ikinci bir doktoram var. 2011 yilinda
dogent, 2016 yilinda genetik alaninda profesor olarak atandim. Tabii daha ¢ok bor biyolojisi ve beyin
kanserleri ve Alzheimer, Parkinson gibi ndrodejenaratif hastaliklara kars1 yeni formiilasyonlar tizerine
calismalar yiiriitmekteyim. Alanimda 200’e yakin uluslararast makalem vardir ve ilag¢ patentlerimiz
s6z konusudur. Cesitli ulusal ve uluslararasi bilimsel kuruluslarda uzman ve danigmanlik gérevlerim
devam etmektedir.

Halihazirda yaklasik dort aydir Tiirkiye Saglik Enstitiileri Bagkanligi Genel Sekreterligi gorevini
de yiirtitmekteyim efendim.

BASKAN — Hayirli olsun.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Demin, Bagkanimizdan ve kendimden bahsettim. Saglik AR-GE kulvarinda her asamalarimni
iyi kotii tecriibe etmis bir ekiple goreve basladik. Efendim, ben, bu kulvarda, miisaade ederseniz,
Sayin Baskanim, nadir hastaliklarla ilgili calismalarimiz ve planlarimiza gegmeden TUSEB’in bu kisa
stiregteki misyonunu baglamak istiyorum.

Simdi, burada gordiigiim kadarryla TUBITAK tan da yetkililerimiz ve uzmanlarimz var. Simdi,
TUSEB Kurumumuza muadil olarak Amerika Birlesik Devletleri’nde NIH var, Ulusal Saglik Bilimleri
Enstitiisti; 1930 yilinda kurulmus bir enstitiidiir. Amerika Birlesik Devletleri’nde biitiin saglik AR-
GE’den sorumlu kurulustur.

TUSEB, 2015 yilinda faaliyetine baslamigtir. Tabii, biz goreve geldigimizde TUSEB’le ilgili
vizyonu olustururken -Tiirkiye’de AR-GE fonlayan temel kuruluslardan biri TUBITAK- biz de yine
AR-GE fonlayacagiz ve saglik AR-GE’de bu kulvari saglik AR-GE konusunda destekleyecegimizi
degerlendirerek bir misyon ve vizyon olusturmak durumundaydik, Tirkiye’de saglik AR-GE
ekosistemine bizler neler katabiliriz iizerine.

Tabii -grafigini goreceksiniz sekilde- NIH aragtirmalarinin ¢ok biiyiik bir oranda temel AR-GE’yi
fonlamak oldugunu gorecegiz ve ikincil asamada bu preklinik siirecler dedigimiz translasyonel tip
alaninda ¢aligmalar var. Tabii “translasyonel tip” derken burada neyi kastediyoruz? Burada, pek ¢ok
bilim dalinin e giidiim altinda ¢alismas1 gereken bir alandan bahsediyoruz ve burasi daha ¢ok temel
bilimler ile klinik bilimler arasindaki bir kdpriidiir, o piramidin orta kisminda bahsettigimiz kulvar.
Yalniz bu koprii ancak boyle nitelikli AR-GE faaliyetlerinin desteklenmesiyle yapilabilirdi. Ben,
burasin1 samimiyetle sdyleyeyim: TUBITAK bu kulvari hakkaniyetle yapmustir Tiirkiye’de ve bu
noktaya kadar getirmistir yani AR-GE fonlama konusunda TUBITAK iizerine diiseni yapmistir. Yalniz
burada gordiigiiniiz iizere, en iist kisimda yer alan klinik arastirmalarla ilgili fonlamada TUBITAK ve
Tiirkiye’deki diger kurumlar maalesef, oldukga yetersiz kalmistir. Burasi, bizim saglik AR-GE acisindan
oldukga 6nemlidir ¢ilinkii eger siz bir iiriinii “bench to bed” laboratuvardan hasta uygulamalarina kadar
tasimak istiyorsaniz, bu piramidin 3’lincli ayaginda ve en az destekledigimiz ayaktaki {irlinlerinizin
sayisini artirmaniz gerekmektedir. Eger siz klinik calisma yapmiyorsaniz, elinizde heniiz iiriine
donlismemis c¢ok sayida prototipler kalabiliyor ve temel alanlarla ilgili bilgi fonlar kalabiliyor.
Dolayistyla biz, Tiirkiye’de aslinda NIH’in roliinii TUBITAK m {istlendigini fark ettik. Yani muadil
kurulus NIH ama TUBITAK bu anlamda NIH’in roliinii saglik AR-GE’de yapiyor. Peki, Amerika
Birlesik Devletleri’nde ve diger uluslararasi kuruluslarda klinik aragtirmalari kim koordine ediyor diye
baktigimiz zaman, klinik aragtirmalar1 6zel sektoriin fonladigini goériiyoruz Saym Baskanim. Burada,
TUSEB’in eger Tiirkiye’de mevcut olan saghk iiriinlerinde disa bagimliligimiz1 azaltma misyonu ve
ozellikle saglik tiriinlerimizi yerlilestirme ve millilestirme misyonu dogrultusunda hareket edeceksek
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-ki ana hedefimiz budur- bizim 6ncelikle olarak klinik arastirmalar1 fonlamamiz gerektigi konusunda
yeni yonetim doneminde bir prensip karar alarak vizyonumuz dogrultusunda klinik arastirmalara ¢ok
genis bir yer ayirmayi...

Bu sunuda géreceginiz iizere, TUSEB’in, Tiirkiye’de aslinda 6zel sektor tarafindan gogunlukla
yapilmasi gereken fakat eksik kalan klinik arastirmalarinin biiyiik 6l¢ide fonlanmasina ve eforunun
yine bilylik bir kisminin da translasyonel arastirmalar {izerinde kalmas: ve ¢ok ciizi bir miktarda
temel arastirma &ncelikli ise -ihtiyac halinde- desteklemeye karar verdik. Bu konuda TUBITAK la da
TUBITAK Baskanimizla da gerekli goriismeleri yaparak iki kurum arasindaki es giidiimii de bire bir
goriismelerle sagladik. SBAG, Saglik Bilimleri Arastirma Grubu temel AR-GE desteklerine devam
ederken TUSEB, bu konuda AR-GE destegi ¢ok smirli kosullarda saglamak iizere bir strateji izleyecek
efendim.

Ben, ilagta disa bagimliligi azaltma misyonumuz dogrultusunda kisaca ilag AR-GE calismalarimin
asamalarindan bahsedecegim ve bizim buradan hedefledigimiz noktalarda nadir hastaliklar siirecinde
olay1 nereye tagimak istedigimizi ifade etmeye caligacagim.

Efendim, birka¢ dakika igerisinde bireysel tibbi detayli anlatmaya ¢alisacagim. Bireysel tip, bu
genomik tipla es anlamli olarak giiniimiizde kullaniliyor. Daha ¢ok, DNA’dan elde edilen verilerin ve
hatta DNA verilerinin tiirevleri dedigimiz -burada proteindi, RNA’yd1 ya da metabolitler gibi verilerin-
tibbi karar siireglerinde degerlendirilmesini esas alan bir bireysel tip yaklasimi diinyada hakimdir.

Bireysel tip ve dontigiimsel tip konusuna bir parantez koyarak ben B1 ve B2 asamasinda gosterdigimiz
temel arastirmalarla ilgili kism1 kisaca 6zetleyecegim. Burada hedef, bireysel ve doniisiimsel tiptan
gelen verilerin degerlendirilerek yeni hedeflerin kesfedilmesi, hedeflerin dogrulanmasi ya da hedeflerin
karakterizasyonu yani bu hastaligin hedefi bu mudur, ona yonelik dogrulama veya bu kesfin teyidi
anlaminda gelecek calismalar B1, B2’de kapsanir. Bakin, B3’te ise siz bir hedef kesfetmissiniz,
dogrulamigsiniz ve bu hedefi iyi karakterize etmissiniz. Artik, siz bu hedefe yonelik etkin bir molekiili
sentezlersiniz, onun “in vitro” dedigimiz canli disinda etkinliklerini ve toksite degerlendirmelerini
yaparsiniz, akabinde de “in vitro”da bir {iriin elde etmis olursunuz. Tabii, burada, bu iiriin C asamast
dedigimiz klinik 6ncesi arastirmalara gelmeden “in vitro” bir kesif olarak kalir ama C asamasinda siz
bunu preklinik ve klinik arastirmalara alarak hem hayvan deneylerinde, hayvan deneyleriyle basarilt
oldugu takdirde de insan denemelerine alacak noktaya gelirsiniz. Eger klinik ¢aligmalart koordine eden
bir sisteminiz varsa bunu bir an evvel hastalarinizda da kullanma potansiyeli ger¢eklesmis olur.

Demin soyledigim gibi, yaklasik dort ay oncesinde goreve bagladigimizda -bilhassa da alanimin
genetik olmasi hasebiyle- 6grencilerimize derslerde anlatirdik genom projelerini ve dgrencilerimiz
sorard1 bize “Hocam, Tiirkiye Genom Projesi’nde durum nedir?” diye. Hep hayal ve idealdi, derslerde
anlatirdik bunu. Tabii, nasip, simdi bunun koordinasyonunu yapiyoruz. Inanmn, géz bebegimiz gibi
goriiyorum ve diinyada bunu yapabilen, yiiriitebilen iki elin parmagini gegecek iilke yoktur. Herkes bu
konuda hevesli ve arzuludur ama 6nemli olan bunu saglikli yapabilmektir. Amerika ve Cin, tabii bu
konuda gerek ekonomik biiyiikliikleri ve gerekse de bu konuya daha 6nce egilmis olmalari hasebiyle
epey bir mesafe katetmislerdir ama biz, azim ve kararlilikla bu mesafelerde de rol alacagiz.

Simdi, Tiirkiye Genom Projesi 2015 yilinda baglatilmist1 Tiirkiye Saglik Enstitiileri Bagkanligt
doneminde. Bizden dnceki yonetim doneminde 100 bireylik bir pilot faz sona gelmisti, tamamland: o,
sistemle ilgili stirecler tamamlandi. Fakat sdyle bir Tiirkiye Genom Projesi’nde detaylandirma geregi
duyduk cilinkii Tiirkiye Genom Projesi’nde... Biz genetikte her zaman deriz ki genotipteki her farklilik
fenotipe doniismez yani gendeki her tiirlii farklilik ya da aykirilik kendisini disa vurmaz. Dolayisiyla
bizim, bunu asama asama goérebilmemiz lazim ve bu anlamda, Tiirkiye Genom Projesi’ni biz 4 tane daha
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ulusal projeyle entegre hale getirdik. Ben, miisaadenizle, bu projeleri yansittim orada. 1’incisi Tiirkiye
Transkriptom Projesi. Biliyorsunuz, DNA’dan direkt olarak sentezlenen DNA’nin sekanslanmasi
genomik alaninda fakat DNA’dan {iretilen RNA’larin da degerlendirilmesi klinik agidan dnemli. Biz,
bunu Tiirkiye Transkriptom Projesi’yle ele alacagiz.

Akabinde, RNA’dan proteinlere gidiyoruz. Proteinlerdeki tiim analizleri... Yani insanda ifadesi
yapilabilen 100 binin iizerinde protein var ve bu proteinlerin analiz edilmesi gerekiyor ki genom verileri
anlamli olsun. Biz, Tiirkiye Protein Projesi’ni de basglatmis oluyoruz.

Akabinde, proteinler ve iiriinler viicutta metabolize olur ve metabolitler olugur. Su an, hastaliklar
ve Ozellikle nadir hastaliklar ile metabolitlerin arasindaki iliski ¢ok daha farkli kuruluyor. Tirkiye
Metabolom dedigimiz tiim metabolitlerin arastirilacagi biyolojik 6rneklerdeki proje de baslatilmig
oluyor ve son olarak, hem tiikiiriikte hem de gaitada mikrobiyal komiinitelerin taksonomik profillerini
belirlemek adina da Tiirkiye Metagenom Projesi’ni de baslatmis bulunmaktayiz.

Ozetle sunu ifade edebilirim ki: Tiirkiye Genom Projesi, Tiirkiye Transkriptom Projesi, Tiirkiye
Proteom Projesi, Tiirkiye Metabolom Projesi ve Tiirkiye Metagenom Projesi dev entegre bir proje olup
diinyada ilk kez Saglik Bakanlhiginin ilgili kurulusu TUSEB tarafindan bdyle devasa bir kullanimda
baslatilmistir. Diinyadaki 6rnekleri bu kadar kapsamli degildir.

Tabii, burada, 8 Temmuzda projeyle ilgili ilk ¢agriya ¢iktigimizda biz bunu su sekilde yapacagiz
dedik: Asla, yurt disindan bir hizmet alimi, yurt disindan kiralama hizmetleriyle yapmayacagiz bunu;
tamamiyla kendi ilkemizin yetistirmis oldugu arastirmacilar ve ulusal kaynaklarimizla yapiyoruz.
Biz, bu konuyla ilgili, 8 Temmuzda bireysel ve doniisiimsel tip c¢agrisina ¢iktik. Bu ¢agrida sunu
samimiyetle sdyleyeyim ki Tiirkiye’de bu konuda ilk oldugu i¢in -bdyle bizim ¢iktigimiz 8 tane ¢agri
var ve higbirinin Tiirkiye’de formati yok- ufaktan da endiseliydik acaba doniitler nasil olacak diye.
Ben 2.000-2.500 hasta beklerken 20 bine yakin bagvuru geldi bize. 21 Agustos itibartyla biz bunu sona
erdirdik, bu hafta da panellerini tamamliyoruz. Yaklasik -tekerriirleri falan attigimiz zaman- 104 farkl
hastalik karsimiza ¢ikti. Bunlari 3 grup hastaliga ayirdik: Kronik hastaliklar, nadir hastaliklar ve kanser
olmak tizere 3 farkli gruba ayirdik.

Soyle ifade edeyim ben: Biz de 6rnek gondererek bireysel tip projemize katki saglayacak, bu
sOyledigim dev entegre ulusal ve ideal hayal projesi dedigimiz... Bize ger¢eklestirmemiz i¢in su ilk
etaptaki ¢agrilarimizda gelen nadir hastalik listesini yansida gosteriyorum ben size. Burada yaklagik
37 tane nadir hastalik bagvurusu geldi ki bunlarin birkag¢1 da zaten Komisyonumuzun isminde yer alan,
DMD var -Duchenne muskiiler distrofisi- ve yine ayni sekilde spinal muskuler. Yaklagik 8 bin tane
oldugu i¢in biz her birini tek tek {i¢ harfle kodlamaya ¢alisinca hatalar yapabiliyoruz.

Bir diger siirecte de Saglik Enstitiileri Bagkanlig1 biinyesinde -Tiirkiye Halk Saglig1 ve Kronik
Hastahiklar Enstitiimiiz (TUHKE), kisaltmastyla mevcut- yakin bir zamanda nadir hastaliklarla ilgili
bir rapor hazirlanarak “web” sayfamiza konmustur, 14 Ekim itibarryla sayfamizdaydi. Orada bir
degerlendirme yaparak {ilkemizde en sik goriilebilen alternatifler iizerinde durup listemizi de bilimsel
danismanliginda ¢agriya ¢ikarken hazirlamistik. Tabii, nadir hastaliklar genelde niifusun yiizde
6-8’ini etkiler diizeyde kronik ilerleyici bozukluklar ama hastaliklarin yiizde 80’i genetik, yiizde
20’sinin nedeninin ¢evresel ya da bilinmeyen birtakim neden... Bilinmeyen kismini hakikaten burada
kullanabiliyoruz. Kiiresel olarak hastalik c¢esidi bile net degil, 6 bin ila 8 bin arasinda oldugu ifade
ediliyor ve her y1l 3 ya da 4 nadir hastalik bu listeye ekleniyor. Dolayisiyla bir de bu hastaliklarin yiizde
50’sinden fazlasinin ¢gocuklugun ilk donemlerinde ortaya ¢iktigini ya da ¢ocukluk yaslarinda oldugunu
goriirsek hastalikla ilgili tanim yapmak da zorlasiyor, ki mesela “Amerika’da nadir hastalik nedir?”
diye sordugunuz zaman diyor ki: “Toplumumda 200 binden az varsa bu nadirdir benim i¢in.” diyor.
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Japonya’da “50 binden fazla degilse bu hastalik, benim i¢in nadirdir.” diyor. Hatta iilkeler aras: tanim
bile farkli. Tabii, burada, biz Avrupa’yla uyumluluk arz ediyoruz. Avrupa’daki bu Orphanet’teki tanimi
biz de benimsemisiz, demisiz ki: “Hastalik 2 bin kiside 1 kisiyi etkiliyorsa biz buna ‘nadir hastalik’
diyelim.” ifadesini kullanmigiz. Bize de gelen bagvurular degerlendirdigimizde, iste Behget hastaligi,
Akdeniz anemisi ve ailevi Akdeniz atesi gibi hastaliklarin diinyada aslinda nadirken Tiirkiye’de de
¢ok nadir olmadigini... Bu &zellikle Dogu Akdeniz Bolgesi’nde ¢ok siklikla goriildiigii i¢in... Bize
gelen bagvurularda da bunlarin hem sayilari ve tekerriirleri fazlaydi, iilkedeki fotografi koyma adina da.
Aslinda, bunlarin ¢ogunlugu hastanelerimize -birazdan listeyi yansitayim- kamu hastanelerine gelen,
merkezlere basvuran hastalar oldugu igin en sik bu hastaliklar i¢in Tiirkiye’de basvuru yapilmis.

Tabii, Tiirkiye’de 5 milyon civarinda bir rakami sdyler bizim Enstitiimiiz, yaklasik olarak 5 milyon
kadar nadir hastalikli insanimizin oldugunu ifade eder. Bir de hatta nadir hastaliklar igerisinde daha
nadir goriilen ultra nadir hastaliklar oldugu ve bu ultra nadir hastaliklarin da yiiz binde 2 yani yaklasik
milyonda 20’ye tekabiil ettiginden bir hesap yapilmisti ve dendi ki: “Tiirkiye’de akraba evliliklerinin
yiizde 24 gibi bir rakam oldugu diisiiniilerek yapilan hesaplamada yaklasik 30 bin kadar da ultra nadir
hastamiz oldugu hesaplaniyor.”

Tabii, nadir hastaliklarin sadece yiizde 5’inin tedavisi var. Tedavisi olmayan bu hastaliklar o yiizden
“yetim” olarak adlandiriliyor yani kesin bir tedavi olugturulamadigi i¢in. Nadir hastaligi olan bireyler,
aileleri ve 6zel ihtiyaglari, aslinda hem saglik sistemimiz hem de ekonomi iizerinde gergekten 6nemli
bir yiik teskil ediyor. Her seye ragmen bu nadir goriilen hastaliklarda -klinik yonetimi
izleme agisindan- hastalarin saglik hizmetlerine esit erisimlerini saglamak bizim de gérevimiz. Bu
anlamda, nadir hastaliklarin ¢ogunun etkin bir ilacit olmadigini goriiyoruz fakat kisiye 6zel yenilikgi
ilaglarin gelistirilmesi biraz pahalt ve ¢ok ciddi anlamda da uzun siiregler aliyor. Bunun i¢in ¢ok ileri
caligmalarin yapilmasi ve bu ¢aligmalarin akabinde bireysel antikorlar, RNA ya da gen terapisine dayali
bireysel ilaglarin gelistirilmesi miimkiindiir ama tabii, su kosulda, su kulvarda yapilabilecek olan,
bireysel tip uygulamalarinda hasta popiilasyonlarinin tek tek birey bazinda genetik varyasyonlarinin
degil de iste elligerli, yirmi beserli, bulabildigimiz kadar ya da kronik hastaliklarda maksimum iki
yiizerli, hasta popiilasyonlarindaki sapmalart gorerek yeni ilag, hedef ya da taniyla ilgili yaklasimlarin
gelistirilmesi tizerine bir bireysel tip projesi yonelttik.

Bu nadir hastaliklara bagvuran kurumlarimiz ektedir. 36 kurumumuzun 6’s1 6zel, 30’u devlet ve
vakif tiniversitesi seklindedir. Tabii, burada, Tiirkiye’nin eski tiniversitelerinin, koklii tiniversitelerinin
projelere destek veriyor olmasi bizler i¢in de hakikaten umut ve gurur verici bir noktadadir.

Tabii, 6zellikle sunu ifade etmek isterim ki siz nadir hastaliklt binlerce veriyi alip bu verilerin
islemesini yapamazsaniz bu verilerin toplamanizin bir anlami yok. Maalesef, Tiirkiye’de ozellikle
bu yapay zeka, makine 6grenmesi, derin 6grenme, biyoenformatik alanlarinda uzmanlarimizin sayist
arzu ettigimiz seviyede degil. Tabii, TUSEB olarak biz bu projeyi baslattik ve ongoriilerimize gore
yaklasik alti ay icerisinde 6rnekler biyobankalarimizda yer almis olacak, alt1 ay igerisinde de analizler
tamamlanacak. Peki, bu analizler yapildiktan sonra, “big data” dedigimiz biyiik bir datamiz var
elimizde, bu datay1 kim isleyecek? Su anda -onunla ilgili- cagrimizin sonlandig1 haftadayiz. Biz, sistem
biyolojisi ve yapisal biyolojiyle ilgili cagrilara ¢iktik. Burada -doktorali genglerin yetistirilmesi- bizim
ulusal projemizin analizlerini, yine kendi ulusal kaynaklarimizla yetistirdigimiz ve yetistirilmesine
katki sagladigimiz genglerimizin yapmasi i¢in de proje desteklerini baslattik. Su an itibartyla 40°a yakin
ekibin desteklenebilecegi 6ngoriisiinii size buradan ifade edebilirim. Tabii, akabinde, siz bu bilgilerden
yola ¢ikarak ilag AR-GE calismalar1 yapabilir hale geleceksiniz. Burada da tibbi kimyacilar oldukca
onemli bir noktaya geliyor.
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Efendim, tabii, ben konusmamizin basinda izah etmeye ¢alismistim, siz bu projeleri yaparken
mutlaka klinik arastirmalarla ilgili siireci desteklemelisiniz. Aksi takdirde, gelistirmis oldugunuz gerek
tan1 kiti gerek ilag, klinik aragtirmalarda uygulanmadig; siirece bunlari bir an evvel hastalarimizin timidi
olabilecek diizeye tastyamiyorsunuz. O yiizden, biz, hemen TUSEB biinyesinde Klinik Arastirmalar
Merkezini de kurduk. Ashinda TUSEB Klinik Arastirma Merkezi, kamu biinyesinde, maddi bir ¢ikar
kesinlikle gdzetmeksizin ¢at1 gorevi listlenmek iizere kurdugumuz bir kurumumuz. Tiirkiye’de faaliyet
gosteren sektorliin onde gelen temsilcileriyle hemen, iki aylik siiregte degerlendirmeler yaptik ve
mevcut arastirma merkezlerine ek yeni merkezlerin sayilarint ve niteliklerini artirmak amaciyla biz
¢ozlim platform ¢alisma gruplarini teskil ettirdik. Ayrica, katma degeri yiiksek olan ve su anda gerek
telif haklar1 gerekse preklinik, hatta klinigin bazi asamalarina gelmis olan iiriinler i¢in de kamu hastane
bashekimlerini, &zellikle sehir hastanelerimizi bu siirece dahil etmek icin gectigimiz hafta Istanbul
yerleskemizde 6nemli bir toplanti yaptik. Bu konuyla ilgili yasal mevzuattaki engellerimizin aslinda
cok 6nemli engeller teskil etmedigi ve ilk etapta Ankara Bilkent Sehir Hastanemizde planladigimiz bir
klinik arastirmayla digerlerine 6rnek ve model olacak bir ¢aligmanin startini da vermis bulunmaktayiz.

Efendim, ben siireyi agmadan, klinik aragtirma merkezleriyle ilgili yapmis oldugumuz toplantida
da Tirkiye’nin 6nde gelen CRO’larin1 -ki klinik aragtirmalar1, organizasyonu yapan en biiyiik firmalarla
ve sehir hastanelerimizin yoneticileriyle yapmis oldugumuz toplantida- yol haritasini izleyerek
ozellikle kanser terapdtik asilarinda ilk uygulamay1 baslatacagimizi ifade edeyim burada. Bu anlamda,
Aziz Sancar Arastirma Merkezimiz var Mamak’ta. Bu Mamak’taki Aziz Sancar Arastirma Merkezi
icerisinde Tiirkiye’nin ilk ulusal biyobankasinin ve omics merkezinin ihalesi 6 Kasimda tamamlaniyor.
Yaklagik dort aylik bir siire¢ var, bu siireci hizlandiriyoruz su an. Analizlerin gergeklestirilecegi
omics merkezinde, ki bu teknoloji Tiirkiye’de yok... Biz iist diizey bu analizleri yapmak istiyorsak
bu merkeze sahip olmamiz lazim. Bununla ilgili de kaynaklar temin edilmis, kurulumlar planlanmis,
mevzuat geregi sadece dort aylik bir siireg gerekiyor.

Bir de burada elde ettigimiz datanin ¢ok énemli oldugunun farkindayiz. Ozellikle mesela sunu
ifade edeyim: Nadir hastaliklara yonelik yaptiginiz her calisma aslinda sadece nadir hastaliklara
yapilmis olmuyor. Bunun mesela en tipik, en iyi ornegini LDL’de gorebiliyoruz, “low-density
lipoprotein”de. Bakin, burada, mesela cholesterolemia tipi nadir hastaliklarda arastirma yapilirken
statinler kesfedildi ve onu biz su anda diger kalp hastaliklarinda da kullanmaya basladik. Aslinda
burada net bir ayrim yok. Dolayisiyla sizin elde ettiginiz, 6zellikle biyobankalarda nadir hastaliklarla
ilgili ne kadar arsiviniz varsa ve bunu ne kadar uzun siireli saklayabiliyorsaniz, bunun pahasi milyar
dolarla dl¢tilmiiyor, ¢ok degerli bir hazine bu fakat hem biyobankanin hem de bilgi merkezinin ¢ok
ciddi anlamda veri giivenliginin saglanmasi gerekiyor. Biz onu da yine ¢ok dnemli ulusal projelerimize,
stratejik projelerimize imza atmis bir kurumumuz vasitasiyla su an sonlandirma asamasindayiz. Veri
giivenligi, veri depolama, veri akisi ve veri saklama konularinda Tiirkiye i¢in tam bir stratejik veri
merkezini, saklama merkezini de yine Aziz Sancar Arastirma Merkezi biinyesinde teskil etmis olacagiz.
Kismetse bunlarin hepsi mart ya da nisan sonu gibi tam bir viicut bulmus olacak. Su an ekip, altyap1
tamamdir, uzmanlarimiz da bu konuda son eksiklerini tamamliyor ¢iinkii bir yandan da bugiin itibartyla
bireysel tip projelerinin sdzlesme boyutuna gegerek iiniversitelerle ilgili projenin ilerleme detaylarini
ve protokollerini paylasacagimiz bir noktaya gelmis olduk.

Efendim, ben sdzlerime son verirken, yeni dsnemde TUSEB olarak gerek Cumhurbagkanligimiz
gerekse Saglik Bakanligimizin 2023 vizyonu dogrultusunda ve bilhassa cumhuriyetimizin 100’{incii
yilinda agirlikli olarak yerli, milli teknolojilere dayali hasta hizmetlerinin sunularak, bilhassa nadir
hastaliklarla miicadele eden hastalarimizin en yeni tedavi imkanlarindan en hizli sekilde faydalanmalart
adma iizerimize diigeni, ingallah, Allah’mn izniyle yapmaya ¢alisacagiz. Bilhassa bu hastalik grubuyla
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ilgili gesitli STK’ler ve hasta yakinlar1 bizlere ulasiyor, iste “Hocam, ilacimiz yok. TUSEB’in AR-
GE kurulusu oldugunu biliyoruz. Bize ivedilikle ilag gelistirir misiniz?” gibi talepler hakikaten bizi
vicdanen de iziiyor, zayif kaliyoruz ama artik sunu ifade ediyoruz, diyoruz ki: Elimizden geleni
yapacagiz ve dnceligimiz hakikaten nadir hastaliklarla ilgili sekanslamalar olacak. Hatta, DMD’li bir
aile gelmisti, “Ilk de DMD’den baslayacagiz sekanslamaya.” diye bir ifade kullanmistik. Bu amagla biz
de bu hastaliklarin, 6zellikle yenilikgi ilag, tan1 kiti gelistirilmesi projelerine de dncelik verecegimizi
Komisyon huzurunda da ifade etmek isterim.

Efendim, sahsimi sabirla dinlediginiz i¢in siikranlarimi ve saygilarimi sunarim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Sayin Tiirkez.

Anladigim kadartyla bu organizasyon bayagi yol almis ve artik teker donmek iizere. Insallah,
tilkemizde, tip alaninda ve diger alanlarla birlikte bu sekilde derin caligmalar yapacak biiyiik, genis
kapsaml1 bir ¢alismanin arifesindeyiz. Faydali olacak muhakkak, Tiirkiye i¢in de biiyiik bir adim bu.
Tiirkiye’de tibbin daha ileri seviyelere gitmesinde katkisi olacak.

Ben, simdi, Komisyon iiyesi arkadaglarimizdan sorusu olan, degerlendirme yapmak isteyen
arkadaslarimiza s6z vermek istiyorum.

Buyurun Saym Ali Kasap.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Sayn Tiirkez, tesekkiir ederim.

Erzurumlusunuz anladigim kadariyla. Yaklasik on kiisur y1l bakanlik yapmis bir Saglik Bakaninin
hemsehrisisiniz, bir. Iki: Burada stenograf arkadaslar da dahil olmak iizere ¢ogumuz bayag: giicliik
¢ektik. Tiirkiye’de yasiyoruz, ben israrla kullanmama taraftartyim. Biz hi¢ “IVP” demiyorduk -onu
biliyorsunuz- “IVP” diyorduk; National Institutes of Health yani “NIH” pek hos degil. O kismin
geciyorum ¢iinkii adini “TUSEB” koymusuz. Ug: Bir tane seyiniz var, bakin, TUSEB giizel bir
organizasyon, amenna. En son, proje ¢alismalarinin degerlendirilmesinde bireysel basvurulart kabul
etmiyorsunuz.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Tekrarlar misimz efendim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bireysel bagvurulari proje olarak kabul etmiyorsunuz.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — “Bireysel bagvuru” derken?

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bakin, ben sizin sayfamza girdim simdi, tekrar okuyayrm

olmazsa onu, TUSEB’in. Projeleri gagrilar1 yaptyorsunuz ya, proje ¢agrisinda “bireysel bagvuru” yok.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Bakin, orada biz Tiirkiye Cumhuriyeti kimlik numarasi olan her vatandasn...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bakin, ben aynen okuyayim, aynen okuyayim. Bir saniye...
Liitfen...

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Projenin tiiriinii sdyler misiniz efendim?

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bir saniye... Okuyorum. O ¢ok hos degil bence ¢iinkii ben
yaklasik bes alt1 yildir medikal...

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Agarsak internetten yansitabiliriz ve. ..
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ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Simdi soyle: “Cagri kapsami...” diyor.
TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Hangi proje gagrisi oldugunu...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Tibbi cihaz ve biyomalzeme alaninda uygulamali proje ve is
birligi ¢agri metni. En son 17’sinde sonlantyor. Bakin, kimlerin projeleri kabul ediliyor: “Basvuru
yapabilecek kurum, kurulus, kisiler: Devlet ve vakif {iniversiteleri, aragtirma enstitiileri, kamu ve 6zel
hastaneler, halk sagligiyla ilgili birimler, saglik alaninda faaliyet gosteren 6zel kuruluslar ve KOBI’ler,
yurt disinda farklt kurum ve kuruluslarda ¢alisan Tiirkiye Cumhuriyeti vatandasi arastirmacilar,
teknokent kulugka merkezindeki birimler.”

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETER{ PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Efendim, orada dislanan bir kesim var mi1 orada?

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Yurt i¢i bireysel bagvuru yok.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Efendim, orada “arastirmacilar” derken kimi kastediyor?

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — “Yurt dis1” diyor, bakin. ..

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — “Universiteler” derken kim kastediliyor?

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bakin, bireysel olarak ben basvuruyu yapabilir miyim?

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Basvurabilirsiniz, su anda onun i¢in bir engeliniz yok efendim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Burada yazmiyor da... Keske acik olsaydi, bir.

Ikincisi...

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETER{ PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Dogrudur. Yalniz sunu ifade etmek isterim: Proje metinlerinde genel bir uygulamadir,
“tiniversiteler” denir, tek tek “vatandaslar” demez. Bakin, 6zellikle orada “Tiirkiye Cumhuriyeti kimlik
numarasi olan vatandaglar” ifadesi var.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — “Yurt dis1” degil mi?
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Onun basina “yurt dis1” yazmissiniz ama.
ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — “Yurt dis1” diyor. Bakin “Yurt disinda ikamet eden...”

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Hayrr, yurt icindeki zaten bagvuruyor. Belki anlam hatasi veya vurgusu eksik olabilir. ..

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Onemli degil, olsa iyi olur agik olarak.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ - Yurt disindaki T.C.’yle bagvuruyorsa yurt i¢indekinin vuramasinin 6niinde bir engel zaten
olamaz efendim.

BASKAN — Tabii canim.
ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Her neyse...

Simdi sdyle, diger bir sorum olacak benim: Asilar tizerine ¢alisiyorsunuz. Cocuk hekimi olan bir
bakanimiz oldu, daha sonra Sayin Bakanim geldi, Mehmet Miiezzinoglu ondan 6nce gelmisti. Bizim
on yedi yildir higbir as1 yapamamamizin sebebi nedir, bir? iki: Biliyorsunuz, as1 reddi olay1 gergeklesti
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Tiirkiye’de son zamanlarda, bir hayli de fazla. S6yle sdyleyeyim: Vahsi kapitalizm, 196011 yillarda -siz
aragtirmigsinizdir- hepatit B agisini zenci kadinlara diisiik yaptirarak embriyo {izerinden elde ediyorlardi
500 dolar, bin dolar karsiligi. 1930’larda ilk bu kombine asilar kullanildig1 zaman -tiretildigi
zaman diyeyim- uygulamaya gegmeden 6nce, goniilliiler {izerinde, 30 kisi lizerinde as1 yapiliyor. ilk as1
yapilanlarin disindakiler 6liiyor bir kismi veya agir hastalaniyor. Biliyorsunuz, ondan sonra asilara civa
konuyor. Siz bu konunun iizerinesiniz, biriminin de sonugta genel sekretaryasini yiiriitiiyorsunuz. Bizim
mevcut astlarimizda, su anda ithal ettigimiz asilarda adjuvan veya adiktif madde olarak -o kelimeleri
kullanmak zorundayim, kullanilan maddelerde “civa” dedigimiz veya “thimerosal” dedigimiz veya
“pork jelatin” diyeyim, Komisyon kayitlarina da dyle gegsin- “pork” veya “pig jelatin” veya “domuz
jelatini” bu tip maddeler var mi1? Bir.

Ikincisi: Astlarin mengesi olan iilkeler -mutlaka arastirmissinizdir- cogunlukla neden Hindistan’d1r?

BASKAN — Bunlart...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Komisyona soracagim ¢iinkii sdyle: Nadir hastalik sebepleri
icinde addedilen kisimdir Bagkanim.

BASKAN — Saym milletvekilim, konumuzu sey yapiyor...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Hayir, TUSEB oldugu igin... Otizm atfedilir ¢iinkii seye...

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Sorular biraz... Su agidan sdyleyeyim: Tabii, TUSEB’in Biyoteknoloji Enstitiisiinde as1
gelistirme ¢alismalari var, ast AR-GE calismalar1 var. Biz de su anda as1 AR-GE projesine destek
veriyoruz.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Mevcut as1 igeriklerini mutlak inceliyorsunuzdur.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Tabii, bakin, ben bir enfeksiyon bilimcisi veya asic1 degilim. Burada bilimsel anlamda. ..

BASKAN — Bu sorular1 Bakanliga soralim, Bakanliktan cevap alalim bu sekilde.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Séyle sdyleyebilirim, as1 gelistirmeyle ilgili ben su siireci ifade edebilirim: As1 reddiyle
ilgili konu...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Hangi asamada, bir? ikincisi, bizim. ..

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Efendim, bakin, ézellikle asilarda disa bagimliligimiz mevcut. Biz bu bagimliligimizi
azaltmak icin ilk 6nce mevcut teknolojiyi yakalamak zorundayiz. Bugiin liretmek istediginiz bir
astyla ilgili AR-GE destegini yaparsaniz, yaklasik sekiz on y1l igerisinde onu ancak imalat boyutuna
getirebiliyorsunuz.

Bakin, bu kulvarda gerek TUBITAK olsun gerekse 6zel sektor olsun, astyla ilgili siirekli destekler
vermis, belli bir noktaya kadar getirmis. Su anda bizim masamizda belli bir yere kadar gelmis asilar
var. Bize bagvurmus -bunlar stratejik birtakim konular oldugu i¢in Komisyonda rahatlikla paylasabilir
miyiz isimlerini bilmiyorum ama- pahaca en fazla tutan asilarla ilgili biz stratejimizi yaptik. En kisa
siire¢ igerisinde bu diga bagimlilik oranimizi azaltacagiz, orada bir problem yok.

As1 reddiyle ilgili konu TUSEB’in alam degil, Saglik Bakanhigmin ilgili konulari. Bir de asi
icerigiyle ilgili tim uygulama, biliyorsunuz, FDA’den geger. FDA’in onayladig1 bir uygulama; ithal
de alsaniz, kendiniz de iiretseniz, FDA igerigine onay vermiyorsa zaten satamaz. Yani icerikli ilgili. ..

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Satma amagli degil, ben Tiirkiye’de...
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TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Alamazsimz da kullanamazsiiz da. .. Tiirkiye’de FDA onaysiz higbir iiriinii zaten hastaya
veremezsiniz. Yani ithalden aldigniz {iriinii, o tilkenin yiizde 50’sinin kullanma zorunlulugu var zaten.
Igerikle ilgili. ..

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Tiirkiye’de FDA onay1 zorunlu degil ki.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Ama biz kullantyoruz, FDA onaysiz as1 hastalarimiza verilmiyor.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Tiirkiye’de FDA onaysiz as1 yapildi. Saym Bakanm. ..

BASKAN — lzin verirseniz... Bakin, simdi nadir hastaliklari konusuyoruz. Eger biitiin tibb1
serersek masaya... Bunlarla ilgili sorularinizi...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Saymn Bakanim, simdi soyle bir sey: Siyaset yapmiyorum...

BASKAN — Ali Bey, liitfen, bir climle sdyleyeyim: Bunlarla ilgili sorularimizi Bakanliga soralim,
o ilgili birimlerden bilgi gelsin. Yoksa...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — TUSEB de Bakanligin bir birimi.

BASKAN — Ama kelimeye dikkat edin, ilgili birimler var, biitiin hepsi TUSEB’de birlesmiyor.
Bakanligin ilag, eczacilik birimi var, asilarla ilgili birimleri var. Soralim, oradan alalim, liitfen.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Molekiiler biyoloji ve genetikle ilgili bir birim.

BASKAN - Yoksa, burada daha ¢ok konu konusuruz. Agariz konulari, sagligin konusu ¢ok.
Gilindemi kagirmayalim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Saym Genel Sekreterimin anlatmis oldugu seyleri zannedersem
buradaki arkadaslarin ¢ogu, ben de dahil, ki saglik profesyoneliyim, medikal cihaz iiretimiyle ilgili
degisik agamalarda bulundum, ona ragmen ben anlamadim, anlasildigini da zannetmiyorum ¢ogunun
ama yine de tesekkiir ederim ciinkii ekstrem seylerdi, o anlamda diyorum, bizi asan seylerdi. Biz
dinledik sabirla ve dinlerim de sabaha kadar da dinlerim, agik. Ben de ayni hassasiyeti... Cok zor
bir sey degil. Saglik Bakanligina zaten soru soruyoruz. Soru Onergelerine, bakin, bir senedir cevap
vermediler Sayin Bakanim.

BASKAN — Verecekledir. Bunlari onlara soralim.

ALIFAZILKASAP (Kiitahya) — Ben de burada Sayi Sekreterimizi bulmusken bir soru soruyorum,
bu soru da sizin aslinda kismen de olsa hakim oldugunuz seyler ¢iinkii bu seyin igindesiniz.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN

TURKEZ — Ben size cevap verirken... Hani ben bir ag1 uzmani degilim ve astyla ilgili hayatta tek
yaptigimiz kolumuzdan as1 olmak. Asiyla ilgili gelistirilmis bir ¢alismaya ben...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Molekiiler genetik teknolojisiyle alakali.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Ben genetik ve biyoenformatik uzmaniyim. Asiyla ilgili de hani su var: FDA’in onay
vermedigi bir formiilasyonu kullanmiyoruz. Diinyadaki herhangi bir standardin altinda degiliz.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — “Kullanmiyoruz?”

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN

TURKEZ — Tiirk insan1 olan sdyliiyor. Ben bunu sizin sdylemenize sasirdim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — “Just now” demek lazim, “before” da kullandik.
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TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Efendim, o konuda iddiamizin dogru olmadigini diisiiniiyorum.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bakin, bir sey sdyleyeyim, bu ¢ok énemli, saghga verdigimiz
onemle alakali: Tiirkiye’de kullanilan asilarin yiizde 90’1 Serum Institute of India, Hindistan menseliydi,
higbirinin FDA onay1 yoktu ve “multivial” asilardi. Hani insanlar diyor ya... Bakin, bunlar1 burada
konusmayacagiz da nerede konusacagiz? Saym Bakanim, nerede konusacagiz?

BASKAN — Ali Bey, bunlart...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Otizme bazi hastaliklar atfedildi bu agidan da Sayin Bakanim ve
biz bunlar yaptik.

BASKAN - Bakin, tibbin biitiin konularini konusacagiz diye bir sey yok burada, burada nadir
hastaliklarla ilgili arastirma f{izerine g¢alisiyoruz ama bunu simdi ilaca veya asiya dallandirirsak
¢ikamayiz isin iginden. Bu konularla ilgili elbette ki sorulariniz olacaktir. Bakanliga soralim bunlari
yazili olarak, s6zlii olarak Meclis kiirsiisiinden soralim ama gelin, Komisyonu kendi kulvarmin digina
¢tkarmayalim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Bir de toplamdaki seyi soracaktim ama sormaktan vazgegtim.

BASKAN - Yo, sorun, konuyla ilgili...

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) —Cok tesekkiir ederim.

BASKAN - Yok, yok, dyle yapmayin, konuyla ilgili sorun.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Tesekkiir ederim.

BASKAN — Peki, tesekkiir ederiz Ali Bey.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Sayin Bakanim...

BASKAN — Buyurun.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Bizde konu ¢ok, siyasetci olunca. Bu TUSEB iyi
bir organizasyon, giizel bir organizasyon ancak sevk ve idaresinde benim gorebildigim kadariyla
birtakim seylere ihtiyag¢ var. Nedir? Birgok enstitii olusmus durumda ve enstitiilerin her biri bir yerde,
merkezi Istanbul’da. Bu kadar genis bir organizasyon yapmak, diinya kadar yatirim yapmak... Biiyiik
hayallerimiz var bununla ilgili. Saglik Bakanliginin milli ilag projesiyle ilgili biiyiik hayallerimiz var
iken boyle daginik bir goriintii bizlere sanki sadece gabalayan birileri var ama otonom kaliyor, sanki
sistem ¢aligmiyor gibi geliyor. Insallah -dért aylik Genel Sekreterimizmis Sayin Hocam Hasan Bey-
bunlarla ilgili ¢alismalar hizli bir sekilde devam eder, bir kurumsal yapi1 kazanir. Zira -buradan asiya
yiiriiyecegim- Refik Saydam Hifzissithhada bugiin as1 yapabilecek acaba kag personel kaldi, kag doktor
kald1, doktorasin1 yapmis ka¢ uzman kisi kald1? Bu tiir organizasyonlari ciddiye almazsak elimizdeki
de kayboluyor. Elimizdeki Hifzissthha, Refik Saydam iyi bir organizasyondu. Bugiin nereye getirdik?
Insallah, TUSEB’in sonu boyle olmaz diyorum.

Calismalarinizda basarilar diliyorum.

BASKAN — Sag olasiniz.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Saym Vekilim, bu arada, biz, Meclis tatile girmeden hemen 6nce Cumhurbagkanlig
kararnamesiyle teskilat yapimiza bir diizenleme daha getirdik, teskilatlarin biitiinligii ve merkeziyle
ilgili diizenlemeleri yaptik. Bunlarla ilgili gelismeyi de arzu ederseniz detaylandirabilirim. O
sOylediginiz yapisal biitiinliigiin kararnamemizle mevzuat yonii de agilmis oldu.
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BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Sayin Tiirkez.

Arkadaslar, simdi ikinci sunumu yapmak iizere Tiirkiye Bilimsel ve Teknolojik Arastirma
Kurumu Uluslararas Isbirligi Daire Baskanlig: ikili ve Coklu iliskiler Miidiirliigii Bilimsel Programlar
Basuzmani Doktor Jale Sahin’e s6z vermek istiyorum.

Buyurun Sayin Sahin.

2.- TUBITAK Bilimsel Programlar Basuzmani Dr. Jale Sahin’in, TUBITAK olarak ulusal ve
uluslararasi diizeyde nadir hastaliklara iliskin desteklenen programlar ve projeler hakkinda sunumu

TUBITAK BILIMSEL PROGRAMLAR BASUZMANI DR. JALE SAHIN — Sayin Baskan,
Degerli Komisyon iiyeleri, degerli milletvekilleri, STK temsilcileri ve diger katilimcilar; dncelikle
sizleri saygiyla selamliyorum ve bizlere de TUBITAK olarak, Tiirkiye Bilimsel ve Teknolojik Arastirma
Kurumu olarak, nadir hastaliklarla ilgili, bu Komisyonda, bu Degerli Komisyonda yer verdiginiz i¢in
tesekkiir ediyoruz.

Ben de 1979 Ankara dogumluyum. 2002’de ODTU Biyoloji ve Kimya béliimlerini bitirdikten
sonra molekiiler biyoloji ve genetik alaninda Bilkentte masterimi tamamladim. 2005-2009 arasinda
Almanya’da Leibniz Enstitiisiinde nérobiyoloji ve molekiiler biyoloji doktorasi yaptim. Sonrasinda da
Seul’e, Giiney Kore’ye doktora sonrasi ¢alisma i¢in gittim. Oradan da Ulusal Metroloji Enstitiisiine
2011 yilinda dondiim, 2011°in sonunda. Orada da dort yil uzman arastirmaci olarak calistiktan sonra
Ankara’ya geldim ve Ankara’da simdi basuzman olarak TUBITAK ta Uluslararas1 Isbirligi Daire
Bagkanliginda ¢alistyorum. Ayni zamanda Avrupa Molekiiler Biyoloji Konferansi ve organizasyonunun
Tirkiye delegelerinden bir tanesiyim. Bununla birlikte, Avrupa’yla beraber yiiriitiilen, Avrupa
Arastirma Alan1 Nadir Hastaliklar Projesi’nin ulusal koordinatériiyiim ve bugiin de size TUBITAK
olarak nadir hastaliklar alaninda simdiye kadar verilen ulusal ve uluslararasi desteklerle ilgili bilgi
vermek istiyorum.

Bildiginiz gibi, TUBITAK Tiirkiye’de 1963 yilinda kurulan, AR-GE faaliyetlerini cesitli
enstitiilerinde yerine getiren, ayni zamanda destek programlartyla hem akademiye hem 6zel sektore
ve bununla birlikte nitelikli insan kaynagini yetistirmek i¢in de gesitli programlara destekleri olan bir
kurum. Tabii ki biz bilimi toplum i¢in yapiyoruz yani toplumun ihtiyaglarina cevap saglayabilecek
sekilde olmast i¢in ugrastyoruz. O yiizden TUBITAK tabii ki bu anlamda da énemli bir misyona sahip
ve bilim ile toplum arasindaki iliskinin entegrasyonunu saglamak agisindan da TUBITAK’in ¢nemli
bir misyonu bulunuyor ve tabii ki bununla ilgili olarak da bilimsel ¢aligmalar evrensel ¢aligmalar ve
uluslararasi ¢aligmalar. O yiizden, bu birlikteligi de saglayabilmek acisindan uluslararasi is birlikleri de
TUBITAK 1n énem verdigi alanlardan.

Oncelikle, size ulusal diizeyde nadir hastaliklar arastirma alanindaki destek programlarindan
bahsetmek istiyorum. Bilindigi iizere, TUBITAK Bilim, Teknoloji Daire Baskanlig1 2013 yilinda iilke
onceliklerine gore cesitli yol haritalar1 olusturdu; bunlardan bir tanesi de ilag¢ teknoloji yol haritasiydi.
Yaklasik bin uzmanla goriismeler, toplantilar yapild: ve bu toplantilar neticesinde nadir hastaliklarin
da icinde bulundugu cesitli hastaliklarda iilkemizde biyobenzer ilaglarin yapilmas: ya da yeni,
biyoteknoloji bazli terapilerin olusturulmas icin cesitli stratejik kararlar alind1. Bu dogrultuda da 2015
ve 2018 yillarinda hedef odakli ¢agrilar agildi. 2015 yilindaki ¢agri “nérodejeneratif hastaliklar” olarak
nadir nérodejeneratif hastaliklar ve 2018 yilinda da dogrudan “nadir hastaliklar” adi altinda bir ¢agr1
acildi. Buna gore 2012-2017 yillar1 arasinda nérodejeneratif hastaliklarda 14 tane proje desteklendi.
Bunlar ayn1 zamanda ¢6ziim odakli -hocamin da sdyledigi gibi- laboratuvardan hastaya ulagsana kadar
olan... Aslinda nadir hastaliklardaki en 6nemli olaylardan bir tanesi bu; nadir hastaliklara tek basina
bakamiyoruz yani laboratuvardaki haliyle, klinikteki haliyle ya da hasta agisindan bakamiyoruz. Aslinda
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hepsi bir biitiin ve birbirleriyle iliskide olan seyler. O yiizden de 2015 yilindaki ¢agrida da 2 proje
desteklendi. Sonrasinda 2018 yilinda asil “nadir hastaliklar” ad: altinda bir proje ¢agrisi agtik ve bunda
da asil amag bu hastaliklara neden olan genlerin bulunmasi, ayn1 zamanda bu hastaliklarin molekiiler
mekanizmalariin bulunmast -ki biliyoruz ki bu mekanizmalarin bulunmasi ilaglarin gelistirilmesi
acisindan ¢ok onemli- ayn1 zamanda tabii ki bunlarin klinige gegisi igin de bir entegrasyon gerekiyor, o
hedeflendi; ayn1 zamanda da teshis, tedavi, bunlarda yeni yontemler gelistirilmesi ve tabii ki -en 6nemli
sey burada- siirekliligin olabilmesi i¢in yeni insan kaynaginin, arastirmacilarin, bilim insanlarmin
yetistirilmesi.

Bu c¢agrt dogrultusunda 4 tane proje desteklendi. Bu projeler, sirasiyla Yeditepe tiniversitesi,
Marmara Universitesi, Altinbag Universitesi ve Izmir Biyotip ve Genom Merkezi olmak {izere
4 aragtirmacimiza verildi. Buradaki 6nemli nokta aslinda bizim ¢agrida hedefledigimiz {iriin ve
teknolojiler yani bu saydigimiz yeni teshis ve tedavi yontemlerinin gelistirilmesi i¢in gerekli olan model
organizmalarin olusturulmasi ve hocamin da sdyledigi gibi, biyoinformatik alani burada ¢ok dnemli.
Verileri toplayip bu verilerin analizi ve bu verilerin daha sonra da herkese agik héle geliyor olmasi;
ayni zamanda, yine hocamin bahsettigi gibi, bu hastaliklarin ¢ogunun gocukluk hastaliklar olmast...
Ne yazik ki -gegenlerde katildigim bir toplantida 6grendim ben de- bizim iilkemizde bir ¢ocuga nadir
hastalikta teshis dort yilda konulabiliyor. Yani bu gergekten iiziicii bir rakam. Biitiin bunlart biitiinciil
ele alacak bir ¢agr1 diizenlendi ve bu ¢agri sonucunda da bu projeler heniiz s6zlesme asamasinda, daha
caligmalarina baglamadilar. Ama onun yaninda, izmir Biyotip ve Genom Merkezi ayni zamanda 6550
sayili Arastirma Altyapilarinin Desteklenmesine Dair Kanun’la kurulan bir kurulus ve aslinda kendileri
nadir hastaliklarda ulusal arastirma merkezi olmak icin de bir hedef koymus durumda. Bununla ilgili
olarak da ulusal, uluslararasi pek ¢ok projeye basvuruyorlar.

Buraya kadar ulusal olarak neler yapti TUBITAK, bunun hakkinda size bilgi verdim. Ben
bulundugum birim dolayisiyla daha ¢ok uluslararasi kisimla ilgileniyorum. Burada da aslinda dort
yildir TUBITAK ’ta bu birimde bulunuyorum ve dért yildir da aslinda bu programlarin igerisindeyim.

Nadir hastaliklarda Avrupa Arastirma Alan1 Nadir Hastaliklar Programi aslinda ilk (FP6) gerceve
programlar1 6’da kuruldu ve kurucu iilkelerinden, kurucu kuruluslarindan bir tanesi de TUBITAK,
Tirkiye. Hani, ad olarak “E-Rare 1, 2, 3” olarak, en son “Ufuk 2020 Programi’nda dorder y1l suretiyle
Avrupa Komisyonu tarafindan desteklenen bu programlara TUBITAK fonlayici kuruluslardan biri olarak
dahil oldu, diger lilkeler de fonlayict kuruluslariyla dahil oluyorlar ve ¢ergeve programlarina verilen
paralar diginda yani 6denenler disinda aslinda ekstradan tematik alanlarda, 6zel olarak, iilke 6nceliklerine
taninan 6zel ¢agrilarin agilarak biraz daha az yarisin oldugu, daha ¢ok projenin desteklendigi, daha
¢ok ozel olarak ihtiyaglara cevap verebilecek alanlar -yani bu “ERA-NET projeleri” olarak geciyor-
bunlar onlar igin yapiliyor. TUBITAK Uluslararas: Isbirligi Daire Baskanligi da 2006 yilindan beri
bu projelerin ortagr olarak katiliyor ve finansal, Tiirkiye’deki arastirmacilari... Bunun en giizel yant
da buradaki her tilke kendi arastirmacisina fon sagliyor. Yani 6rnegin konsorsiyumda 3 iilkeden 3 tane
aragtirma ekibi olacak; Tiirkiye, Fransa, Almanya; Tiirkiye’den arastirmact TUBITAK ’tan para aliyor,
geri kalanlar kendi fonlayici kuruluslarindan alryorlar.

Peki, bu aragtirma programlari ¢agrilarinda daha ¢ok hangi konulara deginiliyor? Molekiiler ve
patofizyolojik calismalar tabii ki en dnemlilerinden. Hocamin da bahsettigi gibi, LDL’nin incelenmesiyle
farkli molekiillere ulasilip baska hastaliklara da care bulunurken, yine Alzheimer’da da -biliyorsunuz
nadir hastalik- aslinda... Yiiz yilin1 iceren bir kitap okumustum, o kitapta da ayni sey... Benim doktora
yaptigim boliim de nérokimya da aslinda bu Alzheimer caligmalar sirasinda ortaya ¢ikan bir sey.
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O yiizden, aslinda nadir hastaliklar ne yazik ki model organizmanin olmamasi, dahast aslinda
hastayla bire bir iliskisi olmasi nedeniyle hem bir siirii farkli seye insan bazli ulagabildigimiz i¢in iyi
ama Obiir taraftan da tabii ki hasta ve hasta yakinlari agisindan ve iilke ekonomisi agisindan oldukg¢a
zorlayici bir alan. Biz de burada molekiiler mekanizmalar, tani ve teshise yonelik tedaviler, ¢caligmalar,
ayni zamanda terapi gelistirme, bunun yaninda klinik dncesi ¢aligmalar ve bu ¢alismalarin validasyonu
ve en son da bir klinik denemeler ¢agrist agtik. Burada, gordiigiintiz gibi, aslinda ¢agr1 konularinin
hepsi laboratuvardan bagslayarak hastaya kadar ulasan biitiin alanlar1 kapsiyor. Daha detayda da aslinda
bunlar daha ¢ok norolojik hastaliklar oluyorlar, metabolik hastaliklar 2’nci sirada, dermatoloji, kas ve
iskelet sistemi ve digerleri de asagida yer aliyor.

Peki, son on iki y1lda 10 tane uluslararasi ortak ¢agri acildi, biz bunlarin hepsinde TUBITAK ve
Tiirkiye olarak yer aldik, 130 tane proje desteklendi, toplamda farkl: iilkelerden 615 tane proje ortagina
destek saglandi1 ve bu destek miktar1 da 118 milyon euro. TUBITAK 1n Tiirkiye’deki arastirmacilara
sagladig: destek, 20 arastirma ekibine 6,5 milyon TL destek saglandi.

Peki, bu ¢agrilar... Bunu ne yazik ki géremiyorsunuz ama sunum sizlerde olacak, oradan da eger
detaya indiginiz zaman sorulariniz olursa bana her zaman ulasabilirsiniz. Burada aslinda 2007’den
baslayarak 2018’¢ kadar olan biitiin nadir hastaliklar, Avrupa Arastirma Alani1 Nadir Hastaliklar
Programi ¢agrilarin1 6zetledim bu listede ve Tiirkiye’nin katilimini. Aslinda Tiirkiye’nin katilimini
burada daha iyi gorebiliriz. Burada gordiigiiniiz gibi, aslinda ne yazik ki Tiirkiye’deki potansiyel hem
hasta hem de arastirma, klinik anlamdaki arastirma potansiyeli yiiksek olmasina ragmen Tiirkiye’den
aragtirma ekiplerinin uluslararasi ¢alismalara katilma orani ¢ok diisiik ve bu oran genellikle -ne yazik
ki- ornek saglama seviyesinde kalmis durumda. Son ii¢ yildir da TUBITAK olarak biz bu ¢agrilara
kesinlikle AR-GE destegi verdigimizi ve Tiirkiye’den katilim saglayan biitiin arastirmact hocalarimiza
da bunun bdyle olmasi1 gerektigini bir kere daha vurguluyoruz. Acikcasi 2018 yilinda bu ige yaradi ve
proteomik calisan bir hocamiz, Kog¢ Universitesinde molekiiler biyolog bir hocamiz 2018 yilinda bir
projede dnemli bir destek ald1.

Burada da genel olarak 6zetledim, bizim katilimimiz nasil oldu diye. 2015 yili ¢agris1 aslinda
¢ok uluslu klinik denemelerin oldugu bir cagriydi. Bunda 9 tane proje desteklendi, 5 tanesinde
Tiirkiye var. Ancak, bu projeler heniiz baglayamadi ¢iinkii ¢cok uluslu klinik denemelerin oldugu bu
tarz cagrilarda bu Nadir Hastaliklar Avrupa Ortak Komisyonu olarak biz de gordiik ki aslinda ¢ok zor
¢linkii Avrupa Birliginin uygulamalar1 var, {ilkelerin kendi uygulamalari var, hastanelerin bile bu seyde
kendi uygulamalar1 ve bakanliklarin uygulamalar1 var. Ama tabii ki amag¢ bundan ders ¢ikarmak aslinda
¢linkii su anda baslattigimiz, 2019 yilinda baglayan Nadir Hastaliklarda Avrupa Ortak Programi son
cagrisini -yine burada da ¢agrilar agiyoruz- yine klinik denemelerde yapacak.

Buradaki yapi, diger Avrupa Ortak Programi, hani, Avrupa “network™ cagrilar1 disinda, ayni
zamanda biitiin paydaslar1 bir araya getirmeye yonelik bir yapi olusturuldu. Burada genel olarak,
bildiginiz gibi, nadir hastaliklar aragtirmalarimi ¢ok farkli yonlerden beslemek gerekiyor. Tabii ki 6nce
hem ulusal hem uluslararas1 bir stratejimiz olmasi, bunun yaninda altyapilar ~hocamin da sdyledigi
gibi- ozellikle bu cerceve programlarinda... Orphanet, ECRIN, EATRIS, BBMRI; bunlarin hepsi
aslinda cerceve programlarinda zamaninda desteklenmis, simdi de altyapr olarak aslinda biitiin bilim
insanlarinin, nadir hastaliklar aragtirmalarinda da ¢alisan insanlarin kullandig altyapilar héline geldi.

Tabii ki hasta ihtiyaclari ¢ok &nemli. Ulkemizde hastalarin hasta dernekleriyle ve hasta
derneklerinin klinisyen ya da arastirmacilarla baglari ne yazik ki ¢ok kuvvetli degil. EURORDIS aslinda
biitiin Avrupa’daki bu hasta derneklerini bir araya getiren, iilkemizde de pek cok hasta derneginin tiye
oldugu bir kurulus. Bizim bu yapimizda, Avrupa Ortak Programi’nda EURORDIS’in temsilcileri de
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bulunmakta. Tabii ki saglik hizmetleri, bakanliklar ve onlara bagl birimler ¢ok 6nemli. Tabii ki bunlar
da Avrupa Referans Aglari olarak... Aslinda buna da girmemiz gerekiyor, ne yazik ki biz Avrupa
Referans Aglarinin bir pargasi degiliz ve TUBITAK 1, eminim TUSEB’in de en 6nemli hedeflerinden
bir tanesi bu Avrupa Referans Aglarina bir an 6nce dahil olmak ve tabiri caizse o akis borusu ya da
akis semasinda asil yerimizi alabilmek ¢iinkii hi¢bir sekilde gelismelerden vesaire haberdar olamiyoruz
bdyle olunca.

Fonlama tabii ki ¢ok onemli. Burada da gordiigiiniiz gibi, bizim uluslararas1 ve ulusal fonlar
devreye giriyor.

Bu program cok 6zel dedim ciinkii aslinda proje altmis ay siirecek ve 35 iilkeden -bunlar AB
tiyeleri, AB asosiye iiyeleri, Kanada- 130 tane kurum ve kurulug bu projede yer aliyor su anda. Avrupa
Komisyonundan 55 milyon euro destek aliyor ve iilkelerin kattig1 yani -az 6nce de sdyledigim gibi-
bu aslinda iilkelerin 6zel olarak istedigi, Komisyondan da yardim talep ettigi yani destek talep ettigi
bir program olarak tasarlandi ve iilkeler arastirmaya toplamda 100 milyon euroya yakin bir para
ayiracaklarini taahhiit ettiler. TUBITAK da Tiirkiye adina ilk iki senedeki ¢agri igin 2 milyon euro
taahhiitte bulundu.

Peki, bu gagrilarda bizim TUBITAK olarak bulundugumuz yer, tabii ki fonlama. Fonlamada da
2019-2022 yillar1 arasinda bu uluslararasi aragtirma ¢agrilarinda 4 tane ¢agri agilacak. Bu ¢agrilardan
ilkini agtik, bitti, en son eyliil ayinda toplantimiz oldu. Uluslararasi basvurular aliyoruz, uluslararasi
konsorsiyumlar tarafindan degerlendiriliyor ve bunun igerisinde de Tiirkiye’den birinci asamada 20
aragtirma ekibi vardi, ikinci asamaya 47l gecti, toplamda 200 bagvurudan 50’si ikinci asamaya gegmisti,
bunlarin yarisi da desteklenecek, onu da belirteyim.

2020 yili ¢agrist yeni agilacak aralik aymda. Onunla ilgili ¢alismalarimizi da ben bir yildir
stirdiiriiyorum ¢iinkii buradaki en 6nemli sey ag olusmasi. Biitiin paydaslarin bir araya gelip ¢ok ortakli,
¢ok uluslu, iyi ¢iktilari olan projelerin olugsmasi igin ulusal ve uluslararasi aglarin ¢ok saglam olmast
gerekiyor. Bu yilki cagrimiz 2020 yilinda nadir hastaliklarda tedavi yontemlerinin gelistirilmesi. Ancak,
klinik 6ncesi aragtirmalara odaklanilacak. Model organizmalar var bunun igerisinde. 2021 yilinda nadir
hastalarda saglik hizmetleri uygulamalarinin iyilestirilmesiyle ilgili, aslinda daha ¢ok sosyal bir tarafina
deginecek olan bir ¢agr acacagiz. Bununla ilgili olarak da bir yildir strateji toplantilar1 yapiyoruz
ve miimkiin oldugunca ben bunu arastirmacilarla da hem TUBITAK ana sayfasindan hem de mail
gruplarimizla paylasiyorum. 2022 yilindaki ¢agrimizin genel basligi da —sdyledigim gibi- ¢ok uluslu,
¢ok merkezli klinik denemeler olacak.

2019 yili ¢agrist gecti. Dedigim gibi, 20 proje ekibi ve su anda 4 proje 50 proje icerisinde yer
altyor. 25’1 arasinda kaginin yer aldigini ekim ay1 sonunda dgrenecegiz.

Bu arada aslinda sayfayi da size tanitmak istiyorum ¢iinkii gercekten cok biiyiik bir proje oldugu
icin, cok fazla faydalanilabilecek, her paydasin faydalanabilecegi sey burada bulunuyor. Biz de
TUBITAK olarak pek ¢ok is paketinde yer aliyoruz. Iste, izleme ve daha cok cagrilarin olusturulmast,
projelerin, “network”lerin olugturulmasi ve projelerin izlenmesi ¢gok 6nemli; biz bunlarda da yer aliyoruz.
Bunun diginda, ulusal aglarin olusturulmas: ve uluslararasi aglarin olusturulmasiyla ilgili olarak da
calismalarimiz bulunuyor. En son Istanbul’da uluslararasi bir proje pazari etkinligi diizenleyecegiz bu
cagri icin, ozellikle Aralik 2019°da agilacak cagri icin. Eger takviminiz uyarsa sizleri de davet etmek
isteriz. 7 Kasimda Sabanci Universitesi SUNUM’da gergeklesecek bu etkinlik, uluslararasi katilimeilar
da olacak. Ayni zamanda -ben Soner Bey’e gonderirim biitiin bilgileri, o size aktarir- bir kayit sayfamiz
var, oradan kayit oldugunuzda hem ¢alisma alanlarinizi girebilirsiniz ve ¢alisma alanlariniza gére diger
kisilerin ¢alisma alanlarini “eslestirme” dedigimiz bir platform kullaniyoruz, orada gorebilirsiniz ve
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oncesinde bu ¢agriya yonelik kimlerle aslinda birlesip kimlerle is yapabilirsiniz ulusal anlamda da
bunlar1 gérebilirsiniz. 5 Kasima kadar kayitlari aliyoruz. Ben zaten hemen gerekli bilgileri yollayacagim.
Gelebilirseniz ¢ok memnun oluruz.

Bunun disinda da dedigim gibi, ben nadir hastaliklar alanindaki bu seylerle ilgilenmeye basladiktan
sonra acikgasi sosyal bir sorumluluk da hissettim ¢iinkii hastalar ve hasta yakinlari, doktorlar,
klinisyenler i¢in ger¢ekten ¢ok zor bir sey. Ornegin ilk ulusal ag olusturma toplantimizi haziran
ayinda gerceklestirdik, pek ¢ok paydas vardi orada; hasta dernekleri, hastalar bile vardi, klinisyenler,
molekiiler biyologlar, kimyagerler, ila¢ sirketleri. Gordiik ki aslinda konusamiyoruz, birbirimizle
pek konusmadigimiz i¢in de birbirimize nasil yardim edecegimizi bilmedigimiz i¢in de aslinda biraz
kopukluklar oluyor. Bu yilizden de aslina bakarsaniz bir buguk yildir her toplantiya, her... Iste, en
son 4’tincii Ulusal Cocuk Genetik Kongresi'ne katildim. Hacettepede daha yeni, 4 Ekimde bir Nadir
Hastaliklar Bilgi Glinii, bu arastirma programiyla ilgili bir bilgi giiniine katildim.

Beni dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum.

Eger sizlerin de sorulariiz varsa cevaplamaya ¢alismaktan memnuniyet duyarim.

Cok sag olun.

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Sayin Sahin.

Degerli Komisyon tiyesi arkadaslarimizin suali varsa...

Konu teknik bir konu olarak, sunum biraz o sekilde gitti. Tabii, konunun size doniik kismi o sekilde.

Ben tesekkiir ediyorum.

TUBITAK BILIMSEL PROGRAMLAR BASUZMANI DR. JALE SAHIN — Sag olun Hocam.

BASKAN - 3’{incii sunumu yapmak iizere Tiirkiye Saglik Endiistrisi Isverenleri Sendikas
temsilcilerine s6z vermek istiyorum.

Buyurun Saym Sahin.

3.- Tiirkive Saglik Endiistrisi Isverenleri Sendikast Genel Sekreteri Tiinay Sahin’in, nadir
hastaliklarla ilgili 1bbi cihaz sektoriine yansiyan konular ve ¢éziim onerileri hakkinda sunumu

TURKIYE SAGLIK ENDUSTRISI ISVERENLERT SENDIKASI GENEL SEKRETERI TUNAY
SAHIN - Izninizle ben s6zlerime “Saym Bakanim” diyerek baslamak istiyorum efendim.

BASKAN — Estagfurullah. Su anda Komisyon Bagkaniyim, Saglik Bakani degilim.

TURKIYE SAGLIK ENDUSTRIST ISVERENLERT SENDIKASI GENEL SEKRETERI TUNAY
SAHIN — Evet, Saglik Bakanligindan Tiirkiye Saglik Endiistrisi Isverenleri Sendikasina gectigim igin
sizinle bir siire ¢aligma imkani buldum efendim.

BASKAN — Oyle mi?

TURKIYE SAGLIK ENDUSTRISI ISVERENLERT SENDIKASI GENEL SEKRETERI TUNAY
SAHIN — Miisaade ederseniz “Sayin Bakanim” diyerek sdzlerime baglayayim.

Sayin Bakanim, Komisyonumuzun degerli iiyeleri ve degerli katilimeilar; 6ncelikle sizleri saygryla
selamlryorum.

Ben Tiinay Sahin. Saglik Bakanliginda yaklasik yirmi yedi yil gérev yaptim -gesitli biirokratik
gorevleri- iki buguk aydir da Tiirkiye Saglik Endiistrisi Isverenleri Sendikasinim Genel Sekreterligini

yiiriitmek {izere goreve basladim.
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Bugiin nadir hastaliklarla ilgili, daha ¢ok, tibbi cihaz sektorii olmamizdan miitevellit olarak
sektoriimiize yansiyan konulari ve ayni zamanda da bazi ailelerle yapmis oldugumuz bilgi aligverislerini
size arz etmek istiyorum.

Evveliyatinda sendikamizin kurulusuyla ilgili kiiglik bir... 1 Mayis 2003 yilinda kurulmus bir
sendikay1z, yaklasik on alt1 y1ldir hizmet sunmaktayiz. Sektoriimiizle ilgili gerek saglik yapilanmalarinda
gerek mevzuatlarda gerekse sektoriin diger paydaslariyla olduk¢a anlamli ve etkili iligkiler yiiriiten bir
STK oldugumuzu sdyleyebilirim.

Efendim, her ne kadar “nadir hastaliklar” diyorsak da hastaliklarin nadir oldugunu séylemek
miimkiin degil. Bugiin diinya {izerinde, baktigimizda, temel verilere gore 8 binin iizerinde nadir hastalik
oldugunu goriiyoruz. Bu sayinin da hasta potansiyeli olarak diinya niifusunun yiizde 7’sini kapsadigini
ve yaklasik 8 milyon civarinda da bu hastaliklarla miicadele eden bir hasta grubunun oldugunu
goriyoruz.

Bu hastaliklar ¢ogunlukla organ yetmezligi ya da organlarla ilgili yetersizliklerle alakalt
oldugundan dolay1 dogrudan tedavi, dogrudan yardim, dogrudan tibbi cihaz destegi ve tasinma destegi
gibi bircok destege ihtiya¢ duyulan hastaliklar. Hemen siiresi igerisinde olmasa da zamanla gelisen
seyler bunlar. Gene, yapmis oldugumuz degerlendirmelerde séyle bir bilgiye ulastik; tabii, tahmin
ediyorum, sizlerin bilgisi dahilinde: Bu nadir hastaliklara yakalanan ¢ocuklarin bir¢ogu, yaklasik ylizde
35’1 1 yasina gelmeden hayatini kaybediyor. Geri kalan hastalarin yiizde 30 ise 5 yasini gormeden gene
hayatin1 kaybediyor. Biitiin bunlara baktigimizda, gergekten, karsimizda son derece el atilmas1 gereken
ve cidden degerlendirilmesi gereken bir konu var ve onun i¢in de ayrica Komisyonunuza tesekkiir
ediyorum.

Simdi, burada hastalarin bircok malzeme, cihaz, ilag vesaireye ihtiya¢ duydugunu ifade etmeye
calisirken, SUT fiyatlari Tiirkiye’de bu siireci yoneten yegane yapilanma su anda. Ama bu hastaliklarda
kullanilan malzeme, cihaz vesairenin SUT tarafindan da ¢ogunun desteklenmedigini goriiyoruz ya
da desteklenen kismin da ¢ok az oldugunu goriiyoruz. Efendim, desteklense bile tibbi cihaz sektorii
acisindan da soyle bir sikint1 var: T1bbi cihaz sektorii bunu verirken de siiresi i¢erisinde geriye doniisleri
de alamadigindan... Yani bugiin tibbi cihaz sektorii biitiin sistemi yonetmis ve bunu yerli tiretim olarak
ortaya koymus olsa bile en iyi sartlarda {liniversitelerden iki yilda, Bakanligimiz hastanelerinden de
dokuz ila on iki y1l arasinda geri doniis 6demelerini alamiyor. Dolayisiyla, boyle bir sorunu da ayrica o
hastalig1 etki eden ana temel nedenlerden bir tanesi olarak da ifade etmek isterim.

Bir diger konu, efendim -gene sunumda da goriiyorsunuz- bir regete yapildiginda, en basit, HME
filtresi i¢in, bu filtrenin 8 adedine ve 30 kurus olarak 6deme yapiyor. ALS hastalar1 i¢in de 4 adet
aspirasyon sondasi geri 6deme kapsaminda iken bu hastalar normalde giinde 8-10 adet ama enfeksiyon
alirlarsa 10-15 adet kullaniyorlar, oysa 6denen kisim 4 tane.

Burada biz sunu yapmaya calistik aslinda: Bu gordiigiiniiz rakamlar giincel, bir ailenin, bir
hanimefendinin aylik olarak kullandigi ve hastalik i¢in cebinden ¢ikan para, yaklasik 10 bin liray1
buluyor efendim burasi ve bu édeme igerisinde yiizde 30’ unun bile SUT tarafindan karsilanmadigini
rahatlikla ifade edebiliriz. Dolayistyla bu ailelerin sorunlarma girdigimizde, baktigimizda, hem maddi
hem manevi hem sosyal yogun bir sorun yumagiyla kars1 karstyayiz.

Tibbi cihaz acisindan baktigimizda da gene bircok tibbi cihaza ihtiya¢ duymalarina ragmen birkag
tanesini buraya 6rnek olarak aldik. Iste, ventilasyon, aspirasyon, pulse oksimetre, oksijen konsantratorii,
korse, kesintisiz gii¢ kaynagi gibi bircok seye de... Cilinkii elektrik kesildiginde vesaire oldugunda bu
hastalar gercekten ¢ok ciddi magduriyetler yastyorlar.
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Efendim, bu kisa 6zetten sonra -vaktinizi ¢ok almamak bakimindan ¢iinkii konu aslinda temel
dayanaklari itibariyla belli bir konu- ¢dzlim olarak da biz soyle diisiiniiyoruz: Saglik Bakanligimizin
baslatmis oldugu e-nabiz diye bir programimiz var. Bu program ilizerinden kendi tetkik ve tedavilerini
takip edebildikleri gibi bir¢ok veriye ulasabiliyorlar. Gordiigiimiiz sey sudur: Bu hastalarin takip
edilebilmesi i¢in dogru bir kayit sisteminin olugsmasi gerekiyor. Bu kayit sisteminin su anda olmadigini,
olsa bile en fazla 30 hastaliga kadar takip edebildigimizi sdyleyebilirim. Onun disindaki takipleri
yapamtyoruz. Dogru takip bizim hangi orana ne kadar yogunlasacagimiza da yonlendirmis olacak.
Evde bakim hizmetlerimizi Saglik Bakanlig1 2014 yilindan itibaren oldukca artird: aslinda, nitelikli bir
noktaya dogru da gitmek iizere. Ancak, bunu gercekten ¢ok ciddi bir artigla ve ¢ok biiylik bir yayginlikla
topluma yaymamiz gerekiyor. Ozellikle bu hastaliklarda gergekten ciddi bir ihtiyag.

E-nabizda eger bunu takip edersek bize ne saglayacak? Hastalarin tedaviye ve cihazlara erigimi
kolaylasacak ciinkii elimizdeki potansiyeli bilmis olacagiz. Kamu tarafindan maliyet ve etkinlik
analizlerine imkan verecek; mali denetimleri nasil yapacagiz, hangi paraya ihtiyacimiz var, biitceleme
vesaire. Diger taraftan da cihaz ve malzeme kullaniminda tasarruf saglayacak. Nasil yapacak bunu?
Birgok hastaya biz hastanelerimizden iicretsiz cihaz veriyoruz, cihazlarin geri doniislerinin bize intikal
etmis olmasi gerekiyor ama birgok cihaz bize geri donmiiyor, ¢esitli nedenlerle donmiiyor. Dolayisiyla
burada da hem cihaz, malzeme kayb1 hem bir ekonomik kayip hem de hastanin takip kaybi var. Takip
sisteminin kurulmasi bu agidan da 6nemli.

SUT kapsaminda bu hastaliklar ayrica degerlendirilmeli demistik basta, SUT’ta ¢ogu yok, ifade
etmistik ama burada su var: Ailelerin {izerine gergekten ¢ok biiyiik bir maddi yiik diisiiyor. Dolay1styla
SUT’un bu anlamda dogrudan, belki de sadece nadir hastaliklara yonelik bir sistemle yonetilebilir bir
asamaya getirilmesi lazim. Sadece bu alana 6zel olarak hi¢ olmazsa kargilama bakimindan yani devletin
karsilama oranlari artirilabilir SUT agisindan. Iste, 12 bin liraya kadar, 20 bin liraya kadar, 30 bin
liraya kadar, 8 bin liraya kadar cihazlar var; bunlarin 1.500-2.000 liras: karsilaniyor ve gerisini ailenin
kendisi karsilamasi gerekiyor. Bu bakimdan da nitelikli bir geri 6deme sisteminin ailelere etkin bir katk1
saglayacagini disiiniiyoruz.

Diger taraftan, biraz dnce kayit sisteminden bahsetmistik, burada da bunlar genetik gegiskenligi
olan hastaliklar olmasi miinasebetiyle hastaliklarin erken taninmasi her manada bize biiyiik katki
saglayacak, ayni zamanda hem teshiste hem tedavide hem de hastaligin belki de geciktirilmesinde,
biraz daha Gtelenmesinde, baskilanmasinda 6nemli katki saglayacak. Bu bakimdan da bir ulusal
tarama programi mutlaka gelistirilmeli. Hatta ulusal nadir hastaliklar stratejisi bile ayrica yazilabilir,
olusturulabilir diye diistiniiyoruz efendim.

Diger taraftan -Saym Genel Sekreterim de buradalar- bu hastaliklarin tani ve tedavisine yonelik
olarak hastalarin yasam kalitesini artirmak iizere gelistirilmis, AR-GE’si TUBITAK tarafindan
fonlanmus, yerli ve milli ilag ve tibbi cihazlarm TUSEB araciligtyla iiretimine destek verilmesi gerekir
ve bu gercekten son derece dnemli bir konu. Burada tek sikintili nokta su: Sektor, tibbi cihaz sektoriimiiz
oldukea etkin bir noktaya gelmis durumda Saym Bakanim, ger¢ekten ¢ok kaliteli tiretimler yapan
sektor temsilcilerimiz mevcut fakat bir sorun var, o da su: Birincisi, yurt disindan Tiirkiye’mize giren,
kalitesini tartisabilecegimiz gesitli cihazlar var ve bunlar bizim ireticilerimizin karsisina ger¢ekten bir
bariyer olarak ¢ikiyor. Hem bir 6deme problemi hem de dogru olmayan bir rekabet sistemi var aslina
bakarsaniz burada. Dolayisiyla eger biz alim garantili bir sistemle yerli ve milli tiretimimize dogru
yonelirsek, emin olun, muhtesem bir sistemle muhtesem bir {iretim noktasina ulasmamiz isten bile
degil.
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Ben ¢ok vaktinizi almadan, genel 6zet budur efendim, sorulariniz varsa memnuniyetle cevaplamaya
gayret ederiz arkadasimla beraber.

BASKAN — Saym Sahin’e tesekkiir ediyoruz.
Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan sual talebi yok.

Ancak, sunu belirtmek i¢in birkag climle sdylemek istiyorum: Elbette Tiirkiye, biitiin alanlarda
oldugu gibi, saglik alaninda disa bagimliliktan kendini kurtarmak zorunda ki biz ambargoyu yasadik.
Biz iiniversite dgrencisiyken 74 Kibris Harekati’nin pesinden Tirkiye’nin karst karsiya kaldigi
ambargonun her alanda bize nelere mal oldugunu bildik, gérdiik. O nedenle, bu, saglik endiistrisindeki
iiretimlerin bir sekilde Tiirkiye’de Oniiniin a¢ilmasi lazim. Bir destek var, tesvik var ama daha da ileri
gotiiriilebilir. Standartlarini da koymamiz lazim. Yani bizim {iretimimiz yerli olmakla isi baglamamali,
kaliteyi yakalamali. Biz, kisa bir Bakanlik siiresinde, alimlarda yerli driinlerin tesvik edilmesi
yaninda liniversite laboratuvarlarini da devreye sokarak iriinlerimizin kalibrasyonundan tutun kalite
kontroliiniin yapilmasi konusunda da gayret edilmesi yolunda adimlar atmistik. Ben Tiirkiye’de
bu islerin bundan sonra daha da iyi bir istikamete gidecegine inaniyorum ama giizel bir konuya da
degindiniz, onu da burada paylasmadan edemeyecegim. Once bilmeliyiz ne var yani masanin iizerinde
ne var, onu bilmeliyiz. Bu kayit sistemini gelistirmemiz lazim.

Buyurun Hocam.

TURKIYE SAGLIK ENSTITULERI BASKANLIGI GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN
TURKEZ — Saymn Bagkanmim, ncelikle Genel Sekreterimize tesekkiir ediyorum sunusu igin.

Benim bir katkim, bir de bir davetim olacak, onu unuttum sunumun yogunlugunda, miisaade
ederseniz onu da ileteyim.

Biz Sayin Genel Sekreterimizin séyledigi iizere, vitrindeki yani masadaki bugiine kadar efor sarf
edilmis, tibbi cihaz ve ilagla ilgili uygulamal is birligi cagrisinda bulunduk ve su an itibariyla rakamlari
kontrol ettim ben, 144 tane tibbi cihaz i¢in, 96 tane de ilag is birligi ¢agrimiz var. Bunlar belli bir yere
kadar gelmis iiriinler, destek bekleyen iiriinler. TUSEB gagrisi, bu hafta sonlanacak olan cagrilardaki
son rakamlardir bunlar. O anlamda cagrilarimiz var. Umit ediyorum ki bu 140+100, 240 tanesinden
yani inanin, bunun 10 tanesi dahi hedefe ulagmis olsa 0 240’1na verdigimiz AR-GE nin ¢ok daha fazlasi
¢ikacak, bunu belirtmek istedim.

Bir de 29-31 Ekimde Tirk Tip Kurultayr’miz var, Cumhurbaskanimizin himayesinde bir
organizasyonumuz. Efendim, ben de Komisyon iiyelerimizi ve sizi Sayin Baskanim 29-31 Ekimdeki
organizasyona davet etmek istiyorum. Hepinizi bekliyoruz.

BASKAN — Tesekkiir ederiz, biz giindemimize alir bunu degerlendiririz.

Hepinize katkilariniz i¢in bir kez daha tesekkiir ediyor, toplantiy1 kapatryorum.

Kapanma Saati: 17.40
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