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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yo6ntemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklart
Sorunlarin ve Cozlimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmast Komisyonu 12.10°da
acildi.

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

ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yagadiklart
Sorunlarm ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonunun taslak
raporu lizerinde goriisme yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 13.51°de toplantiya son
verildi.

verildi.
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16 Kasim 2019 Cumartesi
BiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 12.10
BASKAN : Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI : ismail GUNES (Usak)
SOZCU : Hac1 Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP : Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — Komisyonumuzun degerli iiyeleri, toplanti yeter sayimiz vardir.

Komisyonumuzun 10’uncu toplantisini agtyorum.

I1.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI
1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin agiklamasi
BASKAN — Giindemimizde taslak komisyon raporu {izerinde goriisme yer almaktadir.

Degerli tiyelerimiz, dncelikle komisyon raporunun yaziminda gelinen agama ve raporun igerigi
hakkinda Komisyonu bilgilendirmek {izere Profesdr Doktor Deniz Yiiksel soz alacak, ona s6z
verecegim, ardindan komisyon raporu hakkinda goriis ve Onerilerini ifade etmek isteyen Komisyon
tiyesi arkadaslarimizin s6z taleplerini alarak sirayla kendilerine s6z verecegim.

Buyurun Sayin Yiiksel.
II1.- ARASTIRMA KOMISYONLARI
A)RAPOR UZERINDE GORUSMELER

1.- ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarimin Yasadiklar
Sorunlarin ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonunun taslak

raporu tizerinde gortismeler”
PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Hepinize giinaydin diliyorum.

Ulkemiz icin ve diinya i¢in ¢ok 6nemli bir Komisyon oldugunu diisiiniiyorum. Bu Komisyonda su

anda halihazirda topladigimiz verilerin taslagindan size bahsedecegim.

Oncelikle, nadir hastaliklar hakkinda genel bilgi verdikten sonra —igerikten bahsediyorum- bu
Amyotrofik lateral skleroz ana baslik hastaliklarimizdan bir tanesi. Bunun tanimi, nedenleri, etkileri ve
tedavisi tistiinde ayrintili bilgi verip arkasindan spinal muskiiler atrofi igin de tanimu, klinik 6zellikleri,
hastaligin tipleri, klinik yonetim, tedavi ve yeni gelismelerden bahsettik. Duchenne muskiiler distrofi
hastaliginin yine tanimi, klinik 6zellikleri, patogenetik &zellikleri, tedavisi ve genetik danigsmanlik,
ilaglar istiinde durduk. Multipl skleroz hastaligimin da yine tanimi, epidemiyolojisi, tanisi, risk
faktérleri klinifi_prognozu, tedavisi ve ilaglari istiinde durduk.

* 8/11/2019 tarihli Istanbul;
9/11/2019 tarihli Istanbul Calisma Ziyareti Toplant: Tutanaklari; ve Komisyon Raporu bu
Toplant1 tutanagina eklidir.
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“1.6” bizim i¢in zor bir konuydu. Arastirma kapsamina alinan diger nadir hastaliklarin -ki bu
8 bine yakin, oldukc¢a biiyiik bir grup- bu grubun icerisindeki hastaliklarin iilkemizde olast en sik
goriilenlerinin iistinde duralim, bu konuyu bu sekilde toparlayalim istedik. Yani “1.6” bizi en ¢ok
zorlayan konulardan bir tanesiydi.

Ikinci boliimde saglik hizmetlerinde mevcut durumdan bahsettik. Burada Saglhik Bakanliginin nadir
hastaliklarla ilgili ¢aligmalarindan -ki bunlardan en 6nemlisi ndromuskiiler hastaliklar merkezlerinin
durumu, son durumu- ve tanida uygulanan, 6zellikle erken taranabilen ve erken donemde tani konulan
hastaliklarin tarama programlarindan bahsettik. Metabolik genetik analizlerden ve biyokimyasal
testlerden, var olan tanisal tetkikler arasinda gene immiinolojik tetkikler, hematolojik tetkikler,
goriintiileme yontemleri, patolojinin yeri, enfeksiyoz tetkikler ve nadir hastaliklara yonelik diger
sistemik tetkikler, bunun yani sira yurt disinda yapilabilen tetkiklerden de bahsedecegiz.

Bunun yani sira tedavi ve bakim hizmetlerinin mevcut durumundan bahsettik. Burada ilag
tedavileri ki bu ilaglarin yurt disindan ilaglarin getirtilmesi, endikasyon disi onayla ilag kullanimi ve
erken insani erisimden bahsettik.

Tedavi hizmetlerinden, Ozellikle dis tedavileri, organ, doku nakli, yardimci tireme tedavi
yontemleri, bunun yani sira fizik tedavi ve rehabilitasyon ve kaplica tedavilerinden bahsettik.

Sonrasinda kisiye yonelik koruyucu saglik hizmetleri itizerinde durduk. Bunun yani sira yurt
disinda tedavi ve tetkik, evde saglik hizmetleri, palyatif bakim iizerinde de kurumlarca gelen bilgi
noktalari {izerinden yer verdik.

Tibbi malzeme ve cihazlar igin de ayakta ve yatarak tedavide kullanilan tibbi malzemelerin temini,
SGK tarafindan iade alinan cihazlar ve bu cihazlarin bakim, onarim ve yenilenmesi, 6zellikle bu grubun
en sik kullandig: tekerlekli sandalye, gérmeye yardimci malzemeler, isitme cihazlari ve beyin sap1
implantindan da bahsettik.

Yine, bu grupta, ikinci bolimde nadir hastaliklar ve yetim ilaglarla ilgili diger iilke
uygulamalarindan, bu diger tilkelerin nadir hastaliklarin tan1 ve tedavisiyle ilgili yaptiklarindan, yetim
ilaglarla ilgili diger tilke uygulamalarindan ve tibbi cihazlar ve sarf malzemeleriyle ilgili gene diger
iilkelerin uygulamalarindan bahsettik.

Ulkemizin bizce en eksik olan konularindan birisi olan kayit sistemi, bu nadir hastaliklarm
ortak kayit sistemi -ki bu aslinda diinyada da genel itibariyla bir sorun- bundan bahsettik. Sonrasinda
da bu ikinci boliimiin son konusu olarak da nadir hastaliklarda arastirma ve gelistirmenin iizerinde
durduk. Buradaki klinik ¢alismalar, ulusal plan ve programlar, AR-GE calismalarma destek saglayan,
6zellikle TUSEB ve TUBITAK tarafindan yiiriitiilen ¢alismalar iistiinde kurumlardan gelen bilgi notlar1
dogrultusunda yer verdik.

Ugiincii boliimde “Hasta ve Hasta Yakinlariin Yasadiklar1 Sorunlar ve Mevcut Durum” ana
basligimizdi. Burada, saglik hizmetleri ve bu hizmetlere erisim, bakim ve sosyal destek hizmetler ki
burada engelli bireylere yonelik bakim hizmetleri, sosyal destek hizmetleri ve engelli bireylere yonelik
diger hizmetler alt bagliklarimizdi.

Hasta ve hasta yakinlarina saglanan sosyal giivenlik hizmetleri, egitim ve 6gretim hizmetleri,
hasta ve hasta yakinlarinin ¢alisma hayat1 ki burada alt baslik olarak aktif is giicli hizmetleri, issizlik
sigortasi hizmetleri, engellilere emeklilik siire¢lerinde sunulan hizmetlerin usul ve esaslari, engelli
istihdami kapsaminda engelli yakinlarina saglanan haklar... Burada nadir hastaliklar diye 6zellikle bir
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ana baslik degil, genel itibariyla nadir hastaliklarin biiyiik bir kism1 hem islev, fonksiyon kaybi hem
de motor kayiplara neden oldugu i¢in ¢gogunun engellilik durumu s6z konusudur. Bu ana baslik altinda
engellilere taninan hizmetler tizerinde durmak durumunda kaldik.

Dérdiincti ve son boliimde ise sonug ve Onerilerimize yer verdik. Buras: bu Komisyonun belki
de en garpict ve iglevsel kismi olacak diye diisiindiik. Burada tek tek biitiin hastaliklarin {izerinde
durmaktansa 4 ana hastalik iistiinde birden duralim dedik, ALS, SMA, DMD ve MS hastaliklarindaki
sorunlara yonelik kisa ve uzun vadedeki ¢6ziim onerileri. Burada, saglik hizmetlerine yonelik, bakim
ve sosyal destek hizmetlerine yonelik, hasta ve hasta yakinlarina saglanan sosyal giivenlik hizmetlerine
yonelik, egitim ve 6gretim hizmetlerine yonelik, hasta ve hasta yakinlarinin ¢aligma hayatina yonelik
¢6ziim onerilerinde bulunduk. Gene, burada, bu kisimda daha ¢ok hasta yakinlari1 derneklerinin, hasta
derneklerinin dnerilerine de yer verdik.

Diger nadir hastaliklardaki sorunlara yonelik kisa ve uzun vadedeki ¢oziimleri de yine ayni
gercevede, saglik hizmetleri, bakim ve sosyal destek, sosyal giivenlik hizmetleri, egitim 6gretim
hizmetleri ve ¢alisma hayatina yonelik genel toparlayici bir bolimle bitirdik.

Bazen ¢ok uzun olan ilag listeleri, genetik analiz listeleri gibi eklerimizi de ekler kismina link
vererek, buradan ulagim saglamayi hedefledik.

Detayini anlatayim mi1?
BASKAN - Giris seklinde bu sunusu yaptiniz.
PROF. DR. DENiIZ YUKSEL — Evet.

BASKAN — Simdi, tabii, eger bunun {izerine ilave edeceginiz bir boliim varsa onu alalim veyahut
da Komisyon iiyesi arkadaslarimizla birlikte, bizler bazi konularin tekrar daha agilmasini talep
edebiliriz, onlarin lizerinde karsilikli miizakere etmekte fayda var.

Ben s6zii Komisyon iiyesi arkadaslarima veriyorum. Arkadaslarimizin bu konuda soyleyecekleri
ve sorulari...

Buyurun ismail Bey.
ISMAIL GUNES (Usak) — Hayirl sabahlar diliyorum herkese.
Hocamiza da ¢ok tesekkiir ederiz.

Tabii, zaten ilk dort boliime kadar olan seyler rutin, daha ¢ok bu seyin tanimlamasi. Esas insanlarin
daha ¢ok merak ettigi herhalde besinci boliim. O besinci bolimde neler var, onlari bize anlatacak
misiniz? Yani o Oneriler ve yapilmasi gereken kisimlar...

BASKAN — Onlar1 agalim diyorsunuz.

ISMAIL GUNES (Usak) — Evet, onlar1 agalim esas. Digerlerini, tabii, hepsini acarsak zaten bunun
yetismesi miimkiin degil ama en azindan besinci boliimil a¢ip da onun iizerinde...

BASKAN — Dérdiincii boliim.
ISMAIL GUNES (Usak) — Dérdiincii boliim miiydii 6neriler?
BASKAN — Evet, dérdiincii bolim.

ISMAIL GUNES (Usak) — Dérdiincii boliimii acarsak bence biraz daha sey olur herhalde.
Arkadaslarin ve bizlerin de bir katkisi olabilirse belki sey olur.

Tesekkiir ederim.

BASKAN - Arkadaslarimizdan ilave edecek olan var m1? Bunu galistiktan sonra zaman iginde
sey yapalim.
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Bence 3’ii de agmak lazim. Yani kayit konusu, Bakanligin su anda vermekte oldugu hizmetlerin
durumunu, onu da agmak lazim ki 4’e tavsiyelerimiz onun iizerine de olusacak c¢iinkii. 3’#i bir dnce
acalim bence. Saglik hizmetleri, bu hizmetlere erisim, bugiinkii mevcut durum hakkinda bir agip... O
boliimii bir agarsaniz, 3’tin 1°1.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Mevcut durumdan biz 2’de bahsettik Sayin Bagkanim.

BASKAN — Mevcut durum, dogru. 3’{incii boliim hasta ve hasta yakinlariin yasadigi.

Mevcut durumu bir agik olarak gormek lazim.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Ulkemizde halk saglig1 agisindan énemli bir saglik sorunu olan
nadir hastaliklar konusunda ulusal stratejilerin belirlenmesi igin Saglik Bakanligr tarafindan 2012
yilinda caligmalar baslatilmistir. ik olarak nadir hastaliga sahip bireylerin tedavi durumunu analiz
etmek, ikinci olarak ise var olan durumu iyilestirmek i¢in gerekli dnerileri ve ¢dzlimleri ortaya koymak
amaciyla 2014-2016 Nadir Hastaliklar Calistay Raporu 2017 yilinda Uluslararast Nadir Hastaliklar
Calistay Raporu ve 2019 yilinda TUSEB Nadir Hastaliklar Raporu yayinlanmastir.

Mevcut durumda iilkemizde yetkinlestirilmis merkezler bulunmamasi, epidemiyolojik bilgilerdeki
eksiklikler, ulusal kayit sisteminin olusturulamamasi, arastirmalari bireysel bazda kalmasi ve
koordinasyonun saglanamamasi Ulusal Strateji Plan1’nin hazirlanmasimi gerektirmistir.

Saglik Bakanligi biinyesinde 2017 yilinda Nadir Hastaliklar Bilimsel Danisma Komisyonu
olusturulmus ve bu strateji plant kapsaminda paydas kamu kurumlari, sivil toplum kuruluslart
temsilcileri, akademisyenlerle ¢esitli toplantilar ve calistaylar diizenlenmistir. Bu c¢aligmalarin
neticesinde asagida belirtilmis olan konu basliklarini igeren Uluslararasi Nadir Hastaliklar Strateji Plant
Taslag1 olusturulmus ve ilgili paydaslarin goriislerine agilmustir.

Eylem Strateji Plan1 igerigi hastalar, saglik ¢alisanlari ve topluma yonelik hastaliklarla ilgili bilginin
gelistirilmesi, farkindalik ¢aligmalari, tani ve tedaviye erisimin saglanmasi, AR-GE ¢aligmalari, tarama
programlarmin gelistirilmesi, nadir hastaliklarin epidemiyolojik ¢alismalari, yetim ilaglara erisim ve
ilag aragtirmalari, bakim hizmetleri ve sosyal destegin saglanmasi konu basliklarini igermektedir.

Bu kapsamda, Saglik Bakanliginca nadir hastaliklar ¢aligmalari konusunda Avrupa Birliginde
kaydedilen geligsmelerin takibi ve uygulamalarinin iilkemize aktarilabilmesi amaciyla nadir hastaliklar
hakkinda komisyon uzmanlar grubuna gézlemci iiye basvurusu yapilmis, nadir hastaliklara sahip
hastalarin tani, bakim ve tedavi imkanlarin1 gelistirmeye yardimci olmak amaciyla kurulmus olan
Orphanet, nadir hastaliklar ve yetim ilaglar portal {iyeli siireci halen devam etmektedir. $u anda tilkemiz
Orpanet’e halihazirda tiye degil.

Néromuskiiler hastaliklar merkezleri nadir goriilen hastaliklarin sayis1 ve gesitliligi, baz1 hastalik
bazli vaka sayismin azligi, hasta bakimi i¢in 6zellesmis ve koordineli bir yaklagim izlenmesini
gerektirmekte. Bu kapsamda halihazirda maalesef ki iilkemizde 6zellesmis poliklinik hizmetleri yok
yani bir MS poliklinigi DMD poliklinigi, SMA poliklinigi, ALS poliklinigi gibi poliklinik hizmetleri
net olarak olmamakla birlikte, bazi {iniversite ve egitim arastirma hastanelerinde bu tarz hizmet veren
poliklinikler bulunmaktadir. Ulkemizde “nadir hastaliklar merkezi” tanmimlamasi olmamakla birlikte
Bakanligimizca diger diinya 6rnekleri incelenerek. Ki burada en 6nemli, bizim dikkatimizi ¢eken bu
¢alismalar kapsaminda Almanya’nin bir nadir hastaliklar ¢alismasi diinyada ilk 6rneklerden biri. Bunun
yani sira italya ve Fransa’da daha gok miikemmeliyet merkezleri ya da néromuskiiler merkezler seklinde
ilerleme gostermekte. Burada Almanya drneginden de bahsetsek mi diye diisiindiik agik¢as1 ama sizlerin
onerileri dogrultusunda ilerlemeye karar verdik. Orada “NAMSE” denilen federal bir komisyon var,
bir st karar verici merci ve bu merciye bagli olarak komitenin aldig1 kararlar dogrultusunda “ABC”
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denilen bir piramit sistemi kurulmus. “C” denilen grupta iilke ¢apinda 7-8 tane merkez belirlenmis. Bu
merkeze daha ¢ok poliklinik ve ayakta hizmet verilen nadir hastaliklarin hastalar1 bagvurmakta, onlarin
rutin isleri halledilmekte, ayakta tedavi hizmetleri saglanmakta ve birtakim sosyal ve 6rnegin rapor
ve ilag isleri gibi durumlari halledilmekte. Ancak burada tani ve tedavisi netlesmeyen hastalar “B”
denilen daha az yani yaris1 kadar, 4-5 adet merkezde bu hastalarin ileri arastirmalar1 yapilmakta ve bu
ileri arastirmalar sonucunda hastalarda nihai taniya ulasilmakta. En son “A” denilen bir biiylik merkez
var. Bu biiyiik merkezde de klinik arastirmalar ve gergekten tanisi B’de de konulamayan hastalarin
arastirilmast, olast imkanlarinin arastirtldigi bir ag sistemi. Bunlarm tilke ¢apinda ciddi kayit formlari
var. Su anda hani diinyada ilk oturmus nadir hastaliklari takip eden sistem bu sistem bizce.

BASKAN — Almanya’daki sistem?

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Almanya’daki, evet.

BASKAN - Bizim Bakanliktaki sistemle ilgili bir bilgi verdi mi Bakanlik bize resmi olarak? Var
degil mi burada, evet.

Bizdeki sistem nasil buna kiyaslarsak?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Bizde herhangi bir sistem olusturulmadi su an Bakanim.

BASKAN — Olusturulmadi, degil mi?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Almanya 6rnegini biz de ciddi sekilde incelemistik. Almanya’nin ve
Fransa’nin da yine, planlarini da incelemistik.

BASKAN - Bizim Komisyondaki iiye arkadaslarimiz goriislerini olustururlarsa bunu tavsiye
olarak iletiriz yani.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Soyle yapsak aslinda Sayin Bakanim: Simdi yani tam ayrintilt
taslagi incelemeden aslinda her sdyleyecegimiz havada kalacak. Hani eger uygun goriirseniz bize bunu
incelememiz igin bir siire verigeniz, ondan sonra fikirlerimizi sdylesek...

BASKAN — Oyle yapacaiz zaten.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Hayir, su anda ben geg kaldigim i¢in, kusura bakmayin, basini da
kagirdim.

BASKAN — Paylasalim, 6nce bir iskeleti ¢iksin 6niimiize dedik. Bugiinkii calismamiz bu raporun
iskeleti ama 2 konuyu da ele alalim ki biraz daha derinleselim. Ondan sonra bu raporla ilgili olarak
Komisyon liyesi arkadaslarimiz 6nerilerini yazili, szIii olustursunlar. O zaman getirelim, birlestirelim,
rapor halinde imzalayip génderelim.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Ben ge¢ kaldigim i¢in kusura bakmayn.

BASKAN - Olsun, ben paylasayim dedim. Yani aklin yolu bir, sizin de 6nerdiginizi ayni sekilde
biz de bastan diisiindiik, bu sekilde yapalim. Bazi yerler olgunlagsin istiyorum bugiin kafamizda ki
bizler 6nerileri getirelim.

Yani 2 nci bsliim, 3 *{incii boliim, 47{incii boliim; bunlar dnemli. Ozellikle burada 4 tincii bolimdeki
tavsiyeleri yapabilmek i¢in saglik hizmetlerindeki mevcut durumu bayagi agik bilmek lazim. Yani
bizim Bakanligimizda su anda bir sistem yok. Merkezler vardi 7 tane, dyle biliyorum.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Merkezler sadece noromuskiiler hastaliklarla ilgili.
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BASKAN — Evet ama nadir hastaliklarla ilgili degildi yani.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Evet ama ona iligkin bir stratejik plan ¢alismamiz vardi bizim bir
buguk yil dncesine kadar. Taslagimiz da hazirdi, goriisler de alindi ama ondan sonra bir iist kademeye
gegemedik.

BASKAN — Tam uygun zaman iste, biz de goriislerimiz aktaralim bakalim.
ISMAIL GUNES (Usak) — Simdi Antalya ve Tepecik’te mi var?
SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET

UZMANI SERDAR ARSLAN - Tepecik’te var, Antalya Egitim ve Arastirmada var, Istanbul’da var;
aktif olarak bunlar ¢alistyor.

ISMAIL GUNES (Usak) — 3 tane bunlar, tim bdlgelerde mesela artirilmasini istiyorlar, her
bolgede 1 tane en az.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - 14 ila 16 arasinda merkez belirlemistik o donemde ama hekim
yoklugunda ya da o bélgedeki gegici zorunlu hizmetten kaynaklanan doktor degisimlerinden dolay...

BASKAN — Pardon, mikrofona basin, biz buradan sey yapalim, tutanaklarda da bu goriilsiin.
Evet, buyurun.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Noéromuskiiler hastaliklar merkezleri hala ¢alismalar devam ediyor.
Yonetmelik olarak biz diizenlemistik iki yonergeyi de. Yonergeyi Danistay usulen bozmak durumunda
kalmisti, yonerge de su an bizim mevzuat dairemizde imza asamasinda, halen bekliyor. Kamu
Hastaneleri Genel Miidiirliigiinden de aldigimiz bilgiye gore bazi merkezleri su an planlandi, dzellikle
Malatya, Diyarbakir, Antep gibi o bolgelerde de olusturacaklar yakin bir zaman igerisinde, onu da zaten
raporumuza ekledik.

BASKAN — Tamam.

ISMAIL GUNES (Usak) - Baskanim, bir de kayzt sistemiyle ilgili bir sorunumuz vardi esas bizim.
Yani Tiirkiye’de hangi hastaliktan kag¢ tane var bunu géremiyoruz. Bir de mesela bu bizim en biiyiik
problemlerimizden bir tanesi hastaliklarla kisilerin hastaliklariyla ilgili gegmisine ait bilgileri biz Saglik
Bakanligindan gérebiliyor muyuz? Yani e-nabizdan falan gérebiliyorsunuz ama doktor mesela diyelim
ki bir hasta benim 6ntime geldi, ben bu hastanin mesela -veya ben bir doktorun 6niine gittigim zaman-
bunda mesela su su hastaliklar varmig diye gorebilme imkani var m1? Bunu yapmamiz lazim esas.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Su an e-nabizda...

ISMAIL GUNES (Usak) - E-nabiz’da kisi kendi goriiyor.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Hayir, eger onay verirse hekim de gorebiliyor. Kisinin onay vermesi
gerekiyor. Sistem {izerinden e-devlet lizerinden de bunu yonetebiliyor. “Hekimim gorsiin” butonu var
onaya bastig1 takdirde “Aile hekimi diger basvurdugum hastane de gorebilir.” diye o sekilde hekimi de
gorebiliyor, daha Onceki yapilmis tetkikler, goriintiilemeler, konulmus tanilar, almis oldugu regeteler
hepsini gorebiliyor hekim.

BASKAN — Ozel hastanelerin kaytlar1 entegre oldu mu?
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SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Bir ¢alisma var Sayin Bagkanim ama...

PROF. DR. DENiZ YUKSEL - Gériiniiyor Saym Bagkanim, ben sahada ¢ok aktif olarak e-nabizi
kullantyorum. Bize daha dnceden baska yerlerden gelen, 6zel hastaneden gelen hastalarmn ellerinde
evraklart olmadigi zaman biz ¢ok c¢aresiz kaliyorduk ama su anda e-nabiz ¢ok aktif isliyor, biz ¢ok
mutluyuz. Bagka 6zel hastanede dahi olsa biitiin tetkik sonug¢larini, raporlarini, ilaglarini, tanilarini,
epikrizlerini ve goriintiilemelerini 6rnegin MR ¢ekilmis bir yil 6nce baska bir merkezde onu agip
gorebiliyoruz, o ¢ok iyi isleyen bir sistem su anda ancak bireysel yani biz kendimizin flas diskleri bu
e-regete diskimizi taktigimiz zaman onay veriyor, tek tek hasta {istiinden veriyor, bunu toplu bir sonug
seklinde géremiyoruz. Yani halihazirda e-nabizda kayitli hepsi. Tabii ki dogru kaydedilmisse ve dogru
tantysa yani hani o konuda ilerleyen tablolarda da gosterecegiz birtakim say1 tutarsizliklar: da var yani
hangi rakami dogru kabul edecegiz, onda da birtakim... Toplu kayitta ciddi belki sekretarya destegi
gerekebilir.

BASKAN — Kayitla ilgili asilmasi gereken daha mesafe var ¢iinkii bu e-nabiz daha c¢ok bireyin
hizmet almasiyla ilgili alana doniik ama bu bilgilerden bir sonug¢ ¢ikarma ¢aligmasi i¢in agik degil,
bireyin tek tek izin vermesi lazim ki biz o insanlarin bilgilerin degerlendirebilelim. Aslinda e-nabiz
iizerinde bilmiyorum bu imkan var mi yok mu, nereye geldi o aradan gegen siire icerisinde onu
bilmedigim i¢in yine burada soracagim, arkadaslara da sorup dgrenmemiz lazim bu siire igerisinde.
Yani simdi diyelim ki A hastaligi SMA i¢in biz e-nabiz havuzunu eleyip “Su kadar SMA’l1 hastamiz
var.” diyebilme imkanina sahip miyiz, bu konuda ¢alisma yapan bakanlik veyahut da?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - SMA i¢in net bir sey...

BASKAN — Yani bin tane hastalik i¢in.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - SMA’y1 belki daha net sayisal verilerle ifade edebiliyoruz ¢iinkii ilag. ..

BASKAN — Kayitli oradan kayitli ama e-nabizdan tarayamiyoruz.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Ama bir¢ok nadir hastalik i¢in su anki ICD kodlama sistemi zaten
buna miisaade etmiyor.

BASKAN — Etmiyor ¢iinkii kodlar daha tam ¢ikmis degil.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Alt kodlamalarda yayildig i¢in...

ISMAIL GUNES (Usak) - Yani biz bunun hepsine nadir hastalik derseniz tabii 8 bin tane nadir
hastalik var, bu isin i¢inden ¢ikilmaz, alt kodlarin da her birini vermeniz lazim yani belki bir yerde
tist kodda toplanabilir ama... Bir de Saglik Bakanliginin -Baskanimin da ifade ettigi gibi- diyelim ki
Tirkiye’de diyelim ki akciger kanseri dediginiz zaman bu kisi bazli mesela tani bazli degil tan1 mesela
diyelim ki 1 kisiye ti¢ dort yerde ayni tan1 konabilir ve bizi yanlis bilgilere gotiirebilir. Mesela diyelim
ki vatandaglik TC numara bazli diyelim ki kag¢ tane diyelim ki kisiye akciger kanseri tanist konmug?
Diyelim ki SMA hastalig1 tanist konmus? Bunlarla ilgili Saglik Bakanliginin bir ¢alismasi var mi1 esas
yani?
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SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - S&yle sdyleyeyim: Saglik bakanliginin diger veri toplama sistemleriyle
ilgili bir ulusal kay1t sistemimiz var ama maalesef, bu sistemimiz tamamen ICD kodu {izerinden gidiyor
ICD-10 iizerinden gidiyor. O yilizden sahadaki poliklinikte yapan ya da klinikteki saglik personelimizin
ya da onun altinda yer alan sekreterimizin girdikleriyle sinirli bunlar.

ISMAIL GUNES (Usak) - Ortada su sorunlar var, diyelim ki bazi ilaglar baz1 ICD kodunda
yazamiyorsunuz, hastaligi olmadigi halde bagkasina yaziyorsunuz yani.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Agn yaziyorsunuz o ilact 6dedigi ig¢in baska bir tani {izerinden
yaziyorsunuz gibi birtakim problemler var sahada ya da oradaki kisinin o hastalikla ilgili yeteri kadar
bilgisi olmamasindan tek bir ICD kodunu kisi siirekli her hastalik i¢in girebiliyor. Yani biz daha dnce bir
¢alismamizda bunu engelli saglik kurulu raporu iizerinden 600 tane nadir hastalik belirleyip taramaya
calismistik, inanilmaz farkl rakamlar geldi. Yani Tiirkiye genelinden olmas: gereken hastadan daha
fazla sayis1 sadece bir hastanemizde ¢ikmisti, o da baska hig¢ alakas1 olmayan bir dag hastanesiydi gibi.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL - ICD-10’da Saymn Bagkanim, {ist kirilim tamlar var motor néron
hastalig1 diyor ki G12 atiyorum onun altinda da siniflandirmis iste spinal miiskiiler ALS gibi boyle alt
kirimlardansa bazen hekimler direkt iist taniy1 koyuyor, motor ndéron, motor ndron deyince altindaki
biitiin hastaliklarin hangisi oldugunu ¢ikartmak, tespit etmek zor olabiliyor ama diinya genelinde
maalesef ki bu durum bdyle. Hekimin 6zellikle bu pahali ilaglarda dogru taniya girmesi i¢cin SGK’nin
hep bize geri dondiikleri oluyor yani “Siz buraya G12.9 demezseniz biz bunu ddemeyiz.” diyor. O
zaman gergek tani kodu giriliyor ama bazen iist ana tan1 kodu giriliyor, o da yanlis sonuglara neden
oluyor.

ISMAIL GUNES (Usak) - Hocam sey olamaz m1 mesela iist kodu girdikten sonra alt kodu da
mecburiyet...

PROF. DR. DENiZ YUKSEL - Bir tane tan1 kodu girdikten sonra geneli itibartyla sistem kabul
ettigi i¢in hekim o sekilde ilerliyor.

ISMAIL GUNES (Usak) - Alt birimler olan mesela oranin birinde isaretli degilse yani... Alt...
PROF. DR. DENiZ YUKSEL - Kabul etmese sistem diyorsunuz.

ISMAIL GUNES (Usak) - Tabii sistem kabul etmese mecburen oradan birini girecek yani.
PROF. DR. DENIZ YUKSEL - Olabilir ama bu tabii ki ileri bir caligma gerektirebilir.

BASKAN - Biz o zaman burada mesela bir goriis olusturalim. Yani kayit sisteminin yetersiz
kaldig1 bu kayit sisteminin lizerinde ciddi bir yarigma yapilarak biitiin hastaliklarda oldugu gibi nadir
hastaliklarda da kayit sisteminin ele alimmmasi gerekliligini vurgulayalim, durum o zaten ¢iinkii. Bu illa
bir nakisa olarak da gérmemek lazim ama yapilmasi gereken bir is olarak gérmek lazim. Yani Tiirkiye
kayit sistemini gelistiriyor ama daha da gelistirmek zorunda, zaten adi iizerinde “nadir hastalik”
yani bir sik goriilen hastaligi degerlendirmek, kaydetmek kolay ama bu hastaliklarin kodifikasyonu
yapilamamis.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Onlar bile kolay degil Saym Bagkanim. ..segtigimiz zaman
-Bakanliga soyliiyorum bunu uygulayicilar olarak- biiyiik bir ekran ¢ikiyor 6niimiize ve siz bu hasta
kanser degil demek istiyorsunuz, o kadar zor yontemler var yani uygulayicilar olarak yani Saglik
Bakanlig1 olarak yani bu kisi bunu bir doktor tek basina yapabilir mi diye diisiiniilmesi lazim. ICD
kodlarinda olmadik her sey var yani iilkemize uyarlanmasi lazim, doktorumuza uyarlanmasi lazim,
tibbi sekreter olmayan doktora uyarlanmasi lazim. O yiizden hepsini yalap salap yaptigimizin biz
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hepimiz farkindayiz. Ama bunlar1 yani yiiriitme olarak Saglik Bakanligmnin ele almasi lazim, daire
baskanliklarinin bunlari diizeltmesi lazim. Ama biz hep ayni seyi sdylilyoruz “Bizim ICD kodlarimiz
dogru degil.” ama kayit sistemi deyince bir tek faturalandirma olunca dogrular karsimiza ¢ikiyor ¢linkii
iicret 6denecek o zaman SGK’ye hesap verilecek.

BASKAN - Para mevzu bahis olunca mecburen...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Evet, o zaman dogru soyliiyorsunuz, onun disinda biitiin
kayit sistemi, Saglik Bakanliginin biitiin kayit sistemleri dogru degil, bir tek e-nabizda gérdiigiimiiz
goriintiileme yontemleri dogru, onlar da kisiye ait veriler oldugu i¢in ama kisi tarafindan yapilmayan
her seyin dogrulugu siiphe gotiiriir.

BASKAN - Kayit i¢in sdyleyecegimiz bu asamada bu.

Buna alternatif ¢6ziim Onerisi arkadaslarimizdan veya gelen katilimcilardan gelen Onerileri
dordiincii boliime aktaracagiz.

Arkadaglar, yani bu raporu biz ciddi bir rapor olarak sunabilmemiz i¢in iizerinde emek vermek
zorundayiz. Ciinkii bu konu hakikaten sagligin zor konularindan biri.

GAMZE TASCIER (Ankara) - Ben bir sey soyleyebilir miyim belki ayrintida vardir ama.

BASKAN — Tabii buyurun.

GAMZE TASCIER (Ankara) - Mesela en biiyiik sorunlardan bir tanesi tan1 kisminda. Dolayistyla
tip fakiilteleri egitimi siiresince bu nadir hastaliklar i¢in belki ek bir ders olabilir mi? Bilmedigim i¢in
soruyorum. Ama en biiyiik problem, ¢ogu doktorun bdyle bir hastaligin varligindan bile haberdar
olmamasidir. Var mi i¢erisinde, ayrintilarda ya da bir baslik olarak tip fakiilteleri egitiminde ders olarak
onerilebilir mi?

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Tesekkiir ederim.

Serdar Bey bu konuda bilgi verecek.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Saym Vekilim, bu bunu Saglik Bakanliginin eylem planinda da ele
almistik. Farkindalik ve bilgi iiretmeye yonelik, 6zellikle iiniversitelerin fakiilte boyutlarinda spesifik
bu hastaliklarinin belki her birini tanitmak miimkiin degil ama nadiri {izerinden gidebilecegimiz
birtakim egitim programlarinin olusturulmasi yoniinde -6zellikle YOK ve OSYM iizerinden- birtakim
onerilerimiz olmustu. Muhtemelen burada da gececegiz ama buraya heniiz bir baslik olarak koymadik
ama gecmemiz gerekiyor ¢linkii diinyadaki genel eylem planlarina da baktiginiz zaman, hepsinde
bu &zellikle isleniyor. Sdylenen su: Bir hekim nadir hastalikla ilgili belki émriihayatinda bir kere o
hastalig1 gorecek ya da gormeyecek. O yiizden, Oniine geldiginde de o hastaligi tanimamasi ya da
stiphelenmemesi ¢ok normal. Biz hem birinci basamak aile hekimligi sistemi -ki onlara uzaktan egitim
programimiz da var- icerisinde hem de liniversitede tip fakiiltesi egitimlerinde mutlaka bu isin ele
alinmasi i¢in Onerilerimiz vardi.

BASKAN — Bu, 4’lincii boliimde ele alinabilecek bir baglik. Genel olarak 6nerilerimiz arasinda
tip egitimiyle ilgili de bir 6neri basligi agalim. Orada Sayin Vekilimizin sdyledigi hususu isleyebiliriz.
PROF. DR. DENIZ YUKSEL - Cok tesekkiir ederiz. Dediginiz gibi, o konuda bir baslik olusturalim.

Aslinda, genel itibartyla nadir hastaliklart tek tek isliyoruz tip egitiminde ama dediginiz gibi,
bunlar1 belki topluca, boyle daha derli toplu vermek daha &gretici olabilir.
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Sayin Baskanim, ndromiiskiiler hastaliklar merkezleri hakkinda ben de dzet olarak sdyleyecek
olursam, bu merkezlere yonelik dncelikle bir yonerge ¢ikmis fakat bu yonerge kapsamindaki duruma
Fiziksel T1p ve Rehabilitasyon Uzman Hekimleri Dernegi Danistaya yiiriitmeyi durdurma karari i¢in
basvuruda bulunmuslar. Danistay da bunun yonergeyle degil, yonetmelikle ancak ilerleyebilecegi
kararma vararak durdurmus. Bu kapsamda halihazirda iilkemizde néromiiskiiler hastaliklar merkezi. ..
Aslinda, Saglik Bakanligindan Serdar Bey’in de sdyledigi gibi, 14 hastaneye gegici faaliyet izni
verilmig ancak su anda aktif olarak halihazirda 6 néromiiskiiler merkez faaliyet vermekte. Bunlar;
Diskapt Yildirnm Beyazit Egitim ve Arastirma Hastanesi, Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Istanbul Bakirkdy Dr. Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi, Istanbul Bakirkdy Prof. Dr. Mazhar
Osman Ruh Saghg ve Sinir Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi, Izmir Tepecik Egitim ve
Aragtirma Hastanesi -ki bu en aktif olan- ve Eskisehir Sehir Hastanesi de poliklinik bazinda hizmet
vermekte. Su anda Bakanlik tarafindan eyliil ayinda tekrardan bir aktiflesme, faaliyete gegme yazist
gonderilen Diyarbakir, Malatya, Van, Samsun ve Bursa Egitim ve Arastirma Hastaneleri var. Bunlardan
da Diyarbakir halihazirda goreve, faaliyete gecmis durumda. Diin itibartyla 6grendigimiz en yeni
bilgilerden biri bu. Bu merkezlere, su anda halihazirda olan merkezlere yilda ortalama 6 bine yakin
hasta bagvuruyor ve bunlarin 1.200 kiisuru da fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmeti aliyor.

Burada faaliyette olan merkezlerin tek tek rakamlarini tablo halinde verdik. Bu merkezlerin
ozellikle yapisinda néroloji, gocuk néroloji, fizik tedavi, fizyoterapi ve patoloji béliimlerinin bulunmasi
gerektigi. Burada 6zellikle noromiiskiiler hastaliklar alaninda 6zel egitim almis uzmanlarin en az ii¢ ay
stireyle caligmasi gerektigi belirtilmis. Burada iilkemizde, maalesef, ¢ocuk noroloji uzmani -benim de
ihtisasin1 yaptiim- sayisi yetersiz olmasi en biiyiik sebeplerden biri bu isin ¢ikmazlarinda.

Bir digeri de patoloji, 6zellikle kas patolojisi yapmak olduk¢a zahmetli ve maliyetli bir is. Burada
birtakim immiinohistokimyasal boyalar, elektron mikroskopik incelemeler oldukga {ist bir uzmanlik
diizeyi gerektirmekte, her patolog yapamiyor. Biz de kendi hastanemizde Hacettepe Universitesinden
bir hizmet alimi sayesinde faydalanabiliyoruz yani her patoloji uzmanmin yapabilecegi bir
degerlendirme degil. Bu nedenle, bu isin en kisitli yonlerinden biri, ¢ocuk ndrologu sayisinin azligi;
ikincisi de patolojiye ulasimin zorlugu. “Patoloji ve genetik i¢in hizmet alimi yapilabilir.” gibi bir alt bir
aciklama yapilmig daha dnceki yonergede. Belki o sekilde ilerlenebilir ama diger kisim hekim sayisinin
yetersizligi konusunda bir diizenleme yapilabilir mi...

BASKAN — Zaman i¢inde asilmaya gayret edilir.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Noromiiskiiler merkezlerin son durumu bu. Yani yonetmelik
¢ikarma yolunda halihazirda devam eden bir siire¢ var.

BASKAN — O zaman bu merkezler konusunda biz dneri basligina gegince Almanya’daki modeli
onerebiliriz. Niifuslar asag1 yukari ayni, saglik konusunda Almanya’dan geri de degiliz, bu konuda
durumumuz iyi. Burada biz personel sayisi, uzman sayisi agisindan birtakim sikintilar1 géz Oniinde
bulundurarak Tiirkiye’yi A’da 1’e disiirebiliriz, B’de 3’e diisiirebiliriz dogu, bati, orta diye; ondan
sonra, C’de ise 7’ye... Cok rahat boyle bir 6neri getirebiliriz.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Bélgelere gore...

BASKAN — Tabii. Tiirkiye o zaman A, B, C piramidini olusturmus olur.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Buna ¢ok benzer bir uygulamay1 da gene Almanya’dan giden
hekimler Avusturya’da kurmuslar. Hani, halihazirda Almanya kadar belki ¢ok bilindik degil ama
Avusturya’da da benzer bir model olusturulmaya calisiliyormus.
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BASKAN — Ciinkii bu rahatsizliklara teshis konmasinin giiliigii, her yerde her tiirlii imkani
olusturmanin giicligii boyle bir modeli zorluyor. Model kolay tani konabilen, tedavisine gegilebilen, az
¢ok dgrenilmis, bilinmis hastaliklar1 C seviyesinde tutarsiniz, biraz daha zorlaginca B’ye dogru ¢ikar;
artik yeni olan, tanim1 konmamis, zorunlulugu olan hastaliklar1 ise A’ya tirmandirmak...

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Ultra nadir hastalik diye de bir tanim var, o grup oraya gidebilir.
BASKAN — Béyle bir dneri hazirlayabiliriz 4’ tincii boliim i¢in arkadaslar.

Siz hazirlaymn Hocam, onu 6yle yapalim.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL - Tamam.

BASKAN — Bu sekilde, néromiiskiiler hastaliklar merkezleriyle ilgili boliimi tamamlamig
oluyoruz.

Kayit konusu zaten asag1 yukar: belli, biiyiik bir problem; asilmas: miimkiin ama Bakanlikla ve
daha pek ¢ok birimlerle ortak ¢alisilmasi gereken ve mutlaka da yiizde yiiz ¢6ziilecek bir konu degil,
diinyayla birlikte yiiriitiilen bir konu. Ciinkii sizin yaptiginiz kaydin uluslararas: gecerliligi de olmasi
lazim ki yayinlarmizin karsiligi olsun. Bu caligmalar bir yere gidecek. Biz o konuda da ne dnerebiliriz?
Bunun yapilmasini isteriz, dnerimiz bu; talep ederiz.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Somut éneri olur.
BASKAN — Somut 6nerilerimiz de olursa onlar1 yazalim Hocam.

Tetkikler konusu, zaten bu merkezler ile laboratuvarlar tedaviyle bu konuda i¢ i¢e gelecek. Mevcut
durumda genetik ¢alismalardan da bahsedildi degil mi burada? Metabolik, genetik analizler; evet.

Buyurunuz.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Séyle devam ettik Saymn Baskanim: Ozellikle Saghk Bakanligima
baglh Halk Sagligi Genel Midiirliigii tarafindan yiritiilen yeni dogan taramalari olan birtakim
hastaliklar var. Bu, iilkemizde de goriilen fenilketoniiri, konjenital hipotiroidi, biyotinidaz eksikligi,
konjenital adrenal hiperplazi, kistik fibrozis olmak {izere 5 hastalig1 kapsamakta. Bu halihazirda aktif
olarak yuriiyen bir tarama yontemi yani bu hastaliklara erken tan1 koyarak erken tedavi ve engellilik
oranlarmin diisiiriilmesi yolunda yapilan dnemli adimlardan biri ve aktif olarak, diizenli olarak isliyor.
Toplamda fenilketoniiri saptanan, diger hastaliklar da saptanan hastalar liste halinde yillara gore verdik
ve taramaya eklenmesi planlanan hastaliklari verdik. Bunun yani sira, listeye ¢ok aktif olarak eklemedik
ama size soralim istedik, 6zellikle SMA’nin evlilik 6ncesi tarama programi. ..

BASKAN — Onerecegiz onu.
ISMAIL GUNES (Usak) - Olmasi gereken o.

BASKAN - Tabii, 6nerecegiz ¢linkii onda biz kisilerin tercihlerine karigmiyoruz. Kisiler evlenme
konusunda tercihini serbestge yapar ancak riski bilsinler ve biz su vaatte de bulunuyoruz devlet olarak:
Buna ragmen yani ikisi de tastyict ama ¢ocuk edinmek istiyorlarsa o zaman devlet desteginde tiip bebek
yontemiyle saglikli ¢ocuk edinme yolunu agacagiz ki bu biiyiik bir destek. Tepki almamasi lazim bence,
olumlu tepki almasi lazim.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL - Su anda, hélihazirda, Saglik Bakanlig1 biinyesinde ben de bu
SMA... Evlilik Oncesi Tarama Bilimsel Komisyonunda yer alan bir doktorum. Devam eden iki y1ldir
toplantilarimiz oluyor ve yontem hakkinda oldukg¢a bdyle yogun gecen ¢alismalar oldu en sonunda yeni
nesil tarama NGS sistemiyle biz tarayalim seklinde bir karar almmistt ama hentiiz onun bir sonucuna
varilmadi. Belki Serdar Bey’in ekleyecegi olur.
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BASKAN - Yani bunun kitlerinin yerli olarak iiretilmesi ¢alisiimalar1 noktasindaydi Bakanlik
yani bu is tamamlandiginda zaten ¢ikacak piyasaya kitler ¢linkii maliyeti de ¢ok olumlu etkiliyor. Siz
nlerseniz biiyiik masraflardan kurtuluyorsunuz, énlemezseniz... insan bu, canli, dogmus, yapacak bir
sey yok, her tiirlii destegi vermek zorunda kaliyor toplumumuz, verecegiz de ama tedbir varken tedbiri
almak en makul olani. Hem maddi hem manevi vicdani bir yiik {izerimizde.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Bu hastaligin ¢ok biiyiik bir kismi yani SMA’min ¢ok biiyiik bir
kism1 kalitsal yani kendiliginden olugan de novo mutasyon degil de genetik olarak anne ve babadan
gecen ve ililkemizde de akraba evlilik oraninin yiizde 23 olarak yiiksek oranda olmasi nedeniyle evlilik
oncesi taramada erkeklerin. .. Oncelikle hani cinsiyet olarak erkekleri tercih ettik, erkeklerden basladik.
Eger onda bir mutasyon saptanirsa sonrasinda esine bakilmak suretiyle yiizde 15°lik bir oradan da art1
geliyor ancak dediginiz gibi hastaligin tedavisinin maliyetinin olduk¢a altinda bir maliyetle yilda 600
bine yakin bir taramayla bu hastaligin oniine gecilebilir seklinde 6neride bulunmustu Komisyon. O
Komisyon sonuglarin...

ISMAIL GUNES (Usak) - Baskanim burada yani asag1 yukari testin de 1 testin de 100 lira filan
gibi maliyeti oldugunu sdylemislerdi.

BASKAN - Evet, ciizi bir rakami var.

ISMAIL GUNES (Usak) - Vatandas bunu diyelim ki vatandasa mecbur kilmayacagiz bunu
herhalde, mecbur mu kilacagiz? Yani orada bir sorun var, bir de ikincisi, vatandas bunu nasil yaptiracak?
Diyelim ki cebinden yaptirdigini diisiiniirsek diyelim ki iicra bir kdyde, ilgede oturan bir kisi bunu
nasil yaptiracak, ka¢ giinde sonuglandiracak? Yani insanlara problem olusturmamast lazim. Gergi
bunun sonucunun sonradan da nasil olsa evliligi etkilemeyecegi i¢in yani ilk dnce diyelim ki doku
Orneginin verilmesi lazim ki evlense de bir sorun yok. Nasil olsa ¢iksa da ikisinde de biz bunu evliligini
engellemeyecegiz degil mi? Ama en azindan ¢ocuklari da bu riskin oldugunu aileye bildirecegiz yani.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Tabii ki.

BASKAN — Onun hukuki altyapist zaten yasamada ¢ozilliir ama su anda tarama yaptigimiz
hastaliklar var zaten, fenilketoniiri gibi, FMF gibi hastaliklarda tarama yapiyoruz.

ISMAIL GUNES (Usak) - Bunlar olduktan sonra. ..

BASKAN — Yok mesela ilk 6ncesi.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) - Sonradan da tarantyor.

BASKAN - Fenilketoniiriyi dogduktan sonra yapiyoruz ama mesela Akdeniz anemisiyle ilgili...

PROF. DR. DENIiZ YUKSEL - Preimplantasyon Genetik sans1 taninan, Resmi Gazete’de ¢ikan bir
yazi var Subat 2019°da yani her 2 giftte de tespit edilirse hasta olmayan bireyin dogusuna imkan tantyan
genetik yontemiyle saglikli cocuk...

BASKAN — Destegi kamu verecek, o sekilde yasa ¢ikt1 zaten.
PROF. DR. DENIZ YUKSEL - Aynen. Yani dyle de bir diizenlemesi var.
BASKAN — Saglikla ilgili yasa paketinde bu madde de vardi, onu dnerecegiz.

Sunu yapabiliriz arkadaslar: Biz bu taslagin acilim seklini Komisyon iiyesi arkadaslarimiz
okumak isterlerse Komisyon iiyesi arkadaslarimiza verelim, degerlendirsinler, ondan sonra dnerilerini
getirsinler. Siz bu sekilde hazir misiniz?

PROF. DR. DENiZ YUKSEL - 21 Kasima kadar biz hani son bir taslagi olusturalim diye... O
sekilde yani 21 Kasimdan sonra en sona en yakin halini vermeyi hedefliyoruz.
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BASKAN — Tabii, en sona en yakin. O konuda ¢ok...

PROF. DR. DENIZ YUKSEL - Ancak hani daha boyle yazim seklinde, referanslar seklinde
diizenleyecegimiz alanlar var, onlar1 da tamamlariz diye diisiiniiyorum yani bir hafta s6ziimiiz var.

BASKAN - lyi olur ¢iinkii biz Komisyon iiyesi arkadaslarimiz da degerlendirmelerini yaparlar.
Hani kamuoyuyla paylasma déneminde degil rapor o yiizden bu sekilde gidiyoruz, olgunlastirmaya
calistyoruz. Kendi aramizda kamuoyuyla paylasilacak diizeye geldiginde ise elbette ki metni agacagiz,
ondan sonra da gétiirecegiz, Meclise verecegiz. O zaman, 21’ine kadar, oniimiizdeki hafta sonuna
kadar size siire verelim, oniimiizdeki haftadan sonra Komisyon iiyesi arkadaslarimizla paylagalim ve
arkadaslarimizin da 6nerileriyle birlikte son seklini verelim raporun.

Yine burada bugiin devam etmemiz gereken, bu cihazlarla ilgili, temel malzemeler ve cihazlarla
ilgili mevecut durum. Cogu ithale dayanan ama Tiirkiye’de de tiretilmeye ¢aligilan, tiretilen cihazlar var
bizim bildigimiz, gelen bilgiler o sekilde. Bunlarla ilgili 6nerimiz de olacak herhalde?

PROF. DR. DENIZ YUKSEL - ilaclar konusuna belki hani ¢ok kisaca deginebiliriz Saymn
Bagkanim.

BASKAN - Tlaglar konusuna deginelim de bu cihazlarla ilgili de deginelim ki Tiirkiye’de yerli
iretimi tesvik edilsin ve bunlarla ilgili yurt disina kiilliyetli miktarda dévizleri 6demeyelim yani bu
sanayi geligsin Tiirkiye’de. Yani bu tibbi malzeme ve cihazlarla ilgili ikinci basliktaki tespit, durum
tespitinden sonra sonug ve dneriler béliimiine bir dneri boliimii agalim bir alt baslik.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Teknoparklarda bir sey yapilabilir bu konuda.

BASKAN - Tabii.

Vatandasimizin ilgili oldugu, cevap bekledigi boliim tedavi elbette ama ikincisi ise sosyal destek
konusunda hakli olarak aileler 6nemli bir beklenti igindeler, tedavi muhakkak en dnemli beklenti ama
ondan sonra ailelerin bekledigi destekler var. Bu konudaki durum hakkinda zaten bize raporlar geldi,
Calisma Bakanligindan da geldi, Bakanligimizdan da geldi. Bu konuda da ciddi oneriler yapmamiz
gerekecek, dyle goriiniiyor. Evde hastasina bakan bireyleri sosyal giivenlik ¢atis1 altina almay1 6nerelim
derim ben arkadaslar. Nasil yapabilecekse kamu... Tiirkiye sosyal giivenlik semsiyesi genis bir iilke.
Burada bu semsiyenin delik bir kismi olmamali yani yirtik bir kism1 olmamali, bura da kapatmali.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) - Bence en énemli hizmet o.

BASKAN - Evet.

ISMAIL GUNES (Usak) - Baskanim, simdi, bu seyde devletimiz agir bakima muhtac
vatandaslarimiza bu hizmeti veriyor ama bunun sayisi kagtir? Yani bunlarin simdi sadece nadir goriilen
hastaliklar1 bunun igine aldigimiz zaman diger diyelim ki hastalara bakan insanlarin durumu ne olacak?
Yani onun i¢in diyelim ki agir bakima muhtag¢ hastaya bakanlara biz asag1 yukari aylik 1.300 TL filan
yardim ediyoruz, buna diyelim ki sosyal giivence de ekledigimiz zaman bunun devlete maliyeti ne
olacak, onu sey etmek lazim. Mesela bu yil gecti ama gelecek yil diyelim ki bunun biitceye konmast
lazim, onu sey etmek lazim.

BASKAN - Elbette.

ISMAIL GUNES (Usak) - Onunla ilgili bir caligma SGK’nin...

BASKAN — Biz ¢alismayi1 6nerelim.

ISMAIL GUNES (Usak) - Evet, dyle bir sey olabilir yani tiim agir bakima bakan hastalar olmast
lazim Bagkanim bu ¢iinkii 6biir tiirli biz bu isin i¢cinden ¢ikamayiz.
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CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Yazmislar, béliimde var; ¢alisanlar icin tabii. “Engellilere
Emeklilik Siireclerinden Sunulan Hizmetlerin Usul ve Esaslar’” diye bir boliim agilmig. Saglik
giivencesi olmayanlar i¢in agilmali belki de dediginiz gibi. Saglik gilivencesi yok, olmayanlar i¢in.

ISMAIL GUNES (Usak) - Saglik giivencesini tartistrk daha dnce.

BASKAN — Evde biz diyelim SMA hastasina bakiyor annesi, annesi ¢aligmiyor yani calisan
degil. Calisansa birtakim izinler vesaire diizenlenebilir ama ¢alisan degil. O anne caligmak istese de
calisamayacak, is bulsa da ¢alisgamayacak cilinkii o cocuga bagli orada. Ona bir sosyal giivence getirmek
lazim. Hani, bunun kriteri bulunur. Nasil? Diyelim ki, agir hastalarla birlestirilerek belli bir endikasyon
kriteri konur, bunlara bakan hasta yakinlarina bir sosyal emeklilik mi saglanir yoksa engelli bakim
iicreti mi verilir, saglik giivencesi mi verilir, bir sekilde glivence getirilir.

ISMAIL GUNES (Usak) — Saglik giivencesi vermek daha mantikl1.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Saym Bakanim, rapora yazmuslar, aslinda sizin dediginiz
boliim var ashinda. “Engelli Istihdami1 Kapsaminda Engelli Yakinlarina Saglanan Haklar” diye bir
bolim agilmis.

ISMAIL GUNES (Usak) — Ama o ¢aligma, yamindaki seyler...

Hocam, ben bir sey sormak istiyorum.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU - Pardon, bilgi verebilir miyim?

ISMAIL GUNES (Usak) — Bir sey sorabilir miyim ben?

BASKAN — Buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Mesela, diyelim ki, bu hastaliga yakalanan insanlarin hepsi agir bakim
hizmeti almay1 hak eden hastalar mi1? Diyelim ki, hastaligin belli bir evresinde buna sey degildir, bunlar

magdur olabilir mesela biz bunu ¢ikardigimiz zaman. Yani, mesela, o kriterlerin altinda kalip da yine
de basinda bir insanin beklemesi gereken hastalar da var mi1?

BASKAN — Var mesela, ALS hastalarinda var.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Bahar Hanim’a da séz verecegim ama ben cok kisa bir sey
sOyleyeyim, soyle: Subat 2019°da engellilik raporlama sisteminde yeni bir degisiklik oldu.

BASKAN - Evet.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL - Bu 18 yas altindaki cocuklar i¢in COZGER isminde 6zel gereksinim
raporlari belirlendi, 18 yasindakiler i¢in de engellilik raporlama sistemi degisti. Bu yeni sistem eskiye
gore oldukea iyilestirilmis bir rapor sistemi hem COZGER’de &ziirlii ve engelli damgalamasi kalkt:
hem de birtakim hastaliklarda gergekten daha tan1 alir almaz “Ozel kosul gereksinimi vardir.” denilen
yiizde 90 iistii tiim sosyal yardimlar1 neredeyse kapsayacak tarzda bir 6ziir orani belirlendi hastalara. Bu
durumda aslinda higbir hasta neredeyse agikta kalmadi. Yani buradaki birinci cevabim bu.

Ikinci cevabiM, birtakim baska sosyal haklari da gergekten igeriyor. Yani ¢ok agir hastalarin
ailelerine refakat izni, ¢aligma izni gibi birtakim diizenlemeler var. Bu konuda Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligindan Bahar Hanim daha ayrintili bilgi verebilir.

BASKAN — Tabii, dinleyelim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HiZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU - Simdi, Bakim ve Sosyal Destek Hizmetleri
Bolimii’nde, ilk basta “Engelliler” tanimini veriyoruz. Ciinkii yukarida hasta ve nadir hastaliklara
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iliskin saglik bakimiyla ilgili bilgiler verildigini belirtiyoruz. Burada engelli saglik kurulu raporu
alanlardan -belirttiginiz gibi- agir engellilere verilen bakim hizmetlerinden bahsediyoruz, biitiin
tiirlerini veriyoruz ve kapsammin gelistirilmesine iliskin dnerimiz de var. Yani bu yeni yonetmelik
calismasinda bu kapsamin gelistirilmesine yonelik yani ALS, SMA, DMD, MS hastalarinin ve nadir
hastaliklarin da bundan yararlanmast igin ¢alismalar yapilmasi diye éneri veriyoruz. Ozellikle, ¢aligma
hayatinda da bununla ilgili ¢calismalar1 da belirtiyoruz. Annelere verilen erken emeklilik hizmetinin,
evde bakim yapan annelere verilen sosyal giivencelerin babalara da verilmesine iliskin 6nerimiz de var.
Yani o belirttiginiz konularla ilgili mevcut durum ve énerileri veriyoruz. Ozellikle de burada Saglik
Bakanliginda olusturulacak bu merkezlerin nadir hastaliklarla ilgili verileri diizenleyecegi gibi, bu ana
bilgiyi de verecegi i¢in kurum, kuruluslarla is birligi de bu hizmetleri sosyal destekler agisindan da
gelistirecegine iliskin dneride bulunuyoruz.

BASKAN — Bizim o zaman bu konudaki 6nerimiz, ¢dziimii net tanimlayan bir 6neri degil de genel
gergeve Onerisi.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Evet.

BASKAN — Benim sdylemeye calistigim kisim da suydu: Nadir hastalik veya baska hastaliklar
nedeniyle agir bakima ihtiya¢ duyan hastanin bakimini yapan aile fertlerine, agir engelli konumuna
gelmis veya bakim gerektiren, yogun bakim gerektiren hastalara bakim saglayan ailelere, hasta
yakinlarina bir sosyal destek. Yani o insanin kendi sosyal giivenligi i¢in ¢alisma sanst yok, bu hasta
yiiziinden bagli, mantigini da bunun iizerine kurmaya calistyorum ve bu, topluma su katkiy sagliyor:
Yani kendi yakini olmasa bile boyle bir hastanin bakimini yapmis oluyor. Elbette ki yakini illa bakacak
ama buna bakmakla da toplumun iizerinden de bir yiikii almis oluyor. Dolayistyla toplum da ona kars1
bir sosyal giivenlik saglayabilir. Artik bu ne olur? Buna Sosyal Giivenligin, devletin imkanlari, giicii
oraninda calisilabilir. Onerelim yani.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Yani toplum tasimalarda iicretsiz yolculuk, birtakim sosyal
etkinliklerde indirimler olabilir.

BASKAN — Olabilir, evet.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Aslinda var halihazirda bunlar ama bunlarin daha 6tesinde, belki
onerimiz olabilir Sayin Baskanim.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — “Agir raporlara bagli” denilmesi lazim.

BASKAN - iste, o agir durumdaki hastaya bakan insana bir sosyal giivenlik olarak emeklilik
imkani bile verilebilir yani, emekliligine sayilabilir o gegen siireler.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Var 6yle bir sey aslinda, bes yilda bir y1l gibi.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — Séyle, su sekilde

Sayin Bakanim: Yiizde 70 ve iizeri oraninda engelli cocugu bulunan calisan annelerin prim édeme giin
sayilarina dortte 1 oraninda ekleme yapiliyor.

BASKAN — Ekleme yapiliyor?
SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — Su andaki
diizenleme bu sekilde ama ¢alisan anneler i¢in bu.

BASKAN — Calisan anneler iste, onu diyorum, ¢alismayan anne i¢in diyorum.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — Calismama
durumu diizenlenmis degil.
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CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Simdi, son maddeyle ilgili benim aklima bir konu takild:
Sayin Bakanim.

BASKAN — Hangisi?

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Bu “Engelli Istihdami Kapsaminda Engelli Yakinlarina
Saglanan Haklar” basliginda.

BASKAN —“3.1.5.5.” evet.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Belki bu baslik noktasinda bir degisiklik yapilabilir
“Engelli Yakmlar: Istthdami Kapsaminda Yakinlarma Saglanan Haklar” ya da “Engellilerin, Agir
Engellilerinin Yakinlarina Saglanan Haklar” gibi bir degisiklik yapilabilir.

BASKAN - Tabii.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Ciinkii engelli istihdam ediliyorsa zaten yakinlarina bir
hak saglanmasiyla ilgili...

BASKAN — Yani mevcut uygulama var herhalde de bu uygulamay1 genisletme onerisi getirelim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU - O istihdammn iginde biitin uygulamalar verilmis

durumda hem engelli bireyin istihdami hem engelli yakininin istihdami hem bunlara iliskin mesleki
rehabilitasyon hizmetleri, kendi isini kurma, hepsi, onlar da zaten ana baglik altinda verilmis durumda.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — O zaman sdyle: “Engelli ve Engelli Yakilarmin
Istihdamlar1 Kapsaminda...” yazilabilir.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Evet, dyle zaten.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Yok “Engelli Istihdami...” yaziyor sadece.

ISMAIL GUNES (Usak) — SGK’den kimse var m1 burada?

AILE, CALISMA VE SOSYAL HiZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL

HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU — Pardon, o art1 olarak kalmus, yukaridaki bashik ana
baslik.

BASKAN - 3.1.3.te bir bashik var “Hasta ve Hasta Yakinlarina Saglanan Sosyal Giivenlik
Hizmetleri” diye. Yani hastaya bir sosyal giivenlik saglaniyor, ayrica hasta yakinina hastanin yakini
olmaktan dolay: bir sosyal giivenlik saglantyor. Bu basligin altinda bunun emeklilik gibi birtakim
sosyal giivenlik imkanlarinin verilmesini dnerebiliriz.

ISMAIL GUNES (Usak) — Baskanim, simdi, soyle bir sey: Tabii emeklilik belki zor. “Niye?”
diyeceksiniz. Diyelim ki, bir vatandasimizin bir cocugu mesela iki y1l yasadi, vefat etti; bir digeri yirmi
yil yasadi, vefat etti yani bunun her birini emekli etmek...

BASKAN — Yok, emekli etmek degil, emeklilige esas alinmasi.

ISMAIL GUNES (Usak) — Onu soyliiyorum, tabii tabii. Zaten galistyormus gibi hem saglik hem
emeklilik priminin SGK tarafindan 6denmesi lazim.

BASKAN — Evet, onu dnerelim.

ISMAIL GUNES (Usak) — “Niye?” diyeceksiniz, simdi, biz bu ailelere asag1 yukari 1.360 lira falan
para veriyoruz ama bu ¢ocuklara biz dzel bir bakim merkezinde baktirsak devlet bunlara yanilmiyorsam
3.500 lira, boyle bir para veriyor. Yani biz her haliikarda veriyoruz. Yani devlet karda. Yani biz bunun
mutlaka yapmamiz gerekir diye diistiniiyorum.

BASKAN - Tabii.
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ISMAIL GUNES (Usak) — Diger taraftan, ben engelli yakinlariyla ilgili bizim mevcut mevzuatimiz
nasil, onu sormak istiyorum. Yani engelli yakinlarina bir kolaylik var mi istthdamda? Engellilere
tantyoruz ama engelli yakinlarina nasil bir kolaylik var, onu bilmiyorum dogrusu.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — O konu bulunurken ben, bu arada bir not ekleyebilir miyim.

BASKAN - Tabii.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Sahada gérdiigiimiiz olaylarda, sizin de belirttiginiz gibi,
hasta yakini olmayabiliyor, goniillii bir insan bu kisiye bakiyor, bazen aileler birakmis oluyor ¢ocuklari
ylizde 90 engelli oldugu i¢in, bakan kisi de devletten hi¢bir yardim almiyor ve avukata bagvurdugu
zaman vasilik gibi 6zel durumlar s6z konusu oluyor, onu da yapamadigi i¢in sadece adanmig bir hayat
olarak belli bir siire devam ediyor ama biz bu insanlar1 da sosyal sorumluluk projesi gibi katkida
bulunduklart i¢in aslinda hasta yakini gibi degerlendirebiliriz.

BASKAN - Tabii, degerlendirebilmeliyiz ve takip etmeliyiz o insan bu isi yapiyor mu yapmiyor
mu diye.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Tabii, yaptig1 siirece o haktan o da yararlanmals, illa da
ebeveyn olmast sart degil bu kisinin, hala olabiliyor, teyze olabiliyor veya hi¢ kan bagi olmayan,
aileden olmayan bir kisi de o cocuga bakabiliyor.

BASKAN - Ben, o insanlarin da verdigi emegin karsiligini az ¢ok gérmelerini istedigim icin bu
oneriyi...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Veya bir saglik profesyoneli olabilir. Ornegin, yash bakim
teknikerlerimiz var, kimsesiz kisilere bunlar bakabilir ve onun bakim parasini kendi adina alabilir ve o
da sigortalanmis olabilir bu sayede.

BASKAN - Sosyal Giivenlik Kurumu, bizim toplumumuzda nadir hastalik veya baska bir
gerekeeyle agir hasta konumunda, ileri bakim gerektiren hastalara bu bakimi saglayan yakini veya
yakini olmayan -komsusu gibi- veya profesyonel olarak bu imkani1 saglayanlara ilave bir imkéan vermesi
lazim. Biz bu dneriyi bu genel gergeve seklinde yapalim bir yerde, onu daha netlestiririz dniimiizdeki
giinlerde.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tiim agir bakim hastalarina, hepsini SGK...

BASKAN — Tabii “Agir bakim hastalar1, hayatini kendi basina siirdiiremeyen hasta...” deriz.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU - Bakin, burada, engelli istthdami kapsaminda engelli
yakinlarina saglanan haklar maddeler olarak var.

BASKAN — Oyle mi? Onlar1 okuyabilir misiniz?

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — 657 say1li Devlet Memurlar1 Kanunu madde 72’de yer degistirme
suretiyle atanma: “Ilgili mevzuat uyarinca verilen rapora goére kendisi, esi veya birinci derece kan
hisimlig1 bulunan bakmakla yiikiimlii oldugu aile fertleri engelli olan memurlarin engellik durumundan
kaynaklanan yer degistirme taleplerinin karsilanmasi i¢in diizenlemeler yapilir.”

BASKAN — Bu ¢alisana verilen destek.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL - Madde 104’te mazeret izni var.” Memurlara en az yiizde 70
oraninda engelli ya da siiren hastalig1 olan ¢ocugunun, ¢ocugun evli olmast durumunda esinin de en
az yiizde 70 oraninda engelli olmasi kaydryla hastalanmasi halinde hastalik raporuna dayali olarak ana
ve babadan sadece biri tarafindan kullanilmasi kaydiyla bir yil i¢inde toptan veya bdlimler halinde
on giline kadar mazeret izni verilir.” 5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas1 Kanunu
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Madde 28’de yaslilik sigortasindan yararlanilan haklar var. 2010/2 say1ili Genelgede sendikal gelismeler
dogrultusunda alinacak dnlemler var. Burada kamu ¢alisanlarinin kanunen bakmakla yiikiimli oldugu
oziirlii aile bireyinin bakima muhta¢ oldugunun ilgili mevzuatina gore alinmis gecerli 6ziirli saglk
kurulu raporuyla belgelendirmesi kaydiyla bu durumdaki personele 6ziirlii aile ferdinin giinliik bakimi1
icin izin kullaniminda gerekli kolaylik saglanacak ve personel mesai saatleri disindaki ndbet gérevinden
ve gece mesaisinden muaf kilinacaktir. Daha ¢ok ¢alisanlar iizerine dediginiz gibi.

BASKAN - Bizde yasa hazirlama teknigi biirokrasi ve Hiikiimet {izerinden geliyordu ya ge¢cmiste,
burada, bu yasada kamu ¢aliganlar1 6nce ¢ikmis.

Peki, kisi hi¢ caligmiyorsa ve ¢ok agir bir hastaya da bakiyorsa evde... Calisan ondan yararlanacak,
izin alacak vesaire ama o galismayip hastaya bakana bizim bir sey vermemiz lazim, esas ona vermemiz
lazim.

ISMAIL GUNES (Usak) — Sayin Baskanim, tabii burada sey var: Yani biz 1.300 lira veriyoruz ama
mesela, bunu da soyle bir kritere baglamigiz biz: “Fert basina gelir asgari licretin {igte 2’sini gegmemek
sartiyla.” Tamam, normalde, diyelim ki bir ailede 2-3 kisi ¢alistyor olabilir, ticlincii kisi de o ¢ocuga
veya hastaya bakiyor olabilir, bu durum normal. Ailede 1 kisi var ve bir de hasta var, o da ¢alisamiyor.
Bu 1.300 lirayla nasil gec¢inecek? Yani mesela bunda soyle bir diizenleme yapilabilir: Diyelim ki bu
evde bagka hicbir gelir yoksa, tek kisiyse...

BASKAN — Hane geliri {izerinden. ..

ISMAIL GUNES (Usak) — Hane geliri... Mesela, burada en azindan bir asgari iicret vermemiz
lazim bizim bunlara, degil mi? Mesela, bir ¢ocugunuz var, hasta, ona bakmak zorundasiniz, bundan
dolay1 da ¢alisamiyorsunuz. O 1.300 lirayla nasil gegineceksiniz?

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — 6 asgari iicret olmast lazim.

ISMAIL GUNES (Usak) — Haydi biz yine asgari iicrete seyiz yani...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ciinkii dogrusu o, Calisma Bakanligima &nerimiz olacak.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tabii, bdyle bir sey olabilir.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HiZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU — Sayin Bakanim, yonetmelik calismasinda mevcut
kriterlerin degistirilmesine iligkin 6nerimiz var.

BASKAN — Biz de 6nerelim.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU — Pardon, yanhs ifade etmeyeyim, tam ifade edeyim:
Deminden beri verdigim o6neriler bu Komisyon raporuna verdigimiz 6neriler yani belirttiginiz seyler
raporda yazili olarak var.

BASKAN - O zaman, biz gorecegiz onlari, beraber paylasacagiz.

Buyurun Hocam.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Sayin Baskanim, tabii giizel konular konusuyoruz.
Aslinda, bir¢ok konu diizenlenmis durumda da yalniz uygulayicisinin elinde biraz inisiyatiflere terk
edilmis gibi yani saha uygulamalarinda buna sikga rastliyoruz.

Benim, tabii, iizerinde durmak istedigim konulardan biri asgari ticret konusu, o 1.300 liranin asgari
iicrete ¢ikmast hususu. Onu Ismail Bey de ifade etti.
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Bir de agir engelli meselesinde tabii rapor alirken orada “evet” veya “hayir” hanesi var, ¢ogu
zaman “Agir engelli mi?” sorusunda “hayir” hanesine basiliyor. Bu da problem olarak ¢ikiyor. Eger
“Agir engelli mi?” sorusuna “evet” yazmazsaniz ne o hastayla ilgili ileri bir tasarrufta bulunabiliyoruz
ne de yakinlartyla alakali o 1.300 lirayr dahi alma sansimiz olmuyor. Bu da bir sikinti toplumda,
bu ¢ok sik¢a karsilagtigimiz ve bize de sahada gelen problem olarak yansiyan bir durum. Bunun da
diizeltilmesi lazim. Sahislarin inisiyatifine birakmadan, bizim bunu kesin bir dille yani teshisi konmus
tedavisi devam eden hastaliklarla alakalr “Agir engelli mi?” sorusunda “evet” seklinde onu mutlaka
sonuglandirmamiz lazim. Yani raporumuzda da bunu da gegirirsek iyi olur.

ISMAIL GUNES (Usak) — Bayram Bey, burada soyle bir sey var: Bu suiistimale de agik bir konu
yani burada yaklasik ylizde 50 ile ylizde 99 aras1 engelli olan vatandaslarda, kisi kendi kendine hayatini
yasayabilir miye bakiyor doktor. Diyelim, kendi kendine banyo yapabilir mi, yemegini yiyebilir mi,
yemek yapabilir mi, tuvalete gidebilir mi? Bunlara bakiyor. Orani ister yiizde 50 olsun, isterse yiizde 99
olsun, bunlar1 yapamiyorsa bir bagkasina bagimli. Yeni bir sey ¢ikardiniz herhalde, bu raporlarla ilgili.
Burada bazen hekimler de -bu, hekimine gore degisebiliyor- buna biraz daha hassas davransa hemen
hemen herkes ayni sonucu verecek ama diger taraftan, yiizde 50’yi her gecen i¢in biz, bu rapora “evet”
yazarsak bunun i¢inde de ¢tkamayiz. Diger taraftan, sdyle bir sey var: Diyelim ki engelli vatandas,
engeli yiizde 40’1 asan kisi engelli sayiliyor. Engelli dediginiz zaman -ki kendi hayatini siirdiiremeyen-
diyelim ki bir kisinin -Allah kimsenin basina vermesin- gozii gérmiiyor ama bu tiim fonksiyonlarini
yerine getirebilir mi? Getirebilir, engelli. Ama diyelim ki mesela birka¢ parmag: yok. Engelli mi?
Engelli mi ama hayatta bir siirii isini yapabilir mi? Yapabilir. Ama bunun yaninda, diyelim ki kisi
hi¢ gbrmiiyorsa bir baskasina bagimli midir? Bagimlidir. Bu konu, daha ¢ok hekimlerin biraz daha
hassasiyetle lizerinde durmasi gereken bir sey. Yani terazi, bir tarafta devletin imkanlar1 var, bir tarafta
kullanicilar var, ikisine de haksizlik etmemek gerektigini ben diisliniiyorum.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) - Tabii, ben buna katiliyorum da simdi, karsilastigim bir
O0rnegi vereyim. Yani biraz da bu yasadiklarimizdan dolay1 ben bunlar1 konugmak durumunda kaldim.
90 yasinda bir hasta vefat etti, Allah rahmet eylesin. Bir gilin hastanedeyim. Saglik komisyonu bagkan1
bir noroloji uzmani arkadasimiz. Tabii bu hasta tekerlekli sandalyeyle gelmis. Raporunda “agir engelli”
“evet” yazmiyor. Ben tabii fark ettim, tesadiifen gittim hastaneye. Baktim, bir muhtarin da annesiydi.
Yani mubhtar ileri geri, 6fkeli. Hayirdir, bir sey mi var dedim. “Ya bdyle boyle, buna ‘agir engelli’ ‘evet’
yazmuryorlar, nasil olur bdyle bir sey?” dedi. Devreye girdim, aradim bashekimi, o seyle goriistiim.
Ondan sonra tekrar devreye girdiler, bir seyler yapilar, itiraz alind1 ve ‘agir engelli’ ‘evet’ yazildi. Ayn1
hasta {i¢ ay sonra da vefat etti. Simdi, boyle durumlar da var yani.

ISMAIL GUNES (Usak) — Hekim...

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) - Hekimin insafina birakmamak lazim isi.

ISMAIL GUNES (Usak) — Nasil birakmayacagiz Hocam? Rijit bir sey yok ki burada, ¢ok zor.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) - Ama bir de simdi, agir engelli olarak teshisi konmus,
tedavisi devam eden bir hastada bence de ¢ok inisiyatif tanimamak lazim, sonug odakli ¢aligmak lazim.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Komisyonumuz i¢in, ALS, SMA’lar i¢in belli siireci var,
o siirecle ilgili belki olabilir.

ISMAIL GUNES (Usak) — Bence su sey 6nemli yani Baskanim. ..

Simdi, 1.300 lira veriyoruz ya. Gergekten de kisinin bagka bir geliri yoksa bunu yani tiim insanlar
icin degil, diyelim ki bir ailede ii¢ dort kisinin bagka yerlerden geliri vardir, bunlar 1.300 lirada kalsin,
buna bir sey demiyoruz ama dbiirlerini mutlaka asgari ticret seviyesine ¢ekmek lazim.
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BASKAN — Buna katiltyorum tabii. Sosyal giivenlik sistemimizin isleyisini yeniden gdzden
gecirebilmek istenen bir sey tabii. Mesela bazi hadiseler yasadik. Kisinin kendisi yoksullasabilir, gidip
miiracaat da etmemis olabilir ama toplum o insanin ayaginin takilip tokezledigini gérmeli ve ilgili
mekanizmayi isletmeli, boyle sivil bir mekanizmamizin da olmasi lazim. Konu genis bir konu. Sosyal
giivenlik dedigimizde i¢inde kayboluruz. Ama burada bizim 6nerimiz birka¢ husus olacak muhakkak.
Bunlardan bir tanesi, bu agir bakim ihtiyaci hissedilen engelli ve nadir hastaliktan dolay1 engelli veya
baska nedenden engelli kisileri bakanlara karsi bir sosyal destek kismini da dnerelim diye...

ISMAIL GUNES (Usak) — Sosyal giivence, evet.
BASKAN — Sosyal giivence.

Bu kismi bdylece gegelim c¢iinkii dniimiizdeki giinlerde buna ait ¢alismalarimiz olacak. hatta bu
raporu verdikten sonra, ben inantyorum, Komisyon olarak biz bir araya gelecegiz, belki birtakim kanun
teklifleri gétiirecegiz kendi gruplarimiza ve Genel Kurula. Bunlarin bazilari kanun konusu. Bu konuyla
birlikte bagka katkilar saglama imkanimiz olacak.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Sayin Bakanim, bir de séylediginiz gibi, dnerilerden sonra,
hani, taslak bitince muhakkak Bakanlik diizeyinde de bizim Onerilerimiz yonetmelikle ¢oziilebilir mi
¢ozililemez mi, onlarin da goriisiinii aynt anda almamiz lazim ki kanun teklifini ona gore yapalim.
Ciinkii ¢ogu basit yonetmeliklerle diizeltilebiliyor hatta kelime diizeltmeleriyle bile yapilabiliyor.

Biraz 6nce vekilimin soyledigi konu da ¢ok onemli. Bizim bu nadir hastaliklarda engel orant
¢ok yiiksek oldugu i¢in, bunlarin islerini kolaylastirmamiz lazim. Bu nedenle de sistemde teknolojiyi
kullantyoruz, iste, e-nabiz olsun... Ve raporlama sisteminden dolay1 o rapor, agir dziirlii raporu ekrana
diistiigli an direkt bu kisinin saglik glivencesi olsun sosyal haklari olsun, hepsinin aninda yapilmast
lazim. Ciinkii bizim sahada en ¢ok gordiigiimiiz sorunlar hasta... Yani kisiler haklarin1 almak i¢in
devlete basvurmak istemiyorlar bile. O imkani bizim onlara hazir vermemiz lazim ¢iinkii gerekli
degil, ayn1 evraklar baska bir boliime daha gidiyor. Oysa bunlarin sistemine hepimiz ulasabiliyoruz
teknolojik gelisme sayesinde. Yani siz e-nabiz’da bir agir hasta raporunu goriiyorsaniz, bu kisinin
gerekli islemlerinin, TC’si tizerinden sosyal giivenlik kapsaminda hepsinin ¢6ziilmesi lazim yani her
tiirlii yardimin onun iizerinden yapilmasi lazim ¢iinkii insanlar hakkini da almaya gelmek istemiyorlar.
Ciinkii kendilerini dyle bir soyutluyorlar ki normal hayattan yani aile adamig oluyor kendisini ve
tamamen ice kapanik... Iste sonradan gazete haberlerinde goriiyoruz bu insanlarm durumlarmi. O
ylizden biz devlet olarak biitiin teknolojiyi kullanarak bunlara kendi imkanlarimizla her tiirlii yardim1
yapabilmemiz lazim. Onlarin bize gelip “Beni maasa baglayin.” dememesi lazim.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Cok kisa bir sey sdylemek istiyorum Sayin Milletvekilimizin
kaygisina istinaden.

Budediginiz sistem sizin gézlemlerinizden sonra belki daha ¢ok yaganan gozlemlerden sonra degisti
ve artik ¢cocuklarda agir 6ziirlii “evet” “hayir” diye bir uygulama yok. Direkt, oradaki yonetmelikte ne
yaziyorsa onu uyguluyor hekim, ekstra bir sey yapamiyor. “OKG” yaziyorsa karsisinda “6zel kosul
gereksinimi vardir...” Direkt, ne yaziyorsa onu uyguluyor, hi¢ inisiyatif kullanamiyor, ¢ocuklarda
boyle.

Erigkinde de fonksiyon degerlendirme skalasi yapiliyor ki bunu fizyoterapistler yapiyor ve...

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Ne zaman degisti Hocam?

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Subat 2019°da degisti.
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Buna istinaden direkt fonksiyon iistiinden oran veriliyor yani resm1 bir belgesine istinaden veriliyor.
Yani kiginin inisiyatifine artik ¢ok da kalmiyor gibi. Gene de istisnalar olabilir ama bu sistemin de
boylelikle iyilesmis oldugunu disiiniiyorum.

BASKAN — Bu ilag tedavileriyle ilgili tedavi bakim hizmetleri kisminda durum tespitinde bu
konuyla ilgili bilgiler zaten agik geldi yani yurt disindan ne kadar ila¢ geliyor, hangi hastaliklar i¢in
geliyor, bunlar1 biliyoruz.

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Tedaviler konusunda belki size. ..
BASKAN — Soylenecek bir sey var m1 Hocam?

PROF. DR. DENiZ YUKSEL — Sormamiz gereken seylerden bir tanesi de belki TITCK’den
Ekmel Bey de burada bilgi verir. Spinal muskuler atrofinin gen tedavisi geliyor ¢cok yakinda ve ¢ok
pahali bir tedavi.

Ekmel Bey belki bir sey soyler diye diisiiniiyorum.

BASKAN — Bir dinleyelim.

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Saym Bakanim, SMA igin Tiirkiye’de ruhsatl bir
ilag heniiz yok. Yurt disindan sadece “nusinersen” yani “spinraza” adiyla geri 6deme kapsaminda biitiin
hastalara licretsiz olarak ulastiriliyor su anki durumda. Fakat diinyada Mayis 19 itibartyla yeni bir tek doz
gen tedavisi, “adenoviriis association” onaylandi FDI tarafindan. Fakat su an i¢in nusinersen tedavisini

tip 1’lerde ve tip 2’lerde erigkin dahil olmak iizere, 1.500’e yakin hastaya kurumca bagvurunun 1.350
tanesine onay verilmis durumdadir ve tablolarda da bu bellidir.

BASKAN — [laca izin verme bir siireg, bir de ayrica geri ddeme sosyal giivenlik agisindan. ..
UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Apayr bir siirec.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Yurt dist maliyetle ilgili bir bilgi var nu1?

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Amerika’da ¢ikan fiyat1 2 milyon 125 bin dolardir
BASKAN — Nedir sonuglar?

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Hepsi bu kadardir.

BASKAN — Daha yani sonug bir sey yok.

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Ruhsat: bu sekilde ama 12 hastayla ruhsat verdi
FDA, 12 ¢alismay1 baz alarak verdi ama 2 yas altina verdi, her hastaya degil, 2 yas altina tek doz verdi.
Ileri yas ¢aligmalar1 hilen devam ediyor, ileri doz igin bir ruhsat alinma durumu, verilme durumu yok.

ISMAIL GUNES (Usak) — Séylediginiz ilact Avrupa iilkelerinde kullanan falan var m1?

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY - Zolgensma su an Avrupa iilkelerinde ruhsat
almamis durumdadir.

ISMAIL GUNES (Usak) — Hi¢ kimse kullanmryor.
BASKAN — Daha yeni bir hadise ¢iinkii.

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY - Saymn Milletvekilim, sadece Amerika’da ruhsat
ald1.

ISMAIL GUNES (Usak) — O zaman bilmiyorum Bagkanim.

BASKAN — Biz Komisyon olarak olaya sdyle yaklasmak durumundayiz: Biz Komisyon olarak
“Su ilag kullanilsin, bu ila¢ kullanilmasin.” deme noktasinda degiliz, bdyle bir yetkimiz de olmaz
zaten, biz uzmani degiliz isin. Biz tedavilerin yapilmasini, tedavilerin kolaylastirilmasint oneririz
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ama ilaclarla ilgili bilimsel ¢aligmalari ilgili bilim alanlar1 ve yetkili kurumlar, flag ve Eczacilik Genel
Miidirligi, Bakanlik, 6demeyle ilgili konuyu ise sosyal giivenlikle ilgili Aile, Caligma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligimiz, onlar kararlastirir. Biz bu hastaliklarin tedavisinde, takibinde yapilmasi
gerekenleri, ilave olarak yapilmasi gerekenleri konusuruz ama “Su ila¢ kullanilsin, kullanilmasin.”
deme noktasinda degiliz.

UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Yeni ¢ikan ilac1 bilgi notu olarak verelim mi,
vermeyelim mi Komisyona?

BASKAN — Bence gerek yok ¢linkii daha giindeme gelmis degil resmi olarak.
UZMAN DR. HURRIYET EKMEL OLCAY — Tamam.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Sayin Bakanim, bir de arastirma komisyonu oldugumuz i¢in
komisyon raporlar1 ¢ok 6nemli. Bu hasta ve hasta yakinlari, tedaviye ihtiyac1 olan kisiler bu komisyon
raporlarini kullanarak hak talep edecekler.

BASKAN - Tabii.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — O yiizden hepimizin de bu Komisyonda ¢alistigimiz
donemde gordiigiimiiz, sahadan bize iletilen, sizlerin uzman goriislerinden dinledigimiz kadariyla en
fazla suistimal edilen konu ilag tedavisi ve ilag tedavisinin maddi boyutunun ¢ok yiiksek oldugunu
hepimiz biliyoruz. Bu hastalara gerekli olan tibbi fizik tedavi yoniinden bakim hizmetlerinden daha
yiiksek bir kalemi ilag tedavisi kapstyor ve ilag tedavilerinin etkinliginin bile kesin olmadig: halde ¢ok
biiyiik yatirimlar yapiyoruz ilag tedavilerine. Daha dogrusu, alici olarak maddi olarak kiilfete giriyoruz.
Bu yiizden bu nadir hastaliklarda yetim ilaglarin kullanimryla ilgili bizim 6zel bir yonetmeligimizin
olmas1 lazim. Yani bunlara kim karar verecek?

BASKAN — Var zaten, o kurumlar karar verecek.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Var ama soyle: Kurumlar verirken bile hatali yonleri bize
sikayet olarak geliyor.

BASKAN — Ama o gelecek, o ayri, varsa gelecek.

ISMAIL GUNES (Usak) — Orada bir komisyon kuruluyor, SGK’de komisyon kuruluyor bununla
ilgili.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Evet, simdi onu sdylemek istiyorum. SGK’deki komisyona
bile itiraz edilen sikayetler geliyor bize. Ornegin, oradaki doktorlarm kimliklerinden déhil, her tiirlii
sorun bize iletiliyor doktor olarak. Ozellikle vekil arkadaslarimiza da sikayetler geliyor. Ornegin “Su
hastaya bu ilag dnerildi, bana dnerilmedi.” Herhalde belirli kriterler yok ya da hastalar ikna edilemiyor
bu konuda.

BASKAN - Elbette.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Biraz dnce dediginiz gibi, rnegin “Boyle bir gen tedavisi
var.” dediginiz an herkes “Bu gen tedavisi bana da yapilsin.” diyecek. Bunlarmn kriterlerinin ¢ok kati
kurallarla belirtilmis olmasi lazim ve kurallart da kimsenin degistirmeye hakkinin olmamasi lazim,
komisyon disinda. Komisyon, bilimsel bir komisyon oldugu i¢in bilimsel gerceklikler dogrultusunda
belli yillarla degistirebilir tabii. Ama simdi ruhsatlandirma asamasinda bile en biiylik sorun, ilag
firmalarindan bize “Iki yil i¢in geliyorlar, bizim bu kadar hizmetimize ragmen bir ilag {izerinden
milyonlarca sey kazaniyorlar ama biz bu kadardir ila¢ sektdriindeyiz, bu paray1 biz kazanamiyoruz.”
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diye sikayetler geliyor. Yani bu yetim ilaglara ¢ok yiiksek {icretler ediyoruz ve bunlar da tatmin edici
ilaglar degil, hicbiri yiizde yiiz tedavi eden ilaglar degil. O ylizden yani bu ilaglarin kullanimi, yetim
ilaglarin kullanimi daha 6zellikli olmali diye diistiniiyorum maliyet boyutunda.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Ben soylemeye caligtigimi tekrar agik hale getireyim. Yani bu siirecle ilgili yasalarin yetki verdigi
kurumlar var. Yani “Hangi ilag, ilactir, biz aliriz, ithal ederiz, hangi ilact hangi seyde kullanacagiz.”
kararini verecek yetkilendirilmis kurumlarimiz var. Onlar bu ilaglarin kullanilmasini, kullanilmamasini
kararlastirir, kisiye 0zgii de cevap verir “Buna uygundur, degildir.” cevabini onlar verir. Bizim
komisyon olarak bu ilaglarin iizerinde tek tek bir degerlendirme hakkimiz da yok ¢iinkii biz o alanin
uzmant degiliz. Biz Komisyon olarak neyin pesindeyiz burada yaptigimiz caligmada? Ana hatlariyla su:
Nadir hastaliklarin Tiirkiye’deki durumu ne? Bu hastaliklara musap olan hastalar ve onlara bakmakla
ugrasan aileleri ne tiir zorluklarla karsilagiyorlar? Bu zorluklari nasil ortadan kaldirabiliriz, onlarin
yiiklerini azaltabiliriz. Ayn1 zamanda bu nadir hastaliklarla ilgili ¢aligmalart nasil destekleriz tibbi
caligmalari, bilimsel ¢alismalar1? Yani bize ne tiir gorevler diiser, idareye, yasamaya? Bu calismay1
yapiyoruz. Dolayisiyla ilaglar konusunda tek tek bizim bir degerlendirme yapma hakkimiz olmadigi
i¢in girmiyoruz zaten. flaglar konusu ilgili birimlerin verecegi kararlarla ¢oziilecek.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Séyle yapabiliriz belki Saymn Bagkanim: “Diinyada var olan,
ustiine gelistirilen ya da gelismekte olan tedaviler sunlardir.” deriz, o kadar.

BASKAN - Tabii.

Vatandasimizin tedavilere ulagsma hakkini elbette ki savunuyoruz, bizim goérevimiz o. Tedavilere
ulagma hakki, genel bir haktir, insan hakkidir. Bu konuda Tiirkiye’deki mevcut durumu da zaten tespit
ediyoruz. Tirkiye bu konuda gercekten diinya iilkeleri icerisinde en Onde yiiriiyen iilkelerden biri.

Bizim sdyleyecegimiz bu konuda bu olur ama su ilag¢ giindeme gelirse bizim konumuzda, o olmaz. Biz
oraya su ila¢ konusunda giremeyiz.

ISMAIL GUNES (Usak) — Baskanim, aksamki haberlerde de ilagla ilgili bir sey cikt1, duydunuz
mu?

BASKAN — Haberim yok efendim.

ISMAIL GUNES (Usak) — Yani ¢ok enteresan. Tabii, bu hastalarimizin ¢ok hassas yani en ufak
bir seyden medet umuyorlar. Aksam haberlerde izledim, ¢ok ilging; onkoloji hastalari i¢in bir tane site
kuruyorlar ve bir tane ilag ismi iiretiyorlar, diyorlar ki “Su ilac¢ su hastaliga iyi geliyor.” diye ve altina
da kendi ayarladiklari insanlardan yorum yaptiriyorlar ve diger insanlar bunlara ulasiyorlar, diyorlar
ki “Siz bununla tedaviden fayda gordiiniiz mii?” “Goérdiik.” diyorlar ve yaklasik 1 litre suyu insanlara
1.500 liraya satiyorlar. Boyle bir organizasyon var. Onun i¢in, tabii, ¢ok hassas bir konu bu.

BASKAN — Buyurun.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI - ilaglarin
degerlendirilmesiyle ilgili olarak, Sosyal Giivenlik Kurumunda bilimsel komisyonlar ilk o6nce
degerlendiriyor bunlari, bilimsel akademik danigsmanlik komisyonlar1 diyoruz. Hangi brang ise o
bransin uzman hekimleri geliyorlar, Genellikle egitim ve arastirma hastanelerinden ya da {iniversite
hastanelerinden oluyor. Bu komisyonlarin verdigi goriisler dogrultusunda da yine farkli bakanliklarin
katilimryla olusturulan bir Ilag Geri Odeme Komisyonu var, bir de Alternatif Geri Odeme komisyonu
var. Bu komisyonlar marifetiyle de ilaglarin geri alinip geri 6demeye alinip alinmayacagina karar
veriliyor.
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BASKAN - Sistem konusunda onerimiz geligirse “Bu i su sistemle yapilsin.” deriz. Yani “A
bakanlig1 da katilsin, B bakanlig1 bu iste bir sey sdylemesin.” deme yetkimiz ve sorumlugumuz da var;

Oyle bir 6neri gelirse onlar1 dahil ederiz.

Baska, yurt dis1 tedavi, tetkik... Bu durum tespitinde de zaten ne varsa o var. Palyatif bakim;
var o zaten, o konuda fazla bir sey sdyleme seyimiz olur mu? Bence olmaz. “Malzemeler, cihazlar
icin” dedik, burada bir énerimiz olsun, yerli liretimi tesvik edelim. Ondan sonra kayit sistemini zaten
konustuk. Arastirma gelistirme, bu konu iizerinde s6z sdyleyelim, bu AR-GE konusunda. TUSEB’i
destekleyelim, TUSEB bir seyler yapacak gériiniiyor. Bende Istanbul’daki gezimizde bayag1 heyecan
uyandirdi, geng arkadaslarimiz, dinamik, meselelerine vakiflar.

“Hasta yakinlari...” Yine oraya geldik. Sorunlar, mevcut durum, onu konustuk ama hasta
yakinlariyla ilgili bir 6neri gelistirecegiz arkadaslar bu siire igerisinde. Aramizda miizakere de ederiz,
Genel Kurulda da kulislerde de oturur konusuruz, herkes dnerisini gelistirsin, burada giizel bir teklif
olusturalim.

Sonug ve 6neriler kismini da boylece de konusuyoruz aslinda.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Saglik hizmetlerine yonelik ¢oziim onerilerilerinde hep
giindeme getirmistik, acaba Almanya 6rneginde var mu1 bir daire baskanlig1, hani nadir hastaliklar daire

baskanlig1 olsun diye.
BASKAN — Kuruluyor bizim Bakanlikta.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Hatta “Caligma var.” diye de agiklama yapmistiniz ama son

durum nedir?

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Bizde buna yodnelik bir girisim var, daha 6nce bir birim olarak biz
yiiriitiiyorduk. Ozellikle Hasta ve Calisan Haklar1 Dairesi Baskanligimizin altinda yaklasik sekiz dokuz
yil kadar hem néromuskiiler hastaliklar hem de diger nadir hastaliklar iizerinden ¢alismalar yiiriittiik.
Su anda, bildigim kadariyla da Sayin Genel Miidiirimiiziin séyledigi kadariyla da Bakan Bey’e bir
teklifte bulunmus, Bakan Bey de bunu uygun gérmiis. Yakin zamanda muhtemelen nadirle ilgili daire

baskanlig1 olusturulacak.
BASKAN — Bunu da 6nerelim biz.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HiZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Bu daire bagkanlig1 olusturulacak.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) - Bu daire baskanligi hic degilse bu raporlar1 gozden
gecirebilir, hani bolim boliim inceleyebilir. Daire baskanligini biz de komisyon c¢aligmalarinda
onermistik ¢linkii gergekten ¢cok boyutlu, bunlarin sadece ilag tedavisi degil, iste sosyal haklari dahil
hepsinin bir daire bagkanlig: tarafindan ve asil kayit sistemini de saglayabilir belki daire baskanligi, her
tiirlii imkanin1 verebilir diye énermistik. Insallah olur bizde de en azindan bu 7 bélgenin kurulmasini
saglar, doktorlarin atamalarmin daha diizenli yapilmasini saglayabilir, hastalar daha rahat ulasabilir.
Bir de “Telefon sistemi koyalim.” demistik ¢ilinkii ¢ok fazla hem tanida hem de hastalar tedavilerin
nasil yapilacagi hakkinda bilgi almak istiyorlar. Bu daire bagkanligina bagli bir telefon hatt1 da olursa
danigmanlik hizmeti de alabilirler, nereye gideceklerini de bilebilirler. Sanki daire bagkanligina hepsini
vermek daha kolaymig gibi geliyor.
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SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HiZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN — Soyle bir sey: Bu, 6zellikle hasta yakinlarinin bilgilendirilmesiyle
alakali. Diinya 6rneklerini- hep mesela -Avrupa’da da Orphanet diye bir site var- siirekli de bu
toplantilar boyunca duyduk. Orada hastaya hastalikla ilgili net hem bilimsel bilgiler hem de hastanin
anlayabilecegi dilden bilgiler veriliyor.

BASKAN — Destek olunuyor.

SAGLIK BAKANLIGI SAGLIK HIZMETLERI GENEL MUDURLUGU SOSYAL HIZMET
UZMANI SERDAR ARSLAN - Tabii.

Orada hastalikla ilgili taninin nerelerde alinabilecegine dair hani Avrupa genelinde ve Orphanet’e
tiye olan diger {ilkelerde hangi merkezlerin oldugu, tedavide nerelere bagvurabilecekleri, sonrasinda da
burada kayit sistemleri lizerinden kayitlarini tutuyorlar. Ayrica orada sivil toplum orgiitlerinin bilgileri
var. Kisiler oradan bu sivil toplum orgiitleriyle de irtibat kurabiliyorlar. Cok giizel bir sistem. Benzer
bir seyi biz de yapmak istiyorduk agikgas1 Tiirkiye igin.

BASKAN — Bir baslik da agabiliriz sivil toplum kismina ait, 6nerilerimiz de olsun. Biz burada
hakikaten kamunun sivil giiclinii de harekete gegirirsek katki saglamis oluruz bu probleme.

Bu cihazlarla ilgili bir de SUT fiyatlariyla ilgili talep vardi. Haklilar, birtakim geregler ddeniyor
ama hem say1 olarak yetersiz hem fiyat olarak yetersiz, cihazlar i¢in de 6yle. Biz dnerelim, bu alanimiza
girer deyip bunu 6nermekte fayda var.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — Buna iliskin bir
ekleme yapabilir miyim Sayin Bakanim?

BASKAN — T1bbi malzeme, cihaz konusunda destegin gelistirilmesi, SUT un yenilenmesi.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — Sayin Bakanim
ekleme yapabilir miyim?

BASKAN - Tabii tabii.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — 4 Eyliil tarihinde
giincellenen Saglik Uygulama Tebligi’'nde aslinda fiyatlarla ilgili. ..

BASKAN — Bayagi mesafe alindi m1 bu konuda.

SGK SOSYAL GUVENLIK UZMANI DILEK SERNUR EMINOGULLARI — Evet, yaklasik
700 milyonluk bir giincelleme yani iyilestirme yapildi aslinda 6denen tutarlarla ilgili ama yeterli
olmayabilir, tabii ki hala tamamini karsilamayabilir ama beklenen bir seydi bu, yapildi.

BASKAN — Tamam, o da giizel.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Biz SUT’taki degisikliklerin hani bdyle uzun soluklu
yapilmasini istemiyoruz yani on-on ii¢ yildir SUT degismemis 6rnegin. Siz simdi “Bir hamle yapip
diizelttik.” diyorsunuz ama zaten ii¢ ay sonra doviz kurlar1 degisecegi i¢in bu yeterli olmayacak yani
SUT’un belki asgari iicrete baglanmasi ya da enflasyona bagli olarak otomatikman yiikselmesi lazim
¢linkii siirekli bir giindemimiz hep SUT oluyor.

BASKAN — Hocam egelmobil dneriyor.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Evet yani o sekilde olmasi. Hi¢ degilse doviz kurunu
sabitledi Saglik Bakanligi ama o bile yeterli degil. Yani bunun diizenli olarak, saglik¢ilarin... Belki
bize de en ¢ok gelen sikdyetler bunlar yani SUT un degismesi, siirekli bir giindem olmamasi lazim yani
bunun otomatikman devam etmesi lazim, onun bir kurali olmas1 lazim.
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BASKAN — O zaman SUT’la ilgili 6neriyi su sekilde gelistirebiliriz: SUT un kendi i¢erisinde belli
bir sistemle ekonomimizdeki gelismelere gore ayarlanabilecegi bir sistem Onerelim.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ciinkii saglik tedavisi elzem bir olay yani siz maddi
durumunuza bakmaksizin saglik konusunda tedavinizi yaptirmak zorundasiniz yani her harcamanizdan
kesebilirsiniz ama sagligmizdan kesemezsiniz. Onun gibi, devlet politikasi olarak bizim SUT un bir
kurali olmasi lazim.

BASKAN — Katiliyorum Hocam, ben ¢ok ugrastim onun i¢in o bir yillik Bakanlikta.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Belki biz de onerirsek. ..

BASKAN — Onerelim ¢iinkii soyle: Tedavi hizmetlerini, saglik hizmetlerini veren kurumlar
yaptiklari hizmetlerin maddi doniisiinii karsilayamayinca bu sefer hizmet kaliteleri diisiiyor. Universite
hastanelerinde yasanan sikintinin sebeplerinden biri budur yani hepsi budur demem yanlis olur ama
sebeplerden biri budur. Yapilan harcamanin rasyonel bir 6demesi olmasi lazim ki yerine koyabilesiniz,

ikame edebilesiniz.

Universitelerdeki egitimde ilave bir seyler yapilsin konusunu konustuk. Topluma, kamuoyuna
yonelik tanitim. ..

Burada baglik var m1 Hocam? Yani TRT’yi de ¢agirmistik ki amacimiz suydu: Kamuda farkindaligi
nasil artiririz? Baslik yapmadiysak bir baslik ona agalim.

PROF. DR. DENIZ YUKSEL — Béyle bir baslik acalim.

BASKAN — Agalim, 6zellikle bu yakin akraba evliligi gibi genel olarak kamuya ne kadar biz
bilinglendirme saglarsak bu konularda da geriye doniis olur.

Buyurun.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKANLIGI AILE, CALISMA VE SOSYAL
HIZMETLER UZMANI BAHAR UGURLU - Bakanim, ana bagliklarin i¢inde o konuya iligkin
bilgilendirme, kamu spotlarinin yapilmasma iligkin hem Oneri olarak var hem de bu toplumsal

bilinglendirmede énemli bir konu oldugu i¢in sorun olarak da var. igeride, ana basliklarin icinde farkl
farkli.

BASKAN — “Oneriler” kisminda bir daha onu teyit edelim, vurgulayalim.
Benim aklima su an i¢in gelenler bunlar ama 6nlimiizdeki giinlerde gelenler olunca tekrar bir

araya gelip veya tek tek getirip not da verebiliriz. Bir son sekil aldiktan sonra, siz hazirlayinca bizlerle
paylasacak hale getirdikten sonra Komisyon {iyesi arkadaslarimizla taslak seklinde paylasiriz.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Mail ortaminda paylasalim Bakanim, kagit israfi olmasin,
mail ortaminda paylasilsin.

BASKAN — Olur, tamam.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Hani, bize katalog olarak tutanaklar1 gondermeyin yani
mail ortaminda paylagalim.

BASKAN - Tabii tabii.
Biz bu sey olgunlastiktan sonra kamuoyuna acalim ki kamuoyunu yanlis umutlandirmayalim veya
birden sukutuhayale ugratmayalim ¢iinkii ham bilgiler. Ham bilgiler son s6zmiis gibi algilanir, bu sefer

yanlis bilgilendirmis oluruz. Su anda ¢alistyoruz, mutfaktayiz, yemegin tadi tuzu olustuktan sonra
servise ¢ikaririz insallah.

Ben yeterli buluyorum, arkadaglarimizdan ilave sdzii olan varsa...

30




16 .11. 2019 T: 10 0:1

Bu calisma bir 6n ¢aligma oldu taslak igin, ben tesekkiir ediyorum arkadaslara. Biraz daha
gelistirelim ingallah iyi bir sonug ¢ikaracagiz.

Bir engel yok degil mi, bir ay kadar gecikebiliriz raporda?

YASAMA UZMANI SONER CAKAR - Yok efendim, ge¢cmis yasama donemlerinde benzer
uygulama 6rnekleri mevcut.

BASKAN — Tamam, evet, mecburuz yani bu kolay degil, birdenbire bitmiyor.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Sayin Bakanim, bir de onlar dedi ki: Bizim tedavi boyutunda,
ozellikle bu malzemeler boyutunda konularimiz ortak. O yiizden raporlarimiz: birlikte paylasalim ki
hani daha etkili olsun.

BASKAN — Paylasiriz Komisyonla, tabii.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ayn1 seyleri istersek yasaya da daha diizgiin girebilir ¢iinkii
hepsi engelli hastalar boyutunda oldugu i¢in malzemeler de...

BASKAN - Yani yeni donemde Meclisin yasama tizerindeki etkinligini artirma tecriibesi i¢in bir
alandir bu alan. Yani biz bu konuda yasa tekliflerimizi hep beraber olustururuz ve giizel de yasalarin
¢ikmasina hizmet etmis oluruz.

Ben tesekkiir ediyorum.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Biz tesekkiir ederiz Sayin Baskan.
BASKAN — Burada toplantiy1 sona erdiriyor, iyi giinler diliyorum.

Kapanma Saati:13.51
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