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Nadiriz ve Seinizdeyiz.

HASTALIKLAR AGI

NADIR HASTALIKLAR AGI MUTABAKAT METNI

I. AG HAKKINDA

Nadir hastaliklar, Avrupa ve diger gelismis iilkelerdeki tanimiyla; 2000°de 1 ya da daha
az siklikta goriilen, cogu ilerleyici, metabolik, kronik ve bazilar1 6liimciil olabilen hastaliklardir.

Literatiirde yaklasik 8000 nadir hastalik tanimlanmistir ve bu hastaliklarin %80'i genetik
geciglidir. Hastalarin yaklasik %50’sini ¢ocuklar olusturmaktadir. Nadir hastaliga sahip
cocuklarin %30’u 5 yasin1 gérememektedir. Bu durumun en temel sebebi; nadir hastaliklarin
%95 inin tedavisinin olmamasidir.

Nadir hastaliklar Tiirkiye’de her 16 kisiden 1’inde goriiliirken; Tiirkiye’de 5 milyon,
diinyada yaklasik 350 milyon kisi nadir bir hastaliga sahiptir. Hastaliklar nadir olsa da ortaya
cikan sonuclar hem hasta olan birey, hem ailesi, hem de toplum agisindan ¢ok agir olmaktadir.

Bu sebeple Tiirkiye’de nadir hastaliklara dikkat cekmek ve bir araya gelerek bu konuda
caligmak gerekmektedir.

Nadir Hastaliklar Ag1, 21 Aralik 2018 tarihinde, Hasta ve Hasta Yakinlarinca kurulan
dokuz dernegin bir araya gelmesiyle olusturulmustur. Bu dokuz dernek; Albinizm Dernegi,
Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi, MPS-LH (Mukopolisakkaridoz
Lizozomal Depo Hastaliklar1) Dernegi, Ncl Hastalig1 ile Miicadele ve Dayanigma Dernegi,
PKU Aile Dernegi, Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi, Sistinozis
Hastalar1 Dernegi, SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi, Yiiziimle Mutluyum Dernegi’dir. Bu
dokuz dernek ortak bir amag ve hedef ile calismaya karar vermistir.

A. NADIR HASTALIKLAR AGI’NIN AMACI

Nadir hastaliga sahip bireylerin toplumda goriiniirliigiinii arttirabilmek, sahip olduklar1
haklara daha kolay ulagmalarinda yardimci olmak, hayatin her alanina esit ve adil sartlarda
erisimlerini  saglamak, ulusal diizeyde wuygulanan saghik ve egitim hizmetlerinin
desteklenmesini iyilestirilmesini saglamak, kamu kurum ve kuruluslar1 ve 6zel sektor ile is
birligine dayali faaliyetler yiiriitmek, temel insan haklari dogrultusunda 6z savunuculuk
bilincini gelistirmektir.

B. NADIiR HASTALIKLAR AGI’NIN HEDEFi

Nadir hastaliga sahip bireylerin yiiksek yararlarina yonelik ¢alismalar gergeklestirmek,
onlar1 ortak bir cati altinda esit ve adil olarak temsil etmek, Nadir hastaliklara sahip tiim



bireylerin sorunlarmma ¢6ziim bulmak, Ag fyelerinin arasinda isbirligi ve diyalogun
gelistirilmesini saglamak , nadir hastalik alaninda calisan ulusal ve uluslararasi tiim kurum ve
kuruluslarla igbirligi yaparak iilkemizin temsil edilmesini saglamak, Nadir hastaliklar ile ilgili
toplumu bilin¢lendirmek, farkindalik ¢aligsmalari ile onyargilardan uzak bilingli bireylerden
olusan bir toplum profili yaratmak, nadir hastaliklara yonelik yasal mevzuatlar
diizenlenmesinde aktif rol almak, Birlesmis Milletler Cocuk Haklar1 S6zlesmesi (BMCHS) ve
Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesindeki (BMEHS) ilgili maddeler dogrultusunda,
ulusal ve uluslararasi caligmalar gerceklestirmektir.

Nadir Hastaliklar Ag’nin amact ve hedefleri dogrultusunda iiyeleriyle birlikte caligmay1
siirdiirmek i¢in ortak ilkeler edinmistir.

C. CALISMA PRENSIPLERI VE SORUMLULUKLARI

1. Nadir Hastaliklar Ag1, kendini olusturan iiyeler iistiinde bir iist kimlik ve hiyerarsi
olusturmaz, bdyle bir sorumluluk istlenmez. Ag liyeleri arasinda bir hastalig1 temsilen
tek bir kisi secilir. Bu sekilde de biitiin hastaliklarin esit temsil edilmesi saglanir.

2. Nadir Hastaliklar Ag1 biitiin nadir hastaliklarin sorunlaria esit yaklagmakla ytikiimlii
olup, bir hastaligin diger hastaliklardan Oncelikli olmamasina dikkat ederek
caligmalarini yiiriitiir. Bu sebeple Agin Kurul {iyesi olan kurumlardan ancak hastaligi
temsilen bir kisi Ag Kurulunda oy kullanma hakkina sahiptir.

3. Nadir Hastaliklar Ag1 kendi i¢inde yatay bir o6rgiitlenmeyi ve is birligi ile ¢alismay1 esas
alir.

4. Agiiyelerinin tiimii agin genel kurulunu olusturur ve ag genel kurulunda alinacak
kararlan yiiriitme kurulu aracihigiyla uygular.

5. Nadir Hastaliklar Agi, konu ile ilgili calisan ve iiyelik protokoliine, agin mutabakat
metnine uygun ¢calismayi kabul eden nadir hastaliga sahip hasta ya da hasta yakim
olan bireylerin veya hasta ya da hasta yakimi bireylerce kurulan kurum ve
kuruluslarin (STK, platform vs.) katihmina agiktir. Ancak oy kullanma hakki 1
yillik iiyelik siiresi dolduktan sonra kullamilabilir. Bu siire zarfinda agin iiyesi
gecici uiye olarak nitelendirilir. Gegici itiyelik son bulduktan sonra iiyelik
basvurusu tekrar degerlendirmeye alinir. Ancak yiiriitme kurulunun oybirligi ile
bu siire beklenmeden iiye kabulii miimkiindiir. Uyelik kabuliindeki bu durumun
acik sebebi basvurucunun ag amacg ve hedefleri dogrultusunda calismaya uygun
olup olmadiginin degerlendirilmesidir.

6. Nadir Hastaliklar Agi, calismalarint BM Engelli Haklar1 S6zlesmesi ve BM Cocuk
Haklar1 S6zlesmesi’nde bahsi gecen saglik ve hasta hakki, temel yagam haklari, hastanin
yliksek yararinin gozetilmesi, hastanin katiliminin saglanmasi ve ayrimeilik gézetmeme
olarak diizenlenmis dort temel prensip rehberliginde yiiriitiir.

7. Agiiyeleri kendi kurumsal caligma yontemleri ile uyumlu oldugu takdirde savunuculuk
faaliyetleri ylirlitmeye ve olanaklarini bir etki/ degisim/ yonlendirme/ destekleme grubu
olusturmak i¢in kullanmaya caba gosterir.

8. Nadir Hastaliklar Ag1 bagimsiz bir orgiittiir. Tiim siyasi partilere esit mesafede politika
iretir. Ag tiyeleri de Ag’in ¢alismalarinda herhangi bir siyasi olusumun ¢ikarlarini
gozetmeyeceklerini ve talepte bulunmamay1 taahhiit ederler.

9. Ilke olarak her tiirlii ayrimcilig1 reddeder, toplumsal cinsiyet esitli§ini savunur ve hak
ihlallerine yer vermez.

10. Agin karar alma siiregleri katilimcilik ve seffaflik ilkelerine uygun sekilde
gerceklestirilir.




11.

12.

Ag i¢inde adil bir yaklasimda bulunmak icin her bir hastalig1 temsilen oy kullanma
hakki ancak bir hastalik temsilcisine verilebilir. Hastalik temsilcisi Ag’a ilk {iye olan
kisi ve kurumlarca yiiriitme kurulu tarafindan secilir. Temsilci se¢imine itiraz olmasi
halinde bu konu ag kurulunca yapilacak olan toplantida degerlendirilir. Hastalik
temsilcisinin ylkiimliiliiglinii yerine getirmedigine yonelik bir itiraz durumu oldugunda,
Yiiriitme Kurulu tarafindan degerlendirme yapilarak, sebepleri yazili olarak agiklanmak
suretiyle yapilarak temsilciye yazili ve gerekgeli olarak uyari verilebilir. Uyariya
uymayan temsilcinin yerine Yiirlitme Kurulu tarafindan dogrudan yeni bir temsilci
atanabilir. Ancak alinan kararlar ve yapilan uyarilara itirazlar olur ise, uyusmazligin
giderilmesi i¢in Ag Kurulu karari ile temsilci segilir. Se¢im esnasinda hastalik temsilcisi
olmak isteyen kisiler etik prensipleri geregince oy kullanamaz. Fakat temsilci segme
islemi hastali1 temsile yetkili kisi ve kurumlarca, ¢ogunluk karari ile kendi arasindan
bir temsilci segilerek belirlenirse, Ag Kurulu kararina gerek kalmaz. Se¢im hususunda
itirazlar Ag Kurulunda degerlendirilir.

Ag ilke ve ¢aligma prensiplerine, mutabakat metnine ve iiyelik kriterlerine uymayan kisi
veya kurumlar Yiriitme Kurulu tarafindan yazili olarak uyarilir. Uyartyr dikkate
almayan iyeler Yiiriitme Kurulu tarafindan gegici olarak iiyelikten uzaklastirilir. Ag
Kurulu’'nda ¢ogunluk karar1 ile Ag’in prensipleriyle bagdagsmayan davranislarda
bulunan kisilerin iiyeligine son verilir. Uyeligin sonlandirilmasina iliskin itirazlar kabul
edilmeyecektir.

1. NHA ORGANLARI

AG KURULU
YURUTME KURULU
GONULLU EKiBI
CALISMA GRUPLARI
ILETISIM SORUMLUSU
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1. AG KURULU

1.

2.

Ag, tiizel kisiler, tiizel kisiligi olmayan ag, platform vb. yapilar ve bireysel liyelerden
olusmaktadir.

Gegici liyelik asamast sona eren ve kabul islemleri gerceklestirilen liyelerinin timii Ag
Kurulu’nun gergek bir iiyesi olarak kabul edilir.

Ag kurulunda kurumsal iiyelerin temsiline yetkili sadece iki kisi yer alabilir. Bu sebeple
gerek yiiriitme kurulu gerekse ag kurulunda ancak bir asil bir yedek olmak iizere iki kisi
kendi kurumunu temsilen yer alir. Gerekli hallerde tek oy hakkina sahip olmak
kosuluyla iki kisi birlikte katilim gosterebilir.

Ag kurulunda kararlar, katilanlarin oy coklugu ile alinir. Her kurumun ve yapinin
hastalik temsilcisi olmasi halinde tek bir oy hakki vardir. Bireysel {iyelerin oy kullanma
hakki yoktur. Ag’da oy kullanma hakki, ayni hastalik i¢cin calisma yiiriiten YTriitme
Kurulu tarafindan belirlenmis tek hastalik temsilcisine ya da asilin katilmamasi
durumunda yedek iiyeye aittir. Bu husus Ag’da biitiin hastaliklarin esit temsil edilmesi
ve bir hastaligin 6ncelikli olarak nitelendirilmemesi amaciyla dnemli ve gegerlidir. Bu




hususta Yiritme Kurulu karar verme yetkisine sahip olup, buna yonelik itiraz olmasi
durumunda Ag§ Kurulunda bu itiraz degerlendirilecektir.

5. Ag Kurulunda ilk katilan tyeler arasinda bir hastalik temsilcisinin bulunmasi
durumunda ayni hastalik iizerine ¢alisan kurum veya kisiler oy kullanma hakkina sahip
degildir. Fakat temsil yetkisi verilmemesi sebebiyle yiiriitme kuruluna yapilan itiraz
durumunda temsilci, yiiriitme kurulu tarafindan degistirilemez ve temsilci olmak isteyen
kisiler ortak temsilci sunmaz ise Ag kurulu hastalik temsilcisi segebilir.

6. AgKurulu 3 ayda bir toplanir. Ocak aymin ilk cumartesi giinii olagan ag kurul toplantisi
yapilir.

7. Ag Kurulu Yiriitme Kurulu’nun hazirladig: faaliyet raporlarini ve etkinlik taleplerini
inceleyerek yapilacak etkinliklere karar verir. Yiiriitme kurulu bu karar ¢ercevesinde
hareket eder.

8. Bir Ag Uyesi'nin iiyelik statiisii, iiye art arda 3 Ag Kurul toplantisna katilmadig
takdirde askiya alinarak Ag Uyeliginden ¢ikarilmak iizere gecici iiye statiisiine gegirilir.
Bu karar iiyeligi askiya alinan iiyeye yazili olarak bildirilir ve gelen cevaba gore Ag
Kurulu tarafindan sonuca baglanir.

9. Uye her 6rgiitiin Mutabakat Metninde yer alan amag ve ilkeler dogrultusunda hareket
etmesi beklenir.

10. Ag’in amacina, ilkelerine ve ¢alisma prensiplerine aykir1 hareket ettigi gzlemlenen Ag
iiyelerinin iiyelikleri askiya almarak Ag§ Uyeliginden cikarilmak iizere gegici iiye
statlisiine gegirilir. Bu karar liyeye yazili olarak bildirilir ve {iyenin katilimiyla ve
dinlenmesiyle Ag Kurulu tarafindan sonuca baglanir.

11. Ag Kurulu karar ile iiyeligine son verilen kisilerin ag ile iliskisine son verilir. Ag
iiyeliginin son bulmasi durumunda ikinci bir degerlendirme yapilmasi istemiyle
Yiriitme Kurulu'na itiraz bildirilerek iiyelikten c¢ikarilmamaya yonelik bagvuru
yapilabilir. Ya da ¢ikarilan iiye tekrar iiye olmak i¢in basvuru yapabilir. Ancak
degerlendirmeyi ag kuruluna sunma hakki Yiiriitme Kurulu’ndadir.

12. Uyeler Yiiriitme Kurulu'na iiyelikten ¢ikmak istedigine iliskin talebini yazili olarak
bildirmek suretiyle Ag’dan ayrilabilir.

13. Ag Uvyeligi Basvurusu ve Uyelik Kabulii:

a) Tiizel Kisiler ve Tiizel Kisiligi Olmayan Ag, Platform vb. Yapuarin Uyelik Kosullart
o Uyelik Bagvurusu I¢in Gerekli Evraklar:

Kurumsal Uye Basvuru Bilgi Formu, (K1)

Agin mevcut bir iiyesinden Tavsiye Mektubu (Islak Imzal1), (K2)

Imzali Protokol (Islak imzal1), (K3)

Yénetim Kurulu Karar1 (K4) ve gegerli imza Sirkiileri (K5). (Tiizel kisiligi
olmayan yapilarda yonetim kurulu karar1 yerine yapinin Yiiriitme Kurulunun
veya karsilik gelen organinin karar1 ve imza atan kisiler ile ilgili imza sirkiileri
gonderilir.)

el A

o Uyelik Basvuru Prosediirii:

a. Aday kurum "Kurumsal Uye Basvuru Bilgi Formunu" (K1) Ag’1m internet sayfasinda
yer alan bagvuru formu iizerinden doldurur.

b. Agin mevcut iiyesinden aldigi Tavsiye Mektubunu (K2) mail/faks yolu ile Ag
Yiiriitme Kuruluna gonderir. Tavsiye mektubunu tanidigi herhangi bir dernekten alabilir,
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referans verecek kisi ile ayn1 hastaliga sahip olma mecburiyeti aranmamaktadir, Ag’a iiye olan
herhangi bir dernegi tanimasi yeterlidir.

C. Yiiriitme Kurulu 1 yillik degerlendirme siiresinden sonra aga uygunluguna karar
verdigini takdirde aday iiyeyi ii¢ secenekli bir anketle Ag Kuruluna online oylamaya sunar.
(Evet, Hayir, Bilgi Sahibi degilim). Son cevap tarihi ve saati anketin iizerinde yer alir. Kapali
oylama yapilir. Oy ¢okluguna gore liyelik karara baglanir. Oylama her ayin son cuma giinii Ag
yiirtitme kurulu bilgisi dahilinde yapilir.

d. Oylama sonucu aday iiyeye e-posta/mail yolu ile bildirilir.

e. Kabul edilen tyeislak imzali Tavsiye Mektubunu (K2) ve islak imzah
Protokolii (K3) ile Yonetim Kurulu Karar fotokopisini (K4) ve gecerli Imza Sirkiileri

fotokopisini (K5) posta yolu ile Ag yiirtitme kuruluna ulastirir.

Basvurular posta ile ulastiktan sonra evraklar Iletisim Sorumlusu tarafindan kontrol
edilir ve evraklar tamamlaninca yeni iiyeye internet sitesi sifreleri bildirilir.

v" Kurumsal Uye Haklar::

=

Ag Kurulunda sadece bir oy haklar1 vardir.

Ag tarafindan olusturulan Calisma gruplarina aktif olarak katilabilirler.

3. Sadece STK’larin ve Ag, platform vb. yapilarin Ag Kurulu toplantilarina katilimlar1 i¢in
yol, konaklama masraflar1 ag biitgesinden karsilanir. (Sendika, odalar ve kurumsal
firmalar, Ag Kurulu toplantisi katilim masraflarini kendileri karsilarlar.)

4. Masraflar ile ilgili istisnai kararlar Yiiriitme Kurulu tarafindan verilir. Karar oy ¢oklugu

ile alinir. Alinan kararin yazili gerekgesi toplant1 dosyasinda saklanir ve Ag Kuruluna
bildirilir.

N

b) Bireysel Uyelik Kosullari:
o Uyelik Basvurusu Icin Gerekli Evraklar:

Bireysel Uye Basvuru Bilgi Formu, (B1)

Agm mevcut iiyesinden Tavsiye Mektubu (Islak Imzalr), (B2)

Imzal1 Protokol (Islak Imzal1), (B3)

Niifus Ciizdan Fotokopisi (B4) (Kisisel bilgilerin giivenligi i¢in niifus clizdani
fotokopisinin iizeri bilgileri kapanmayacak sekilde cizilmeli ve “sadece NADIR
HASTALIKLAR AGI'na tiyelik icin gonderilmistir, baska bir amag i¢in kullanilamaz”
ibaresi yazili olarak gonderilmelidir.)

PoNbE

o Uyelik Basvuru Prosediirii:

a. Aday kisi "Bireysel Uye Basvuru Bilgi Formunu" (B1) Ag’1n internet sayfasinda yer alan
bagvuru formu iizerinden doldurur.

b. Agin mevcut iiyesinden aldig1 Tavsiye Mektubunu (B2) mail/faks yolu ile Ag Yiiriitme
Kuruluna yollar. Mevcut liyeyle ayn1 hastaliga sahip olmak mecburiyeti bulunmamaktadir.

C. Yiirlitme kurulu aday tiyeyi ii¢ secenekli bir anketle Ag Kuruluna online oylamaya sunar.
(Evet, Hayir, Bilgi Sahibi degilim). Son cevap tarihi ve saati anketin iizerinde yer alir. Kapali
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oylama yapilir. Oy ¢okluguna gore iiyelik karara baglanir. Oylama her ayin son Cuma giinii Ag
yiirtitme kurulu bilgisi dahilinde yapilir.

d. Oylama sonucu aday iiyeye e-posta yolu ile bildirilir,

e. Kabul edilen tiye 1slak imzali Tavsiye Mektubunu (B2) ve 1slak imzali Protokolii (B3)
ile Niifus Ciizdani fotokopisini (B4) posta yolu ile Ag yiirlitme kuruluna ulastirir.

Basvurular posta ile ulastiktan sonra evraklari iletisim Sorumlusu tarafindan kontrol edilir
ve evraklar tamamlaninca yeni liyeye internet sitesi sifreleri bildirilir.

v

1.
2.

3.
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c)

Bireysel Uyve Haklari:

Bireysel iiyelerin oy kullanma hakki yoktur.

Ag Kurullarina masraflarin1 kendilerinin karsilamasi kosulu ile gézlemci iiye olarak
katilabilirler.

Masraflar ile ilgili istisnai kararlar yiiriitme kurulu tarafindan verilir. Karar oy ¢oklugu
ile alinir. Alinan kararin yazili gerekgesi toplantt dosyasinda saklanir ve Ag Kuruluna
bildirilir.

Calisma gruplart igerisinde aktif gorev alabilirler.

Yiiriitme Kurulu’nda yer alamazlar.

Hastalik Temsilcisi

Ag Kurulunda oy kullanma hakkina sahiptir ancak tek bir Hastalik Temsilcisi

bulunabilir. Hastanin temsile yetkili kisi bulunmadig1 durumlar icin bir yedek iiye secilir. Bu
sebeple Ag’a ilk katilan iiye hastalik sinifina gore hasta temsilcisi segilir.

1.

Cok secenekli bir Hasta temsilcisi bulunmasi durumunda temsilciler kendi aralarinda
anlasarak Ag’a bir hastalik temsilcisi gonderirler. Anlasamama durumunda temsilci
se¢imi yiirtitme kurulu tarafindan yapilir.
Hastalik temsilcisinin gorevi temsil ettigi hastaligin sorunlarin1 ve ¢éziimlerini Ag’da
etkili sekilde temsil etmektir.
Ayni hastalig1 temsilen birden fazla hastalik konusunda caligma yliriiten kurum
bulunmasi durumunda Hastalik Temsilcisi Se¢imi 3 sekilde ¢oziime kavusturulur:
a. Hastalig1 temsile yetkili kurumlar kendi arasinda oylama yapmak suretiyle bir
asil ve bir yedek temsilciyl Yiiriitme Kurulu’nun gézetiminde katilanlarin oy
coklugu ile secebilir. Bu konuda ancak ag kuruluna itirazda bulunabilir. Her yil
hastalik temsilcisi se¢imleri yenilenir.
b. Tek bir hastalig1 temsilen bulunan kurum, temsilci olarak dogrudan Yiiriitme
Kurulu tarafindan segilir.
c. Birden fazla kisinin ayn1 hastali1 temsil etmek istemesi ve kendi arasinda
se¢cim yapacak cogunlugu saglayamamasi durumunda, Yiriitme Kurulu
degerlendirme yaparak Yiiriitme Kurulu’nda katilimcilarin oy ¢okluguyla se¢im
yapilabilir. Itiraz durumunda secim A§ Kurulunca yapulir.



2. YORUTME KURULU

Nadir Hastaliklar Yiiriitme Kurulu gorevlerini Ag Kurulundan alir ve asagida siralanan
maddeler ¢ercevesinde iglev goriir:

1.
2.
3.

10.

11.

12.
13.
14.

15.
16.
17.
18.

19.

20.

21.
22.

Yiiriitme Kurulu bireysel iiyeler hari¢ Ag’in diger kurumsal iiyeleri arasindan segilir.

9 asil liyeden ve en fazla 9 yedek iiyeden olusur.

Yiiriitme Kurulu ayda bir toplanir. Ust iiste mazeretsiz 2 toplantiya gelmeyen iiye yedek
iiyelige diiser. Yerine ilk siradaki yedek iiye geger. Toplantilar ayin ilk persembesi
online ya da fiziki olarak yapilabilir.

Yiirtitme Kurulu toplantilarinin yapilacag il, farkl illerde yer alan iiyeler de dikkate
alinarak aylik toplantilarda belirlenir.

Yiirtiitme Kurulu aday olan ag tiyeleri arasindan Ag Kurul toplantisinda veya e-posta
iizerinden yapilacak oylama ile secilir. Oylamaya katilan iiye sayisi lizerinden en fazla
oyu alan adaylar Yiiriitme Kurulu’nda yer alir.

Yiiriitme Kurulu Ag Kurulunda oy kullanma hakki olan hastalik temsilcilerin gerekli
sartlar olustugu takdirde secer.

Yiiriitme Kurulu Ag’a iiye olmak isteyen gegici liyeleri degerlendirir. Gerekli gordigi
yerde beklemeden Ag iiyesi secilmek tlizere ag kuruluna bildirir.

Yiiriitme Kurulu 1 yil boyunca caligir. Bir yilin sonunda Ag Kurulu tarafindan yeni
yiiriitme kurulu secilir. Her yilin ocak ayinda se¢im yapilir.

Nadir Hastalarin Haklarinin iilke ¢capinda arzu edilen diizeyde uygulanmast igin, ilgili
STK, kurum, kisi vb. arasinda e-mail ve sosyal medya araciliiyla iletisimi saglar.
Yiiriitme Kurulu, Nadir Hastaliklar Ag1 adina karar verme yetkisine sahip degildir.
Calismalar siiresince fikir ve goriisleri toplayarak ortak karara varilmasi, verilen
kararlarin duyurulmas: ve hayata gegirilmesi siireclerini koordine eder. Tiim bu
stireclerde sozcii/aract gorevini iistlenir.

Uyelerin goriisleri gergevesinde kamu ve yerel otoritelerle ve diger paydaslarla
miizakere stlireglerinde Ag Kurul kararlar1 dogrultusunda iletisimi koordine eder,
gerektiginde rol istlenir.

Nadir Hastaliklar Agz tiyelerini 3 ayda bir olagan toplantiya ¢agirir.

Toplant1 6ncesi paydaslarin katkilariyla glindemi hazirlar ve paylasir.

Toplant1 ve diger caligmalar icin ihtiya¢ duyulan araglarin (toplanti mekani, basili
malzemeler, gorliniirliik araglari, katilimcilarin yol ve konaklama ihtiyaglari, toplanti
moderatorii, gozlemci katilimcilar ve diger davetliler vb.) temini i¢in gerekli
organizasyonu yapar.

Toplant1 tutanagini hazirlar.

Toplantiy1 yonetir, toplanti raporunu NHA tiyeleriyle paylasir.

Calisma gruplarmin raporlarini ve goriislerini toplar, diger liyelerle paylasir.

Calisma gruplarinin ¢alisma sonuglariyla ilgili lobi ¢alismalarinda ¢alisma gruplart ile
is birligi icinde hareket eder.

Nadir Hastaliklar Yillik Eylem Plan1 ve Stratejisi’nin hazirlanmasinda kolaylastirici
gorevi ustlenir.

Ag’1n kurumsal temsili konusunda kurumsal kimliginin dogru kullanilip kullanilmadig:
ile ilgili gerekli kontrolleri yapar ve onaylari verir. (Logo kullanimi, Basin biilteninde
Agin adinin gegis bigimi vb.)

Gerektiginde gelismelere bagli olaganiistii (ad-hoc) toplantilara ¢agri ¢ikartir.

Kararlar katilanlarin oy ¢oklugu ile alinir.
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Yiirtitme Kurulu’nda gorevli kisiler ancak Yiiriitme Kurulu’nda gorevli olan 2 kisi ile
baska kurum ve kisilerle gériigme yapma yetkisine sahiptir. Ancak yiirlitme kurulunun
ortak karar1 ile Yiriitme Kurulu’nda gorevli tek bir kisi dogrudan gorevlendirildigi
takdirde goriisme yapma yetkisine sahiptir.

YURUTME KURULU CALISMA YONTEMI VE iLKELERI

Iletisimi giiglendirmek amaciyla elektronik iletisim ydntemlerini gelistirip kullanr.
Bilgiyi paylasmayi, giiclii ve etkili diyalog siiregleri gelistirmeyi temel ilke olarak kabul
eder.

Amag ve ilkelerine uygun, hukuka aykirt olmayan yontemler gelistirmeye, eylemler
planlamaya 6zen gosterir, bu planlar1 Ag Kurulu'na sunar ve Ag Kurulu kararlarina
uyar.

Higbir bicimde Ag iiyelerinin i¢ islerine miidahale etmez.

Calismalarinda hizli ve uygulanabilir ¢oziimler iiretmeye, iirettiklerini NHA tiyeleriyle
seffaflik ilkesi geregince paylasmaya, ortak davranig, hareket disiplini olusturmaya
0zen gosterir.

Yiiriitme Kurulu, NHA {iyeleri iistiinde bir iist kimlik degildir. Hiyerarsik bir bakis acis1
ile hareket etmez.

Yiiriitme Kurulu tliyeleri, NHA ¢alismalarinda herhangi bir siyasi olusumun ¢ikarlarini
gozetmeyeceklerini taahhiit ederler.

Yiiriitme Kurulu iiyeleri arasinda esit gorev dagilimi yapilir. Is yiikii adil bir sekilde
paylasilir.

Yiriitme Kurulu iiyeleri agin tim {yelerinin birbirleri ve Yiiriitme Kurulu ile
orgiitlenme siireclerini dikkatli ve efektif sekilde yonetir.

Yiiriitme Kurulu iiyeleri calismalara aktif sekilde ve aksamaya sebebiyet vermeden
destek verir. Bu konuda 6zellikle yeterli sayida insan kaynag1 ayirmaya dikkat eder.
Yiirtitme Kurulu tiyeleri sadece kendi odak noktas1 olan hastalik gruplarini degil; tiim
nadir hastaliklar1 temsil eder.

(Calisma gruplart arasindaki iletisim agini hizli, akiskan ve sonug odakli yonetir.
Uyeler arasinda bilgi aligverisini saglamak iizere web tabanli bir haberlesme ag1 ve web
sitesi olusturulur. Site, ortaklik disindaki kisi ve kuruluslarin da yararlanmasina agik
bi¢imde tasarlanir.

Agin kurumsal kimliginin korunmasina 6zen gosterir.

3. GONULLU EKIiBi

1.

2.

Agin amag ve hedefleri dogrultusunda goniillii olarak calismak isteyen kisilerden
olusur.

Agda goniillii olarak ¢alismak ve ekibe katilmak icin ancak ag yiiriitme kurulunun
kabulii ile miimkiindiir.

Gontiilliiler herhangi bir oy hakkina sahip olmay1p, caligmak istedikleri proje ve alanlari
belirtmek suretiyle yiirtitme kurulunun kabulii dogrultusunda ¢alisma yiiriitebilir.
Goniillii calisanlar ag amag¢ ve hedefi dogrultusunda calistig1 tespit edildigi takdirde
yuriitme kurulu tarafindan her zaman goniillii calismasina son verilebilir.



4. CALISMA GRUPLARI

=

Ag liyelerinden olusur.

2. Ag lyesi her kurumdan bir temsilci veya bireysel katilimcilarda bireyin kendisi en az
bir calisma grubu igerisinde yer almak zorundadir.

3. Biriiye en fazla 2 ¢alisma grubunda yer alabilir ama bir konuya gore baska bir ¢caligsma
grubuna destek verebilir.

4. Her calisma grubundan 2 kisi iletisim sorumlusu olarak segilir ve tiim bilgiler Iletisim
sorumlusuna bildirilir.

5. Calisma gruplart Ag kurulunca belirlenir. Calisma gruplarinin denetimini yiiriitme
kurulu yapmakla gorevlidir.

6. Calisma gruplarinda ag {iyelerinin yaninda goniillii ekibinden kisiler de yer alabilir.

5. iILETISIiM SORUMLUSU

fletisim Sorumlusu Yiiriitme Kurulu icerisinden géniilliiliik esasina gore secilebilir veya
Yiriitme Kurulunun onayi dogrultusunda maaghi olarak biri géreve alnabilir. Iletisim
Sorumlusu yiiriitme kurulu tarafindan kendisine verilen gorevleri yerine getirir.

Maasli iletisim sorumlusu secilmedigi takdirde, ag1 temsile yiiriitme kurulunda yer alan
gerekli durum ve sartlarda en az yiiriitme kurulu iiyesi 2 kisi olmak kosuluyla temsile yetkili
sayilir.

I1l. NHA ETiK KURALLARI

NHA ve iiyeleri asagidaki ETIK KURALLAR cercevesinde hareket ederler.

Firsat esitligini gozetmek,

Seffaflik ve diiriistliik ilkesi geregince tutarh hareket etmek,

Diger iiyelere saygih ve diisiinceli bir sekilde davranmak ve iletisimde olmak,

Bir iiye orgiit ile ilgili kanit edilebilir hata davramislar1 Ag’a bildirmek,

Ticari amacglarla ya da ayny/ nakdi Kkisisel kazan¢ saglamak icin ya da NHA Ag
Kurulu’nca yetkilendirilmeyen hi¢bir durumda Ag’ i adim1 ve saygihgmi
kullanmamak.

agrwdE

*Tabloda belirtilen temsile yetkili kisiler isbu mutabakat metnini 21.12.2018 tarihinde
kabul, beyan ve taahhiit ederek imza etmislerdir.



KURUCU UYE TEMSILE YETKILi | UNVANI iMZA
KisSi

Albinizm Dernegi SERKAN OZORMAN | YK.

BASKANI

Kistik Fibrozis SERAP COREMEN BASKAN

Yardimlasma ve YARDIMCISI

Dayanisma Dernegi,

MPS-LH MUTEBER EROGLU | YK.

(Mukopolisakkaridoz BASKANI

Lizozomal Depo

Hastaliklari) Dernegi,

Ncl Hastahg ile MINE KESKIN ERGIN | YK.

Miicadele ve Dayanisma BASKANI

Dernegi,

PKU Aile Dernegi, DENIZ YILMAZ YK.
ATAKAY BASKANI

Pulmoner Hipertansiyon | KAMIL YK.

ve Skleroderma Hasta HAMIDULLAH BASKANI

Dernegi,

Sistinozis Hastalar1 GUL GOKMEN YK.

Dernegi, BASKANI

SMA Hastahgi ile ECE SOYER DEMIR YK.

Miicadele Dernegi, BASKANI

Yiiziimle Mutluyum EMRE ERDAL YK.

Dernegi BASKANI
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