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BASKAN - Meclis Nadir Hastaliklar Arastirma Komisyonu {iyeleri degerli milletvekili
arkadaslarim, degerli Saglik Enstitiileri Bagkanhg1 yoneticileri; Komisyonumuzun bugiin Istanbul’da
yapmakta oldugu toplantiy1 agiyorum. Caligmalarimiz hayirlara vesile olsun ingallah.

Toplant1 yeter sayimiz var.

Komisyonumuz yaklasik -yaz tatili harig- ti¢lincii ayin1 dolduruyor. Siiremiz uzatmayla birlikte
kasimin ikinci yarisinda sona erecek.

Komisyonumuz gerekli ¢aligmalari yapti. Bugiine kadar, dinlenmesi gereken hastalar, hasta
yakinlari, ilgili kurumlar, ilgili bakanliklar, bunlarla ilgili ¢aliymalarimizi bir noktaya getirdik.
Oniimiizdeki giinlerde raporumuzu hazirlayacagiz ve raporumuzu Meclis Genel Kuruluna sunacagiz.

Mecliste tim siyasi partilerin katilimiyla olusturulmus bir komisyondur ve Komisyonumuz
calisma siiresinde de gayet stabil, uyum icerisinde ¢aligsmalarini bir noktaya getirmistir.

Burada da TUSEB yéneticisi arkadaslarimizdan bir brifing alacagiz, bir bilgilendirme toplantisi
yapiyoruz. Komisyonumuz iiyesi arkadaslarimiz da gerekli sorulari, gerekli bilgilendirme taleplerini
iletecekler ve bunlarla ilgili caligmamizi yapacagiz.

Bu sekilde bir giristen sonra, ben sozii sunumu yapacak olan arkadaslara birakiyorum.
Buyurun.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ - Saym Baskanim, sayin
milletvekillerimiz; 6ncelikle hos geldiniz.

TUSEB teskilat yapis1 hakkinda kisa bir bilgi verdikten sonra bu dénemde yaptigimiz ¢alismalar
hakkinda bir degerlendirme yapmak istedik sizlerle birlikte.

TUSEB, bildiginiz iizere, saglik bilimleri ve teknolojileri anlaminda iilkemizde AR-GE faaliyetlerini
koordine etmek, gerekli faaliyetleri fonlamak, desteklemek ve bu konuda Tiirkiye’ nin ihtiya¢ duydugu
insan giicliniin, insan kaynagmin yetistirilmesini saglamak amactyla Saglik Bakanliginin ilgili kurulusu
olarak kurulmustur.

TUSEB’in 2015 tarihli Resmi Gazete’de yayimlanmus gérevleri hakkinda Cumhurbagkanliginin
teskilatimizla ilgili gorevleri bildiren kararnamesinde de 14 farkli gorevden bahsedilmistir. Bu
gorevlerimizin baslicasi, sizin de goreceginiz iizere, TUSEB o6zellikle saglik bilimi ve teknolojileri
alaninda Tiirkiye’nin rekabet giiciinii artirtyor. Gergekten bu hedefi sadece bir seferlik artirmay1 degil,
bunu siirekli kilacak tedbirlerin alinmasi da TUSEB’in 6nemli gorevleri arasinda. Yine, bir diger taraftan,
tilkenin mevcut durumda 6zellikle saglik iiriinlerinde ihtiyag duydugu teknolojileri tilkeye kazandirmak
TUSEB’in temel gorevleri arasinda. Tabii, bunu yaparken de ya bilimsel arastirmalar1 bizzat kendisi
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yapacak ya bilimsel arastirmalarin yapilmasini saglayacak olan merkezlerde koordinasyonu saglayacak
ya da bu ¢alismalari fonlayarak, tesvik ederek bir yerlerde yiiriitiilmesini saglayacak bir gorev listlenmis
durumda. Bu anlamda, ozellikle saglik iriinlerini gelistirmeye yonelik AR-GE ekosistemlerinin
gelistirilmesinde onciiliik yapacak bir rol bagligi altinda gérevlerimiz siralanmistir efendim.

TUSEB’in teskilat yapisma baktigmiz zaman, TUSEB’de Saglik Bakanimin Yonetim Kurulu
Bagkanlhigimi yaptigi, Saglik Bakanina ilaveten 8 iiyenin oldugu Yonetim Kurulu hiyerarsinin en
ist kismindadir, karar verici ve uygulayici organdir. Baskan, gerekli gorev ve yetkiler dahilinde
yonetim kurulu kararlarint uygulamakla yiikiimlidiir ve Bagkanliga bagli Genel Sekreterlik birimimiz
Baskanlikla ilgili tiim koordinasyon gorevini yliriitmektedir.

Baskanligimiza bagli 7 tane enstitiimiiz mevcuttur efendim. Bunlardan 6 tanesi su an Istanbul’dadur,
1 tanesi Tiirkiye Saglik Politikalar1 Enstitiisii ilgili kurulus kanunu akabinde Ankara’da kurulmus olup
su anda Saglik Bakanliginin biinyesinde hizmet etmektedir.

Kisaca enstitiilerimizden bahsedecek olursak; Tiirkiye Anne, Cocuk ve Ergen Saglig1 Enstitlimiiz
gerekli birimlerin heniiz ¢ok kapsamli bir sekilde olusturulamadigi ¢linkii heniiz yapilandirma
asamasinda oldugumuz bir enstitiimiiz. ilgili bilim kurullar1 ve benzeri yapilandirmalarin devam ettigi
bir enstitiimiiz.

Tiirkiye Biyoteknoloji Enstitiisii, Tiirkiye Genom Projesi’nin aslinda iligkili oldugu ve Tiirkiye’de
biyoteknolojinin gergekten ¢ok dnemli oldugu bir kulvarda faaliyet alanlarimi ¢ok 6nemsedigimiz bir
enstitiimiiz. Enstitii blinyemizde uzman ve idari personellerimizin gérevlendirilmesi yapilmaktadir
ve bununla ilgili Tiirkiye capinda AR-GE uzmani hocalarimizi da yavas yavas dahil etmeye basladik
efendim.

Bir diger enstitiimiiz, Tiirkiye Geleneksel ve Tamamlayici T1p Enstitiisii. Bu da 6zellikle Tiirkiye’de
¢ok yaygin olarak goriilen geleneksel ve tamamlayici tibbin hakikaten standart tipla entegrasyonunu
amagliyor. Bununla ilgili gerekli ¢alismalari koordine etmek i¢in halihazirda biinyemizde kurulusunu
tamamladi.

Efendim, bir digeri, yine {lhan Hocamzin Baskanligim yiiriittiigii Tiirkiye Halk Saglig ve Kronik
Hastaliklar Enstitiisii. Bu da 6zellikle son siiregte Tiirkiye’nin ihtiyact olan pek ¢ok kulvarda yenilik¢i,
inovatif ¢caligmalari baslatmay1 planladigimiz bir lansmanimizdi. Yakin zamanda vuku bulacak efendim.

Tiirkiye Kanser Enstitiimiiz... Ozellikle diinyada benzer enstitiiler var, uluslararasi arenada
kendisinden Oncii olarak bahsedilen enstitiiler var. Tiirkiye Kanser Enstitiisiinii de bu ¢abada, bu
uluslararast vizyon dogrultusunda yapilanarak Tiirkiye’de her tiirlii kanser calismalarini koordine
edilebilecek nitelige kavusturmay1 hedefliyoruz bu yonetim déneminde.

Efendim, Tiirkiye Saglik Hizmetleri Kalite ve Akreditasyon Enstitiimiiz diger bir enstitiimiiz. Bu
da gectigimiz giinlerde kalite ve akreditasyonla ilgili faaliyetlerini yiiriitmis, Tirkiye’deki 5 devlet
hastanesinin akreditasyon islemlerini tamamlayarak faaliyet alanlarinda 6ne ¢ikmaya baslamistir.

Akabinde de efendim, Saglik Politikalar1 Enstitiimiiz var. Bu da Bakanlikla entegre sekilde
Tirkiye’de saglik harcamalarindan, saglikta 6zellikle toplum sagligini iyilestirmeye yonelik her tiirli
politika tedbirlerinin alinmasindan sorumlu bir enstitiimiizdiir. Bu da faaliyetlerine devam etmektedir
kuruldugu tarihten itibaren.

Efendim, kurumumuzda ayrica Genel Sekreterlik birimimize bagli 7 adet daire baskanligimiz
bulunmaktadir. Bu birimlerin hepsi aktiflestirilmis, i¢erisindeki personel nitelik ve nicelik yoniinden de
yeterli hile gelmeye baglamistir. Bu anlamda, enstitiilerde eksigimiz bulunmakla birlikte, Bagkanlik
ve Genel Sekreterlik siirecinde kendi yagimizda kavrulmaya ve tekerimizi dondiirmeye baslamisiz
diyebiliriz efendim.
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Ben kurumsal yapiyla ¢ok fazla sizleri stkmadan, asil TUSEB’in neler yaptigi, neler yapmayi
planladigi ve vizyon projelerimiz hakkinda kisa bir takdimde bulunmak isterim.

Degerli konuklar, éncelikle su slayt hep énemsedigimiz bir slayt; su agidan: Simdi, TUSEB’in
diinyadaki muadillerinden bir degerlendirme yaptigimiz zaman... Iste, bunlarin en basinda Amerika
Birlesik Devletleri’ndeki NIH geliyor. Kismen Inserm vesaire dahil edilebilirama NIH ten biz bir 6rnekle
basladik. NIH’in faaliyetlerini inceledigimiz zaman, NIH’in Amerika Birlesik Devletleri’'nde saglik
AR-GE alaninda o piramidin kirmiziyla gésterilen biiyiik bir bolimiintin temel saglik arastirmalartyla
ilgili oldugunu gordiik. Daha sonra, piramidin iist kisimlarina dogru gittikge bu sayilarin ve oranlarin
azalan kisimlart aslinda sunu gosterdi ki NIH iilkede temel arastirmalart fonluyor, kismen preklinik ve
translasyonel arastirmalar {izerinde fokuslantyor ama ¢ok az bir klinik arastirmay1 fonluyor.

Simdi biz sunun farkindayiz ki bir tilkede temel arastirmalardan elde ettiginiz bilgiyi “bench to bed”
dedigimiz, laboratuvardaki masanizdan, ¢caligma ortaminizdan hasta yatagina kadar ulastirabileceginiz
bir formata getirebilmeniz i¢in klinik arastirmalar ¢ok Onem arz ediyor. Eger siz, preklinik
arastirmalar boyutunda iiriin biriktirirseniz ve bu tiriinler klinige yansimazsa yani klinik arastirmalarda
degerlendirilmezse aslinda hicbir ekonomik ve ticari deger tasimiyor. Maalesef, Tiirkiye’de, hakikaten
klinik aragtirmalar oldukg¢a yetersiz. Peki, Tiirkiye’de bu NIH’in roliinii kim {istlenmis? Bakiyoruz,
hakikaten TUBITAK bu konuda bu boslugu doldurmus ve hakkiyla da yillarca temel arastirma ve
preklinik arastirma siireclerini desteklemis fakat klinik arastirmalarda TUBITAK 1z da ¢ok yeterli
kalmamis. Amerika’da bu boslugu 6zel sektor tamamlamistir yani Amerika Birlesik Devletlerinde
kamu ¢ok zorunlu olmadikga klinik aragtirmalar1 fonlamiyor efendim.

Biz Tiirkiye’de saglik ekosistemini nasil etkileyebiliriz ya da TUSEB’i bu konumda nasil bir
efektif role tasiyabilirizi degerlendirirken 6zel sektoriin listlenmesi gereken rolii, bu anlamda, aslinda
TUSEB’in kamu eliyle yapabilecegi éngériisiinden hareketle AR-GE vizyonumuzu daha cok klinik
arastirmalar formatina getirdik ve bu sayede, gerek TUBITAK’da gerek {iniversitelerin bilimsel
arastirma fonlarinca gerekse de diger kamu kurumlariin arastirma fonlarinca desteklenmis, “in vitro”
caligmalart yapilmis, kismen “in vivo”lart yapilmis, patentleri alinmis iriinleri, bir yere kadar gelmis
irtinleri biz klinik ¢alismalarla destekleyerek, ticari iiriinlere doniistlirerek derhal {ilke ekonomisine
katki saglayabilecegini diisiniiyoruz. Aksi takdirde, bu tozlu raflarda kalmus iiriinlerin ya da patentlerin
iilke ekonomisine bir katma deger saglayacagi kanaatinde degiliz. Bu anlamda, TUSEB, konsept
olarak, kendisine bu kulvarlarda yer edinme vizyonunu edinmistir efendim.

Biz -yukaridaki goriigmemizde Degerli Adil Hocam da ifade etti- ilag AR-GE’den gelen
bir ekibiz yani asil uzmanlik alanimiz ilag. ilacin iyi kétii her asamasimna vakifiz ve sentezden klinik
uygulamalara kadar getirdigimiz uygulamalarimiz var.

Ben, burada, kisaca size bir paylasimda bulunmak istiyorum. Bir ila¢ gelistirme Orneginden
bizim projelerimizi anlatmaya calisacagiz. Bu, karsimizda goérdiiglimiiz oklar, aslinda bir ilacin
olusturulmasindan, uygulanmasindan, klinik siireglerinin tamamlanmasindan ta ki marketlenmesine,
piyasaya ulasincaya kadarki siirecini 6zetleyen bir yol.

Burada, 6nce bireysel ve doniisiimsel tip A basligini bir kenara birakarak -¢iinkii buradan elde
edecegimiz veriler dogrultusunda biz devam edecegiz- ben, kisaca B1, B2, B3 olarak kodladigimiz
temel arastirma kisimlarmi soyliiyorum. Demin de soyledim, biz ¢ok fazla temel arastirma
fonlamayacagiz ama 6zellikle, bilhassa ihtiya¢ duyulan alanlarda gerekli gérdiigiimiiz sinirh diizeydeki
temel arastirmalari fonlayacagiz. Burada amag, A kategorisindeki ¢alismalarda elde edilen verilerin...
Oradan siz hedef kesfedersiniz, bu hedefin gegerli olup olmadigini 6grenirsiniz, bu hedefin dogrulugunu
teyit edecek caligmalara yonelik molekiilleri sentezlersiniz, tibbi kimya yaklagimlartyla siz trtinleri
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elde edip bunlarin “in vitro” ve “in vivo” etkinlik degerlendirmelerini yaptiktan sonra, bakin, klinik
gelistirme son sathasindaki fazl, faz2 ve faz3 deneylerine sokarak bu iriinii, artik laboratuvardaki
bilgilerin uygulamaya doniistimiinii gorebilirsiniz.

Yalniz, bakin, Tiirkiye’de bizim gdrdiigiimiiz ve yurt igerisinden sahit oldugumuz bir fotograf bu.
Adil Hocamin da kiiresel bakisindan degerlendirdigimiz formatta, Tiirkiye’de maalesef bu yolda A
kategorisinde yani girisinde veri yok; ayni zamanda, “clinic development” dedigimiz kisimda ¢ikigta
da bir iirtin yok. Aslinda, Tiirkiye’deki AR-GE ekipleri o arada hep kisir bir dongiide dolasip durmuslar
¢linkii klinik asamaya kadar getirilen tiriin klinige donismemis ve mevcut datalar iizerinden hareket
edildigi icin hep ayni mekanizmalar {izerinde AR-GE’ler yogunlagsmis durumda. Biz, Tiirkiye’deki
saglik AR-GE’de yenilik baslatacaksak bunun yolunun 6ncelikli olarak A kategorisindeki verilerimizi
tiretmekle baslayacagina inandik.

Akabinde, biz, hemen géreve atandigimiz tarihten itibaren, 8 Temmuzda TUSEB’in tarihteki ilk
cagrisina ¢iktik. Bu cagriy1 da “Bireysel ve Doniisimsel Tip Alaninda Uygulamali Proje Cagrist” olarak
adlandirdik. Aslinda bu proje, bizim Tirkiye Genom Projesi’nin omurgas: niteliginde bir projedir.
Demin kisaca bahsettik, bu projemizle diinyada isim benzerligi olan -ki onunla ilgili de 6nliimiizdeki
hafta davetli oldugumuz bir konusma oldugu i¢in detayli bir sunum hazirliyoruz- 69 tane genom
projesi ve genom projesi benzeri proje yiriitiilmektedir. Bu projelerden farkli ne ortaya koyabiliriz,
bu projelerden daha yenilik¢i, daha verimli ne ortaya koyabilirizi ¢ok iyi degerlendirmeliyiz ¢tlinkii,
demin bahsettigimiz iizere, ingiltere 200 bini tamamladi, 1 milyona gidiyor, yine Amerika Birlesik
Devletleri “The All Of Us” Projesi’nde 100 bini tamamladi, 1 milyon genoma gidiyor. Birlesik Arap
Emirlikleri dedi ki: “Ben tiim vatandaslarima bunu yapacagim.” Fakat simdi, Tiirkiye nin 82 milyonluk
popiilasyonunda biz mevcut kaynaklarimizi efektif kullanabilmeliyiz. Bizim de arzu ettigimiz gibi
2023 vizyonunda hedefledigimiz yollar var ama eldeki kaynaklarla bu fotografi ortaya koyabilmeliyiz.
Bir de sunu net soyleyeyim: Tiirkiye, 3 kitanin kesisiminde yer alan ve ¢ok fazla medeniyete ev
sahipligi, besiklik yapmis bir cografya. Buradaki veri, diinyanin da hakikaten ilgisini ¢ekiyor ¢iinkii
Bat1 toplumlarinda bu projeler yapilmis ama Dogu toplumlarinda bu tarz genetik analizler tiim ilag
devlerinin istahin1 kabartiyor. Buradaki verileri gérmek dahi heyecan vericidir, birakin igerisinde
olmay1. Biz bunu su sekilde yorumluyoruz: Aslinda Tiirkiye Genom Projesi diyoruz ama Tiirkiye
Genom Projesi’ni biz aslinda 4 ulusal projeyle entegre ederek Tiirkiye Genom Projesi diyoruz ki
goreceginiz lizere Tiirkiye Transkriptom, Tiirkiye Proteom, Tiirkiye Metabolom ve Tiirkiye Metagenom
ad1 altinda 4 ulusal projeyle entegre edilen bu dev projeye biz Tiirkiye Genom Projesi diyoruz. Yani
burada sadece genomik bir sekanslama degil, ayn1 zamanda “santral dogma” dedigimiz siirecte hani
DNA’dan RNA’ya, RNA’dan proteine giden siiregte proteinle de birakmryoruz burayi, metabolom ve
metagenomla da destekleyerek bunlarin da entegre edildigi dev bir projeden s6z ediyoruz. Bu anlamda
iilkemiz i¢in oldukc¢a verimli ve hayirli sonuglar doguracagina inandigimiz bir proje.

Bu projeyle ilgili olarak biz ¢agriya ¢iktigimizda, hocamin da demin bahsettigi gibi, 2.500 hedefli
bir ¢agr1 beklemistik, 16-17 bin gelince mutluluk igerisinde 17 bin rakamlarint gordiik. Tekerriirleri,
iste, baz1 merkezlerin yeterli kapasitelerini degerlendirerek bu sayiy1 biz su an 12.500 diizeyine
tasidik, bunun yaklasik 600 kadar1 saglikli kontrollerimiz olacak efendim. 12.500 hastadan biz detayl
karekterizasyon islemlerini bu projeyle 29 Ekim 2019 tarihinde baslatmis olduk. Yeterli goriilen
ekipleri biz Tip Kurultayina davet ettik, orada degerlendirme toplantilarint yaparak 65 farkli ekiple
¢alisma konusunda uzlasiya vardik efendim.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Hasan Hocam, ben bir ciimle eklemek
istiyorum.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Buyurun Hocam.




TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Siz aslinda biraz énce bahsettiniz ama
bu sekilde tanilarm veya bu sekil bir bilginin ne kadar degerli oldugu konusunda bir ciimle edecegim.

Mesela, Ingiltere’deki 6rnekten bahsedersek, orada 1 milyon genom yapilirken maliyetin -yaklagik
200 milyon pound gibi bir 6ngorii var- 100 milyon poundu 4 &zel firma tarafindan karsilaniyor ve
bunlarin tek farki sadece dataya 6nce bakma sanslar1 var ¢iinkii sonrasin data herkese agik olacak bir
data. 50 milyonu hayir kurumlar: tarafindan, sadece 50 milyon gibi bir rakami da kamu tarafindan
karsilantyor. Simdi, bizim projemizde 2020 ve 2021 igin 6éngdrdiigiimiiz rakam yaklasik 25 milyon
dolardi. Samimiyetimle soyliiyorum, gerek Amerika’dan gerek Cin’den farkli firmalar bize gelip
biitiin analizleri bize bedava yapabileceklerini soylediler. Sadece dataya bakmak icin 6ncelik hakki
karsiliginda bu hizmeti bize bedava sunabileceklerini soylediler ama biz, milli bir proje oldugu igin,
acikcast kamuoyunda en ufak bir tepkiye neden olmasini istemedigimiz i¢in kendi 6z kaynaklarimizla
yapip ileriki asamalarda eger datay1 biz paylagsmak istiyorsak buna bilyiiklerimizin karar verecegi bir
proje olusturmay: hedefledik. O noktada da hocamizin sdyledigi gibi, projemiz aslinda 29 Ekimde
resmi olarak da basglamis oldu.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Sayim Baskanim, ayni1 zamanda
bu Komisyonumuzun ilgi ve calisma alani oldugu anlamiyla da bize gelen basvurular igerisinde ilk
etapta destekleyecegimiz nadir hastaliklar listemiz ekrandadir. Tiirkiye’de bu konularla ilgili merkezler
belirlendi, ilgili hastaliklarin basvuracagi ifade edildi. 25 ile 50 arasinda her bir hastalik... Yani hocamiz
100’e kadar tamamlayabilir.

BASKAN — Samsun’dan gelmedi mi?

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — 19 Mayistan gelmedi Saymn

Bakanim.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Bakin, burada da birtakim eksik
olan yerler var Sayin Bakanim. Simdi, ¢agriya ¢ikarsak ben bu rakamin 12.500°de kalmayacagi, 50
binlere ¢ikacagi kanaatinde oldugum icin ikinci ¢agrida biitgeyle ilgili ve planla ilgili sikint1 olmasin
diye 6zellikle Anadolu fotografini yansitmakta eksik kaldigimiz birkag bolge var.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Trakya hig yok, Trakya ayr1 bir bolge.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Kesinlikle Saymn Vekilim.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Ciinkii Avrupa genleri de karistyor.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Bunlari siz mi belirlediniz yoksa...

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Bunlar basvurular, basvuru yapan
yerler.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Saymn Vekilim, aslinda biz Trakya
Universitesiyle goriistiik. Biraz énce Hasan Hocamizin da dedigi gibi, hani hedefli ¢agrilarda Trakya
Universitesi Rektoriimiiz sag olsun. ..

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Benim arkadasim, ¢ok akill, birikimli bir ¢ocuktur.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Mesela o ¢agri dénemini kagiran
rektorlerimiz iki haftadir bizi artyor “Biz Tirkiye Genom Projesi’nin bir pargasi olalim, biz baska
hi¢bir sey talep etmiyoruz.” diyorlar.

Bizim tabii ki hedefimiz su: Bu ilerledikg¢e biitiin 81 il dahil edilecek buna ama ilk etapta biz 27
tanesini dahil edebildik. Géniil arzu eder ki daha ¢ok kaynak, daha ¢ok siireg olsun. Odenegimiz 2
katina ¢ikarilirsa biz bunu 54 {iniversiteye tasiriz yani burada bir problem yok.




Bakin, burada da goreceginiz lizere, Tiirkiye’nin 6nemli sayilabilecek ve kokli tiniversiteleri,
iste, Istanbul Universitesinden tutun, Hacettepe’den Atatiirk Universitesine, Erciyes’e varana kadar ve
zellikle de vakif iiniversitelerinden, iste, Kog Universitesi, Actbadem Universitesi gibi Tiirkiye’nin
eski, koklii devlet tliniversiteleri ve vakif tiniversiteleri “Biz bu iste variz.” dediler. Buna ilave, 6zel
sektorlerden ve kamu hastanelerinden de tevecciihler var. Onlarla ilgili bir iki tanesinde revizyonumuz
var. Onun haricinde, yine yeni ¢agrilart da bu kulvarlara ve kamu kurum kuruluslarina agik bir hale
getirecegiz.

Efendim, bir diger konu da... Hocam, sizin kulvar, sistem biyolojisi, arzu ederseniz siz devam
edin.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Simdi, datay1 olusturmak, tabii ki ¢ok
onemli bir sey ama sizin bu datay1 kendi 6z kaynaklarinizla analiz edebilmeniz ve yorumlayabilmeniz
lazim. O noktada biz su anda datamizi olustururken dedik ki: TUSEB olarak bir ¢agriya ¢ikalim ama
buradaki ¢agrimizin asil hedefi ekiplerin, bu datanin {izerinde ¢alisacak ekiplerin olusturulmasi. Bizim
datamiz iizerinde yani bir alt1 aylik, bir yillik siire¢ igerisinde de mevcut datalar lizerinde, mevcut
bilgiler iizerinde analizleri yapip biitiin bu zeminin hazirlanmasi hedefimiz. Burada iki yillik bir ¢agriya
ciktik. Tlk bir yihinda takimlar olusturulacak ve bu takimlar gerekli caligmalari, gerekli hazirliklar:
yapacak, bir sene sonunda veya 9’uncu ay sonunda bizim bilgilerimiz, datalarimiz olustugunda da
bizim datalarimizi analiz etmesi i¢in bir ekip olusturma ¢agrisi... Bununla ilgili de yaklasik 50 tane...
Hocam, ne kadar bagvurumuz geldi bununla ilgili?

DOC. DR. KAZIM YALCIN ARGA — Cagrimiz 11 Kasimda bitiyor ama su anda 80’in iizerinde
basvurumuz var.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Yani biz bununla ilgili bir 50 tane ekip
olusturup, bu ekipleri fonlayip bu ekiplerin bir an 6nce mevcut datalarda analizlere bagvurmasini
saglayacagiz; hedefimiz bu.

Diger noktaya, ¢agriya gecersek; yine bu, yeni bir hesaplamali yontem cagrisi. Burada ise
protein yapilarinin daha detayl bir sekilde analiz edilip ve bunlardan, bu bizim buldugumuz bu dzel
molekiillerden, proteinlerden ilag gelistirilebilecek olanlarin iizerine projeler yapmak istiyoruz. Bu iki
¢agr1 da sistem biyoloji ¢agrisi ve hesaplamali yapisal biyoloji ¢agrimiz da bu yapay zeka dedigimiz
“network biology” yani bu ag bilgisini kullandigimiz, sonrasinda veri isleme yontemlerini, bu son
teknoloji analiz yontemlerini kullandigimiz bir hesaplama ydntemli ¢agri olacaktir, proje olacaktir.

Simdi, yenilikgi ilag ¢agrisinda aslinda bizim hedefimiz, biraz nce Hasan Hocamizin da soyledigi
gibi, mevcut ilag adaylarinin veya mevcut tani kiti adaylarmim yani simdiye kadar TUBITAK ’tan
veya farkli kurumlardan veya hocalarimizin 6zverisiyle tamamlamig oldugu {irin adaylarimin tiiriine
doniistlirilmesi ama biz burada bir ayricalik yapmak istiyoruz; o da yenilik¢iler cagrisinda. Biliyorsunuz,
simdi, ¢ok iyi bildigimiz ilag hedefleri var, GLP-1 veya cok iyi bildigimiz “monoclonal antibody”ler
var veya ¢ok iyi bildigimiz SGLT2 “inhibitdrleri var. Yani etkisini bildigimiz ilaglar var ama simdiye
kadar bunlar yurt dist patentli iiriinler olmus. Biz diyoruz ki orada sadece yurt dis1 patentli iiriinlere
bagimli kalmayalim, bildigimiz bir ilag hedefine yonelik ilag gelistirme projesi yapalim. Buradaki
hedefimiz, bilinen hedefler iizerine yenilik¢i ilag olmasi yani patentlenebilir {irlin gelistirilmesi. Burada
muazzam bir agik, bir gereklilik oldugunu diisiindiigiimiiz i¢in biz bu noktada da stratejik AR-GE’ye
bir fon ayirmak istiyoruz, hedefimiz o.

Diger c¢agrilarimizi goreceksiniz simdi. Bu cagrilarimizin yani is birligi projelerimizin asil
hedefi, biraz dnce soyledigimiz gibi, bu iiriin adaylarinin iiriine doniistiiriilmesi. Bununla ilgili, ilagla
ilgili bir ¢cagrimiz olacak yani simdiye kadar “in vitro” ¢aligmalar1 veya hayvan deneyleri, preklinik
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calismalar1 yapilmig ilag adaylarinin toksikli ¢alismalarinin yapilmasi, faz 1, faz 2, faz 3 ¢alismalarinin
tamamlanmasi, ruhsat aliminin desteklenmesi ve miimkiinse SGK tarafindan da geri alinmasi. Bizim
burada destekleme sistemimiz bu sekilde olugsmakta.

Is birligi ¢agrmizin diger bir farkhiligi ise biz TUSEB olarak herhangi bir projeye destek
oldugumuzda ve orada iiriin odakli bir calisma olursa o iirliniin aslinda biz bir hissedar1 da olmak
istiyoruz. O {irliniin hissedar1 olarak hem o tirtiniin ileriki asamalarimin daha iyi bir sekilde gelismesini
aynt zamanda da driinii sahiplenerek en yakin zamanda ruhsatlama asamasmin tamamlanip
hastalarimizin hizmetine sunulmasimi hedeflemekteyiz. O yiizden, is birligi ¢agrilarimiz stratejik AR-
GE ¢agrilarimizdan biraz daha farkl1 bir metodolojide olusuyor. Biraz 6nce de belirttigimiz gibi, TUSEB
aslinda burada bir yatirimer eksikligini de tamamladigt i¢in, yatirimciligin da kural yatirdigimiz kadar
bir hisse alma oldugu igin, biz TUSEB’in de gelistirdigi projelerden, destekledigi projelerden bir altin
hisse sahibi olmasini istiyoruz ki ileride bu kritik iiriinler bizim kontroliimiiz disinda farkli kisilere
devredilemesin; asil mantigimiz bu.

Ayni, buna benzer bir ¢agrimiz tani kiti alaninda da var. Burada da birgok ihtiyacimiz var tani kiti
anlaminda. Mesela, SMA i¢in ciddi anlamda bir tani kiti ihtiyacimiz var ama bununla ilgili yaklasik 120
tane bagvurumuz oldu, ¢agr siireci tamamlandi. Burada sevinerek sdyliiyorum ki SMA iizerine 5 tane
tamamlanmis @iriin, 12 tane de tamamlanma asamasinda {iriiniin bize bagvurusu yapildi. Su asamada
SMA ilact i¢in, Oniimiizdeki haftalarda hangi tani kitinin secilip, hangi tan1 kitinin geri alima dahil
edilip veya bu taramanin bir an 6nce baglamasi i¢in 6niimiizde higbir engel yok ve o noktada da yani bu
cagridaki asil hedefimiz simdiye kadar bu sekilde olan iiriinlerde. ..

Hocam, kag tane ¢agrimiz oldu burada tam net?
DOC. DR. KAZIM YALCIN ARGA — 56 basvuru var.
TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL

MARDINOGLU - 56 tane de bu sekilde net gelistirilmis tan1 kiti adayimiz var, bunlarmn da bir an 6nce
ufak testlerinin tamamlanip hastalarimizin hizmetine sunulmasi i¢in higbir engel yok.

SELIM GULTEKIN (Nigde) — Ucret ne kadar?

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Simdi, iicreti aslinda biz belirleyecegiz.
Bize iirtin gonderildi, su an biz {irlinii gelistirme agamasina dahil oldugumuz i¢in hem biz {iriiniin
sahibiyiz hem de onun gelistirilmesinden sorumlu kisiyiz. Tani1 kiti anlaminda aslinda su anda 6ngoriilen
rakam, Bakan Bey’in istedigi rakam 50 lira civarlarinda ama 60-70 lira gibi biz bu isin olabilecegini
diistiniiyoruz.

Sayin Miidiiriim, bununla ilgili sizin de bilginiz vardir.

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU - Yani bir ¢alisma
yapildigini biliyorum ama fiyatlandirma konusunda bir bilgim yok.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Evet, 60-70 lira anlaminda firmalarin
istegi var, Bakan Bey’in istedigi rama 50 lira civarlarinda ama &nemli olan, buradaki asil konu, bizim
elimizde boyle bir kit mevcuttur ve bu 6denebilir bir rakamdir, bunun bir bedeli olacaktir tabii ki ama
farkl1 metotlarla bu daha da diisiiriilebilir. Onemli olan, elimizde bir ¢éziimiimiiz var Saym Vekilim.

Buna benzer bir ¢agrimiz yine tibbi cihaz ve biyomalzeme alaninda da aktif. Bu noktada bizim
su anda ciddi anlamda ihtiyacimiz olan biyomalzemeler olsun tibbi cihazda olsun bununla ilgili bir is
birligi ¢agrimiz var. Yine, dedigimiz gibi, buradaki asil hedefimiz prototipi olusmus, yapilmis iiriinlerin
klinige tasinmasindaki destekleme projesi olacak, is birligi cagrist olacak. O noktada da biz bir an 6nce
bu {irlin adaylarini tirline dontistiiriip hastanemizin hizmetine sunmay1 hedefliyoruz.




Bizim i¢in ¢ok onemli kritik noktalardan bir tanesi de as1 gelistirme alaninda uygulamali i
birligi ¢agrisi. Buradaki ilk hedefimiz, su anda gocuklarimiza uygulanan 13 farkli asinin bir an 6nce
Tiirkiye’de tiretilmesi. Biraz 6nce de belirttigim gibi, 330 milyon dolar gibi her yil harcadigimiz net
bir rakam var. Bu, ne yazik ki Saglik Bakanlig1 biitgesinden ddenen bir rakam ve bu agilar Tiirkiye’de
iretildiginde bu kaynagin ¢cok daha farkli, cok daha verimli bir sekilde kullanilabilecegini diisiiniiyoruz.
Biz biraz 6nce Sayin Bakanimiza da sdyledik, Komisyon iiyelerimizle de paylastik; o noktada da bize
destek olursaniz biz gergekten ¢ok seviniriz.

Simdi, tabii ki TUSEB’in biraz énceki sunumuna, toptan sunumuna baktigimizda; birgok klinik
arastirma yapmast gerekiyor ama Tiirkiye’de de klinik arastirmalar anlaminda gergekten belli -aslinda
olmayan- sorunlar var bizim mantigimizda. Bunlarin en 6nemli noktasi ise mesela, belli bir anlays var,
o anlayisin disina ¢ikilamamig ve hi¢bir zaman aslinda ¢ikilmaya da tesebbiis edilmemis. Mesela, bunun
farkli biitgelenmesi. Simdi, klinik arastirmay1 yapan sponsor firma geliyor, size “Ben su kadarini hocaya
iletecegim, su kadarint kuruma vermek istiyorum.” seklinde bir beyani oluyor ama o hocanin almasi
gereken hak doner sermayeye dahil edilmis ve hi¢bir zaman hocalarimiz bu isi severek yapamamis. Biz
diyoruz ki TUSEB’in biinyesinde nasil olsa biz bir siirii klinik arastirma yapacagiz, o noktada Klinik
Arastirma Koordinasyon Merkezi kuralim. Bununla ilgili bir calisma yaptik, hemen bunun ilgili sehir
hastanelerimizle irtibata gegtik, CRO’larla irtibata gegtik. Diyoruz ki biz TUSEV olarak: Biz bu klinik
arastirmalari en hizli, en verimli bir sekilde yapilmasi i¢in bunu koordinasyon gérevini yapityoruz. Ama
buradaki en 6nemli noktalardan bir tanesi, TUSEB komisyonculuk yapmayacaktir yani biz oradan bir
para kazanalim derdinde degiliz. Biz Tiirkiye’de klinik arastirma sayisini nasil artirabiliriz, Tiirkiye’ye
yurt disindan gelen ¢alisma sayis1 nasil artabilir, bu ¢alismalar en hizli sekilde nasil yapilabilir ve en
onemlisi, bu yenilikei ilaglar yani yeni ila¢ adaylari -insallah kontrolleri yapildiktan sonra- hastalarimiza
en yakin zamanda nasil temin edilebilir; biz bunun hesabindayiz. O noktada, ¢ok sag olsunlar, sehir
hastanelerimiz bu siirece ¢ok yakindan destek veriyor, CRO’larla ilgili goriismelerimizi yaptik, bununla
ilgili aligmalarimiz su an devam ediyor. Oniimiizdeki haftalarda da bununla ilgili aslinda birkag tane
klinik caligmaya baslayacagiz; onlarin da lansmanini sizlerle paylasacagim.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Hocam, mesela burada bir rakam
verebiliriz. 2018 yil1 itibariyla diinyadaki saglik AR-GE caligmalarinin yaklasik 160-170 milyar dolar
diizeyinde oldugu biliniyor. 2023’e dogru yani yaklagik ti¢ dort y1l icerisinde bu rakamin rahatlikla 200
milyar dolar diizeyine ulasacagi kiiresel dlgekte hesaplaniyor ve bu ¢aligmalarin minimum yiizde 60’1
klinik arastirmalara harcaniyor. Burada, hi¢ yoksa bile, mevcut konjonktiirde 100 milyar dolarlik bir
pasta var kiiresel anlamda. Tiirkiye, buradan maalesef ¢ok ¢ok az, binde 3’liik bir kisma tekabiil eden
bir dilimi aliyor ve eger siz bunu yiizde 1’e dahi tasirsaniz rakam milyar dolart buluyor. Simdi, bu,
aslinda belki de faydanin ¢ok hafif bir yiizii ¢linkii 1 milyar dolarlik bir rakam bile Tiirkiye ekonomisine
katki saglayacaktir ama hastalarimiz yeni tedavilerle ¢ok daha erken bulusacaktir. Bunun biiyiik bir
anlami da budur. Ciinkii klinik aragtirma niye yapiliyor? Mevcut tedavinin eksik oldugu bir alan
degerlendirilmis, onu gidermek {izere ¢alisildig1 igin sizin ¢ok daha erken hastalara bunu ulagtirma
sansiniz oluyor. Biz klinik arastirmalar1 Tiirkiye geneline yayabilirsek mevcut milli, yerli tirtinlerimizi
tirline doniistiirerek tilkenin i¢ degerini de katmaya saglayacagiz. Bu klinik ¢alismalarindaki seviyemiz
arttikca uluslararas1 c¢aligmalardaki basarimiz artacak, kiiresel Olgekteki klinik ¢aligmalara dahil
ettigimiz kiiresel {rlinlerimizin sayisi artacak, hastalarimiz bunlara erken ulasacak ve ekonomimize
de ¢ok ciddi olumlu yansimalart olacak. O yiizden, klinik arastirmalarin {ilke genelinde bir politika
dogrultusunda ele alinmasi ve belki de gerekiyorsa da bununla ilgili toptan bir yasal engel varsa bunlar1
kaldirilacak bir diizenlemeye de ihtiyag olabilir efendim yakin bir zamanda.

BASKAN — Su anda yasal bir mani var m1?
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TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Cok yok fakat birtakim cam
engeller var, insanlar oldugunu diisliniiyor; oralara gidip kafasini vuran da yok ama “Orada bir engel
var.” deniliyor. Dolayistyla bu siiregleri iyi bir irdelemek lazim. Biz, en azindan bu siireci baslattik.
Karsilastigimiz her kulvarda ozellikle yiice Meclisin bu konuda bize ve iilkemize ciddi anlamda
katkilar1 olacaktir. Efendim, bu diizenlemeler gerekebilecektir yani.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Saymn Hocam, onu da belirtmemizde
fayda var; Saym Bakanimizin bu konuda net talimati var. Bizim agik¢asi buna bir an 6nce baglamamizin,
eger kanuni bir engel varsa da zaten bunun siire¢ i¢erisinde bizim 6nilimiize ¢ikacagini ve ¢dziilmesi i¢in
de Mecliste bir adim atilmasi, caligma yapilmasi gerektigini bize belirtti. O noktada, biz, bu konuda
vakit kaybetmek istemiyoruz.

BASKAN — Yani siz cama dogru ylirliylin bakalim, cam var m1 yok mu; belki de yok yani.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Tam ona benzedi. Oyle bir model
olusturuyoruz kafamizda.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Aynen Sayin Bakanim. O sekilde, biz, o
noktada agik¢asi hizli adimlarla yiiriimek istiyoruz.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Bu arada, Tiirkiye nin ilk ulusal
biyobankasi... Bazi iiniversitelerin biinyesinde birtakim bankalar var, farkli illerden 6rnek igermis
olabilir ama ulusal nitelikte bir biyobanka niteliginde degil higbiri. O anlamda, Ankara’daki Aziz Sancar
Merkezimizde 6zellikle bu Tiirkiye Genom Projesi kapsamindaki érneklerimizin muhafaza edilecegi
diinya standartlarinda bir biyobankanin ihalesi de gegtigimiz 6 Kasim giinii tamamland efendim; ilgili
firma belirlendi, yaklasik dort buguk bes ay icerisinde kismetse 100 bin kapasiteli 6rnegimiz bu merkez
icerisinde yerini almis olacak. Bu, tabii, demin bahsettigimiz analizleri yapacak olan merkezimiz,
“Omiks Merkezi” adindaki merkezimiz de hemen bu kisma entegre bir sekilde. Onunla ilgili caligma,

sartname ve benzerleri tamamlanmig durumunda, bu da ilerliyor.

Ugiincii 6nemli bir nokta da buradaki verilerin depolanmasi, akisinin saglanmasi ve giivenliginin
saglanmasiyla ilgili bir merkez siireci olusturmaydi. Biz bu konuda Tiirkiye nin stratejik kurumlarindan
biriyle uzlastya gittik -burada Komisyonumuzla paylasabiliriz- HAVELSAN {izerinden hareket ettik.
HAVELSAN ile bizim Bilgi Islem Daire Baskanligimiz bu konuda her tiirlii ortak ¢alismay1 bir iki ay
civarinda tamamladilar. Olay son noktaya kadar geldi, yakin bir zamanda da bunu bitirmis olacagiz ve
burada hakikaten sunu sdyleyebiliriz ki: Tiirkiye’de DNA verilerinin muhafaza edilebilecegi ulusal bir
genom veri merkezinin... Bu konuyla ilgili Tiirkiye’deki ekiplerin bilgi ve tecriibeleri bizimle artmis
oluyor, bizim de onlarla ¢linkii 6rnegi yok bunlarin. Burada ¢iktigimiz ¢agri projelerinin de Tiirkiye’de
ornegi yok. Bunlarin hepsi Tiirkiye’de ilk olan 6rnekler oldugu igin biraz orada da insanlara anlatmakta

zorlantyoruz yani proje kiiltiirlerinde is birligi uygulamalari, is birligi s6z konusu degil.

Son olarak bir de translasyonel tip merkezimiz var. Onu da Ankara Mamak’ta yine insa ediyoruz,
Aziz Sancar Arastirma Merkezinin hemen yaninda. Bu size demin bahsettigimiz temel birimlerden
gelen calismalarin klinik siirece kadar yansiyacak hale gelmesi i¢in aradaki calismalarin yiiriitiilecegi,
translasyonel uygulamalarin yiiriitiilecegi bir merkezin de proje etiit ¢aligmalari tamamlanmus, yer

teslimi de Ankara’ya bu hafta itibariyla yapilmistir efendim.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Saymn Hocam, izninizle, bu ulusal
biyobanka, Omiks Merkezi ve veri merkezi hakkinda biraz bilgi vermek istiyorum.
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Simdi, biz aslinda bu merkezleri TUSEB’in biinyesinde kurarken bunu sadece TUSEB’in
kullanacag degil, biitiin arastirmacilarin, biitiin hocalarimizin, {iniversitelerin rahatlikla kullanabilecegi
bir merkez kurma hedefiyle kurduk. Ulusal biyobankamizda her hocamiz yani herhangi bir klinik
calismast olan her hocamiz istedigi sekilde ornek toplayabilecek, orneklerini orada saklayabilecek.
Istedigi zamanda da istedigi sekilde de 6rnegini geri alabilecegi bir sistem iizerine galisiyoruz.

Biliyorsunuz, bu Omiks Merkezi i¢in muazzam bir yatirim yapilmasi gerekiyor, en az 3 milyon
dolar gibi bir rakamin yatirilmas: gerekiyor. O noktada da bu merkezin biitiin arastirmacilarimiza
bedelsiz olarak, sadece sarf karsilig1 hizmet vermesini hedefliyoruz yani biz buray1 aslinda bir ulusal
veri merkezi olarak kurmak istiyoruz. Ayni zamanda bunu 6zel firmalarin da hizmetine sunmak
istiyoruz ¢iinkil biz bununla ilgili olarak bir endiistrinin de olusmasint hedeflemekteyiz. O noktada da
kurdugumuz bu merkezlerin farkli iiniversiteler tarafindan, farkli 6zel kurumlar tarafindan kullanilmasi
bizi daha da ¢ok mutlu edecektir.

Veri merkezi ise yine ayni sekilde biitiin hocalarimizin hizmetine acik olacak ve herhangi bir
tiniversiteden bizim merkezime baglanarak analizlerini yapip ve bu analizlerin sonuglarini kendi istedigi
sekilde kendi bilgisayarina aktarabilecek sekilde bir sistem iizerinde ¢alisiyoruz. Sayin Bakanim, yurt
disinda da bu isler bu sekilde yapiliyor. Bunun nedeni, mesela, bir veri merkezi i¢in 40 milyon gibi
bir rakam yatirilmasi gerekiyor. Boyle bir merkezin her {iniversitede olmasinin ger¢ekten bir mantigi
yok. Ulusal bir merkez oldugunda TUBITAK’in biinyesinde, TUSEB’in biinyesinde veya uygun
oldugunda mesela herhangi bir farkli sehirde, farkli bir merkezde de oldugunda aslinda Tiirkiye’nin
ihtiyaclarina da cevap verebilecegini diisiiniiyoruz. Bu sekilde de elimizdeki kaynaklari daha akillica
kullanilabilecegini planliyoruz, diisiinmekteyiz.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Saym Bakanim, projeler ve
kurumumuzla ilgili sunumlarimz ardindan simdi Enstitii Baskammiz ilhan Satman Hocamiz simdi
nadir hastaliklarla ilgili sunumunu yapacak.

BASKAN — Hocam, buyurun.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN - Sayin Bakanim, degerli milletvekillerimiz, Il Saglik Miidiirliigiiniin degerli
temsilcileri ve degerli katilimcilar; hepiniz hos geldiniz.

Ben bugiin size nadir hastaliklar ve yetim ilaglar konusunda diinyada ne yapiliyor, Avrupa’da
ne yapiliyor ve lilkemizdeki durum nasildir konularinda bilgi vermeye c¢alisacagim; sunum planim
bdyle. Aslinda ilerlemeden 6nce sunu da ifade etmeliyim: Benimle birlikte Enstitii Bilim Kurulu i¢inde
gorev yapan Profesor Ugur Ozbek var, aslinda sunumu beraber hazirladik kendisiyle. Kendisini de
muhtemelen tanidiniz, Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisine gelip sizin Komisyonunuzda da bir sunum
yapmust. Ugur Hoca benim yaklagik yirmi yildan beri Istanbul Universitesinde beraber caligtigim bir
arkadasim. Dolayisiyla bu sunumu onun adina da yapmis oluyorum.

Simdi, 6nce ben size biraz epidemiyolojik tanimdan ve epidemiyolojik verilerden bahsedecegim
izin verirseniz. Ulkeden iilkeye nadir hastalik tanimi degisiyor, hatta bolgeden bolgeye bile degisiyor.
Ornegin, Amerika Birlesik Devletleri'ne bakarsaniz, FDA diyor ki: “Bizim toplumumuzda 200 binden
az kisiyi ilgilendiren her tiirlii hastalik aslinda nadir hastaliktir.” Ama bir de “O hastaliklar yiiz binde
kac kisiyi etkiler?” diye evrensel degerlendirme var. Ona baktigimiz zaman, Amerika 80’1 kabul
ediyor. Japonya kendi niifusu i¢in tabii ki hareket ediyor ve “Benim toplumumda 50 binden az kisiyi
ilgilendiren bir hastalik varsa bu nadir hastalik kapsaminda ele alinmalidir.” diyor. Birlesik Krallik daha
konservatif davrantyor ve maliyeti daha etkin davrandig1 igin 100 bin kiside 2’den az kisiyi ilgilendiren
hastalig1 nadir kabul ediyor ki aslinda o, diinyada ultra nadir, ¢ok nadir goriilen hastalik kapsamindadir.
Avrupa Birligi 10 bin kiside 5 kisiden az olan ya da 100 bin kiside 50°den az olan bireyi ilgilendiren
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hastaliklardan bahsediyor. Diger iilkelerde 5 ile 60 arasinda 100 bin kiside. Bu arada Tiirkiye i¢in
de tahminen 100 bin kigide 38 kisi belirlenmis yani 100 bin kiside 38 kisiden az kisiyi etkileyen bir
hastaliksa bu nadir hastalik olarak kabul ediliyor.

Bahsettigim gibi, ultra nadir hastaliklar da milyonda 20 kisiden az olan hastaliklar kapsaminda
ele aliniyor. Diinya genelinde 6 bin-8 bin, ortalama 7 bin civarinda nadir hastalik tanimlanmis. Bir
kiside nadir hastalik tanisinin konulmast, tabii, zaman gerektiriyor; ¢ok gelismis, yasam kosullarini ¢ok
ciddi etkileyen hastaliklar hari¢ ki onlar ¢ok nadir goriiliiyor. Bir nadir hastaligin vardir denebilmesi
icin ortalama dort bucuk yillik bir slirecin gegmesi gerekiyor. O siire¢ i¢inde hasta farkli yerlerde
yanlis tanilar alabilmekte. Bu da hastalarin yaklasik yiizde 40 oraninda baslangigta yanlis tan1 aldigini
gosteriyor. Nadir hastaliklarin bir diger sansiz durumu, yiizde 5’inin ancak tedavisi mevcut. Bunun
¢esitli nedenleri var. Tabii ki firmalar, az sayida kisiyi ilgilendirdigi i¢in bu hastaliklara bir yatirim
yapmak istemiyorlar; en nemli nedenlerden bir tanesi bu. Bir iiriin gelistirildigi zaman bunlarin klinik
aragtirmalar1 kolay yapilamiyor ¢linkii adi iistiinde “nadir hastalik”, ¢ok sayida hastayi alamiyorlar.
Tabii, tilkeler bunlart farkli sekillerde agmislar; 6rnegin FDA bu siirecleri biraz kisaltmis, birtakim
fazlardan gegmeyebiliyorlar. Ultra nadir hastaliklar 64 milyon bireyi ilgilendiriyor kiiresel olarak,
Tirkiye’de de yaklasik 30 bin kisiyi ilgilendiriyor.

Simdi “Orphanet” diye bir veri tabani var; Avrupa’da Inserm tarafindan kurulmus 1997 yilinda.
Tirkiye de bir siire liye olmus, sonra kaybolmus, onu da anlatacagim. Veri tabaninin daha ¢ok yeni bir
degerlendirmesi sdyle: 6.172 nadir hastalik ¢esidi kaydedilmis; bunlardan enfeksiyonlar, zehirlenmeler,
kanserler tanim olarak “nadir’e girdikleri halde, insidansla anlatildiklari igin, degerlendirme dist
birakilmis. Geride kalan 5.304 cesit hastaligin nokta prevalans analizleri yapilmis yani kiimiilatif,
toplam prevalanslart incelenmis; goriilmiis ki bunlarin ylizde 72’si genetik kaynakli hastaliklar;
yiizde 70’1 ¢cocukluk ¢agi baslangici, hemen yasamin ilk bes yili iginde ortaya ¢ikiyor; ylizde 80’den
fazlasinin siklig1 milyonda 1’in altinda yani ultra nadir hastalik ama bunlarin sayisal degeri ¢cok diisiik.
Bu hastaliklarin toplumda toplam frekansi yiizde 3,5 ila 5,9 arasinda degisiyor ve diinyada, bu hesapla,
ortalama 350 milyonun; Tiirkiye’de de 4 milyonun tizerinde nadir hastalig1 olan bireyin yasadigi tahmin
ediliyor.

Simdi, bu degerlendirmenin daha ayrintilarmi goriiyorsunuz. ilk bastaki siitunda gériiyorsunuz; bu
yiizde 84,5’luk dilimi ilgilendiren, ultra nadir hastaliklar. Onun yaninda da -hemen hemen gériinmiiyor-
bu ylizde 84,5 hastaligin yilizde 0,3 gibi bir oran1 var niifus olarak. En sondaki, en sagdaki siituna da
bakacak olursaniz; 149 hastalik yiizde 4,2’lik bir nadir hastalik dilimi olusturuyor ama niifus olarak

yiizde 80’den fazlasin ilgilendiriyor ve bunlar daha ¢ok on binde 1 ila 5 arasinda olan hastaliklar.

Nadir hastaliklarin bir diger 6nemli sonucu: Erken yasta 6limlere ¢ok ciddi bir sekilde sebebiyet
verebiliyor. Arkada, agik renkte gosterilen, toplumda goriilen nadir hastaliklari; siyah, diiz, kalin ¢izgi
olarak gosterilen ise nadir hastaliklardan olan 6liimleri gdsteriyor ve daire i¢inde de ilk bes yilda ¢ok
sayida 6liim oran1 goriilityor.

Oliim nedenlerine baktigimiz zaman, tabii ki en ¢ok konjenital malformasyonlar yer tutuyor hem
prevalans olarak hem mortalite olarak ¢ocuk ¢agi baslangigli olan hastaliklarda; daha erigkin yasta
baslayanlarda ise yine 6liim oranlari itibariyla -buradan géremiyorum ama yanilmiyorsam- norolojik
tiip defektleri ve norolojik hastaliklar ciddi bir oran tutuyor. Fakat dilim itibartyla, prevalans itibartyla
bu hastaliklarin -eflatunlara bakacak olursaniz- ylizde 10’larin biraz {izerinde bir dilimde oldugunu
sOyleyebiliriz.
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Diinya Saglik Orgiitii de kendine gore bir degerlendirme yapmis ve diinya genelinde 100 bin kiside
8 bin kisinin, yasaminin herhangi bir béliimiinde herhangi bir nadir hastaliga yakalandigini ifade etmis.
Burada da Tiirkiye'nin bir handikab1 var: Akraba evlilikleri yer yer ¢ok fazla, Dogu ve Gilineydogu
Anadolu’da yiizde 25’lere kadar ¢ikiyor. Buradan da bir hesap yapilacak olursa Tiirkiye’de yaklagik 5
milyon civarinda kisinin, herhangi bir yasam dongiisii i¢inde, bir nadir hastaligi oldugunu séyleyebiliriz.

Bunlari siniflandirmak i¢in diinya degisik yontemler kullanmig. Mesela, Fransa’nin basini ¢ektigi
European Research Network Directory var. Bunu, ¢esitli hastaliklar anlaminda, Avrupa Birligi tarafindan
fonlanan gruplar olusturmus ve o “networkler”le siniflandirmayi gétiiriiyor. ingiltere arastirma amagli
nadir hastaliklar1 gruplamis; kanserler, kardiyovaskiiler hastaliklar; tutulum yerlerine gére bir 14 gruba
ayirmig. NIH nadir hastalik siniflamasi yapmis. Burada da benzer sekilde bir gruplandirma var, hem
nedene yonelik hem de tutulan yere yonelik gruplandirmalar bunlar. Bizim de daha ¢ok kabul ettigimiz
Orphanet nadir hastalik siniflandirmasinda da dogumsal kusurlardan baglayarak sistem bozukluklarina
kadar degisik, 31 tane genel grup var ve bunlarin her birinin de ¢ok sayida alt gruplar1 ve siniflandirma

listesine bakacak olursaniz; 256 sayfa civarinda ¢ok karmasik bir siniflandirma sistemi var.

Yetim ilag durumuna gelince; yasami tehdit eden ya da bir sakatlik yaratan nadir hastaliklarin tanist,
onlenmesi ve tedavisinde kullanilan beseri tibbi iiriinler diye tanimlayabiliriz. Bu, Avrupa Birliginin de
kabul ettigi bir tanim. Buna “yetim” diyoruz ¢linkli mevcut pazar kosullarinda ilag endiistrisi, az dnce
de sdyledigim gibi, az sayida hastay ilgilendirdigi i¢in bir yatirim yapmiyor, yapmak istemiyor.

Burada Avrupa Birliginde lisansli 94 yetim ila¢ oldugunu, agirlik hastalik alani dagilimini
goriiyoruz. Yiizde 44’1 onkoloji, yiizde 16’s1 endokrinoloji ve hormon hastaliklari, yiizde 8’1 ndroloji,
yiizde 7’si enfeksiyon ajanlarina yonelik.

Ulkemizde nadir hastalig1 olan kisilerin bu ilag erisimleri su sekilde oluyor: Yaklasik olarak yiizde
43’1 i¢ pazarda mevcut olan ruhsatli iiriinlerden saglaniyor; yiizde 24’i -az 6nce Baskanimizin da ifade
ettigi gibi- klinik arastirmalar vasitastyla ilaca erken erigsim programlar yoluyla saglaniyor; yiizde 33’
ise yurt digindan temin ediliyor, daha ¢ok Tiirk Eczacilar Birliginin getirmesiyle.

Burada da sol tarafta, bu yesil siitunlarda ilaglarmn yillar iginde tiiketim miktarlarini, sag tarafta ise
Tiirk lirasi bazinda degisimlerini goriiyorsunuz. 2013’ten 2016’ nin sonuna kadar ilag tiiketimleri 5 kat
artmigken Obiir tarafta ilag maliyetleri veya ilag harcamalar1 10 kat artmis olarak goriiliiyor.

Ulkemizde erisimi olan ilaglar ve tedavi maliyetlerine baktigimiz zaman, dzellikle Tiirk Eczacilar
Birligi tarafindan temin edilen ilaglarin maliyetinin mevcut ilaglarin neredeyse 8 kat1 kadar, 1 milyar
10 milyon tutarinda oldugunu sdyleyebiliriz. Yan tarafta ise Avrupa Ilag Ajansinca ruhsatlandirilmis 93
tirtinden Tiirkiye’de 50°den fazlasinin mevcut oldugunu, hastalara sunulabildigini ama Avrupa Birligi

iyesi etrafimizdaki tilkelerde ¢ok daha azinin hastalarin erisimine hazir oldugunu sdyleyebilirim.

Yetim ilaglarin iilkelerin ilag¢ biitgesindeki paylarma baktigimiz zaman, genellikle yiizde 1 ila 4
arasinda degistigini goriiyoruz. Tiirkiye burada yiizde 5 civarinda bir pay ayirmis durumda ve bu payin
da ylizde 46°s1 tek bir ilag i¢in -hasta bazinda konusacak olursak- ayrilmis.

Bu konudaki arastirmalart nasil yapiyorlar diinyada? Uluslararast Nadir Hastaliklar Aragtirma
Konsorsiyumu yani “IRDIRC” diye bir grup var. Bunun fiyeleri arastirma kuruluslari, fonlama
kuruluglari, 6zel sirketler, enstitiiler, bakanliklar, konsorsiyumlar ve hasta dernekleri seklinde. 2010
yilinda kurulmus, 2020’ye kadar kendine hedef olarak nadir hastalig1 olan bireylerin gogunun tanisinin
konulmast ve 2020 yilina kadar 200 tane yetim ilacin lisanslagmasi seklinde bir hedef koymus ama
goriiyorsunuz, 2016 yilinda 200 hedefini asmis durumda.
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Burada da onlarin degerlendirmelerini gérelim. Bu grup, bu konsorsiyum 2017 yilinda 2027’ye
kadar ikinci bir degerlendirmeye girmis. Simdi bin tane yeni tedavi lisansinin alinmasi gibi bir hedefleri
var ve bunun disinda da nadir hastaliklarin tani, tedavi ve izlem yoniinde iilkelerin yiikiinii belirlemek
icin metodoloji gelistirmek gibi bir hedefleri var.

NIH ise bu isi, bu translasyonel bilimler merkezine bagli olarak bir nadir hastalik birimi kurarak
gelistirmeye ¢alismis. Bunun iginde “network”ler var, hastalarin ve profesyonellerin bilgilenme aglart
var, kayit programlari var, bilgilendirme merkezlerinin disinda arastirma seyleri var. Bir de ayrica yine
bu merkezden bagimsiz olarak yetim ilaclarin gelistirilmesi i¢in bir programlar1 var, birimleri de var
bunlarin. Ornegin, bunun sayesinde 1973’ten 1983’ 10 tane ilag lisanslanmisken 1983’ten bu yana
400’1 askin ilag lisans almis durumda. Burada hastalar ve profesyoneller igin kurduklar: bilgilenme
ag1 goriiliiyor.

Avrupa bu is i¢in bir Nadir Hastaliklar Komisyonu kurmus ve 2009 yilinda bir tavsiye karari
almis. Bu tavsiye kararina gore “2013 yilina kadar konuyla ilgili bir ulusal planlarinizi yapin.” demis.
Bu ulusal planda da 10 tane temel bir kapsam belirlemis. Bu kapsamda gelismeyi sdyleyeyim: Iste,
epidemiyolojik bilgilerin artirilmasi, nadir hastaliklarin &zelliklerinin taninmasi ve “web” sitelerine
konulmasi, profesyonellerin bilgilendirilmesi, uzman yetistirilmesi, tarama ve erisim programlarinin
organize edilmesi, kalitenin artirilmasi, tedavi olanaklarmna erigimin saglanmasi -bilingli egitim
konusunda bir 6zel hedefleri var- bu hastalarin 6zel ihtiya¢ gereksinimlerine odaklanilmasi, aragtirma
planlanmasi ve is birliklerinin artirilmas: seklinde. Burada da bu planlarini gelistiren {tilkeleri
gormektesiniz.

Bunun sayesinde Avrupa’da tani testlerini artirmayi1 hedeflemisler. Ornegin, Tiirkiye’de 164
tane nadir hastalik i¢in tan1 testinin var oldugu bildirilmis Saglik Bakanligimiz tarafindan ama diger
iilkelerde binlerin tizerinde tani testinin mevcut oldugunu goriiyoruz.

Evet, ilkeler bazinda burada Avusturya’nin, Belgika’nmn, Bulgaristan’in planlarindan biraz
bahsedeyim. Aslinda sunumlari ben size dagittigimiz flag belleklere koydum, onun igin ¢ok da
zamaninizi almayayim bununla ilgili olarak.

Evet, devam edecek olursak; bu konuda en geligsmis olan iilke Fransa. Fransa, ulusal planimi 3
6lgekte yapmis. 2005°ten 2008’e, 2011°den 2014’ ve en sonunda 2018’den 2022 dénemine kadar
gelistireceklerini, yapacaklarini beyan etmis durumda. Onlarin 6n ayak olmasiyla, Inserm’in 6n ayak
olmastyla da Orphanet kurulmus.

Burada “network”iin nasil gelisti§ini gosteriyoruz. Evet, Orphanet aslinda bir uluslararasi
konsorsiyum; 1997°de kurulmus, 40 tane {ilkeden iiyesi var simdilik ve 200 iilkeden de 41 bin siteden
erigsim saglanabiliyor. Simdi, ben diin aksam baktim Orphanet’in sitesine, en son durum itibartyla 6.172
nadir hastalik simdiye kadar tanimlanmis, 8.497 uzman merkez kayit olmus bu siteye, 26.903 uzman
bu sitenin {iyesi olmus ve buradan yararlaniyor, 5.454 gen {izerine inceleme yapilmis, 45.089 tani testi
kaydedilmis ve su anda giinliik ziyaretci sayist 992.740.

Bu portaldan siz bir “layperson” olarak veya nadir bir hasta olarak veya bunun yakini olarak
bilgilenim isteyebilirsiniz, profesyonel olarak burada bilgi edinebilirsiniz, mevcut olan yetim ilaglar
konusunda bilgi alabilirsiniz ve yapilanlar1 indirebilirsiniz, hasta organizasyonlari hakkinda bilgi
edinebilirsiniz, bu konuyla ugrasan merkezler ve uzmanlar konusunda bilgi alabilirsiniz. “Expert”
merkezler var. Bunun disinda, tematik raporlar zaman yayimlanir ve laboratuvarlar var. Diyelim ki
bir nadir hastaniz var, hangi laboratuvarda, hangi testin, ne 6lgekte veya kalitede yapildigini buradan
gorebiliyorsunuz.
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Tiirkiye, bu Orphanet agma 2007 yilinda iiye olmus. Istanbul Universitesinden bahsettigim
arkadagimizin grubu vasitasiyla bir Avrupa Birligi projesi kapsaminda olmus. 2016 yilina kadar
tiyelikleri devam etmis, 2017 yilinda Saglik Bakanligimiz ig¢inde ayri bir birim kurum kurularak bu
tiyeligin stirdiiriilmesi karar1 alinmis fakat daha sonrasinda gerekler yerine getirilmedigi i¢in 2017 y1linda
Tiirkiye tiyelikten ¢ikarilmis. Biz bu iiyeligi yeniden canlandirmak igin bu yaz aylarinda calistik ve 26
Temmuzdu zannediyorum, tekrar Orphanet’le iletisim kurduk. TUSEB’in bu konuda Saglik Bakanligimni
temsil edecegini sdyledi. Onlarin Yonetim Kuruluna girdi ve gegtigimiz hafta bize Yonetim Kurulunca
Tirkiye’nin yeniden iiyelige kabul edildigi gosterildi. Yine, bizim bilim kurulumuzda gérevli oldugu
icin Ugur Bey’i gorevlendirdik. Bu arada, Ugur Bey’in simdiki kurumunda “ACURARE” isimli nadir
hastaliklar ve yetim ilaglarla ilgili bir merkez var, onlarla da koordineli bigimde ¢alistyoruz.

TUSEB gecen sene, 2018 yilinda, TACESE -Tiirkiye Anne, Cocuk ve Ergen Saglhigi Enstitiisii-
tarafindan bir ¢alistay ve Nadir Hastaliklar Giinii’'nde bir toplanti diizenlemisti. Simdi sizin flash
belliklerinizde de olan Nadir Hastaliklar Raporu’nu yaz aylarinda hazirladik, aslinda Saglk
Komisyonuna da gondermistik onun daha “preliminar” formunu, simdi biraz daha gelistirdik. Onu da
goriilyorsunuz, i¢inde siniflamalar ve hastaliklar hakkinda bilgiler, 6zellikle Tiirkiye’deki veriler de var.

Bunun disinda, ISTKA -istanbul Kalkinma Ajansi- sikintili gruplar i¢in bir giidiimlii proje
acmisti, bunun ACURARE Merkeziyle birlikte bagvurusunu yaptik. Bizim disimizda, Saglik Bilimleri
Universitesi, Istanbul Universitesi, Deneysel Tip Arastirma Enstitiisii -onun da adi “Aziz Sancar”-
Sakatlar Dernegi de var. Onlarla birlikte bu giidiimlii proje kabul edildi ISTKA tarafindan fonlanmaya
ve bu konuda “ISTisNA” adin1 verdigimiz bir projeyi baslatacagiz. Burada da onunla ilgili verileri
goriiyorsunuz. TUSEB burada hem koordinasyonu iistlenecek hem de bir partner gérevi olacak ve bunun
fizibilite projesi de 1 Kasim itibartyla baslamis durumda. ISTisNA Projesi kapsaminda koordinasyon
islevlerinin yani sira bir yapilandirma faaliyetleri, etik faaliyetler, ekosistem olusturulmast, elde edilen
iriinlerin yayginlastirilmasi ve iletisim aginin kurulmasi gibi hem saglik acisindan sosyolojik hem de
yonetim bakimindan alt kivrimlari var.

Aslinda, bundan Gtesini hocalarim da soylediler, nadir hastaliklarla ilgili tim diinyada yasanan
sorunlarin biraz daha biiyiik 6l¢egini biz tilke olarak yastyoruz ne yazik ki. Bilgi birikimi ve konularda
uzman hekim azlig1 s6z konusu, tedavileri ¢ok pahali. Bir bireyin saglik gideri Avrupa’da 300 bin avro
seklinde hesaplanmis. Bizim iilkemiz 6zelinde nadir hastaliklar ve yetim ilaglar konusunda spesifik
bir yasamiz yok. Daginik niifus yapimiz, akraba evlilikleri, feodal sistemin devam etmesi, harcamalart
planlama yo6niinden zorlugumuz olmasi, yurt disina bagimhiligimiz, is giicli ve yasam yillart kayiplar
bu hastaliklardan 6tiirli yine diger sorunlarimiz.

Evet, devam edecek olursak; ne yapabiliriz? Saglik plan ve stratejilerimizi gézden gegirebiliriz.
Prevalanslari biraz daha kesin sekilde belirleyebiliriz. Nadir hastaliklar kayit aglart kuracak olursak
bunlar1 sahaya inmeden de yapmamiz miimkiin zaten. Referans merkezler olusturabiliriz her bir
hastalik i¢in. Hizmeti kolaylastiracak uygulamalar1 destekleyebiliriz ve siirdiirebilir bir kurumsal yap1
olusturulabilir bu konuda. Bu ¢6ziimii yaptigimiz zaman hem kamu sagligina hem birey sagligina
somut katkilarimiz olacak, aragtirma ¢iktilarimiz elimizde olacak; yeni {iriinler, yeni tani kitleri ve
cihazlar gelistirecegiz bunlarin hayat kalitesini artirtlmast i¢in; AR-GE’miz ve yiiksek etki faktorli
irtinlerimiz artacak. Ayni zamanda, iilkemizin bir diger eksigi de etki faktori yliksek yaymlarimizin
azlig1. Belki de konsorsiyumlar olusturdugumuz zaman bunlar da olacak. Bir aragtirma biyobankacilig1
kuracagiz. Demin bahsettigim Detam da dahil olmak {izere pek ¢ok yerde var ama bunlar1 birlestirip
ulusal bir yere getirebilecegiz ve simdi bahsettigimiz genom veri bankaciligini da gelistirebilecegiz.

Cok tesekkiir ederim. Soru ya da katkilarmiz olursa memnuniyetle...

BASKAN — Tesekkiir ederiz. Sunumlar fevkalade giizeldi.
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Simdi Komisyon iiyesi arkadaglarimizin katkilari ve sorular1 i¢in bu boliimii agiyorum.
Diyarbakir Milletvekilimiz Semra Giizel, buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Ozellikle ¢alismalariniz igin, elinize saglik, gercekten ¢ok giizel
ve degerli caligmalar yapmigsiniz ve yapmaya devam ediyorsunuz. Bu kurumlari giiclendirmek,
desteklemek ¢ok onemli. Aslinda, biz bu nadir hastaliklarla ilgili calismaya bagladigimiz zaman
hem derneklerden hem de hastalardan en ¢ok gelen talep suydu: Genetik taramalarin ve genetik
aragtirmalarin yapilmasi. Siz aslinda bir nevi bundan bahsettiniz, iste genom ¢alismalarinin yapilmast
gibi. Tabii, su an sinirli yerle galisabilmissiniz, her yerle calisamamissiniz. Temennimiz, biitiin
illerimizde bu ¢alismalarin yapilmasi ve artirilmasi. Aslinda, bir nevi bu c¢aligmalar1 yaparak sunu
da saglamis oluyoruz: Bu onemsedigimiz konu sayesinde koruyucu sagligi da saglamis oluyoruz
aslinda, koruyucu hekimligi de yapmis oluyoruz bir nevi. Hastaligi daha olusmadan yani en azindan
olusabilecek hastaliklarin tespitini yapmak ve ona gore 6nlem almak. Aslinda bu nadir hastaliklar
icin de sunu getirecektik beraberinde: Bu hastaliklarin eradike edilebilmesi beraberinde gelecektir. O
ylizden ¢ok 6nemli ve ¢ok anlamli bence.

Bu c¢alismalar esnasinda, ¢aligsmalara katilan, toplantilarimiza gelen hocalarimiz oldu. Hocalarin
da soyle bir talebi vardi: “Genetik arastirmalar konusunda bizlerin desteklenmesi” diyorlard: siirekli.
Beraber ¢alisabilirsek, iletisim halinde olursak aslinda zemin varmis, yapilabilirmis. Hani arastirmak,
sormak lazim buna engel olan nedir? Kimisi “Ekonomik nedenlerden kaynaklaniyor, boyle bir ¢alisma
yapamiyoruz.” kimisi “Ortamdan kaynakli bdyle bir caligma yapamiyoruz.” diye dile getirmislerdi ama
sormak lazim gergek neden nedir? Kanuni bir diizenleme gerekiyorsa bunu yapalim ama eger kanuni
bir diizenlemeye ihtiya¢ olmadan, TUSEB’le beraber bu calismalar yiiriitebiliyorsak bunu yapalim.
En azindan hani nadir hastaliklarin belki eradike edilebilmesini de saglamis olacagiz bu sekilde. Cok
onemli, ¢ok degerli caligmalar bence.

Siz sunu sormak istiyorum: Sinirli sayida yerle ¢alistiginiz dile getirdiniz. Muhtemelen hastalari
onlar size yonlendiriyor. Peki, bu yerler disinda genom taramas: yapmak isteyen, hastalig1 olan...
Diyelim ki bir ailenin ¢ocugu hasta ve bu yerlerden birine ulasamadi ve genom taramasi yapmak istiyor.
Size nasil ulasacak yani bunu nasil yapacak, nasil saglayacak? Bunu 6grenmek istiyoruz ¢iinkii bize ¢ok
geliyorlar “Ne yapalim, nereye gidelim, nasil bir yol, yontem ¢izelim?” diye bize soruyorlar hastalar da
hasta yakinlar1 da. Bunu en azindan 6grenmis olalim ki bize gelen kisileri yonlendirebilelim.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Say1n Vekilim, éncelikle, siire¢ hakkinda
bizim bu kurumlari nasil segtigimizi bir netlestirmemiz gerekiyor. Yukarida biz bunu tartistik ama
sanirim sizinle orada konusamadik.

Simdi, boyle bir ¢agriya 6ncelikle biz dedik ki: Bize merkezler gerekiyor, bizim hastalik gruplarinda
calisacak hocalarimiza ihtiyacimiz var. Bu, bir is birligi cagris1 zaten. Biz onunla ilgili TUSEB’in web
sitesinde ¢agriya ¢iktik ve ¢agriya her bir arastirmacinin bagvuru hakki vardi. Sayin Vekilim, biz bu
merkezleri o bagvurulara gore segtik ve miimkiin oldugunca da oradan biz olumlu déndiik. Mesela, 17
bin bagvuru vardi fakat bir hastaliktan bin tane bagvuru vardi. Biz onu 200’le sinirli tutalim ki ¢ok daha
fazla hastalik tarayabilelim dedik.

Simdi, bu siire¢ asamasinda, 4-5 Araliktaki toplantimizda, burada yapacagimiz calistayda bu 27
merkezin 6rnek toplamasi i¢in egitilmesi hedefimiz var. Biz ilk etapta bu alt1 aylik siireg... Ciinkii bu
projede drnek toplama siiresi alt1 ile dokuz ayla kisith yani biz sunu demiyoruz: iki yilda istedigin 6rnegi
getir; boyle bir sey yok. Alt1 ay igerisinde, dokuz ay igerisinde bu ¢alismay1 tamamlamak zorunda, bize
verdikleri sozleri tutmak zorunda hocalarimiz.
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Simdi, o siire igerisinde biz bu merkezlere nasil rnek toplanacagi, DNA’nin nasil izole edilecegi,
RNA’nin nasil izole edilecegi, bu 6rneklerin nasil saklanmasi gerektigi hakkinda egitim veriyoruz. O
alt1 aylik, dokuz aylik siire¢ tamamlandiktan sonra Sayin Vekilim, bizim her bir merkezimiz bulunan her
bir 6rnegi, biitiin drnekleri toplayabilecek ama su asamada diyoruz ki: Bir hastada yogunlagsin ¢iinkii
hastalarin ¢ok iyi secilmesi lazim. Merkezimizdeki ilgili hocamizin alanindaysa 6rnek toplayabilir ama
o alanda degilse o 6rnegi ilgili merkeze yonlendirmesi gerekecek ilk agamada; birinci sartimiz o. Simdi,
alt1 aylik siire tamamlandiktan sonra bizim kitlerimiz olusmus olacak zaten, sistemimiz oturmus olacak,
bagimsiz olarak her 6rnek olabilir.

Simdi, diger bir konu, Sayin Vekilim, siz dediniz ki: “Belli merkezler belli illerimizi kapstyor.”
Mesela Trakya, sonra Van, Diyarbakir. Bu bolgelere has 6zel nadir hastaliklar da var Saym Vekilim. Biz
o noktada sunu diyoruz: Hemen simdi, 6niimiizdeki ay icerisinde tekrar glidiimlii cagriya ¢ikacagiz ama
bu sefer, eksik olan bolgelerden biz isteyecegiz yani Diyarbakir bolgesinden su nadir hastaligi istiyoruz,
Van’da su hastaliklarla ilgileniyoruz, Trakya bolgesinden su hastaliklarla ilgileniyoruz deyip bu 12.500
rakamini 20 bine dogru ¢itkarmay: hedefliyoruz. Onunla ilgili de planimiz var Saym Vekilim. Yani ilk
asamada ilgili merkezlere gitmesi gerekiyor hastalarimizin.

Tabii, bu arada, biz TUSEB olarak ulagim giderlerini saglayabilir miyiz? Tabii ki saglariz, o bizim
elimizde ¢iinkii biz bu siirece dahil olan her hastamizin giderini, masraflarini da 6demek istiyoruz zaten.
Ulasim masraflart olsun, hocalarimizin bununla ilgili zamanlamasi olsun, arastirma hemsirelerini bu
projeye dahil olmas1 konusunda olsun, biz o noktada yardime1 olabiliriz TUSEB olarak, kaynagimz var.
Bizim i¢in en 6nemli nokta, bir merkezde bir hastaligin toplanmasi su agamada ¢iinkii ¢ok iyi sekilde
uzmanlar tarafindan bu Srneklerin toplanmasi gerekiyor ilk agsamada. Ciinki bizim ileriki projemize
bir zemin olusturacag igin, iyi karakterize edilmis, iyi tanimlanmis hastaya ne oldugunu bilebilirsek
bu asamada, biz daha iyi tan1 kitleri yapabilecegiz Sayin Vekilim. O noktada, ilk asamada merkeze
gidecekler, sonraki agsamada biitiin hastaliklarin genetik analizlerini yapabilecek merkezlerimiz olacak,
hedefimiz bu.

Saym Vekilim, bizim sdyledigimiz su siire¢ on iki ayda tamamlanmasi gereken bir siire¢ aslinda
yani uzun vadeli, ii¢ yillik, bes yillik planlar yapmiyoruz, kisa vadeli planlar ¢iinkii gergekten bu
noktada, sizin de belirttiginiz gibi biz eksikligin farkindayiz, ihtiyacin farkindayiz. O noktada hizli
adimlarla ilerlemek istiyoruz.

BASKAN — Hocamin bahsettigi, TUSEB, burada, isin agirlikli olarak arastirma ve ileriye doniik
gelistirme kisminda. Tabii ki bizim agimizdan 6nemli olan kismi, hastalarin giinliik ilgili merkeze
ulagmasi, orada tani1 konulmasi, tedaviye alinmasi ve ayni zamanda bu siire¢ igerisinde bu hastalarin
bu arastirma tarafina da dahil edilmesi. TUSEB bu kisimda daha ¢ok gorev yapacak ama bizim
merkezlerimiz, tant ve tedavi noktasinda yine siireci siirdiirecekler, burada saglanan gelismelerden de
elbette ki yararlanacaklar, hem ona katilacaklar hem oradan istifade edecekler. Bakanligin yapacagi is
ise burada tiretilecek olan tani ve tedaviyle ilgili ilag olur, kit olur, onlari hayata gegirmek ve vatandasa
ulastirmak. Boyle ¢ok yonlii bir siireg, bir dislinin pargalar.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Sayn Vekilimiz bir konuda da
hakikaten ¢ok isabetli bir noktay1 da vurgulamis oldu. Bu tarz projeler, aslinda, koruyucu hekimlik
uygulamalarinin da Tiirkiye’de beraberinde uygulamalarinin ciddi yansimasini getirecek.

BASKAN — Hasta olmadan 6niine gegebilme...

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Belki bazi ilag firmalari bundan rahatsiz olacak ciinkii ilaca
ihtiya¢ duymayacagiz ama...

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Ozellikle de bu iki kulvar, kanser

ve nadir hastaliklar bu koruyucu hekimlikte ¢cok daha anlam kazaniyor.
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Bakin, mesela, bir kanser ya da nadir hastalik taramasini yaptiginiz zaman, gen sekanslamada,
diyelim ki bunu bin dolara, 1.500 dolara yaptiniz ama bu ¢aligmanin sonunda su nadir hastalik i¢in su
metabolit varsa bu nadir hastaligin “marker”1dir, biyobelirtecidir dediginiz anda belki de siz 10 TL, 20
TL’lik bir maliyetle...

BASKAN -2 dolara diisiiverecek.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Evet, bu taramay1 yapacaksiniz
ve ona da dyle bir katkiniz olacak. Eger bunlari zaten ucuzlatabilirsek, yine sdyledigimiz gibi, ilerleyen
periyotta artik yenidogani da ekleyebilecegimiz bir kosula insallah gidebiliriz yani bu, onun Oniinii
acacak biiytik bir kapiydi, buray1 araladik diye diisiiniiyorum.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Hastaligi olmadan yakalamak gok dnemli. ilaca verilecek maliyeti
buraya vermek ¢ok 6nemli.

BASKAN — Ve sosyal kayiplar, ailelerin kayiplart. ..

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Tabii, psikolojik y&nii, bircok yonii var.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Sayin Vekilim, projemizin kisa vadeli
¢iktist, bizim hedefimiz su: Sonunda nadir hastaliklar i¢in bir kit, kronik hastaliklar i¢in bir kit ve
kanser hastaliklari i¢in ayr1 bir kit olmak iizere ii¢ farkli kit gelistirmek istiyoruz. Bu kitin gelistirilmesi
asamasinda biitiin hastalarin genetik bilgileri bu ise dahil oldugu i¢in biz o ¢ok pahali analizleri her
hastamiza yapmak zorunda kalmayacagiz. Oncelikle ucuz maliyetle iiretebildigimiz kitle denemesi
yapilacak, eger o kit bizim ihtiyacimiza cevap vermezse pahali analizler yapilabilecek ve ingallah bu
proje sonunda da il saglik miidiirlerimize biz bununla ilgili kitleri teslim edip o taramalari istedikleri
merkezde yapabilecek duruma gelmek istiyoruz yani kisa vadeli planimiz bu, proje ¢iktisinin bu
olmasini hedefliyoruz biz.

BASKAN — Buyurun Mustafa Bey.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Tesekkiir ederim.

Ben i¢ hastaliklari uzmanryim. Kisa bir dénem de Trakya Universitesinde, hematolojide yan dala
girdim, sonra baska sebeplerle ayrildim yani bu konuya biraz yatkin ve yakin oldugumu sdyleyebilirim.

Burada isini bilen, liyakat sahibi, vizyonu olan bir ekip gordiim, hakikaten ¢ok mutlu etti bu beni
ve gelecek icin de umutlarimi artirdi. Buradan ¢ok sey bekleyecegiz, dyle goriiniiyor.

Tabii, sahada yasadiginiz veya siirecte yasayabileceginiz zorluklari tahmin edebiliyorum.
Ozellikle bu insan gen haritas1 gibi, bazi bolgelerde, bazi iilkelerde hassasiyet gosterilen konularda bu
kadar yol alabilmeniz de sevindirici yani ¢iinkii bilgi sahibi olmadan fikir sahibi olan, igse milliyetgilik
goziiyle bakip iste “Bizim gen haritamizi ¢ikarip da bir yerlere verecekler.” gibi daha 6nceki siireglerde
yasadigimiz sikintilart bu siiregte asabilmis olmaniz giizel bir sey. Bununla ilgili 6nlimiizdeki siiregte
destek filan isterseniz bizden, mevzuat agisindan da biz gereken katkilari da yapariz.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Tesekkiir ederiz.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Sorunumuz ortak, sagligimiz ortak, milli saglik politikas
beklentimiz ortak, kamu kaynaklarini verimli sekilde kullanmamiz ortak yani her seyimiz ortak.
Dolayisiyla buraya siyasi pencereden bakmayip herkesin katki yapabilecegi bir noktadan bakiyoruz.
Aslinda su ana kadar da ¢alismay1 ¢ok giizel getirdik, bunlar1 burada goérebilmis olmak da beni mutlu
etti.

Simdi, zaten bir sorum vardi, ona cevap aldim. Tiirkiye, bu bolge gen haritasinda ii¢ kitanin
ortasinda ve yillar igerisinde de ¢cok degisik kiiltiirlere ve milletlere ev sahipligi yapmis. Gen haritamiz
¢ok karisik olabilir yani karisik demeyeyim de ¢ok ¢esitli olabilir.
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BASKAN — Insanligi harmanlandig1 yer burast.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Kesinlikle.
Eksik olan yerlerden onu tamamlamay1 daha sonra yapacaksak zaten...

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Saymn Vekilim, ¢ok yakin zamanda
yapacagiz. Biz aslinda projeye ayni anda “start” verelim diyoruz. Simdi bu ilk toplantiy1 yaptiktan
sonra giidiimlii ¢agriya hemen ¢ikip o noktada diger merkezleri de bir an dnce dahil etmemiz gerektigini
diistiniiyoruz.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Su anda Trakya Universitesi Rektoriinden mesaj geldi “Ben
onlari ziyaret edecegim.” diyor.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Efendim, siz Trakya’dan, Sayin
Vekilimiz de Diyarbakir’dan, Sayin Bakanim da Samsun’dan destek olursaniz seviniriz.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Simdi, baz1 sikintilar yasanabilir. Mesela, zellikle bu gen
haritamiz sonugta sizde bir veri olarak, bolge insanimizin verisi toplanacak. Aslinda giincel de bir konu
bu, bizim gen haritamizin kozmik odasi olacaksiniz, dogru mu?

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Evet.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Simdi, tabii, baz1 kotii deneyimler yasadik ama oniimiizdeki
stireglerde buradaki kadrolar degisir, anlayis degisir, hitkimetler degisir, politikalar degisir; baska isler
olur. Sonugta, aslinda bunun giivenligini nasil saglayacaksimniz? Aslinda bu benim bir sorum. Bunun
giivenligini saglamamiz gerekiyor. Bu, sizin iradenizin diginda da gelisebilir yani askeri iradenin {istiine
¢ikan bir irade ¢ikti ortaya ve oraya girilebildigine gore buraya da mevzuati arkadan dolanip veya
birtakim farkli yollarla girilir. Aslinda buna bir defans koyacak bazi mevzuat diizenlemelerini hep
beraber yapmamiz lazim, bunu énemli buluyorum.

Bunun bir de ila¢ kismina uzanmak istiyorum. Tabii, aslinda siz koruyucu hekimlik, teshis agsamalari
ama bir de bunu tedaviye yansitmak i¢in ¢alisma yapiyorsunuz, bdyle calismalar igerisindesiniz,
“drug”a dogru uzanacaksiniz ama su anda bir anlay1s var, giizel bir anlay1s buraya kadar geldi. Anlay1s
degisti, biraz 6nce dedigim gibi, bu ¢aligmalar sekteye ugradi. Tiirkiye’de de ¢ok sik karsilagilan bir
sey bu yani iyi niyetle basliyorsunuz, bir yerde sekteye ugruyor. Ama burada hazir bir veri olacak,
sonugta “Bu veriyi ben buraya kadar getirdim, bundan dtesine gotiiremiyorum; kaynak bitti, buradaki
kadrolar degisti.” falan... Bu sefer, Tiirkiye’de bu isi yapamayip bu verilerin hazir sekliyle uluslararasi
ila¢ sermayesine aktarimi s6z konusu olabilir. Aslinda, Tiirkiye’de bunu yapmak noktasinda yiizde yiiz
bir sekilde irade koymak lazim. Yani biz bunun devamini, ila¢ kismina kadar burada yapmaliyiz. Ha,
disaridaki firmalara sadece altyapr destegi saglayan, kendi kaynagimizin, iilke kaynagimizin onlara
sanki bir veri tabani saglayacak bir noktada olmasini engellememiz lazim. Deminki dedigim koruyucu
blokla birlikte buraya da bir ¢er¢eve oturtmakta fayda var.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Kesinlikle Saym Vekilim.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Demin orada bir sey gérdiim, uluslararasi bir konsorsiyumdan

bahsettiniz, haritada -yanlis m1 goérdiim bilmiyorum- biitiin gelismis Bat1 {ilkeleri vardi, Cin vard,
Suudi Arabistan vardi ama biz yoktuk. Orada niye yokuz, onu merak ettim.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN — IRDIRC’yi diyorsunuz saniyorum. Tiirkiye iiye olmak igin, belki sizin
Bakanliginiz doneminde basvurdu, onun belli bir siireci vardi.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — 2017°de ayrilms fasl m1?
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TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN - Hayir, o ayri, Orphanet, orada bir sorun yok, o ¢oziildii simdi. Digeri i¢in
ise bir iiyelik aidat1 ddenmesi lazim. Tam o sirada bizim yonetimimiz degisti, uzunca bir siire yonetim
boslugu oldu burada.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Demin dedigim siireglerden biri yasandi yani.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN — Aynen dyle maalesef, dyle bir sey oldu. Yaklasik bir yillik falan bir kopukluk
oldu, simdi onu da ele alacagiz, oraya da bagvurumuzu yenileyecegiz.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Bir de hem o biraz 6nce bahsettiginiz, mesela, Istanbul ¢alisma
grubu olusmus, ayri bir grup; goérdiigiim kadariyla birgok c¢alisma ekibi, bir¢ok konsorsiyum, bir¢ok
kurum, kendi i¢imizde de farkli farkli kurumlar var. Tabii, muhtemelen bunlar arasinda bir is birligi
vardir ama yine de benim sanki azicik, bunlarin bir merkezden yonetilmesi gibi, organize edilmesi gibi
bir beklentim var.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Saym Vekilim, ben ona hemen bir
parantez agayim: Aslinda biraz dnce saym vekilimiz de sdyledi, o noktada biz TUSEB olarak aktif
rol oynuyoruz. 1l Saglik Miidiirliigiimiizle, sonra ISTKA projelerini veren kurumla, sonrasinda
TUBITAK ’la gergekten biz iyi bir iletisim igerisinde olmak istiyoruz ve su anda o iletisimi de saglanms
bulunmaktayiz Saym Vekilim.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Yani bunu iyi niyetle degil de aslinda yasal mevzuatla semanizin
icerisine hepsini oturtsak yani Acibadem de dahil, Kog da dahil, iiniversiteler de dahil, Istanbul grubu
dahil; bunlar1 semanin icerisine tam oturtsak da tepede siz olsaniz.

BASKAN — Zaten TUBITAK ’tan TUSEB e gegti bu is; sahibi TUSEB artik bundan sonra.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Saym Vekilim, o ideal olan1 ama
biliyorsunuz, biz su agsamada en hizli adimlarla. .. Simdi, madem konu oraya geldi, bir madde degisikligi
gerekiyor bizim {iniversitelerimizdeki hocalarimizi TUSEB’in biinyesine alabilmemiz icin, o madde
degisikligi icin alti aydir ¢alisiyoruz. Yani simdi ben kanuni degisiklik yapilmasini bekleyemem,
Meclisten yasa ¢tkmasini alt1 aydir bekliyoruz -bizim i¢in ¢ok dnemli bir konu- hocalarimizin gelip
TUSEB biinyesinde hizmet verebilmesi i¢in. Biz o noktada burada mazeret iiretmeyelim. Biz isimizi en
hizli sekilde yapmanin pesindeyiz Saym Vekilim. Tabii ki sizin dediginiz olsa en ideal senaryo o ama
Oyle bir senaryomuz ne yazik ki yok. Yani bu iglerin ger¢cekten zaman aldiginin biz de farkindayiz. Biz o
noktada, hizl1 olarak ne yapabiliriz? Biz TUSEB olarak “nadir hastaliklar” denildiginde TUSEB’in akla
gelmesini istiyoruz, birinci hedefimiz bu, Saym Vekilim. Bu noktada, sadece nadir hastaliklarla ilgili
degil saglik alanindaki -ISTKA projeleri olsun- tiim projelere biz miidahil olmak istiyoruz. O noktada
da gordugiiniiz gibi, projelerde yiiriitiicliyiiz, koordinasyon gorevimiz var.

Aslinda ben saym vekilimizin sorusuna da cevap vermek istiyorum. simdiye kadar bunlar
Tiirkiye’de neden yapilmad: Vekilim? Bence ne kaynak ne is giicii ne hasta, bunlar sorun degil; sadece
koordinasyon eksikligi vardi. Biz TUSEB olarak o koordinasyon eksikligini tamamlasak bile yeterli
olacak Saymn Vekilim. Yani TUBITAK 1n biz saglik alanindaki... Aslinda ¢ok da miidahil olmamiza,
ugragsmamiza gerek yok. Biz koordinasyon gorevini yapsak zaten TUBITAK da...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Bakin, benim dedigimle ayni yere geliyor.
TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Evet Sayin Vekilim.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Koordinasyonun ete kemige biiriinmiis halinden...

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Tabii ki Vekilim. Siz bunu kanuni
cergeveye almak istiyorsunuz ama ne yazik ki. ..
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MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Siz bence onunla ilgili bize bir oneride bulunun. O dediginiz
zaman igerisinde biz bunu beraber asalim, siz isinizi yine yapin.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Cok sag olun Sayin Vekilim, gok
tesekkiir ederiz, ¢ok seviniriz.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Bir tasar1 seklinde en azindan nelerin gerekli oldugunu bilirsek
biz de ona gore bir diizenleme...

BASKAN — Mecliste bu calisma yapilir, teklif olarak getiririz. Komisyonumuzun da bir katkist
olmus olur.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Cok sag olun Sayin Vekilim.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Farkli engellerle karsilasiyorsaniz o engelleri kirmak bizim

gorevimiz.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Sayin Vekilim ¢ok giizel bir konuya
degindiniz siz siireklilik anlaminda. Ben samimiyetimle sdyleyeyim... Simdi bu, aslinda, bir Komisyon
toplantisi, o yiizden sdyleyebilirim. IBM’in bize verdigi rakamlar HAVELSAN’1n ¢ok daha ucuzunda
rakamlar Sayin Vekilim.

BASKAN — Ama yerli degil.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Evet, yerli degil yani biz o noktada. ..
Siz hani genlerimiz dediniz ya biraz 6nce... Bu degerli bilginin kamuoyunda soru isareti olusmadan
giivenli bir sekilde saklanmasi i¢in biz her tiirlii adim1 da atmak istiyoruz yani biz bdyle bir projede
soru isareti olsun istemiyoruz. Biraz nce de séyledim Sayin Vekilim, bu projeyi bize —samimiyetimle
sOyleyeyim- bedava yapmak isteyen firmalar var. Ben &yle bir seye giremem su asamada ¢ilinkii o zaman
bizim projemiz hakkinda soru isaretleri olusabilir, kamuoyunda yanlis bilgilendirme i¢in bir zemin
olusabilir. O noktada diyoruz ki: Biz boyle bir milli projeyi tamamen milli 6z kaynaklarimizla yapiyoruz
ve hi¢bir kimseye bagimliligimiz yoktur. O noktada projenin biitiin ¢iktilar1 da bizim insanlarimiza yani
bizim milletimize, bizim arastirmacilarimiza ait olacaktir. Sayin Vekilim, ileriki asamalarda biz bunu
paylasma ihtiyaci duyar isek o zaman -tabii ki biz onun kararini simdiden veremeyiz ama- onunla ilgili
bir kanuni diizenleme yapilirsa elbette ¢ok faydali olabilir. Ama dediginiz gibi bir yonetim geldiginde
bu gidip de baska ilag firmalarimin... Yani agikgasi ilag¢ firmalarina ucuz bir sekilde peskes ¢ekilmesin.
Biz bunun da kanuni bir ¢er¢eveye alinmasini istiyoruz Sayin Vekilim.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Mesela diin Bakirkdy’de de gene bununla ilgili, bir embriyo
lizerine galismayla ilgili bir sey geldi. iran’da bunun 6niiniin agilmas1 adamlarin yaymda diinyada
4’tincii cikmasina yol agtl. Mesela bununla ilgili, hani sizin dediginiz konular gibi, onlar gibi....

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Mesela genel anlamda biyoetik
konularn Tiirkiye giindemine yavas yavas girmeye basladigini goriiyoruz. Yani belki de bunda kapsamlt
bir biyoetik kanuni diizenlemelerin yapilamasi gerekecek.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Sunu biz asariz, mesela biz 5 siyasi partiden birer temsilci
kameranin karsisina gegsek, halktaki o korkuyu, algiy1, onu biz bir araya getiririz, asariz onu ¢linki
o6nemli bir konu. Hepimiz biliyoruz ya ortak bir...

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Yani burada da o fotografi
gormek hakikaten bizi de mutlu ediyor ciinkii gerek iktidar gerek muhalefetten her temsilcimizin
burada bu anlayista bulusuyor olmasi, Tiirkiye’nin ortak bir kaygisinin net olarak gii¢lii bir sekilde
ifade edilebileceginin de bir kaniti. Hakikaten bu fotograf bizi de mutlu etti ¢iinkii Don Kisot gibi
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degiliz, arkamizda bir Meclisimiz var, sorumlulugumuz var. Bu da hakikaten bize gii¢ veriyor yani
sizin bugiinkii ziyaretiniz de inanin bu gen¢ umutlart o kadar yesertti ki anlatamam. Bu da bize boyle
bir katk: saglamis oldu.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Biz takimlar gibiyiz, sahada kavga ediyoruz, aksam hep beraber
yemege gidiyoruz. (Giilismeler)

TUSEB BASKANI PROE. DR. ADIL MARDINOGLU — En 6nemli nokta burada, bu isin bir de
duygusal boyutu var, bir aile boyutu var. Genelde nadir hastaliklarla ugrasan kisiler cocuklu ¢iinkii
¢ocuklarda siklikla goriilen hastaliklar bunlar. Simdi, ailelerde bir sahipsizlik duygusu var. Bildiginiz
gibi, genetik analizler... Bir¢ok aile bunlar1 yapamiyor, yaptiran ailelerimiz suistimal ediliyor, yapilsa
bile sonucunda bir ¢aligma yapilip bir fayda saglamryor. O noktada bir¢ok ailemiz gercekten istismar da
edilmis durumda. O noktada biz, TUSEB’in bu boslugu da doldurmasini istiyoruz. iste, sizlerin buraya
gelip bize destek vermesi, inanin, bizim isimizi ¢ok daha kolay héle getirecek.

Saym Vekilim, bu isin takipgisi olabilirseniz, biz de size sdyledigimiz o biraz dnceki ii¢ ay, alt1 ay,
dokuz ay stirelerinde o vazifemizi geregiyle, hakkiyla yerine getirebilirsek o zaman hep beraber daha
yeni projelere baglayabilecegiz.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Yani birgok sikint1 yasanan dénem itibariyla, cevre itibaryla,
tilkemizde de ¢ok sicak mesajlara yol agiyor mesela bu alandaki ¢alismalar, boyle ortak meseleler.
Mesela, kavganin ortasinda bir ¢ocuk geride kaldiginda kavgay1 birakip hani gocugu sahipleniyoruz
ya...

BASKAN — Aynen, aynen.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Mesela, diin karsida bir aileye gittik, kadin gegmiste yasadig
stkintilart karsisindaki vekilin veya bakanin hangi partiden olduguna bakmaksizin -yakasinda rozeti
olan da vardi- anlatti, gézlerinden yas geldi. Simdi, o yasadig: yillar igerisinde bir sikint1 var. Simdi,
bu siyasi degil, bu baska bir sey. Belki de o siyasi kavgalar ve giiriiltiiler ortaminda bizim boyle bir
calismaya... Baska yerlere, alanimizin disina tagsacagiz, ben buna eminim.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Kesinlikle Sayin Vekilim.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Diger taraflara da bir sempati, bir serinlik gelecek.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Sayin Vekilim, o bizi de ¢ok
ciddi motive ediyor. Hani, samimiyetle paylasayim: Gegen il disindan gecenin bir yaris1 Adil Hocamla
doniiyoruz; hakikaten gilinlerin yorgunlugu var, birtakim siireglerde de yorgunlugumuz gelisiyor;
bir kafeye girdik, gece vakti bir sey atalim dedik seker diistii ¢linkii. Hocam, biinye de diistiik, ne
yapacagiz, bir yerde y1gilip kalacagiz derken bir kas hastas1 cocuk vardi. Hocam, normalde, herhalde
10-12 yaslarinda olmasi gerekirken -inanin, hastaligimin tiiriini bile bilmiyorum- yaklasik bir 40
santimetre boyunda ancak vardi, masanin iistiine vazo gibi oturtmuslar, masanin {istiinde duruyor ama
konusma, tislup kocaman bir kiz. Elimizde bir ¢i¢cek pargas1 vardi “Agabey, ne giizel ¢igek.” dedi, hocam
¢icegi ona verdi falan. Dedim ki: Hocam, biz bu ¢ocuklara bir sey yapabiliyorsak gecenin bu vakti
degil, biz sabaha kadar devam edelim. Hakikaten bunlar1 gordiik¢e de farkli bir motivasyon olusuyor.
Ulkem insanina bir seyler yapabilmemiz lazim ve su anda o firsat da var yani o treni kagirmama adina
hepimiz bu trene yapigmaliyiz; bugiin bu tren istasyonda. Hep arkadan baktik bu trenlere, bugiin o trene
binmenin vakti yani. Biz bu treni bugiin kagirirsak... Diinya genom projelerinde aldi basii gidiyor.
Bugiin o firsat var, Allah’in izniyle bu sefer o istasyonda o trene binecegiz diye diigiiniiyorum.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Hocam, yalniz, bizim projelerimizin
farki, biz sadece gene bakmiyoruz; biz orada biitiin analizlerde detayli analizler yapiyoruz ve tekrar
sOylemekte fayda var: Bizim su ¢alismay1 yapmak i¢in, sizin de gordiigiiniiz gibi, gerekli merkezlerimiz
var ve projeye dahil olmak isteyen bir¢ok daha merkezimiz var su asamada. Bununla ilgili biyobanka,
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Omiks merkezi ve veri bankast kurulmasi iglemlerini tamamlamak iizereyiz. Bununla ilgili bir kaynak
ihtiyacimiz var ve o kaynagimiz da su an mevcut. Agikgasi, insallah, alt1 ay sonra tekrar biz sizi davet
edelim, alt1 ay sonra kag tane analiz yaptigimizi, analiz sonuglarinda neler ¢iktigini konusalim.

BASKAN — Insallah.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Biz noktalara geldik. Bu noktadan sonra
bir mazeretimiz yok. Sadece, liitfen, siz siirecin takipgisi olun.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — 2020 biitgesinde ayrilan kaynak yeterli mi size su anda, onu da
bir 6grenelim.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Simdji, Sayin Vekilim, bu tiir analizlerde
kaynagin aslinda sonu yoktur ama bizim planladigimiz kaynak...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Yok, yok, talep de edebiliriz.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU - Tabii ki bir ek kaynak varsa, biz elbette
ek kaynak isteriz ama Saym Vekilim, sizin burada fiziksel olarak durmaniz, bu isin takipgisi olmaniz
bize yetiyor. Biz burada agikgasi kaynak ihtiyact veya herhangi bir konuya girmek istemiyoruz. Su
an 2020 biitgesi igin istedigimiz rakamlar bizim biitiin projelerimiz i¢in yeterlidir ve hakkiyla da
yapabilecegimizi diisliniiyoruz.

BASKAN -0, iyi.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Ayn1 zamanda -iig yillik biitge verdik biz,
biliyorsunuz- 2023’e kadar yani ti¢ yillik biitge hesaplamamizda bu projeleri hakkiyla yapabilecegimiz
diistiniiyoruz.

BASKAN - Giizel.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — O noktada, bir ek ihtiyacimiz yok.
Acikgasi, Saym Vekilim, bir mazeretimiz yok, onu sdylemek istedim tekrar tekrar. Cok sag olun.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Yok, sunun igin sdyliiyorum: Okullardayken, ilkokuldayken
falan miisamere yapilacak, aslinda sey belli, tek fikir var aslinda da illa aleyhini savun... Yani birisinin
aleyhini savunmasi gerekiyor, mecburen gorev olarak verilmis. Simdi, biz de burada en azindan farkl
bir sey soralim. Eger talebiniz varsa onu da dile getirelim.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Cok tesekkiir ederim, sizin gelmeniz
bize yetiyor. O noktada, kanuni degisiklikler anlaminda elbette ki bizim sizin desteginize ihtiyacimiz
var.

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — En azindan, 6zliik haklariyla ilgili
TUBITAKa benzer, akademik gorevlendirmelerde bir talebimiz var.

BASKAN — O esnek ¢alisma modeli gibi bir model ¢aligilip. ..

TUSEB GENEL SEKRETERI PROF. DR. HASAN TURKEZ — Evet, onun takibi bizim icin
o6nemli. Onun haricinde de, zaten ihtiya¢ halinde Mecliste sizlerin oldugunu bilmek bizim i¢in de...

Mesela, diyelim ki iiniversitelerden akademik personel gorevlendirdiginiz zaman TUBITAK
onlara ek 6deme yapabiliyor. Su an biz yapilan gorevlendirmelerde devlet iiniversitelerinden gelenlere
herhangi bir sey yapamiyoruz ve oradaki biitiin fiziki haklarini kaybediyorlar.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Onu not alalim Sayin Baskamm.
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TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Sayin Vekilim, Yasin Hocam, sag olsun,
Marmara Universitesinden gelip bizde goreve basladiginda -dért ay énce goreve basladi- Marmara
Universitesinden buraya geldiginde bir maas kayb1 var yani maasinm yiizde 30’unu, yiizde 40’mi
kaybediyor. Sag olsunlar, bizim gelen hocalarimiz ek bir sey istemiyorlar ama biz diyoruz ki en azindan
maaslarini kaybetmesinler ki hocalarimiz gelsin, goniil rahatligiyla caligsinlar.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Mevcudu yeterli degilken bir de fazladan iistiine ek
bindirmeyelim. Mevcudun bile yeterli olmadigini diisiiniiyorum.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN — Evet, kesinlikle.

Ben bir sey ekleyebilir miyim?

BASKAN — Buyurun.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN - Saym Vekilimizin sorusuna cevap olarak sunu sdylemek isterim: Bu ISTisNA
Projesi kapsaminda benim bahsettigim kurucu tiyeler yani partner olan iiyeler... O konsorsiyuma daha
birgok iiye alinacak ve simdiden Istanbul Universitesinin disinda -12 tane- Hacettepe Universitesi,
Ankara, Gazi, Ko¢ Universitesi, Bogazi¢i Yasam Bilimleri Merkezi gibi pek cok merkez oraya
katilmaya talip. Biz fizibilitesini tamamladiktan sonra -dokuz aylik bir siireg- onu agacagiz, zaten o
biiyiik bir konsorsiyum olacak.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU - Bir sey arz edebilir
miyim?

BASKAN — Buyurun.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Ben géreve
basladigimdan beri arkadaslarin g¢alismalari konusunda gergekten heyecan duyuyorum. Biz de
elimizden geldigince onlara destek vermeye ¢alisiyoruz.

TUSEB BASKANI PROF. DR. ADIL MARDINOGLU — Cok sag olun Sayin Miidiiriim.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Bir iki hususu da arz
etmek isterim.

Hocamin sunumunda ¢ok 6nemli bir sey var esasinda. Esasinda, ilk 3 yaslarinda, bes yaslarinda
cocuklarin ¢ogu bu hastaliklardan kaybediliyor ama Tiirkiye’ye gelen bu tiir ilaglarin cogu onkolojik
ilaglar ve maalesef bir korelasyon var orada ¢iinkii biz paray:1 esasinda normal popiilasyonun Sliim
oraninda olan kismina daha ¢ok getiriyoruz ilaglarimizi. O 0-3 yasla ilgili maliyet harcamiyoruz esasinda
¢ok, orada maalesef bir stkint1 var. Eczaciliktan gelen ilaglarin cogu onkolojik ilaglar. Bu hastaliklarin
cogu genetik hastaliklar ve 6liimlerin ¢ogu ilk 5 yasta oluyor, tistelik de bunlarin ilk miidahale edilmesi
gereken yaslar1 olmasina ragmen ve ¢ogu Sliimler de noérolojik olmasina ragmen biz onkolojik ilaglara
¢ok para veriyoruz. Bunun esasinda bir sekilde suistimale agik. Hani kamuoyu olusturarak bu ilaglara
para ddettirdigimiz gibi bir durum var. Bu konuda bence daha makul olunmasi gerekiyor.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN — Daha rasyonel davranmak gerekiyor tabii ki o konuda.

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU - Rasyonel olmak
gerekiyor.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN - Etik degerleri, insani degerleri tabii ki diisiinecegiz ama orada biraz da iilke
kaynaklarini nasil planlayacagimizi diisiinmemiz gerekiyor.
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ISTANBUL IL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU —ikinci bir husus
var: Burada TUSEB’in esasinda devletin ana politika olusturdugu bu tiir islerinde organizasyon,
koordinasyon gorevi olacak.

BASKAN — Tabii yol gosterici, 151k tutucu gorevi yapmasi lazim.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMIiSOGLU —Burada belki kanuni
olmaz ama bazi bilim insanlarinin daha 6zgiir ¢alisma veya bagimli olmama diye bir seyi var yani
bilim insan1 biraz daha serbest oluyor. Boyle olunca da herkes bazi seyleri yapmaya ¢alisiyor. Esasinda,
tavsiye olarak, bu tiir genom projeleriyle ilgili TUSEB eger bir ¢agriya ¢ikmigsa bunun iiniversite
tarafindan veya arastirma bilimleri tarafindan finanse edilmeyip burada koordinasyon olmadan bunlar1
finanse ve israfa sevk etmememiz gerekiyor veya bir bilimsel ¢alisma olacaksa eger bu konularda,
TUSEB’in bu konuda koordinasyon gérevini herkese tanitip...

BASKAN — Bununla ilgili bir yasal diizenleme gerekiyor goriiniiyor, ben de dyle hissediyorum.
Yapmak lazim yani madem saglikla ilgili calismalarin TUSEB’in koordinasyonunda yiiriimesinde
fayda var, ortak yiiriitmesinde. ..

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Ben sunun igin bunlar1
sOyliiyorum: Mesela, ilana ¢ikti arkadaslarimiz, herkes ilani biliyor, zaten ilan dediginiz sey herkesin
bilmesi i¢in yapiliyor.

BASKAN — Tabii, o duyuru, evet.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Ama bazi yerler var bu
genomla ilgili biiyiik paralarmn yatirtldigi ama bu tiniversitelerin hi¢biri bagvurmamis oraya.

TURKIYE HALK SAGLIGI VE KRONIK HASTALIKLAR ENSTITUSU BASKANI PROF.
DR. ILHAN SATMAN — Ben yapiyorum zaten diye diisiiniiyor.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Mesela Yildiz,
Egesi... Simdi bir¢ok cihaz alintyor buraya, bircok kit aliniyor, buna benzer bir¢ok galisma yapiliyor.

BASKAN — Cok diisiik kapasiteyle o koca laboratuvarlar 6yle orada bekliyor.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — “Ben nasil olsa bunu
finanse ediyorum.” diyorlar. Iste, iiniversite arastirma fonlarindan bunlar devletin parasiyla finanse
ediliyor. Bunlarin olmasi1 demek, esasinda bir sekilde herkesin kendi kendine bir seyler yapmasi demek.
Onun i¢in bunun koordinasyonunu saglatmak icin TUSEB’e. .. Teknik iiniversiteler var mesela, teknik
{iniversitelerin genetik boliimleri var. Biz Istanbul Teknikle calistik mesela. Ben agik soyliiyorum,
oradaki cihazlar da milletin cihazlari.

BASKAN — Tabii canim, hepsinin kullandig1 para milletin parasi.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Bunlarin hepsinin
kullanilmasi lazim. Bununla ilgili bir diizenleme mi olmasi lazim, bir karar m1 alinmasi lazim?

BASKAN — Diizenleme olmasi lazim ve yonlendirici, zorlayict kurallar konulmasi lazim. Bunu
pek ¢ok alanda yastyoruz.

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU - Cok biiyiik paralar
Sayin Bakanim, bunlar az bir para degil, az bir israf degil. Ustelik de insan giiciinii koordine edemiyoruz.

BASKAN — Insan giicii, makine parklari... Siiresi, miadi doluyor, makineler kullamlmadan

depolarda bekliyor.
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ISTANBUL iL SAGLIK MUDURU PROF. DR. KEMAL MEMISOGLU — Belki simdiye kadar bu
zorlama olmadi ama artik ilana ¢ikilmus, artik Tiirkiye’de bir politika olusmus. TUSEB biinyesinde bir
Bakanlik politikas1 varsa, devletin politikast varsa bunun bilim camiasi tarafindan da koordinasyonsuz
yapilmamasi lazim.

Mesela, Ilag ve Eczaciliktan bize bilimsel ¢aligmalar geliyor. Bu konudaki bilimsel calismalari
veya tiim bilimsel ¢alismalari madem biz sagligin TUBITAK 1 yaptik, buranm onaymdan sonra
bizim sahaya iletmemiz gerektigini diisiindiigiim i¢in arkadaslarimiza biitiin bilimsel ¢aligsmalari biz
iirettirdik ama bunu... ilag ve Eczacihigm altindaki, 6zellikle arastirmaya yonelik, gelecege yonelik
bazi ¢alismalarin da eczaciliktan gok, TUSEB tarafindan yonetilmesi gerektigini diisiiniiyorum ben.

BASKAN — Bunu beraber ¢alisiriz Mecliste, sizler bize bir taslak yonlendirin, biz bunu ¢alisiriz,
sorun degil.

Hatay Milletvekilimiz Bayram Bey, buyurun.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Sayin Bagkanim, éncelikle, tabii ben sunu fark ettim ve
inandim ki biz Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi olarak iyi ki bu Komisyonu kurmusuz. Bu arada, tabii,
calismalarimiz sirasinda gergekten bir heyecan halinde yani hem hasta sahipleri olarak potansiyel kitle
hem dernekler hem de 6zellikle bu ise govdesini koymus, bas koymus hocalarimizin anlatimlarina
sahit olduk. Simdi, tabii, uzun siiren bu ¢alisma sonunda bizim de kafamizda bir seyler olustu tabii ve
bizim de aramizda, asagida da ifade ettim “TUSEB bu isin mihmandarligin1 yapmaldir.” seklinde bir
teshis belirdi. Gergekten, sizleri tanimis olmaktan da ¢ok memnun olduk. Hakikaten ben suna inandim
ki: Bu TUSEB hem kurulus gayesi olarak hem caligma programi olarak hem de istikbalde de neler
yapabilecegi hususunda bize ¢ok fikir verdi. Oncelikle tebrik ediyorum yani sizin yurt disindan gelip
buralarda bu isin mihmandarhigin1 yapmaniz, bu ise bas koymaniz... Hakikaten sizdeki heyecani,
yiireklerinizdeki piriltiy1 gériiyoruz biz, Allah razi olsun.

Gelecekte -burada milletvekillerimiz de ifade ettiler- bizim buradaki veri tabanimizi, gen bankamizi
-“genom” diyoruz- ¢esitlendirerek “Metabolik hayata da el atilarak belki oradan bir seyler buluruz daha
farkli bir ¢oziim yoluna gideriz.” seklindeki yaklagiminiz hakikaten farkli bir bakis ag¢is1 yani bu da
bizim az duydugumuz bir sey ama inantyorum ki bunlar basarilacak burada. Merkezlerin ¢ogaltilmasi,
Tiirkiye genelinde bu taramalarin yapilmasi, zaten genelde de hocalarimizin ortak vurgu olarak da
Tiirkiye’de bu isi daha ucuza mal etmenin, devlet olarak da daha az yiik ¢ekmenin yolu, modeli hem
toplumsal saglig: ilgilendiren noktalarda da 6zellikle bu gen taramalarinin yapilmasi seklinde. Bu gen
taramalarinin yani bu “genom”un da sizler tarafindan da 5-6 versiyon olarak ¢esitlendirilmis olmast
bence ¢ok daha dogru bir yaklasim.

Tabii, burada vekilimizin sdyledigine ben de katiliyorum yani gelecekte farkli yonetimlerle muhatap
olabiliriz. Tiirkiye ¢ok badire atlatan bir iilke, {izerinde gozii olanlarin ¢ok oldugu bir iilke. Dolayistyla
“Bir milli ilag tiretelim, her seyiyle yerli ve milli olsun.” diyoruz, asi konusundaki gayretiniz, calismaniz
yani bunlar hakikaten ¢ok ¢ok 6nemli seyler. Bizim hala bu nadir hastaliklar konusunda Tiirkiye olarak
da ilaglar1 ylizde 33 oraninda disaridan ithal ediyor olmamizdan, belki de bizi bu ithal bagimliligindan
da kurtarip kendimize dondiirecek. Cok daha faydali miilahazalar yapilacak, ¢alismalar yapilacak.

En 6nemlisi de s6ziimiin baginda ifade ettigim, gesitli tiniversitelerde faaliyet gosteren hocalarimizin
tabii bireysel olarak ¢aligmalarinin muattal demeyecegim ama biraz kadiik kalmasi yerine, bir sentez
kabiliyetiyle TUSEB olarak bunu bdyle bir merkezde birlestiriyor olup o enerjileri almak, enerjileri
birlestirmek, isin sinonimi agisindan da bize ¢ok farkli ve basarili ¢alisma sergileyecektir diye
diistiniiyorum.

Ben, tekrar, sizleri tanimaktan memnuniyetimi ifade ediyor, ¢alismalarinizda basarilar diliyorum.
Allah kolaylik versin.
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BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Toplantry1 burada tamamlamis oluyoruz arkadaslar.

Kapanma Saati: 11.45
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