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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI
ALS, SMA, DMD, MS HASTALIKLARINDA VE KESIN
TEDAVISi BILINMEYEN DiGER HASTALIKLARDA
UYGULANAN TEDAVI VE BAKIM YONTEMLERI
ILE BU HASTALIKLARA SAHIP KiSILER VE
YAKINLARININ YASADIKLARI SORUNLARIN VE
COZUMLERININ BELIRLENMESI AMACIYLA
KURULAN MECLIS ARASTIRMASI KOMISYONU
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3’iincii Toplanti
12 Haziran 2019 Carsamba

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

ICINDEKILER
Sayfa

L.- GORUSULEN KONULAR

I1.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’in, Komisyonun bugiinkii giindemine
iliskin agiklamasi

III.- SUNUMLAR

1.- Asaf Giineri'nin, ALS-MNH Dernegi, TBMM eski Bagkani Binali Yildirim'in
Dernege verdigi destek ve farkindalik olusturmaya devam edilmesi gerektigi hakkinda
sunumu

2.- ALS-MNH Dernegi Baskani Ismail Gokgek 'in, ALS hastasi olarak kendisinin ve
diger hastalarin karsilastigr sorunlar ve Komisyondan beklentileri hakkinda sunumu




3. - ALS-MNH Dernegi Baskan Yardimcist Alper Thsan Kaya’mn, Dernekleri, ALS
hastast olarak kendisinin ve diger hastalarin karsilagtigi sorunlar ve éoneriler ile sivil
toplum orgiitlerinin raporlart haklkinda sunumu

4.- ALS-MNH Dernegi Baskan Yardimcisi Niliifer Seftalicioglu 'nun, basta TBMM
eski Baskani Binali Yildirim olmak iizere Komisyonun kurulmasinda emegi gegen
herkese tesekkiir ettigi hakkinda sunumu

5.- Tiirkiye Sakatlar Dernegi Yalvag Sube Baskani Gaglar Ozyigit'in, DMD
hastaligi ve DMD hastalarinin karsilastigi sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

6.- DMD hastast yakim Giilgiin Ozyigit'in, DMD hastalarimin  karsilastig
sorunlar ve énerileri hakkinda sunumu

7.- Mersin Duchenne Kas Hastaligi ile Miicadele Dernegi Temsilcisi Sadik Mehmet
Cift¢i 'nin, DMD hastalarimin karsilastigi sorunlar ve éneriler hakkinda sunumu

8.- SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcist Ece
Soyer Demir’in, SMA hastalarimin sosyal istihdam ve egitim alaminda karsilastiklar
sorunlar ve onerileri hakkinda sunumu

9.- SMA Hastalig ile Miicadele Dernegi Danisma Kurulu Uyesi Dog¢. Dr: Kiirsat
Bora Carman’m, SMA hastaligi, Tiirkiye deki ilag ¢alismalari, COZGER hakkinda
sunumu

10.- KASDER Yénetim Kurulu Uyesi Ipek Badirgali’'nin, Dernegin ¢alismalari,
SMA ve diger kas hastaliklar: ile bu hastalarin karsilastigi sorunlar ve oneriler
hakkinda sunumu

11.- SGK Genel Saghk Sigortast Genel Miidiirligii Ila¢ Daire Bagkan: Dr. Dilek
Yilmaz i, nadir hastaliklarda kullanilan ilaglar, cihazlar, tani ve tedavi bedelleri
hakkinda sunumu

12.- KASDER Baskan Yardimcist Fatma Coban in, kas hastaliklari, bu hastalarin
karsilastiklar: sorunlar ve Dernek olarak amag ve hedefleri hakkinda sunumu

13.- KASDER Temsilcisi Prof. Dr. Vildan Ayse Yayla'mn, kas hastaliklar, bu
hastalarin karsilagtiklar: sorunlar ve Dernek olarak yaptiklart ¢alismalar hakkinda
sunumu

14.- Neurofibromatosis Dernegi Temsilcisi Cetin Sonmez'in, NF hastaligi ve bu
hastalarin karsilastiklar: sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

15.- Prof. Dr. Seref Demirkaya'nin, MS hastaligi, bu hastalarin karsilastiklar:
sorunlar ve oneriler ile MS arastirma uygulama merkezi hakkinda sunumu

16.- Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii
Rehberlik Hizmetleri Daire Baskant Seyfettin Toraman’in, ézel egitim ihtiyact olan
bireylere ydnelik olarak Bakanligin uygulamalar: ile sorun alanlart ve oneriler
hakkinda sunumu

17.- SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi Genel Sekreteri Mehmet Demir’in, hastalarin evde

fizik tedavi hizmetiyle ilgili karsilastiklart sorunlar ve éneriler hakkinda sunumu

Savfa




ALS, SMA, DMD, MS HASTALIKLARINDA VE KESIiN TEDAViSi BILINMEYEN
DiGER HASTALIKLARDA UYGULANAN TEDAVi VE BAKIM YONTEMLERI iLE BU
HASTALIKLARA SAHIP KiSILER VE YAKINLARININ YASADIKLARI SORUNLARIN

VE COZUMLERININ BELIRLENMESi AMACIYLA KURULAN MECLIS ARASTIRMASI
KOMISYONU

(10 /184, 185, 281, 403, 585, 604, 734, 914, 915, 917, 920, 921)

3’iincii Toplant1

12 Haziran 2019 Carsamba

I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklar
Sorunlarm ve Céziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmasi Komisyonu 11.09°da
acilarak iki oturum yapti.

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

Asaf Giineri tarafindan, ALS-MNH Dernegi, TBMM eski Baskani Binali Yildirim’in Dernege
verdigi destek ve farkindalik olusturmaya devam edilmesi gerektigi,

ALS-MNH Dernegi Baskani Ismail Gokgek tarafindan, ALS hastasi olarak kendisinin ve diger
hastalarin karsilagtigi sorunlar ve Komisyondan beklentileri,

ALS-MNH Dernegi Bagkan Yardimcisi Dr. Alper Thsan Kaya tarafindan, Dernekleri, ALS hastast
olarak kendisinin ve diger hastalarin karsilastifi sorunlar ve oneriler ile sivil toplum orgiitlerinin
raporlari,

ALS-MNH Dernegi Bagkan Yardimcist Niliifer Seftalicioglu tarafindan, basta TBMM eski
Bagkani1 Binali Yildirim olmak {izere Komisyonun kurulmasinda emegi gecen herkese tesekkiir ettigi,

Tiirkiye Sakatlar Dernegi Yalvag Sube Baskan1 Caglar Ozyigit tarafindan, DMD hastalig1 ve DMD
hastalarmnin karsilastig1 sorunlar ve oneriler,




DMD hastas1 yakimi Giilgiin Ozyigit tarafindan, DMD hastalarmin karsilastig1 sorunlar ve énerileri,
Mersin Duchenne Kas Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Temsilcisi Sadik Mehmet Ciftgi tarafindan,
DMD hastalarinin karsilagtigi sorunlar ve oneriler,

SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Yardimecist Ece Soyer Demir
tarafindan, SMA hastalarimin sosyal istihdam ve egitim alaninda karsilastiklar1 sorunlar ve ¢oziim
Onerileri,

SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi Danisma Kurulu Uyesi Dog. Dr. Kiirsat Bora Carman
tarafindan, SMA hastalig1, Tiirkiye’deki ilag calismalar;, COZGER,

KASDER Yénetim Kurulu Uyesi ipek Badirgal tarafindan, Dernegin ¢alismalari, SMA ve diger
kas hastaliklar1 ile bu hastalarin karsilastig1 sorunlar ve oneriler,

SGK Genel Saglik Sigortasi Genel Miidiirliigii Ilag Daire Bagkami Dr. Dilek Yilmaz tarafindan,
nadir hastaliklarda kullanilan ilaglar, cihazlar, tan1 ve tedavi bedelleri,

KASDER Bagkan Yardimcisi Fatma Coban tarafindan, kas hastaliklari, bu hastalarin karsilastiklar
sorunlar ve Dernek olarak amag ve hedefleri,

KASDER Temsilcisi Prof. Dr. Vildan Ayse Yayla tarafindan, kas hastaliklari, bu hastalarin
karsilastiklari sorunlar ve Dernek olarak yaptiklari caligmalar,

Neurofibromatosis Dernegi Temsilcisi Cetin Sénmez tarafindan, NF hastaligi ve bu hastalarin
karsilastiklar1 sorunlar ve oneriler,

Prof. Dr. Seref Demirkaya tarafindan, MS hastalig1, bu hastalarin karsilastiklari sorunlar ve 6neriler
ile MS arastirma uygulama merkezi,

Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Rehberlik
Hizmetleri Daire Bagkan1 Seyfettin Toraman tarafindan, 6zel egitim ihtiyaci olan bireylere yonelik
olarak Bakanligin uygulamalart ile sorun alanlar1 ve oneriler,

SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi Genel Sekreteri Mehmet Demir tarafindan, hastalarin evde
fizik tedavi hizmetiyle ilgili karsilastiklari sorunlar ve 6neriler,

Hakkinda birer sunum yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 17.01°de toplantiya son
verildi.
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12 Haziran 2019 Carsamba
BIiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 11.09
BASKAN : Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI : ismail GUNES (Usak)
SOZCU : Haa Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP : Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — Degerli Komisyon iiyesi milletvekili arkadaslarim, degerli katilimeilar, sunum igin

gelen gorevli arkadaglar, degerli misafirler, degerli basin mensuplari, sivil toplum kuruluslarimizin
degerli temsilcileri, basinimizin degerli mensuplari; hepiniz hos geldiniz.

Toplant1 yeter sayimiz var.

Salon degisikligi yaptigimiz igin biraz aksama oldu, daha biiyiik bir salona ihtiya¢ oldugunu
gordiik, hafta icerisinde gelen talepler karsisinda, bu salona gectik. Arkadaglarimiz katilirlar bu siire
icerisinde.

Komisyonumuzun 3’{incii toplantisini agryorum. Hayirli ¢alismalara vesile olmasini diliyorum.

II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan’in, Komisyonun bugiinkii giindemine iliskin agiklamasi

BASKAN — Bugiinkii giindemimizde Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri
Genel Miidiirliigii sunumu, Sosyal Giivenlik Kurumu Baskanlig1 sunumu, Saglik Bilimleri Universitesi
Giilhane Tip Fakiiltesi Noroloji Ana Bilim Dal1 6gretim iiyesi Profesdr Doktor Seref Demirkaya’nin
sunumu, Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi (KASDER)’in sunumu, SMA Hastalifiyla Miicadele
Dernegi sunumu, ALS-MNH Dernegi sunumu, Neurofibromatosis Dernegi sunumu, Duchenne Kas
Hastalig1 ile Miicadele Dernegi sunumu yer almakta.

Bu sunumlar i¢erisinde kurumlardan gelen arkadaglarimiz, o tiniversitelerden gelen arkadaglarimiz
oldugu gibi hasta yakinlari, dernek mensuplari, hastalarin kendileri de buradalar. Biz siray1 degistirecegiz,
Ozel bir talep varsa, “Sonuna kadar bekleyemeyiz, siramizi bekleyemeyiz.” talebi varsa onceligi bu
arkadaslarimiza vermek isterim. Onun i¢in soruyorum: Boyle 6ne alinmasini isteyen var m1?

ASAF GUNERI - Efendim, ALS Dernegindeki 2 bagkanimiz Istanbul ve Izmir’den kara vasitasiyla
geldiler ugaga binemedikleri igin, tekrar geri donecekler. On saatlik yoldan geldiler diin. Liitfederseniz
ALS Dernegiyle baslanmasini arz ediyorum.

BASKAN — Tamam.

Komisyon iiyesi arkadaslarimizin da onayiyla oncelikle kime s6z verelim simdi? ALS-MNH
Dernegi sunumu olarak mi...

I11.- SUNUMLAR

1.- Asaf Giineri’nin, ALS-MNH Dernegi, TBMM eski Baskan: Binali Yildirim in Dernege verdigi
destek ve farkindalik olusturmaya devam edilmesi gerektigi hakkinda sunumu

ASAF GUNERI - Ben ilk agilis1 yapayim.

Ben bir goniillitylim, bir is adamiyim, ALS Derneginin goniillii sponsoruyum.




12.06.2019 T:3 0:1

Sayin Bagkan, sayin milletvekilleri, saymn misafirler; hepinizi ALS Dernegi adina saygtyla

selamlryorum.

Degerli dostum Binali Yildirim’in bu dernege gosterdigi cok dzel ilgiyle bugiine geldik. Dolayistyla
huzurunuzda degerli dostum Binali Bey’e de ozellikle tesekkiir etmek ve basarilar dileklerimi

gondermek istiyorum.

Bizim hastalig1 ¢cok kisa... Tabii, burada ¢ok degerli uzmanlar, doktorlar var, onlarin huzurunda
konugmam yersiz. Ben diinya capinda yapilan kongrelerde, konferanslarda, Tiirkiye’deki televizyonlarda
ve her yil yaptigimiz toplantilarda hastalig1 kisa tarif etmem gerektigi zaman “ALS hastaligi, bir acz
hastaligidir.” seklinde tarif ediyorum. Acz nasil? Benim yasadigim durumdaki gibi, esimde oldugu gibi;
hasta bitiyor, hastanin yakin1 bitiyor, hastaya bakan bitiyor ve hayat bitiyor. Acz hastalig1 ve paraniz
pulunuz, hatta dostunuzun Ulastirma Bakani olmasi da higbir ise yaramiyor, siz karinizi, kardesinizi,

annenizi kaybediyorsunuz.

Simdi, bizim ALS Dernegi olarak ve ALS hastalari olarak en biiyiik sansimiz Tiirkiye’de Allah’in
vazifelendirdigi 2 el¢inin olmasi. Birisi sagimda oturan Bagkanimiz, eski Trabzonlu futbolcu ¢ok
degerli kardesim Ismail Bey. Bu dernegi yine Fenerbahge Kuliibiinden kaybettigimiz Sedat Balkanl1’yla
beraber bundan yirmi kiisur sene evvel kurdular. Digeri de hemen onun yaninda, Saym goéz doktoru
Alper Bey. Ismail Bey, Tiirkiye’deki 10 bin hastanin umudu, buna inanm. Alper, diinyadaki 600 bin
hastanin umudu. Yani bunu iftiharla soyliiyorum, dudaklarim titriyor. Dolayisiyla bu 2 arkadas bu
on saatlik yolculugu yaptilar, geldiler. Diin aksam soforleriyle falan yemek yiyorduk, o on saatlik
yolculugun her ¢ukurunda o kafalarin nasil sallandigini ve nasil rahatsiz olduklarin tarif ettiler, benim
icim eridi. Buraya kadar geldiler, onlar size dertlerini kendileri daha iyi anlatacaklar. Bir ricam, onlar1
dinlerken sabirli olmaniz istiyorum ¢iinkii elektronik konugmalar yapacaklar.

Cok tesekkiir ederim bizi kabul ettiginiz i¢in.

BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz, sag olun.

Simdi Ismail Bey mi konugacak?

ASAF GUNERI - Evet.

2.- ALS-MNH Dernegi Baskani Ismail Gokgek’in, ALS hastasi olarak kendisinin ve diger hastalarin
karsilagtigi sorunlar ve Komisyondan beklentileri hakkinda sunumu

ALS-MNH DERNEGI BASKANI ISMAIL GOKCEK — Saygideger Komisyon iiyeleri,
dernegimizi kurarken en biiylik amacimiz bir ALS klinigi agmak, orada tedaviye yonelik caligmalar
yapmak, hastalarin teshisinde ve yasadiklar1 sorunlarin ¢dziimiiniin sorunsuz yapilmasini saglamakti.
Insallah bu Komisyon bu arzumuzun gerceklesmesine katkida bulunur.

ALS-MNH Dernegi yonetim itibariyla diinyada nadir derneklerden biridir ¢iinkii Bagkani ve Bagkan
Yardimcilarindan birisi bu hastalig1 bizzat yasayan, kendi durumlarini unutarak baska hastalara yardim
etmek icin ¢abalayan kisilerdir. Ayrica yonetim kurulumuzun biiyiik ¢ogunlugu hasta yakinlarindan
olusmaktadir. Bugiin burada her tiirlii riski goze alarak karsinizda olmamizin sebebi de budur.

Yasamak anayasal haktir, bizler de kaygi duymadan yasamak i¢in bu hakkimizi kullanmak
istiyoruz. Solunum cihazimizin bizlere kurulumu temel kriteri olmali. Hasta hangi cihaza uyum
sagliyorsa o cihazin Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan tamammin 6denmesini istemek anayasal
hakkimizdir. Sizlere bu konuda yasadigim olay1 anlatmak istiyorum.

6
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Solunum cihazina baglandiktan ve eve geldikten sonra {i¢ ay boyunca cihazimm her sesini
ezberledim. Olmek istemiyordum, cihaz yardimiyla da olsa yasamak istiyordum. Sizlere verdigimiz
raporda asagida bahsedecegim konularin ayrintilarini bulacaksimz. Iletisim hakki da anayasal
giivence altindadir. Bizler iletisim kurabilmek i¢in 6zel cihazlar kullanmak zorundayiz ki anayasal
hakkimizi kullanabilelim. Etrafimizla iletisim kurup derdimizi anlatabildigimizi gorerek hayata siki
sikiya sarilalim, hayatin i¢inde kitap yazalim, dernek yonetelim, ¢esitli kampanyalara onciiliik ederek
hayirlara vesile olalim.

Seyahat ozgiirliigli de Anayasa’da giivence altina alinmistir. Benim gibi solunum cihazina bagh
birinin seyahat edebilmesi i¢in bir siirii cihaz1 yaninda gétiirmesi gerekiyor. Solunum cihazinin yaninda
oksijen konsantratorii, aspire cihazi, aspire sondast ve benzeri bircok malzemeyle birlikte akiilii
tekerlekli sandalyesini yaninda gétiirmek zorundadir. Tim bu egyalar binek ve hafif ticari araglara
sigmayacagi igin OTV ve KDV den muaf 6zel donaniml, igine girebilmek igin rampasimin, elektrikli
cihazlari calistirmak igin 220 volt elektrik sisteminin de oldugu bir minibiisiin verilmesini de anayasal
hakkimizin geregi olarak goriiyoruz biz. Sizlerin de bdyle gérmenizi umut ediyoruz.

Sayin Baskan, buraya gelmemizin diger sebebi de bizi yakindan gérmeniz, hastaligin ciddiyetini
anlamaniz i¢indir. Mutlaka i¢inizde bizim gibi hastalar1 televizyonlardan, sosyal medyadan, hatta bizzat
ziyaretine giderek gdrmiisliigii olanlar vardir, bu ziyaretlerden sonra tiziilmiisliigii olanlar da vardir.
Simdi, bulundugunuz Komisyonda iizilmekten baska seyler yapacagimiz bir firsat gegti elinize. Goniil
gbziliniizle gérmeniz, duymaniz, basiniza gelmeden yani sizin veya yakinlarinizin damdan diismelerine
gerek kalmadan empati yapmaniza vesile olacaktir. Hastalarimiz1 yasatmak icin aile olmak, sevgiyle,
sabirla bakmak gerekiyor. Atalarimiz “Insan yiikii agirdir.” demislerdir. Bizim ailelerimiz hastalarint
yasatmak adma her tiirlii zorluga gdgiis germeye razilar. Sizlerin alacagi ¢6ziime yonelik kararlar
ailelerin iizerinden biiyiik bir yiikiin alinmasini saglamakla kalmayacak, hasta da daha az yiik oldugu
ve sorunlart ¢oziildiigiinden dolay:1 hayata sikica tutunacak, kendisine olast bir tedavi icin zaman
kazandiracaktir. Dolayisiyla bu Komisyon alacag: kararlarla hi¢ tanimadig1 insanlar yasatmak icin
biiyiik bir adim altmis olacaktir. Derdi veren dermanini da vermistir bilinciyle en biiyiik arzumuz
Allah’1n tedaviyi bizlere de nasip etmesidir.

Komisyon ¢alismalarinizda basarilar dilerim. Yasam sevinciniz hi¢ bitmesin, saglikla kalin.
(Alkiglar)

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz Ismail Bey.

Gergekten bu kadar veciz ve bu kadar giizel bir sekilde 6zetlediniz. Tabii ki buradaki Komisyon
iiyesi arkadaglarimiz ve sunum yapmak iizere buraya gelmis olanlar bu hastaliklar1 biliyorlar ama bizzat
yasayandan dinlemek farkli bir sey. Dolayisiyla, Komisyonumuzun amaci da ¢ok agik: Bu nadir goriilen
hastaliklarin iilkemizde 6nce bir fotografini ¢ekelim istiyoruz, sonra yasanan sorunlari iyice bir gérelim,
bu konularda bugiine kadar neler yapmisiz, bundan sonra neler yapabiliriz bunlar1 ortaya koyalim.
Bu tiir hastaliklarin olusumunu 6nlemek icin alinabilecek tedbirleri ortaya cikaralim, bu tedbirleri
geligtirelim, bilimsel ¢alismalar1 destekleyelim, hastalarimizin gerek tedavi gerek rehabilitasyon
noktasinda ihtiya¢ duyacagi ne varsa onlar1 karsilamak i¢in gerekli diizenlemeleri yapalim. Mevzuatta
neler var, ne bosluklar var, onlari ortaya ¢ikaralim ve mevzuati gelistirelim. Bu amagla kurulmus bir
Komisyon ve Meclisimizdeki biitiin siyasi partilerin tizerinde ittifakla ¢alistig1 ve beraber aldigi bir
karar. Ben inantyorum ki Tiirkiye kendine yakisan en giizel neticeyi bugiine kadar almaya gayret ettigi
gibi bundan sonra da bu neticeyi almak i¢in gayret edecek.

Ben tekrar sizlere hos geldiniz diyorum, ben tesekkiir ediyorum konusmaniz i¢in. Bunlar1 belirtmek
istedim toplantiy1 yoneten bir arkadasiniz olarak.
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Simdi sirada hangi arkadasimiz var?
ASAF GUNERI — Bagkan Yardimcimiz Alper Bey.
BASKAN — Buyurun.

3. - ALS-MNH Dernegi Baskan Yardimcist Alper Ihsan Kaya 'nmin, Dernekleri, ALS hastast olarak
kendisinin ve diger hastalarin karsilastigi sorunlar ve éneriler ile sivil toplum érgiitlerinin raporlar
hakkinda sunumu

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ALPER IHSAN KAYA — Sayin Baskan, degerli
milletvekilleri, sevgili dostlarimiz; kisaca kendimi tanitayim.

Emekli goz hastaliklar1 uzmaniyim, 1961 dogumluyum. 9 Eyliil Tip 1984 mezunu, 1993 Cukurova
Go6z ihtisashiyim, Kirsehir’de mecburi hizmetimi yaptim. Biraz degisik bir ALS hastasiyim. Burada
belirtmek istedigim, ALS’nin degisik formlar1 var. Buraya gelmemizin nedenlerinden birisi de Ismail
Baskanimizin bulber tutulumlu bir ALS olmasi. Konusmasi erken dénemde bozuldu ama Allah’tan
teknoloji var. Asaf Bey’in esi de bulber tutulumlu bir hastaydi, onu kaybettik, Allah rahmet eylesin. Ben
daha yavas giden alt motor ndron tarzi spinal tutulumlu bir hastayim, biraz da sansliyim, bunun i¢in de
stikrediyorum. Konusabilen bir ALS hastas1 oldugum i¢in hastalarin sesi olmay1 kendim kabullendim,
bu yolda da bir seyler yapmaya calistyorum.

Size biraz dernegimizden bahsetmek istiyorum. Kisaca ALS hastaligindan... Belki uzmanlarimiz
daha sonra ¢agirilacak ama ben bir hatirlatma yapmak istersem sdyle sdyleyeyim: Diinyada 450 bin
ila 500 bin —kesin sayisini bilmiyoruz- civarinda, Tiirkiye’de de 6-8 bin civarinda —bu da tahmini bir
rakam- ALS hastas1 var. Insidansi yani bir y1lda goriilen hasta sayisi yiiz binde 2 civarinda, prevalansi ise
yliz binde 6 civarinda. Diinyada kadin ve erkekte asag1 yukari ayni oranda goriiliiyor yani her iki cinste
de gortiliiyor, hastaligin yilizde 10 kadar1 da hastalarin genetik olarak... Bazi genetik mutasyonlardan
kaynaklandig1 diistiniiliiyor. Diinyadaki hasta sayisi... Her yil 100 bin hastay1 kaybediyoruz diinyada,
Tiirkiye’de ise her doksan dakikada hesaplarimiza gére -biz bu Komisyonu topladik, bitirinceye kadar-
bir hasta tan1 alacak, bir hastay1 da kaybetmis olacagiz, kaybettigimiz hastalar1 da rahmetle antyorum.

Burada gordiigliniiz isimler: Stephen Hawking, bildigimiz, ¢ok taninan, ¢ok iyi kosullarda elli
bes sene yasayabilen bir ALS hastasi; Lou Gehrig, Amerikali, adin1 bu hastaliga veren bir beyzbol
oyuncusu; Sedat Balkanli, rahmetli eski Fenerbahgeli ve bu hastalikla Tiirkiye’de taninan, onun adiyla
ilk defa taminan Sedat Balkanl1; ismail Gokcek Bagkanimiz Trabzonsporlu ve ilyas Tiifekci, kendisini
analim, hastalikla miicadele ediyor. Burada 3 futbolcunun bir arada olmasi da bizim aklimiza bazi
sorular getiriyor, diinyada da futbolcularda bu hastaligin gériilme siklig1 normaldeki popiilasyona goére
yiiksek fakat bu konuda gok net bir alisma da yok. Insallah bu futbol cenneti Tiirkiye’de bdyle bir
calismay1 yapma firsat1 da bu sekilde baglamis olur.

Cok kisaca... Biraz dnce soyledigim gibi bir kisi daha var, Sayin Suna Kirag Hanimefendi de
Kog¢ grubundan, Kog¢ Universitesinde bir arastirma laboratuvar destegi kendisinin ve vakfinin
destegiyle kuruldu. Suna Kirag Hanim da bir bulber ALS hastasi, uzun siiredir ¢ok yogun ilgiyle,
bakimla yasatiliyor. Akli baginda fakat iletisim yetenekleri oldukga azaldi, yine de teknolojiden uzun
siire faydalandi ve bir kitabi var, belki merak edersiniz: “Omriimden uzun ideallerim var.” Kendisinin
ideallerinin i¢inde bizler de variz ki bir arastirma enstitiisii kuruldu Tirkiye’de, ilk Bogaziginde
kuruldu, su anda Kog Universitesinde.

ALS hastalig1 agrisiz ilerleyici kas giicsiizliigiiyle basliyor. El becerileri, konusma, yiiriime,
solunum gibi istemli kaslar1 tutan bir hastalik. Ortalama yasam siiresi soyle: Hastaligin ilerlemesiyle,
yavas yavas solunum kaslarinin tutulmasiyla yasam destegi verilmezse ii¢ ila bes y1l yasayabiliyor
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hastalarimiz. Tiirkiye’de -dedigimiz gibi insidans lizerinden tahmin yiiriitiiyoruz- bizim yaptigimiz bir
calismada, dernegimizin yaptig1 bir ¢aligmada hastalarimizin yarisi gece yatakta donemiyor, ¢atal bigak
kullanamiyor, konusarak iletisim kuramiyor. Biraz 6nce Ismail Baskanimin seslendirme programiyla
yaptigini birgok hastamiz yapamiyor ne yazik ki. Zor bir hastalik, baskasinin destegine, yardimina
ihtiya¢ duyuluyor. Ortalama iki y1l i¢inde hastalarimiz bagkasinin destegine ihtiya¢ duyuyor. Hastaligin
bir 6zelligi, aklimiz bagimizda, ylizde 10 kadarinda demans goriilebiliyor, bazi hastalarda da ¢ok ender
demans, Parkinson, {i¢lii bir sendrom seklinde, Guam ALS seklinde goriiliiyor. Niliifer Hanima ben
bir s6z verecegim sunumdan sonra ¢ilinkii o bu hastalig1 esinden dolay1 ¢ok ac1 ve ¢ok yogun yasadi,
Tiirkiye’de de bdyle bir hastalik oldugunu da ilk defa biz duymus olduk kendisinden.

Dernegimiz 2001 yilinda kurulmus bir dernek. Uluslararasi faaliyetlerimiz olduk¢a yogundur.
Ozellikle ALS Dernekleri Birligi iiyesiyiz. Ben de halihazirda Uluslararast ALS Dernekler Birligi
Yonetim Kurulu iiyesiyim ve uluslararasi ¢alismalarimizla Tiirkiye’yi temsil etmeye ¢alisiyoruz.

Tirkiye’de ALS’yle ilgili kurulmus olan, daha 6nceden, ¢ok daha 6nce bu ige el atmig Tiirkiye
Kas Hastaliklar1 Dernegi var, 1978 yilinda diinyada erken olarak kurulmus. 2001 yilinda biz ve Kog
Universitesinde de bir arastirma laboratuvari, bunun diginda ALS’yle ilgili bir kurum, kurulus yok.

Dernegimizin yaptig1 bir calisma da... Birka¢ rakam vermek istiyorum. Belli illerimizde
yaptigimiz bir proje ¢alismasinda hastalarimizi evlerinde ziyaret ettik ve ALS hastaligiyla bag etmek,
evde bakimla ilgili bir yol, yontem bulmaya calistik. Bir ¢alistay yaptik. Calistayimizin sonuglarini da
yine kurullarimizda paylastik. Burada elde ettigimiz rakamlar... En ¢ok, iletisim hiz1, 6zellikle iletisim
problemi var hastalarimizin, sosyal hizmetlerimiz... Birgok hastamiz belli seylerden faydalanamamis
oluyor. Hastalarimizin en biiyiik problemi, tan1 alma doneminde ortalama 18-21 ayda tani aliyorlar.
Bunun en biiyiik seyi... Bu ¢ok uzun bir sey ama hastanin tant almasi sirasinda saglik sisteminde
ozellikle gecikmeler, bize... Hastamiz bes y1l iginde iki yil mesela aliyor yani yasayacagimiz yillari
kaybetmis gibi oluyoruz giderek.

Bu sistemi daha diizeltmek igin yapabilecegimiz seylerden birisi multidisipliner bir ALS klinigi
yaklagimi. Tabii, hasta tan1 aldiktan sonra dert heniiz bitmiyor. Buzdaginin goriinen yiiziiniin arkasinda
pek ¢ok sorunumuz var. Burada gordiigimiiz her bir sorun dosyalarimizda size sunuldu ayrintili olarak
gerekceleriyle. Tletisim ve eger gerekli teknoloji saglanirsa biz bunu basarabildik, Ismail kardesim
ve ben. Basarmak i¢in katettigimiz yolda kullandigimiz cihazlarimizin iyi cihazlar olmasi ve kaliteli
olmas1, zamaninda iyi bir bakim almamiz buna ¢ok destek oldu. Oliimciil hastaliklardan daha kotiisii
umutsuzluktur. Biz hastalarimiza her zaman umut olmak icin ugrastyoruz. insallah bu Komisyonumuz
da hastalarimiza bir umut olarak devam edecek.

Tirkiye’deki en biiylik sorunlarimiz, epidemiyolojik bir envanter elimizde yok, hastalarimizin
sayisint bilmiyoruz. Bir diger seyimiz, biitiin diinyada yapildig: gibi bir nérodejeneratif hastaliklar
egitim arastirma hastanesi, enstitiisii veya bir kurum ihtiyacimiz var, Tiirkiye’nin buna ihtiyact var.
Universitelerde bilimsel ¢alisma yapamiyoruz. Ozellikle hastalik kodlarinda, diger ALS hastalarinin
kod numaralarinda ortak bir sey var, alt dallandirmalarimiz yok. Bu yiizden belki de envanter yeterli
degil.

Hastalarimizin bilgi alacaklari bir bilgi merkezimiz yok. Bu mesela Bakanligin bir internet
sitesinde bilgi seklinde, hastaliklarla ilgili bir liste seklinde olabilir. Diinya ALS Farkindalik Giinii’yle
ilgili bize destek verilebilir. Ozellikle Tiirkiye’de su son zamanlarda ¢ikan gen tedavisi konusunda
faz agamalarinda goniillii olarak bir klinigin, caligma merkezinin olmasini goniillerimiz dyle istiyor ki
¢alismalara biz de katilalim.
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Bekleyen sorunlarimizdan en ¢ok kanayan sorunumuz, saglik uygulama tekniginde 2012 yilindan
beri degismemis olan, piyasa fiyati ile SGK 6demesi arasindaki ugurumdur. Bu bizim i¢in ¢ok énemli
bir sorun ¢iinkii hastalarimizi bu yiizden kaybediyoruz. Bunlardan en biiyiikk 6rnek, su anda benim
nefes aldigim solunum cihazini, konugsmami da saglayan bir cihazi kendi imkanlarimla satin aldigim
icin burada konusabiliyorum. Oysa 9.700 lira 6deme. Benim cihazima 35 bin lira kadar para verdim.
Helaliihos olsun, yastyorum ve konusuyorum. Devletimizin bu imkanlar1 saglayacagindan eminim.

Bunun disinda, bugiine kadar denme listesine girmemis ama hayati fonksiyonlari olan malzemeler
var. Bunlari da listelerimizde size sunduk ve 6zellikle iletisim sistemi bizim i¢in ¢ok dnemli. Biraz 6nce
gordiiglimiiz gibi, hastalarimiz konusamiyor. Gece aspirasyon ihtiyacini bile iletemiyorlar. Bunun i¢in
¢ok teknolojiler var. Bunlari da bizim devletimiz saglayabilir, eminiz.

Diger bir sorunumuz, malzemelerimizin gordiigliniiz gibi yetersiz olmasi, hastalarm bilgisizligi,
beslenme bozuklugu gibi pek ¢ok etkinlik ve 6zellikle kotii malzemeli cihaz yiiziinden hastalarimiz
yogun bakima kaldiriliyor. Yogun bakimin yiikii ¢ok fazla artiyor. Oysa ¢ok az masrafla bunlarin
hepsini toparlaylp yogun bakim yiikiinden tilkemizi kurtarabiliriz. Hastalarimizi da yogun bakim
asamasina gelmeden daha yiiksek yasam kalitesinde yasatabiliriz. Bizim hastalarimiz evlerde yirmi dort
saat yogun bakim ortaminda yasatiliyorlar. Bu yilizden de yogun bakimda yasayan insanlar, ¢ocuklar,
evin biitiin bireyleri, diisiiniin ki evde bdyle bir ortamda yastyorlar. Bir aile biitiinliigli sorunumuz var.
Cocuklar firsat esitliginden yararlanamryorlar, ders ¢alisamiyorlar, psikolojik problemlerimiz oluyor.
Evde bakim veren esler yirmi dort saat bakim nedeniyle tiikkenmislik sendromu yastyorlar. Ug ay iginde
ailede ¢okmeler bagliyor. Evde bakim parasi bazi kriterlere gore veriliyor. Bunlar bazi ailelere destek
olsa da... Ornegin ben yirmi senedir bu hastalikla miicadele ediyorum, evde bakim parasi alamadim,
kritere uymuyorum. Bu kriterlerin yenilenmesi gerekiyor.

Bir diger ¢ok 6nemli sorunumuz, ikinci el solunum cihazi veriliyor ve bu cihazlar enfeksiyon
tastyorlar. Huzurevine alinmiyoruz. 60 yas altinda hasta olarak bir yalniz hastay1 diisiiniin.

Kamu yararina ¢alisan derneklere bir devlet destegi yok. Biz hastalarimiza gerekli cihazlart sadece
bagislarla verebilmeye calisiyoruz. Bu bizim i¢in ¢ok biiyiik maddi yiik oluyor. Bunu devletimizin
yapabilecegini diisiiniiyorum.

Otenazi konusu tatsiz bir konu. Ozellikle yardimli intihar gibi iilkemizde bu sorun hala bir etik
sorun olarak devam ediyor. Biz insanlar iki durumda, 6liim ve hastalikla esitleniyoruz ama adalet bizim
gibi hastalarin biraz daha esit kosullarda yagsamasini saglayabilir diye bakiyoruz.

Iletisim konusunda... Bunlar izin almmis resimlerdir. Hastanelerdeki buton sistemini
kullanamadigimiz igin iletisimde acil ¢agri yapamiyoruz. Bunun i¢in goz bilgisayarlart ¢ok uygun
¢ozlimler sagliyor. Bir hastamiz goz bilgisayar: sayesinde biitiin islerini yapiyor. Su anda Afrika’da
su kuyular1 agmakla ilgili bir projesi var bu hastamizin. Bu hastamiz da evindeki biitlin isleri bir
bilgisayardan idare etmeyi basartyor. Cok basit bir sistem, iletisim.

Arag¢ meselesinden bahsettik. Tekerlekli sandalye, akiilii sandalye ihtiyacindan bahsettik. Bizim
hastalarimiz yokuslarda boyle manuel sandalyelerde olmasin istiyoruz, Bati’da oldugu gibi kendilerine
uygun ortamda yasasinlar istiyoruz.

Bizim hastalarimizdan ¢ok geng yasta olanlar da var. Evlenen doktor, hemsire ¢ift, bu arkadaglarimiz
hala miicadele veriyor. Bu hastamiz da yashiliklarini, emekliliklerini iyi imkanlarla gegirme firsati
bulmus. Ve ¢ok iyi, yasam kalitesi yiiksek, hastalarimizi béyle yasatmak istiyoruz.

Asaf Giineri Bey, rahmetle aniyoruz esini, sevgili Betigiil Giineri’yi. Desteklerinden dolay1 ¢ok
tesekkiir ediyoruz.
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Benim konusmam bu kadar. (Alkislar)
BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.

Tabii, bu konusmalarimiz tam metin tutanaga geciyor. Bunlar degerlendirilecek rapor
hazirlantyorken. Bunlarm 15181 altinda biz yiiriitmeye, yasamaya Onerilerimizi yapacagiz.

Ben ¢ok tesekkiir ediyorum.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ALPER THSAN KAYA — Ben tesekkiir ederim,
sag olun.

BASKAN — Simdi Niliifer Hanim herhalde soz isteyecek.

4.- ALS-MNH Dernegi Bagskan Yardimcisi Niliifer Seftalicioglu nun, basta TBMM eski Bagkant
Binali Yildirim olmak iizere Komisyonun kurulmasinda emegi gecen herkese tesekkiir ettigi hakkinda
sunumu

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI NILUFER SEFTALICIOGLU - Ben ¢ok kisa
konusacagim.

Sayin Baskan, degerli iiyeler, konuklar; oncelikle burada olmaktan ¢ok mutluyuz ve dernek
olarak da bu Komisyonun lokomotifi olmaktan ben ayrica gurur duyuyorum. Saymn Binali Yildirim
etkinligimize geldiginde soyle hafifce bir kulagina fisildadim. Bizim gibi amansiz hastaliklarla ilgili
Mecliste bir komisyon kurulamaz m1 diye sdyledim ve sonra konusmasini yapmak i¢in ¢iktiginda bize
bu sozii verdi. Biz sadece kendimiz i¢in degil, biitiin dermansiz hastaliklar i¢in, amansiz hastaliklar i¢in
bunu istedik. Birimizin derdine ¢6ziim olursa hepimize ¢6ziim olacak bu.

Oncelikle bu Komisyonun kurulmasinda emegi gecen basta Binali Yildirnm olmak iizere
herkese tesekkiir ediyoruz. Ben de alt1 yildir dernekte gorev yapmaktayim. Son iki yildir da baskan
yardimcistyim. Esimi ALS hastaligindan kaybettim ve az 6nce Alper Hocamin sdyledigi gibi ALS
Parkinson demansi denilen bir ¢esidinden kaybettim ve ¢ok zorlu gegti. Her zaman bizim hastalarimiza
iki ila bes y1l 6miir bigilir. Cok uzun yasayan hastalarimiz var ama ben iki yilda esimi kaybettim. O
giinden itibaren de bizim gibi olan hastalara hizmet vermek i¢in bagkanlarimin yanindayim.

Sorunlarimiz burada. Alper Bey, Bagkanim bahsetti. Dosyalar sizde. Ben sadece bu konusmamda
bir tesekkiir i¢in s6z aldim. Biz bu kapidan ¢ikip gittigimizde, dosyalarimiz var, liitfen bizi unutmayin.
(Alkislar)

BASKAN — Elbette. Cok tesekkiir ediyoruz.

Saym Komisyon iiyesi arkadaslarimizin sunum yapan ALS-MNH Dernegi gorevlilerine,
yoneticilerine soracagi sualler varsa Komisyon iiyesi arkadaglarima da s6z vermek istiyorum.

Arkadaslar, buyurun, var mi1 suali olanlar?

Arife Hanim, Hocam, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben Profesér Doktor Arife Polat Diizgiin, Ankara
Milletvekiliyim.

Alper Bey internet ortaminda bana mesaj attiginda hemen Komisyonumuzun uzmanina yolladim
litfen bu dosyayr degerlendirelim ve Alper Bey’i davet edelim diye. O yiizden endise etmeyin.
Dosyanizi biz 6nceden okuduk. Cok giizel hazirlanmig bir dosya. Hep diyoruz ya bu derdi ¢ekeni getir.
Siz buradasimz. Insallah biz de Bakanimizin esliginde giizel bir komisyon raporuyla sizlere destek
olmaya calisacagiz. Tyi ki geldiniz. Tesekkiir etmek i¢in konusmak istedim ben de. Sag olun. (Alkislar)

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz.
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Biz eger sizler devam etmek isterseniz goriismelere devam edin.

ALS-MNH DERNEGI BASKANI ISMAIL GOKCEK — Devam etmek isteriz devam edebildigimiz
kadar.

BASKAN - Kalkmak istediginiz zaman belirtirsiniz, elbette ki sey yapariz.
Simdi, yine ayni sekilde bir hastamiz orada sunum igin...

Caglar Ozyigit, Isparta Genglik Kollar1 temsilcisi, DMD hastast.

Buyurun.

5.- Tiirkiye Sakatlar Dernegi Yalva¢ Sube Baskan: Caglar Ozyigit’in, DMD hastaligi ve DMD
hastalarinin karsilagtigi sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI YALVAC SUBE BASKANI CAGLAR OZYIGIT — Oncelikle
biitiin Komisyona tesekkiir ederim. ALS Dernegine dncelikle bir tesekkiir ediyorum ve Binali Yildirim
Bey’e, bu Komisyonun kurulmast i¢in s6z verdigi ve soziinii tuttugu i¢in tesekkiir ediyoruz.

Ben Tiirkiye Sakatlar Dernegi Isparta Yalvag Sube Baskantyim, ayrica DMD kas hastastyim, 31
yasindayim. Neredeyse Tiirkiye’de en iyi durumda olan hasta oldugumu sdyliiyor bazi doktorlar.

Bu yasa kadar yasadigim sikintilar1 benden daha iyi anlatabilecek biri oldugunu diisiinmedigim
i¢cin kendim geldim size anlatmaya. ALS hastalig1 ile DMD’nin sorunlar1 neredeyse bire bir aynidir.
Solunum cihazlari, akiilii araglar, fizik tedavi... Ben ailelerden, hastalardan once doktorlarimizin,
ndroloji, kardiyoloji, gogiis hastaliklari, diyetisyen, fizik tedavi vesaire, saglik personeli, yogun bakim
gibi hizmet verenlerin egitime alinmasinin dncelikle 6nemli oldugunu diisiiniiyorum. Mesela diinyada
kas hastaliklariyla ilgili oldugunu bildigimiz Tiirkiye’de bulunan doktorlarimizin muayenehanesinde
bile erisilebilirligi olan bir rampast bile olmayan yerler var. DMD hastas1 ¢ocuklarin kemiklerinin
kirilmaya hazir oldugunu diisiindiigiimiizde, kucaklarda tasinarak ¢ikartilmasi tamamen sakincali ve
tehlikelidir.

Doktorlara hasta yakmlarmin yapmis olduklari siddet, sesli konusma, azarlama, hakaret gibi
davranislar1 istemesek de o giinkii yasattiklar1 zorluklara karsi yapabiliyoruz. Doktorlarimiz bu
haklardan yararlanirken, hemen giivenlik cagirilirken hastalarimiz da doktorlarin yapmis oldugu
siddete, hakarete karsi korunmakta midir? Degilse de hastalar korunmalidir.

Hastanelerde EMG, MR, rontgen, tomografi gibi islemler biz hastalar1 oldukg¢a zorlamaktadir.
Ornegin kan alimirken bile biz DMD kas hastalarinin kontraktiir olusan kollarimizi uzatmamiz istenerek,
bir anda sert bir hareketle uzatip kolumuz ters gevirilerek biz hastalara zarar veriyorlar. Kolumuzu
kaldirmamiz1 istiyorlar ya da kolumuzu kan aldiktan sonra bir anda birakiyorlar. Refakat¢i tutmak
istese de “Siz birakin.” diye tepki gosteriyorlar.

Evde saglik hizmeti alan hastalarimizin ailesi de hastanelerdeki onceliklerden yararlanmalidir.
Solunum cihazinda gocugu olan ve birakacak kimsesi bulunmayan bir anneye rapor ya da benzeri
seyler igin “Hastani birak, gel.” demeleri, o anneyi ve aileyi zora diistirmektedir. Medikal cihazlar o
kadar pahali ki ihtiyag olan cihazlar ALS, DMD, SMA hastalarina ticret ddemeksizin direkt verilmelidir.

SGK birim fiyatlarinda degisiklik yapmamus, giincellememistir. Oysa dolar bazinda bakildiginda
ise cihazlar bayagi bir pahalanmis. Mesela AVAPS cihazi 20-30 bin TL ise SGK bunun 5.134 TL’sini
odiiyor.

Yasam standartlarimizi yiikseltmek ve giizellestirmek i¢in hastalarimizin ihtiyaci olan biitiin
malzemeler hastalara verilmelidir. Hasta karyolasi, yatagi, havali yatagi, 6zellikle akiilii arabalari, yara
olmasin diye oturma minderleri, solunum cihazlari...
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DMD hastalariyla ilgili, biitiin kas hastalariyla ilgili ilag, arastirma, gen tedavi ve merkezlerinin

acilmasini istiyoruz.
Sorunlarimizi yazili olarak da size iletecegi ¢linkii ¢ok liizumlu sey vardir.

Gegen hafta Cumhurbaskanimizin davetiyle Ankara’ya gelmis bulunmaktayim. Cumhurbaskanimiz
da “DMD hastalar1 igin elimizden gelen imkanlari seferber edecefiz.” sozii vermistir. Insallah
Komisyonla birlikte, Cumhurbaskanimizin destegiyle bu sorunlar1 ¢dzecegiz diye umuyorum.

Tesekkiirler.

BASKAN — Cok tesekkiir ederiz.

Giilgiin Ozyigit, sizin de kaydimiz var. Sz istiyor musunuz hasta yakini olarak? Dinlemek isteriz.
DMD HASTASI YAKINI GULGUN OZYIGIT — Evet.

BASKAN — Buyurun.

6.- DMD hastast yakin Giilgiin Ozyigit’in, DMD hastalarinn karsilagtigi sorunlar ve onerileri

hakkinda sunumu

DMD HASTASI YAKINI GULGUN OZYIGIT — Oncelikle herkese tesekkiir ediyorum. Boyle
giizel bir ortamda bulundugumuz i¢in ¢ok sansliyiz. Boyle bir ¢alismanin yillardir hayali pesindeydik
oglumla birlikte ve ALS Dernegimize, gergekten Ismail Bey’e, acilarimizi birlikte yasadigimiz igin. ..
Ciinkii o da bir dernek bagkani ve acilarini bire bir yagayan bir insan. Dernek Baskaniin ayni aciy1
yasamas1 daha farkli oldugu i¢in burada daha farkli anlatimlarimizin daha kolay oldugunu diisiiniiyorum.

Ben de oglum DMD kas hastast oldugu icin, daha 6nce de genetik bir hastalik oldugu igin,
ailemde bulundugu i¢in ben genelde goniillii oldum artik bu konuda. Cumhurbaskani, Bagbakanimiz,
vekillerimiz neredeyse biz hep oralardaydik. Cilinkii yurt disinda yapilan bir siirii ¢alismalarimiz vardi;
gen caligmalari, ilag ¢alismalarimiz. Ve gergekten 6 tane, hemen ¢ikmak {izere olan birgok ilacimiz da
var, Faz III’lerde olan.

Bu konularda biz sizlerin destegi, Sayin Cumhurbaskanimin destegini de istedik. Bu calismalarimiz
biz Tiirkiye’de neden yapamayiz ya da yapamaz miyiz? Bilim insanlarimiza destek verilerek bu bilim
insanlarimizin da ¢aligmasinin 6nii agilmali diye diisliniiyorum, tabii sizler de uygun goriirseniz.

Ayrica biz Caglar’la bire bir yasadigimiz i¢in ve en biiylik yas grubu oldugumuz igin... Ayni
hastalikta oldugu halde, DMD cocuklarimiz, biiyiik ¢cocuklar ile kiigiik cocuklar arasi bir ayrimcilik
bile burada goziikmektedir. Ciinkii Caglar’la biz bu hastaligi bire bir yasamaktayiz. Ozellikle
Cumhurbaskanimizin bizi karsilamaya génderdigi sofér bey bile bu konuda bize sahittir. Ayagini
incittigimiz icin hastaneye kadar gittik; Caglar’i, bizi karsilamaya geldiklerinde. Hastanedeki
personelin... Mesela rontgen ¢ekilmesi gerekmisti. Rontgen cihazlarinin, biliyorsunuz, zemini ¢ok sert
oldugu i¢in... Bizim ¢ocuklarimiz da kemikleri tizerinde durmakta su anda. Afrika’daki ¢ocuk nasilsa
benim oglum da su anda dyle ve bdyle bir stirii DMD hastalarimiz var ve haliyle kuyruk sokumlar1
yara. Bu hastalarimiz i¢in bu konuda da mesela o cihazlarin daha, hani, yumusak zeminler yapilmast
konusunda da desteklerinize ihtiyacimiz var. Ve yasadigimiz sikinti, personel “Rontgen ¢ektirmek icin
rontgen cihazina koymamiz lazim.” diyor. Biz de diyoruz ki: Cok zor ¢ilinkii sekiz saatlik bir yoldan
geldik ve ayagini incittik, dogru buraya geldik. Ama personelin tepkisi ve bagirip cagirmasiyla... Hatta
biz orada sedyedeki o kaucugu alip oraya koyarak oradan rontgen ¢ektirmesini istedik ama personelin
kars1 davraniglari... Ve biz DMD c¢ocuklar hep kavga icinde olmus oluyoruz ve biz DMD’liler kavgaci,
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DMD degil de biitiin kas hastalarimiz ya da ALS... Ciinkii biitiin sorunlari yasiyoruz. O yiizden kavgact
durumuna, biz bu durumlara diismek istemiyoruz. O yilizden bunun da acilen ¢6ziilmesi gerektigine
inantyorum.

Ayrica Antalya’da biz zaten 2013 yilinda Saglik Bakanimizla bir siirli randevular alarak, ilag
caligmalarimizi baslatarak bir dernegimizin —isim vermeyecegim su anda- ¢aligmalariyla Saglk
Bakanlig1 6niinde eylemler degil aslinda da sesimizi duyurabilmek maksadiyla yaptigimiz ¢caligmalarda
Faz III’e gelmis bir ¢aligmayi... Ataluren mesela, PTC124 ilacimiz kullanilmaya acilmis ve her
ilde birimler agilmasi igin bir siirii destek sozii verilmisti. Ama bu her ilde agilmamis, her nedense
kapatilmis ve su anda diizgiin olarak 2 tane birimimiz ¢alismakta. Ozellikle Antalya’y1 bu konuda
kutlamak istiyorum, gercekten siiper bir ekiple calistyorlar. Hatta bir hasta gittiginde, elinden tutarak
hangi doktor, nereye gidecekse bir bir gdndererek orada hasta hi¢ zorlanmadan ve yorulmadan o giin,
tek bir giinde hastanin biitiin tahlil ve ne gerekiyorsa yapilip ¢ikiliyor. Ayrica su anda Bakirkdy Sadi
Konuk Hastanemizde de bir kas hastaligi boliimii var ama oradaki personelin ben yeterli oldugunu
diistinmiiyorum ¢iinkii DMD hastaligint taniyan bir insanin daha hassas davranilmasi gerektigini
diisiindiigiinii diigtinmek istiyorum. Ciinkii orada gérevli bir hemsiremizin biz mama raporu yazdirmaya
gittigimizde tersleyerek ve de “Daha sonra gelin.” diyerek ya da “Ben bilemem. Iste orada, baki.”
demesinin yerine, ayni Antalya’daki gibi bizlere destek verilmesini istiyorum ben, sizlerden de rica
ediyorum bu konuda da.

Tiim sehir hastanelerinde ayrica bu polikliniklerin, kas hastaliklartyla ilgili, kronik hastaliklarla
ilgili olarak polikliniklerin agilmasini... Ben mesela Istanbul’la ta Isparta’dan geldim ve bir poliklinik
actiramadigim igin ve oglumun durumunun ciddiyetini bildigim i¢in ben Istanbul’dayim su anda
ikametgdhimi aldirmak durumundayim. BPAP cihazlar1 bozuldugunda nereye basvuracagimizi
bilemedigimiz ve bir siirii sorunlarimiz oldugu i¢in bu konuda, mesela arizalandiginda 7/24 yedek bir
cihazin verilmesini, medikalcilerden de bunu talep ediyoruz ayrica.

Hastanelerden rapor almak c¢ilesine bir son verilmeli. Yenileme ihtiyaci duyulan hastalarimizin aile
hekimi, evde saglik ekibi tarafindan degerlendirme yapilarak hastanede dolasmadan ¢6ziim bulunmasi
konusunda ¢6ziim bulunmali.

Solunum cihazlar1 arizalandiginda firmalarm yedek cihazlar vermesinin de tabii ki ¢ok dnemli
oldugunu diisiiniiyorum. Elektrik kesildiginden solunum cihazlari kullanan hastalarimiz gii¢ kaynaklari
destegi de verilmeli ayrica, bu konuda da destek istiyoruz.

Ayrica belediyedeki hasta tagsima araglari, minibiislerimiz var, liftli araglarimiz.

ALS, DMD, SMA, MS hastalarimiz da aynmi sorunlar1 yasadigi i¢in daha hassas olmalarini ve
boyun destekleri 6nemli oldugundan dolay1 bu hastalarimiza 6zverili olarak davranilmasini ve bu
konuda arag¢ soforlerinin de egitime alinmasini rica ediyorum.

Bir de akdilii arag... Giizel bir hizmet aslinda akiilii araglar1 vermek, dagitmak gibi ama o DMD
ya da kas hastalarimiza uygun olmadigi i¢in bence bu konu da ¢ok dnemlidir. Ciinkii skolyoz olup bir
stirli daha ¢ok hastaliga sebep oluyor, skolyozdan tutun... Tabii, bu da hem devletimize biitge zorlamasi
oluyor... Bence dnceden tedbirini almak gerekli diye diisiiniiyorum.

Acil ve onemli konulardan bir tanesi de benim igin, bez kullanan hastalarimizin temizligi
konusunda... Bez aldik, tamam, peki nasil temizlenecek bu hastalar? Ve mecbur pecete, tuvalet
kagidi, 1slak mendil, bunlart kullanacagiz bu yiizden. Bunlar da SGK tarafindan karsilanmali diye
diisiinliyorum.
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Yiizde 90 ve iizeri hastalarimizin taginmasi i¢in otomobil, minibiis gibi araglar gerekli ve biz... Ya
aslinda sOyle bir sey: Mercedes bizim i¢in ne kadar konforlu, degil mi? Ama biz konfor istemiyoruz
ki. Bizim konforumuz zaten bu araglarin, ¢ocuklarimizin araglarinin bu araglar konusunda ona
erigebilmeleri... Ama bu yonden de akiilii araglarimiz oldugu icin, minibiis, yliksek tavanli araclar
gerekli oldugu igin, bunlar ticariye gectigi icin de OTV, KDV degerleri cok az gegmekte. Bu konuda
da acil ¢6ziim tretilmelidir.

Evde bakim alan annelerimiz 6zellikle hi¢ sigortasi olmayan —sigorta meselesi ¢ok dnemli ¢linkii-
ailelerimiz, hastasina bakacak diye zaten baska bir iste calisamiyor ve hig sigorta girisi yok. Sigortasi
bulunmayan bu ailelerimizin sigorta meselesi de ¢ok onemli. Hastasi vefat ettikten sonra ayligi da
kesilecegi i¢in, bu insanin da yas1 gegmis olacak ve 50-55 yaslarinda olacak, bu aileyi hangi is merkezi
alacak? Bu ylizden, bakamayacak ve primini 6deyemeyecek, ayligi kesilmeden 6deyemeyecek olan
ailelerimizin, bdyle hasta bakan ailelerimizin sigorta meselesi de dnemli bir konu, sigorta meselesi acilen
¢oziilmeli. Cok az da olsa deginebildigim kadar olan sorunlarimizin ¢6ziim noktasinda bulundugumuz
ALS dernegimiz ve kas hastaliklar1 dernegimiz olmak iizere bunlara tesekkiir ediyoruz.

Ayrica bir konuyu unuttum ben, ambulanslarimiz bizi almaya geldiklerinde giizel, sorun yok,
gotlirliyorlar ama geri donmek isterken getirmiyorlar, doktorlardan bir yazi istiyorlar. Ciinkii ben artik
iyilesmedim hastaneye gidince, o yatakla, ambulansla geri gelmeliyim. Bunlar da ciizi bir miktar para
istiyorlar ambulanslar. Bu konuda da diizenlemenin yapilmasini sizden rica ediyorum. Oliimciil ve
caresiz hastalikla yasayan ailelerimiz korunmali, onlarin maddi manevi desteklenmesini sizden rica
ediyorum. (Alkislar)

Tesekkiirler.
BASKAN - Giilgiin Hanim tesekkiir ediyoruz.
Sadik Mehmet Ciftci Bey, buyurun.

7.- Mersin Duchenne Kas Hastaligi ile Miicadele Dernegi Temsilcisi Sadik Mehmet Cifici’ nin,
DMD hastalarimin karsilastigi sorunlar ve éneriler hakkinda sunumu

MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI TEMSILCIST SADIK
MEHMET CIFTCI — Tesekkiir ediyorum.

Kendim ziraat mithendisiyim. Bir oglum var, 3 yasinda DMD hastasi. Bugiin burada bulunmamin
sebebi, bu ¢ocuklarimizin hepsinin yasadigi medikal sorunlarla ilgili sikintilart dile getirmek. Tabii,
Giilgiin Hanim ve Caglar kardesimiz birtakim seyleri soylediler ama bunlarin detaylarina girerek
bunlarm tam olarak neler oldugunu, sorunlarin nerede yasandigini agiklamak istiyorum.

Oncelikli olarak SGK, CPAP, BPAP, mekanik ventilator veya aksesuarlari temini icin uyku
testi, CPAP titrasyon testleri veya ilgili brangin gogiis hastaliklarindan heyet raporunu istemektedir.
DMD hastalarinda, 6zellikle 16 yas ve lstii ¢ocuklarda BPAP cihazinin kullanilmasi gerekmektedir.
Avrupa’da bunu zaten direkt kullaniyorlar, ¢linkii daha sonra solunum gerilemeye basladigi zaman
bunun geri déniisiimii olmuyor, ¢cok zor tedavi ediliyor. Bu sebepten dolay1, uyku testi yapilirken bizim
¢ocuklarimizda soyle bir sikint1 var: 16 yasindaki ¢ocuk uyku testine girdiginde uyku sikintisi yastyor
zaten bunlar. Dolayisiyla, bu teste girdiginde verimli bir uyku olmuyor. Bu uyku olmadigi zaman da
doktor bu cihazi yazmiyor. Bir sonraki uyku testi i¢in de bir ila {i¢ ayin gegmesi gerekiyor, bu ¢ok biiyiik
bir zaman zarfi bizim ¢ocuklarimiz i¢in. Dolayisiyla, o arada solunumda sikintiya giriyorlar. Her gegen
giin hasta i¢in risk tagiyor. Yasa bagli olarak doktorlarin bu cihazlari yazmasini istiyoruz. Yani bu ¢ocuk
16 yasina girdiginde aslinda herhangi bir teste tabi tutulmadan bu BPAP cihazinin bu ¢ocuklarimiza
yazilmasini istiyoruz.
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Eger bu cihaz olmazsa trakeostomi riski kaginilmaz oluyor. Yani ¢ocuga Trakeostomi agilmak
zorunda kalimiyor. Bu defa hem bizim agcimizdan hem devlet agisindan masraflar biiyiimeye basliyor.
Trakeostomi agilan hastalarda aspire cihazi ve ventilator makinesi kullaniliyor. Bu cihazlarin temininde
aileler ¢ok zorluk g¢ekiyorlar. Trakeostomi agilinca yogun bakimda hastanenin cihazinda kalryor, belli
bir stire aile eger teminini yapamazsa uzun siire kalan ¢ocuklarimizda var. Temin yapamazsa uzun siire
kalan ¢ocuklarda enfeksiyonlara sebep oluyor. Cihazlarda devletin verdigi katki bu katkinin artmasint
ve bu cihazlarin zamaninda, herhangi bir teste gerek kalmadan verilmesini istiyoruz. Bu cihazlarin
bazilarinin fiyatlarii da su sekilde aciklayalim: CPAP cihazi1 702 lira devletin geri 6demesi sekli,
otomatik CPAP cihazi 1.404 TL, BPAP cihaz1 2.214 TL, BPAP ST 5.184 TL, mekanik ventilator —az
once de bahsedildigi gibi- 9720 TL, aspire cihazi 325 TL.

Devletin hi¢ karsilamadigi, ailelerin kendi imkanlariyla aldiklari medikal cihazlar da var, bunlar
¢ok pahali cihazlar, onlardan da bahsedecegim. Mesela, aspirasyon sondasini hasta 10 kutu kullanilirken
1 kutusunu devlet karsiliyor Kutu fiyat1 190 lira bunun. Ventilatér hortumu 600 lira ve bu ventilator
hortumunun alt1 ayda 1 degismesi gerek. Devletin karsiladigi plastik kaniiller var. Bu plastik kaniiller,
kaniil daralinca kullanilamiyor. Aslinda burada silikon kantiller var, bu silikon kantiller ¢ok daha iyi.
Bu silikon kaniillerin fiyatlar1 1.100 lira ama bunu iiziin siire kullanabiliyor hasta. Bu plastik kantillerin
yerine silikon kaniillerin kullanilmasini istiyoruz.

Oksiirme makinesi: DMD’li gocuklarda yas biiyiidiikge &ksiirme yetisi kayboluyor, Sksiiremiyorlar.
Dolayisiyla, balgam cigerde birikiyor. Atamadiklari i¢in balgami solunumda biiyiik sikintilar ortaya
¢ikiyor. Bu cihaz 35 bin lira. devlet destegi hi¢ yok bu cihazin da SUT kapsamina girmesini istiyoruz.

Akiilii arag: Devlet destegi 2.500 lira. Cocuklar i¢in alinacak aracin skolyoz olusma ihtimali
diistiniiliip alinmas1 gerekli. Her akiilii ara¢ da saglikli olmuyor. Eger o ¢ocuga uygun bir akiilii arag
olmazsa bu, skolyoz gelisiyor. Bunun baza alarak, yani i¢erisine bir tertibat konularak alinan fiyati 6 bin
liradan bagliyor. Bunun i¢in de destek istiyoruz hala akiilii arac1 olmayan ¢ocuklarimiz var. Biz dernek
olarak da bu ¢ocuklarimiza elimizden geldigince bu araglari temin etmeye calisiyoruz.

On yildir siirekli medikal {iriinlere zam yapiliyor. On yildan beri bu zamlar devam ediyor. Fakat
devletimizin vermis oldugu destek payinda bir degisiklik olmadi. Bu paylarin tekrar diizenlenmesini
istiyoruz biz.

Bahsi gecen biitiin cihazlar yasam kalitesini artirmak i¢in kullaniliyor. Bu cihazlar temin edilmezse
hayatlar tehlikede. Bizler bunlara ihtiya¢c duyan aileleriz. Engelli hayatlar1 zaten zorluk igerisinde,
bunlar1 alarak miicadele vermek zorundayiz yani zaten bir zorluk igerisindeyken bir de bunlar igin
miicadele veriyoruz. Agikcasi bu konuda devletimizin destegini bekliyoruz.

Cihaz temini i¢in de s6yle sikintilarimiz var: Cihaz temini i¢in SGK ilk 6nce kuruma bagvurmamizi
istemektedir. SGK merkez miidiirlikklerine bagli iadeli cihazlar servisine gitmeniz gerekmektedir.
Iadeli cihazlar servisi, raporlarimizi ve evraklarimizi inceliyor, belirtilen cihazi alip alamayacagmnizi
onayliyor. SGK stoklarinda mevcut olan cihazlarit SGK herhangi bir {icret istemeksizin size veriyor
ancak bakim veya aksesuarlarmi karsilamiyor. Simdi, bu hani sdyle diistiniilebilir: “Devlet, cihazi
temin ediyor, bunun yedek parcasi, bakim ve aksesuarlar1 da kendileri karsilasin.” Ancak sdyle bir
anekdot sdyleyeyim size, bir hasta yakini anekdotu. Bizim i¢cimizde &yle aileler var ki mesela baba
ayrilmig, anne ve ¢ocuk birlikte yasiyor, ¢ocuk 21 yasina gelmis, engelli aylig1 aliyorlar ve annesine
diyor ki: “Eger ben dliirsem sen nasil hayatini idame ettireceksin?”” Simdi, bu durumda olan ailelerimiz
var. Dolayisiyla, bu diger degismesi gereken parcalarin da maliyetleri aslinda biiyiik bir kiilfet getiriyor
aileye.
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SGK, stoklarinda mevcut olan cihazlar1 SGK herhangi bir {icret istemeksizin size veriyor.
Ancak bakim ve aksesuarlarina karismaz, hortum, maske, filtre ve benzeri... SGK yeni cihaz alimi
yapmadigindan size verilen cihaz daha 6nceden kullanilmis olacaktir. Stoklarinda cihaz yoksa size
“Disaridan temin edebilirsiniz.” denir ve “Kurum stoklarinda yoktur.” diye rapor verir veya regetenin
arkasini onaylar, onaymni aldiktan sonra istediginiz yerden bu cihazi temin edebilirsiniz. Fakat bu
firmanin cihazlar1 satmaya yetkili oldugunu belirtir belge ve Ulusal Bilgi Bankasi kaydinin olmasina
dikkat edilmesi gerekir.

Kurum cihaz i¢in sizden “Kurum stoklarinda yoktur.” onayli raporunuzu ve regetenizi zimmet ve
taahhiitnamenizi alir, garanti belgesini, firma yetki belgesi, cihazin UBB kaydi, cihazin UBB etiketi...
SGK size cihazin digaridan alabilmeniz onaymi verdikten sonra cihazin belirli bir kismim karsilar
ve bunun karsiliginda cihazi size zimmetler ve gerektigi durumlarda cihazi iade etmekle yiikiimli
olursunuz. Simdi, burada da iste ailenin durumu kotliyse zaten o 6demesi gereken miktar1 6deyemez.
Yani bununla ilgili aslinda baska bir sey gelistirmek gerekiyor. Clinkii, bununla ilgili bizim dernegimize
¢ok fazla talep geliyor. Cocugun ihtiyaci var, tamam devlet karsiliyor ama ilk etapta bunu ddeyecek
para yok mesela 10 bin, 15 bin gibi rakamlar telaffuz edildigi zaman aile diyor ki: “Benim bu kadar
param yok, alamiyorum.”

Gerektigi durumlarda cihazi iade etmekle yiikiimlii olursunuz. A¢iklamak gerekirse SGK sizden
cihazi belirledigi tutarlarda satin alir ve size kullanmak iizere zimmet eder. SGK ayrica, cihazinizin
kullanilip kullanilmadigimni yillik olarak kontrol edebilir. SGK’yle ilgili bizim yasadigimiz en biiyiik
sikintilar bunlar, dile getirmek gerekirse.

Bunun disinda, ayrica, gecen toplantida da bu konu iizerinden gidildi ama bizim de buna ilave
etmek istedigimiz bazi seyler var ilaglar konusunda. Maalesef, nadir hastaliklar, hasta sayilarinin
azligindan dolay1 biyiik ila¢ firmalarmin ilgisini ¢ekmiyor. Bu sebeple nadir hastaliklarla ilgili ilag
gelistiren biiyiik ilag firmalari neredeyse hi¢ yok. DMD alaninda da bu boyle, ilag gelistirmesi yapan
firmalar bilim adamlarinin kurdugu kii¢iik firmalar oluyor. Su anda DMD alanindaki tek biiyiik firma
Pfizer, o da gen terapisi lizerine ¢alisan kiigiik bir firma olan Bamboo Theraputics’i 2016 yilinda satin
alarak girdi. Bunun haricinde, bizler i¢in ilag gelistirmeye ¢alisan firmalarin hepsi kiigiik ilag firmalari.
Bunun baslica sebebi pazarin kiigiikliigii, hasta sayisinin az olmasindan kaynakli. Bu firmalar da
olmazsa nadir hastaliklar i¢in ilag gelistirmeye ¢alisan hi¢ kimse kalmayacak.

Bu sebeple, nadir hastalik iizerine g¢alisilan ve tedavisi olmayan Oliimciil hastaliklar tizerine
calisan firmalara pozitif ayrimeilik yapilmalidir ve yapiliyor da. Yetim ilag statiisii, vergi avantajlari,
muafiyetler ve 7 yil patent statiileri gibi avantajlari var. {lacin bir fayda gosterdigine iliskin ibare varsa
ilacin onaylanmas: tiim fazlar tamamlanmadan olabiliyor, onaylandiktan sonra ileriki yillarda ilacin
etkisi tizerine faaliyet gdsteren firmalarin ilag caligmalarina yer verilebiliyor.

Nadir hastalik ilaglarinin etkilendiginin kanitlanmasi diger biiyiik kitlelere hitap eden ilaglarla
kiyaslandiginda ¢ok daha zordur. Yani bir nadir hastaligin ilaci, verdiginiz anda hemen bir y1l igerisinde
veya li¢ ay igerisinde etkisini gostermiyor, belki bu birkag yila yayilabiliyor. Ciinkii klinik ¢alismaya
uygun kriterlerde istatistiksel olarak uygun sonuclar1 verecek hasta sayilarina ulagsmak ¢ok zordur.
Ozellikle, faz 3 caligmalarma katilacak hasta sayisi ve drneklem grubu ne kadar genis olursa gruptaki
istatistiki sapmalar o kadar az olur ve ilag etkinligini kanitlamak o kadar kolay olur. Diger hastalik
tiplerinde faz 3’te binli sayilarda hastalar tek bir iilkede bulunabiliyorken DMD gibi hastalarda 200
hasta sayis1 dahi uluslararasi birgok merkez ve hastanelerin katilimiyla dahi ulagilamiyor bunlara.
Ulasilsa bile bunlar homojen bir grubu tam anlamiyla temsil edemiyor ve ¢alismaya farkli iilkelerden
katilan merkezlerin arasindaki optimizasyonu saglamak ¢ok zor oluyor. Birka¢ hastadaki gerileme
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ya da farkli bir durum, tiim calima datasin1 kii¢iik 6rneklem grubundan dolay: olumsuz etkileyip faz
3 caligmasimin istenilen sonuglari verememesiyle sonuglanabiliyor. Bu sebeple, bir ilag etkin olsa
dahi kinik denemelerin bahsettigim dizayn zorluklarindan dolay1 bu etkinligi bir-iki yillik bir siirede
gosterebilmesi miimkiin olamayabiliyor .

Nadir hastaliklar i¢in gelistirilen ilaglar degerlendirilirken bu hususlar hep g6z Oniinde
bulundurulmalidir. Yurt disinda FDA ve EMA gibi kurumlar kararlarin1 son yillarda bu gercege gore
vermektedirler. Nadir hastaliklar ve 6zelikle DMD ¢ok zor bir hastalik. Maalesef, mucize bir ilacin
bir giinde gecirebilecegi bir hastalik degil, piyasa az etkili, orta etkili ve belki ¢ok etkili ilaglarm
¢tkmasini bekliyoruz. Bu ilaglar etkilerine gore fiyatlandirilabilirler, bunlar pahali da olabilirler ama
higbiri hastaligi durdurmak i¢in tek basina yararli olamayabilir. Ancak, az etkisi de olsa bu ilaglarin
piyasaya c¢ikmasi ve onaylanmasi ¢ok 6nemli. Ciinkii ancak bu sayede AIDS gibi kanser gibi ¢oklu
ilag kullanimiyla yani kokteyl tedavilerle DMD, kontrol altina alinabilen kronik bir hastalik haline
doniisebilir. Bunun i¢in ilaglarin ruhsatlanmasi ve onaylanmasi gerekmektedir. Nadir hastalik ilaglarina
diinyada bu gozle bakilmakta ve bu sekilde degerlendirilmektedir.

Hasta sayisinin azlig1 ve ilag gelistirmenin ¢ok masrafli olmasi ve kapitalist diizen sebebiyle yeni
piyasaya cikan smirlt etkisi de olsa ki bir DMD’li cocugun yatakta kendi bagina dénmesi bile hastalik
icin ¢ok biiylik bir gelismedir yani kullanilan ilagla. Ya da trakeostominin bir y1l sonra agilmasi ve hayat
kalitesinin bir-iki y1l daha uzun siirmesi dahi bizim igin 6nemli bir seydir, ilaglar pahali ilaglar olsa bile.

Devletimizden beklentimiz bu ilaglar1 gelistiren ila¢ firmalarin1 ¢agirarak devletimizin biitgesi
ve ilacin faydasina gore en uygun fiyatlarla bu ilaglarin hastalarimiza ulastirilmasidir. Devletimiz bu
konuda, bu siirecleri SMA ve DMD i¢in piyasaya ¢ikan ilaglarda en iyi sekilde ylirtitebilmistir. Bundan
sonra olan ilaclarda da ayni destegi, bu bakis agisiyla beklemekteyiz. Hatta bu noktada onaylanacak bir
tedavinin, teknik sebeplerden 6tiirli yurt i¢inde uygulanmasi miimkiin degilse bile bu ¢ocuklarimizin
tedavilerinin, ddemeleri ve gozetimi Saglik Bakanligi ve SGK nezdinde olmak iizere yurt disinda
yapilabilmesini istemekteyiz. Biz burada ilaclarin fiyatlarindan daha ziyade, eger bir cocugumuza
bir nebze etkili olacaksa bile bunlarin karsilanarak bu ¢ocuklar1 gelecege tagimak istiyoruz. Ciinkdi,
inantyoruz ki gelecekte bu ilaglarla ilgili cocuklarimizi kurtarabilmek adina giizel seyler olacak. Bu
cocuklara ¢ok kiiciik etkileri olsa biz ¢ocuklarimizi gelecege tasimak adina bu ilaglarin karsilanmasini
beklemekteyiz agikgasi.

Builag konusuna da degindikten sonra, son olarak fazla zaman almadan sunu belirtmek isteyecegim:
Bu ¢ocuklarin egitim hayatinda yasadig: biiytik sikintilar var. Aslinda bununla ilgili diizenlemeler de
var ama ben ¢ok basit bir 6rnekle bunu anlatacagim. Bu ¢ocuklarin siniflarinin ya birinci katta olmasi
gerekiyor ya da okulda bir asansor olmasi gerekiyor. Bununla ilgili diizenleme de var, ancak idareciler
bu diizenlemeyi ya bilmiyor ya yok sayiyor. Uygulayanlar1 ben burada tenzih ederim ama bu konuyla
ilgili, dernek olarak ¢ok sikdyet aliyoruz. Bugiin hala, ¢ocugunu okutmak igin sirtinda 3 kat tasiyan
hamile annelerimiz var yani biz buna sahit oluyoruz. Biz bu konuda Milli Egitim Bakanligimizdan
okullara bu konuyla ilgili yeterince agik ve uygulayici bir resmi yazi yazmasini bekliyoruz. Benim bu
konuyla ilgili —daha sonraki toplantilara da katilma olanagimiz olabilir mi bilmiyorum, insallah olur
ama- soyleyeceklerim bu kadar.

Degerli Baskanimiza ve Komisyon iiyesi vekillerimize bizlere s6z hakk: verdiklerinden dolay1 ¢ok
tesekkiir ediyoruz, sabirla dinlediginizden dolay1. Saygilarimizi sunuyoruz.

BASKAN — Sadik Bey’e tesekkiir ediyoruz sunumu igin.

Buyurun Semra Hanim.
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SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Sadik Bey’e temsilci olmasindan 6tiirii bir soru yoneltmek
istiyorum. Bize sosyal medyadan ¢ok sik su ifadeler geliyor: “Fizik tedavi raporu alabilmek icin ciddi
sikintilar yastyoruz, aylarca bekliyoruz bu raporu alabilmek icin.” Sanirim alabilmek i¢in yiizde 20
engelli olmas1 gerekiyor ama bu sikintilarin igerigini ¢ok fazla agmiyorlar. Hani bu sikintilar nelerdir?
Hani ¢oziicli olabilmek agisindan sdylityorum.

MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI TEMSILCISI SADIK
MEHMET CIFTCI — Simdi, burada sikint1 tek bir yénde olmuyor. Mesela, herkesin yasadigi sikinti
farkli farkli oluyor. Evet, bazen siradan dolay1 hasta yakinlar1 ¢ok fazla bekliyor olabiliyor. Bazen
de sistemden kaynaklanan sikintilardan dolay1 hasta yakini bize bir durumu iletiyor. Bir tane drnek
verecegim sadece: Mesela COZGER bizim icin cok énemli bir sey sundu, cok giizel seyler sundu ama
orada yasanan bir sikint1 var. Ailenin bana anlattig1, benim ¢dzmeye calistigim sekliyle size anlatayim:
Cocugun 18 yasina girmesine iki-ii¢ ay var, bu ¢ocuk, cocuk ndrolojisi boliimiine gidiyor rapor alabilmek
i¢in ama diyorlar ki COZGER kapsaminda, “Sen artik buradan almayacaksin bunu, gideceksin yetiskin
bolimiinden alacaksin.” Yetigkin bolimiine gittigi zaman da diyorlar ki: “Sen heniiz yetigkin degilsin,
biz sana bu raporu vermis olsak bile sen bu raporu 18 yasina girdikten sonra kullanacaksin.” Bu sadece
bir 6rnek ama bunun disinda farkli 6rnekler var yani tek bir seye odaklanmayalim. Evet, aileler sikintt
¢ekiyor ama sosyal medya tlizerinden size her sikintinin detaymi ayri ayri yazacak olsalar inanin o
zaman bu konu ¢ok daha fazla karisacak ama burada yaganan sikintilar var.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Yani hani amacimiz nihayetinde bu sikintilar1 ¢dzebilmek,
hastalara faydali bir sey ¢ikartabilmek. O yilizden soruyorum hani eger bu Komisyondan g¢ikacak
kararlarla bu sikintilar ¢oziilebilecekse o sikintilarin da dile gelmesi gerekiyor.

MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI TEMSILCIST SADIK
MEHMET CIFTCI — Evet, ben iste o yiizden dedim daha sonraki toplantilarda tekrar katilabilme
olasiligimiz varsa simdi ¢ok fazla zaman almamak i¢in biz konunun sadece bir kismina degindik ama
daha ileriki boliimlerde toplantiya katilma imkanimiz olursa yasadigimiz sikintilarla ilgili daha farkl
yonlere de yonelecegiz. Yani bu sdylemis oldugunuz raporlarla ve fizik tedaviyle ilgili sorunlar1 farklt
bir toplantida yine dile getirmeye ¢alisacagiz.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Sadik Bey, tabii ki toplantilara katilma konusunda talebiniz oldugu zaman iletebilirsiniz. Ayrica
metin olarak, yazili olarak da sunumlarla ilgili tespitlerinizi yine gelecekte de iletin, simdiki raporunuzun
disinda. Bu isi en ince detayina kadar incelemek istiyoruz, Komisyonumuzun bu konudaki yaklagimi
bu. Ben tesekkiir ediyorum.

Buyurun Ismail Bey.

ISMAIL GUNES (Usak) — Ben de buraya kadar zahmet edip gelen hem Baskanimiz Ismail Gokgek
Bey’e, diger taraftan Alper Kaya’ya, Caglar Ozyigit kardesimize gercekten de ¢ok tesekkiir ederiz. Yani
bir arabanin arkasinda tekerlekli sandalyede gelmek ¢ok zor bir is. Yani burada hi¢ ambulansa binip
bir yere seyahat etmigliginiz var m1? Gergekten de ¢ok zordur. Cilink{i amortisor sistemleri ¢ok uygun
degildir, belki bunlar da diizeltilebilir.

Bir de tabii ki “Hekimden degil ¢gekenden sor.” derler, bu gergekten de cok dogru bir s6z. Sizler bunu
tiim detaylarryla yasiyorsunuz, buradaki sorunlari, ihtiyaclarinizi da gergekten bize bildiriyorsunuz,
bunun i¢in biz sizlere tesekkiir ederiz.
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Diger taraftan, Giilgiin Hanim’mn sunu ifade etmesi ¢ok Onemli: Hastanelerdeki c¢alisan
personelimizin, tabii sizi anlamadigini ve size diger insanlar gibi davrandigini, iste bir kan almada,
rontgen servisinde benzer sekilde davrandigini... Tabii, hastanede c¢ok ¢esitli personellerimiz
calistyor ve bunlarin tiim hastaliklarin detaylarini bilmesi, hassasiyetlerini bilmesi... Yani bu hastalig
¢ekmek, bu hastalif1 tedavi etmek, onlarla iliski kurmak farkli bir seydir. Bu konuda en azindan
Saglik Bakanligimizin veya diger 6zel hastanelerdeki yetkililerimizin, ¢alisanlarimiza bu hassas
hastalar noktasinda egitim vermesi gerektiginin ¢ok yerinde olacagini diisiiniiyoruz. Yani sizler gibi
veya size benzer, farkli magduriyetleri olan hastalarla karsilastiklarinda empati yapip onlara nasil
davranabilecegini bilmesi lazim. Tabii, biz saglik ¢alisanlarinin ¢alisma sartlarinin ¢ok yogun oldugunu,
¢ok kisiye hizmet vermek zorunda olduklarimi biliyoruz ama bu hassasiyetleri hi¢cbir zaman goz ardi
etmemek gerektigini diigiiniiyorum. Ama sundan emin olun ki: Bunun bilincinde olan, 6zellikle yogun
bakimda galisan saglik ¢alisanlarimiz bu konuda ¢ok 6zverili ¢aligiyor, ¢ok hassas ¢alisiyor ama sizlerle
¢ok sik1 temasi olmayan veya sizleri anlamakta giigliik ¢eken diger personellerdeki bu hassasiyet tabii
ki daha az.

Diger taraftan, gercekten de iste bazi cihazlardaki SGK’nin 6demeleri konusundaki ve 6denmeyen
kisimlar konusundaki haklilik paylarimiz ger¢ekten de ¢ok yiiksek. Ben buraya kadar gelerek bu
Komisyona destek verdiginiz i¢in her birinize canigoniilden tesekkiir ederim, hos geldiniz, sefa geldiniz
diyorum.

BASKAN — Ece Hanim, buyurun.

8.- SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Ece Soyer Demir 'in,
SMA hastalarmmin sosyal istihdam ve egitim alaminda karsilastiklar: sorunlar ve énerileri hakkinda
sunumu

SMAHASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI
ECE SOYER DEMIR — Sayin Baskanim, degerli iiyeler; hepinizi saygiyla selamliyorum.

Benim SMA tip 1 hastasi bir oglum var. Birazdan Kiirsat Hocam Dernegimizin taleplerini size
saglik alaninda anlatacak ama ben bir anne olarak, sorunlar1 bire bir yagayan birisi olarak size sosyal
istihdam ve egitim alanindaki sorunlarimizdan séz edecegim. Oncelikle egitim alaninda karsilastigimiz
sorunlardan s6z etmek istiyorum. Milli Egitim Bakanliginin yetkilileri de santyorum buradalar. Bizim
hastalarimiz, hastanede saglik kurulu raporu aldiktan sonra rehberlik aragtirma merkezlerine bagvurarak
RAM raporu alyorlar. Burada egitsel ihtiyaclarma gore farkli kurumlara yonlendiriliyorlar. Ozel
egitim okullar1, 6zel egitim alt siniflar1 ya da tam zamanl kaynastirma ya da evde egitim seklinde. Ayni
zamanda bu dgrenciler bu raporlarla yasitlarinin seviyesine yetismek icin de destek egitim sinifi ve
ozel egitim rehabilitasyon merkezlerindeki egitimlerden faydalaniyorlar. 2018 eyliil itibartyla kamerali
sisteme geg¢ildi. Bunun artilar eksileri ¢ok tartisildi, ben su anda buna deginmeyecegim ama bununla
birlikte magdur olan bir grup var, evde egitim alan hastalarimiz, buna deginmek istiyorum.

Takdir edersiniz ki 6 tane cihaza bagli bir ¢ocugun rehabilitasyon merkezine giderek egitim
almasi ¢ok zor. Bunun ¢esitli sebepleri var, birincisi, cihazlarin bazilarinin bataryali, bazilarinin
bataryasiz olmasi. Tkincisi, cocugu tasima sirasinda ¢ocuklarda zaten kas gevsekligi mevcut ve buna
bagl olarak ikincil baz1 sikintilar da yasantyor, iste ¢ikiklar, kiriklar gibi; hastay: tasima sirasinda
yasanan zorluklar. Dolayisiyla, biz ¢ocuklarimizi bu kurumlara gotiirmekte ¢ok zorlantyoruz. Nasil ki
Milli Egitim Bakanligina bagvurdugumuzda bizim hastalarimiza 6zel olarak eve dgretmen geliyorsa
rehabilitasyon merkezinde de ayni bu sekilde hakkimizdan faydalanmak istiyoruz. Siz de biliyorsunuz
ki rehabilitasyon merkezindeki 8 saat hakkimizi hem egitim hem de fizik tedavi olarak kullaniyoruz
ve bizim 6zellikle, cihaza bagli hastalarimiz bunu fizik tedavi olarak kullanmay: tercih ediyorlar. Ama
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bunu kullanamadigimiz zaman bizim eve 6zel olarak fizyoterapist getirmemiz gerekiyor. Yasadigimiz
ile gore fizyoterapist seanslarmin fiyatlart degisebilir ama 100 ile 200 lira arasinda dersek ve bunu
ortalama yiizde 150 lira olarak hesaplarsak haftada 300, ayda da 1.200 lira gibi bir maliyeti oluyor; sirf
bundan faydalanamadigimiz icin, ekstra fizyoterapist getirttigimiz i¢in.

Cocuklarin tek gideri bu olsa yine karsilanabilir ama bununla birlikte sarf malzemeleri, tibbi
cihazlari, yiiksek gelen elektrik faturalari, ailelerimizi bu konuda ¢ok zorluyorlar. Milli Egitim
Bakanligryla bizim gériismelerimiz, temaslarimiz olmustu. Yaklasik alti-yedi aydir bekliyoruz, hatta
belki daha uzun bir zaman oldu ama bununla ilgili bir sonu¢ alamadik. Bununla ilgili ¢alismalariniz
devam ediyor mu, bir gelisme var mi? Ben bunu dgrenmek istiyorum Milli Egitim Bakanligi
yetkililerinden.

MILLI EGITIM BAKANLIGI TEMSILCiSIi MUHAMMET OMER ARVAS — Bununla ilgili
bir yonetmelik degisik taslagi hazirlandi, Ozel Egitim Kurumlar1 Genel Miidiirliigii tarafindan
gonderildi, yakin bir zamanda degisecektir. Sadece evde egitimle ilgili, bedensel yetersizligi olanlar
faydalanabiliyordu. Bunu kapsaminda genislettik ayn1 zamanda, yonetmelik degisikligi yayinlandigi
zaman goreceksiniz.

SMAHASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI
ECE SOYER DEMIR — Cok memnun oldum bunu duyduguma.

Bir digeri, sosyal alandaki taleplerimiz. Ben de buraya uzun uzun SGK 6demeleriyle ilgili seyi not
almigtim ama iki dernegimiz s6z ettikleri i¢in ayni seye tekrar deginmek istemiyorum.

Yine, iizerinde ¢cok durdugumuz bir konu, akraba evlilikleri. Ozellikle otozomal resesif gecisli
hastaliklarda riski cok daha fazla artirryor. Tabii ki bu burada hemen konusup iste karara baglanacak bir
sey degil ama bu konuda dernek olarak elimizden geleni yapmaya, sizinle ortak olarak caligmaya hazir
oldugumuzu sdylemek istiyorum.

Digeri de istihdam alanindaki taleplerimiz. Bizim Tip 2 hastalarimizdan goriiyorum ki diger hasta
derneklerinde de ayni sey s6z konusu, Tip 2, Tip 3 hastalarimizin bas kontrolleri olmadig i¢in, bazilart
solunum cihazina baglandig i¢in disari ise gidip gelmeleri miimkiin degil. Ciinkii bast oniine diistigii
zaman basgin1 toplayamayan bir hastanin tek basina digar1 ¢ikmasini ailesi tabii ki kabul etmeyecek ve
miimkiin degil. Ama bizim bu hastalarimiz {iretime katilmak, hayatta aktif sekilde yer almak istiyorlar.
Dolayisiyla teknolojik imkanlarmi kullanarak onlara is imkanmnin saglanmasi bizim i¢in ¢ok dnemli.
Benim taleplerim bunlar.

Simdi Kiirsat Hocam saglikla ilgili taleplerimizi dile getirecek.

Cok tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Ece Hanim.

Ece Hanim’a bir sorusu olan var mi1 arkadaslarimizdan?

Peki, Kiirsat Bey’e o zaman s6z veriyorum.

9.- SMA Hastalig ile Miicadele Dernegi Danisma Kurulu Uyesi Dog. Dr. Kiirsat Bora Carman i,
SMA hastaligi, Tiirkiye deki ilag ¢alismalari, COZGER hakkinda sunumu

SMA HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN - Saym Bakanim, éncelikle sahsinizda Gazi Meclisimizi, cok degerli

milletvekillerimizi saygtyla selamliyorum.
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Dogent Doktor Kiirsat Bora Carman. Eskisehir Osmangazi Universitesi ocuk saglig1 ve hastaliklar
ana bilim dali, ¢ocuk ndrolojisi bilim dali 6gretim {iyesiyim. Ece Hanim’in oglunun da tanisin1 koyan
hekimim. Tanigikligimiz Syle basladi. Dolayistyla bir goniil birlikteligimiz oldu ve o yiizden de nazik
davetleriniz i¢in sahsiniza ¢ok tesekkiir ediyorum.

SMA hastaliginin aslinda ne olduguyla ilgili Komisyonunuz eminim bilgi sahibi ama otomozal
resisif kalitimli nérovaskiiler hastalik, kromozal bir bozukluk. Diinyada siklig1 degisiyor. Ulkemizde
de oldukea sik goriilityor. Sadece kaslar1 degil, viicudumuzdaki kalp, bagirsak gibi biitiin sistemleri
etkileyebilen bir hastalik. Tipleri mevcut. Bizim en ¢ok ugrastigimiz ve su anda Tirkiye’deki en ¢ok
hasta grubunu olusturan tip 1 grubumuz s6z konusu. Pediatrik ndrolog olarak benim de en gok ugragtigim
hasta grubu tip 1 grubu. Yakin zamana kadar bizim tamamen oliimciil olarak nitelendirdigimiz bir
hastaliga son iki yildir bir tedavi timidi dogdu. Tedavinin etkilerine girmeyecegim, o baska bir bilimsel
platformun tartismasidir.

Su anda benim nagizane onerim, eger biz bu hastaliklarla bas etmek istiyorsak bir somut dneri
olarak sizlerle paylagsmak istedigim, acaba su anda lilkemizde evlilik 6ncesi yapilan Akdeniz anemisi
taramasi gibi bir SMA taramast yapilabilir mi? Ciinkii hastalik olmadan engellemek adina, bu nagizane
bir 6nerim.

SMA hastalarina baktigimiz zaman ortalama tani yaslar1 6 ila 12 ay arasinda oluyor. Acaba bu
¢ocuklarin daha erken tan1 alip daha erken donemde fizik tedaviye ulagabilmeleri adina aile hekimlerine,
¢ocuk hastaliklarinin 6nemli bir takip sistemini yiiriiten aile hekimlerine bu hastaligin farkindaligini
artirabilmek adina bir egitim programi baslatilabilir mi? Ki bu ¢ocuklar daha erken tani alsinlar.

Ben baslik baslik ilerlemek istiyorum. Su anda birgok dernekten temsilciler “Ilag caligmalarina
neden bizim iilkemizden hasta almmiyor?” diyor. Ben kendimden bir o6rnek vereyim. Ben
¢ocuk norolojisi uzmaniyim. Aslinda SMA adina konusuyorum ama burada Duchenne hastaligi,
norofibromatozis hastalig1 adina da nagizane s6z sahibi olarak soyle ifade edebilirim: Kendim faz II ve
faz 111, 2 tane hastaligin Tiirkiye’deki arastiricilarindan biriyim. Ozellikle faz II igin bir yildir bir hasta
bulamiyorum. Davet ettigim hastalar “Bizim ¢ocugumuzun tizerinde deney mi yapacaksiniz?” diye bir
yaklasim igerisinde kabul etmiyorlar. Tamam, biz yapalim, kesinlikle yapalim, hepsi bizim evladimiz.
Az dnce Sadik Bey ¢ok iyi ifade etti: Az etkili olabilir, ¢cok etkili olabilir, buna hicbir sey diyemiyorum.
Ben de higbir hastaya {imit vadetmiyorum, kesin tedavi edecegimi de iddia etmiyorum. Ama Saglk
Bakanligini Etik Komisyonu onayli, fla¢ ve Eczacilik Genel Miidiirliigiiniin klinik arastirmalar onayli
caligmaya hastay1 davet ettigim zaman “Ben ¢cocugum tizerinde deney yapilmasini istemiyorum.” diye
bir yaklasimla karsilasiyoruz. Ozellikle de faz II galismada bir y1ldir hasta bulamiyorum ben. Bu benim
nagizane seyim.

Yine, hastalarin erigkin yasa gectikleri zaman yasadiklar1 sikintilara kesinlikle katiliyorum.
Biitlin ¢ocukluk ¢aginda baglayan hastaliklar i¢in bu sorun var. Biz 18 yasindan sonra... Ki simdi son
uygulamada 21 yasina kadar bazi hastalar takip edebiliyoruz. Sonra o hastalar tabiri caizse -tirnak
icinde sOyliiyorum- bir sekilde ortada kalabiliyorlar bazi sehirlerde. Buna bir ¢6ziim bulunabilir diye
imit ediyorum.

COZGER le ilgili bir iki ufak ciimle sdylemek istiyorum. COZGER bizim isimizi ¢ok kolaylastirdi.
Onceki yonetmelik eriskinlere gore hazirlandig1 i¢in gocuklar ¢ok magdur oluyorlardi. COZGER’i
hazirlayanlara ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum. Elbette eksikleri, diizeltilmesi gereken noktalar var, ben de
ayn1 goriisteyim ama COZGER’de yasanan sikintilar bireysel bazli, hastane bazli yasanmis olabilir.
Keske hi¢ yasanmasa.
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Ben ilacin etkinligi, pahaliligi, buna girmiyorum. Bir annenin o ¢ocugunun géziindeki umudu,
1518101 dlgecek bir sey bulamiyorum. Biitiin hastalarimiza, biitiin hepsine acil sifalar diliyorum.

Tekrar saygiyla hepinizi selamltyorum efendim.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz Kiirsat Bey’e, ¢caligmalarinda basarilar diliyoruz.

Konusmalarinizda bahsettiginiz evlilik oncesi gen tarama caligmasini, bu ¢alismay1 bundan bir
sene Once biz Saglik Bakanligimiz déneminde baslatmistik, devam ediyor. Yakinda bir kit iizerinde
calisma nihayetlendirilecek ve iiretime gegilip kullanima sunulacak. Ciinkii biliyorsunuz siz de iki
taraf tasiyici olmadikga hastaligin gelecek kusaga gegmesi olmuyor ama iki taraf tastyiciysa hastaligin
gelecek kusaga gecmesi riski yiikseliyor. Bu bilgiyi dnceden tespit etmek miimkiin bugiin i¢in. Bu
¢alisma yapiliyor Bakanligimizda. Yakindir, sonuclandirilacak.

SMA HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN — Yani su olabilir, tabii, hani, bilgi vermek adina Komisyon iiyelerine: Bu
tespit edildikten sonra aileye tiip bebek yontemiyle, kabaca ifade edeyim...

BASKAN — Tabii, o destek...

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN - Tespit ettikten sonra aileye tiip bebek yontemiyle, preimplantasyon
genetikle tamamen saglikli bir ¢ocuk sahibi olma sansini sunabiliriz diye timit ediyorum.

BASKAN - En son Saglik Bakanligiyla ilgili ¢ikardigimiz kanun paketinin icerisinde bu husus da
var. Bu konuda, ailelere ¢ocuk edinme noktasinda destek verme konusunda yol agildu.

SMA HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN — Belki ilk grup su anda SMA hastas1 olan gen¢ anne, babalar olabilir
Sayin Bakanim. Ornegin. ..

BASKAN - Elbette, elbette.

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN - Biz, hani, zaman1 konusuruz. Ikinci bir ¢ocuk sahibi. ..

BASKAN — Bu kanun yayimlandi, bu imkan var su anda.

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN — Peki, saygilar sunuyorum tekrar.

BASKAN — Ben tesekkiir ediyorum.
Simdi, s6z isteyen baska arkadagimiz var mi1 bu SMA hastaligindan?

KASDER YONETIM KURULU UYESI IPEK BADIRGALI — Aslinda SMA tarafindan biz
devam edebiliriz.

BASKAN — Isim neydi?
KASDER YONETIM KURULU UYESI IPEK BADIRGALI — Ipek Badirgali, KASDER.
BASKAN — KASDER’den.

KASDER YONETIM KURULU UYESI IPEK BADIRGALI - Evet, Kas Hastaliklar1 Derneginden.
SMA hastaligindan bir giris yapip sonrasinda dernegimizi tanitabiliriz uygun goriirseniz.

BASKAN — Tamam, dyle yapalim.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de bu arada bir bilgilendirme yapabilir miyim?
BASKAN — Tabii Hocam, buyurun.
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ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de bir bilgilendirme yapmak istiyorum. Kiirgat Hocam
ifade etti, norolojiyle ilgili diger hasta yakinlar1 da soyledi. Simdi, 16 yasa kadar ¢ocuk noroloji
bolimiinde bakilabiliyor hastalarimiz. 16 yasin iistiinde eger eriskin nérologu yoksa bulundugunuz
saglik merkezinde, o zaman ¢ocuk norologu bakmaya devam edebiliyor. Hani, yas gruplarinda...

BASKAN - 25 yasa kadar onun 6nii agiliyor.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Evet, devam edebiliyor.

Ikincisi: Aile hekimlerine egitim konusunu sdylediniz. 20 bin aile hekiminin farkindalik amactyla
bu nadir goriilen hastaliklarla ilgili diizenli olarak siirekli hizmet egitimi kapsami iginde 6zel egitim
aldiklarini bagka bir komisyon toplantisinda Saglik Bakanligimizdan iletmislerdi. Onu da bilgilendirme
icin soylilyorum. Hani, bu tiir egitimler alintyor. Hatta yenidogan doéneminde yakalanan SMA
hastalarinin dordiincii ayda iyilestigini tarifleyen yine bir uzman kisimiz olmustu. Séyledigimiz gibi,
aile hekimleri bu egitimi aliyorlar.

BASKAN - Tesekkiirler.

Buyurun.

10.- KASDER Yénetim Kurulu Uyesi Ipek Badirgali'min, Dernegin calismalari, SMA ve diger kas
hastaliklart ile bu hastalarin karsilastigi sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

KASDER YONETIM KURULU UYESI IPEK BADIRGALI - Sayim Bagkanim, degerli Komisyon
iiyeleri ve katilimcilar; herkese merhaba. Ben Ipek Badirgali, (KASDER) Kas Hastaliklar1 Derneginde
Yonetim Kurulu tiyesiyim. Ayn1 zamanda da SMA hastas1 bir yegenim var. Zaten 6ncesinde de kisaca
hastalikla tanigma hikdyemi ve dernekle de tanigma hikayemi anlatmak istiyorum. Sonrasinda bir hasta
yakini olarak ben de Onerilerimi sunacagim ve dernek olarak da 6nerilerimizi sunacagiz son olarak.

2014 yilinda yegenim Ece diinyaya geldi. 2016 yilinda da aslinda saglik¢i bir aile olmamiza
ragmen epeyce de ge¢ bir zamanlamayla teshisini aldik. Tabii ki bu taniy1 aldiktan sonra bu travmay1
atlatmak kolay olmadi. Asla yiiriiyemeyecek. Diinyada tedavisi yok. Bu bilgilerle maalesef, yiizlestik
ve ailemizde akraba evliligi veya herhangi baska bir durum da yoktu.

2016 yil1t Aralik ayinda FDA SMA’yla ilgili ilact onayladi ve akabinde de 2017 Subat ayinda biz
hizl1 bir sekilde SMA aileleri olarak KASDER biinyesinde bir basin toplantist yaptik. Sonrasinda yine
0 dénem Istanbul Milletvekili Doktor Ali Seker’in vasitastyla Mecliste bir basin toplantis: yaptik. Yurt
genelinde pek ¢ok protestolar yapildi. SMA hastaligiyla ilgili 2 tane dernegimiz kuruldu ve tiim bu ortak
cabalar neticesinde Temmuz 2017°de SMA tip 1 hastalar1 i¢in ilacimiz onaylandi. Gectigimiz sene de
-santyorum Kasim ayiydi- tiim tipler i¢in ilacimiz onaylandi. Emegi gegen herkese, tiim hastalara, hasta
yakinlarina, sizlere, Fahrettin Koca’ya ve Cumhurbaskanimiza ¢ok tesekkiir ediyoruz. Bizim i¢in ¢ok
degerli bir gelisme oldu. Su anda tiim hastalarimiz ilac1 almaya basliyor. Tabii ki kriterleri var.

Bir hasta yakini olarak ben 6nerilerimi sdylemek istiyorum. Kriterlere gore, oncelikle her bir
dozdan sonra motor fonksiyonlarinda artis bekleniyor. Ama aslinda SMA “progressive” ilerleyici bir
hastalik. Dolayisiyla bu kadar ilerleyici bir hastalikta her dozdan sonra motor fonksiyonunda bir artig
beklenmesi ne kadar dogru, onun tartisilmasini ben istiyorum.

Benim kendi hasta deneyimimden 6rnek verecek olursam, yegenim ilaci almadan once yarim
dakika kadar ayakta durabiliyordu. Cok fazla fotograf, videoyla kisisellestirmek istemedigim i¢in sey
koymadim. Su anda yaklasik dokuz dakika diismeden ayakta durabiliyor. Kreste bir gosterisi vardi.
Dokuz dakika boyunca sarki soyledi ellerini, kollarini hareket ettirerek ki bu ¢ok biiyiik bir gelisme. En
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son yaptigimiz motor fonksiyonu testinde artis sagland1 ama her dozdan sonra bu artisin saglanabilirligi
¢ok gercekei mi, onun ben giindeme alinmasint miimkiinse rica ediyorum hasta yakini olarak. Hastalarin
yasam kalitesini artiran her bir uygulamanin degerli olduguna inaniyorum ¢iinkii.

Gen tedavileri yolda. SMA icin Novartis’in... Oncelikle AveXis bir ¢alisma yapti. Daha sonra
Novartis bu firmayi ald1 ve “Zolgensma” diye bir gen tedavisi onay aldi. LGMD hastalig1 i¢in de gen
tedavi ¢alismalar1 devam ediyor. Dolayisiyla bunlarin hepsi bizim igin umut demek.

Ayni zamanda (EURORDIS) “European Organisation for Rare Diseases”de PARADIGM
Projesi’nde hasta temsilcisi olarak 13 kisiden birisiyim. PARADIGM Projesi’nin amaci da su: flaglarin
AR-GE asamasindan ticarilesme asamasina kadar gecen siiredeki siireglerin hasta odakli yapilmasi.
Bizler bu siirecte hasta yakinlari, hasta dernekleri ne kadar olabilirsek, saglik personeliyle ve karar
verici olarak sizlerle ne kadar bir araya gelebilirsek siirecin o kadar iyi yonetilebilecegine inantyorum.

Yurt diginda (CAB) “Communicative Advisory Boards” diye bir sey var. Iste orada ilaglar daha
¢tkma asamasindayken hastalarin goriisleri alintyor. Duchenne’den 6rnek verecek olursam -bununla
ilgili bir egitime katildigimda dinlemistim- Duchenne’nin ilerlemesine ¢ocuklarda alti dakikalik bir
yiiriime testiyle bakildigm: anlattilar. Fakat bu alt1 dakikalik yiirtime siiresince ¢ocuk ¢ok fazla stres
oluyor ama yapacak durumu yok yani viicudu elvermiyor, kaslari elvermiyor. Anne sinir krizine
giriyor; ¢ocugu yiiriiyor, onu motive etmeye ¢alisiyor ama hem ¢ocuk i¢in hem anne i¢in bir iskenceye
dontsiiyor. Bu CAB’lerin sonucunda, iste bu hasta-dernek is birliklerinin ve karar verici yetkililerin
is birligi sonucunda artik “upper limb” test takiliyor Duchenne hastalarinda, {ist motor fonksiyonlar
kontrol ediliyor ve hastaligin “progress”ine o sekilde bakiliyor. Dolayisiyla hastalar igin siiregler ne
kadar kolaylagtirilirsa o kadar iyi olacagina inantyorum.

Nadir Hastaliklar Komisyonunun kurulmasi, gerek farkli dernekler olarak bizleri bir araya
getirmesi -¢linkd tecriibelerimizi birbirimizle paylasabilecegiz, ¢ok kiymetli- gerek de sizlerle bir araya
gelmek ¢ok degerli. Siirecin sistematik yonetimi, profesyonel yonetimi, verilerin izlenmesi, o verilerin
bizlerle paylasilmasi ve en nihayetinde de bir yol haritas1 belirlenmesi tabii ki de olacaktir. Bunlar1 biz
de dernek olarak takip etmek isteriz. Ve nadir hastaliklarla ilgili -gerek SMA gerek nadir hastaliklar
konusu diyelim ¢iinkii bugiin nadir hastaliklar i¢in buradayiz- saglikli bir veri tabani yaratilmast 6nemli.
Yurt disinda bu caligmalar i¢in ciddi yonetim kadrolar1 var, saha galismalari var, anketler yapiliyor.
Fakat bizde iste “SMA hastas1 1.500 hasta var.” deniyor. Basit bir oranlama yaparsak zaten 50 kiside
1 tasiyict var. Hastalifin goriilme orani belli, Tiirkiye’ nin niifusu belli. Minimum 8 bin veya 10 bin
hasta olmasi lazim basit bir mantikla. Ama diyoruz ki 1.500 hasta var, nasil oluyor? Dolayisiyla iste
Istanbul’daki bir hasta ile Anadolu’daki hastanin da ayni veri tabanina kaydedilip ayn1 imkanlarin, o
haklarin ona da verilmesi gerekiyor.

Genetik taramanin dneminden zaten Eskisehir SMA Dernegi de bahsetti. Genetik tarama hastaligin
oniine gegmedeki en biiyiik adim. Sonugta hastaligi onleyebilirsek bu zaten bu miicadelede 6nemli
bir baslangic olacak. Amerika’da “newborn screening” basliyor, ¢ocuk dogdugu anda -SMA sonucta
semptomlarla zaten belirlenebilen bir hastalik- taramasi yapiliyor. Su anda FDA’nin onayladigi ve
devletimizin verdigi ilag ne kadar erken sathada alinirsa o kadar etkili oluyor, 6rnegin alt1 aydan kiiciik
¢ocuklarda ¢ok daha etkili oluyor. Dolayistyla yeni dogan taramalart ve genetik taramalar devreye
alinabilirse SMA konusunda ¢ok degerli olacagina inantyorum.

Fizik tedavi testlerinin uzman kisilerce yapilmasi énemli. Yurt disinda bu nasil oluyor? Fizik
tedavi uzmanlari akredite kurumlara gidip egitimini aliyor ama biz uygulamada maalesef “Hangi testi
yapacagiz? Bu test Ingilizce, bunun Tiirkgesi ne?” gibi sorularla maalesef karsi karsiya kaliyoruz.
Saglik ekibinin de yetkin olmasini, egitilmesini diliyoruz, zaten nadir hastaliklar uzmanliginda da
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konumlandirilmasi ¢ok degerli olur. Yapilan arastirmalara gore -yurt disinda da béyle- nadir hastaligt
olan bir hasta en iyi ihtimalle dort veya bes yilda bunun tanisini altyor. SMA son yillarda ¢ok giindeme
geldigi i¢in biraz daha sansliyiz, daha erken tan1 alabiliyoruz.

Hastalikla ilk tanigma ani1 hastalikla miicadelede ¢ok 6nemli. Kendimizden 6rnek verecek olursak
yine bir hasta yakini olarak, iste, “Tedavisi yok, yapacak bir sey yok.” veya baska insanlardan da
duydugumuz, iiyelerimizden de duydugumuz “Cocugunuzu sevin, elimizde bizim yapacak bir seyimiz
yok.” Bu nadir hastaliklar ¢ok yogun miicadele gerektiren ¢ok zor hastaliklar. Eger saglik ekibine
iletisim, psikoloji egitimleri de verilebilirse bu bizim hastalikla tanigma animiz ¢ok daha kolay olur ve
o travmay1 daha iyi yonetebiliriz diye diliyorum.

Yine, yurt disinda yaptigim bir gériismede doktorlarla 6rnekleri dinlemistim. Onlar diyor ki:
“Biz SMA tanisini sdyle veriyoruz: Yani eger bu genetik tanida pozitif ¢iktiysa biz bir kurul olarak
toplantyoruz. Bunun i¢inde néroloji hekimi var, fizyoterapist var, diyetisyen var, gogiis hastaliklar
uzmami var. Bu hastalik zaten multidisipliner yonetilmesi gereken bir hastalik. flgili tiim birimler
masada oluyor ve ilact m1 almak istiyorsunuz, nasil bir yol haritas1 belirleyelim, bundan sonra nasil bir
beslenme protokolii ve fizik tedavi protokolii belirleyelim, hastayla beraber karar veriyoruz.” Peki, biz
burada nasil yapiyoruz? Tek tek, iste, gogiis hastaliklarindan ayri randevu, fizik tedaviden ayr1 randevu
olarak tamamen sahislarin kendi ¢abasiyla bu siiregler yonetilmeye calisiliyor.

Yine, ornek vermek gerekirse biz teshisi almadan once Elektro Manyetik Grafi (EMG) testi
yaptirmak zorunda kaldik. Yegenim o donemde yiiriiyemiyordu. Aslinda saglik personeli yeterince
egitimli olsaydi -EMG ¢ok iskenceli bir siireg, gocuga biz bunu yaptirmig olduk- basit bir kan testiyle
bu ¢ikacakti. Bunu yine paylastigimda yurt disinda ¢ok sasirdilar yani “Neden EMG yaptiniz ki? Kan
testiyle bu belli oluyor. Zaten ¢ocugun yiiriimesi gecikmis, ayakta durmasi yarim dakika, direkt bu
genetik teste gitmeliydi.” gibi bir seyle karsilastik.

Hasta yakini ise -nadir hastaliklar tarafinda- 10 kisiden 7’si profesyonel hayati birakmak zorunda
kaliyor. Neden? Bu da genelde kim oluyor? Bizim toplumumuzda anne oluyor, bazen baba oluyor,
kendini hastaya, cocuga adiyor ve biitiin hayati bitiyor. Bu insanlarin bakimi ne olacak asil? Yani evet,
biz, anneler, babalar kendilerini adiyorlar ama onlarin da bir hayati var, onlarin da psikolojisi 6nemli.
Biz o insanlar i¢in neler yapabiliriz, onlar1 nasil rahatlatabiliriz, onlari tartismaliy1z. “Personal assistant”
kavrami yurt diginda olan bir sey, bizde heniiz yok diye biliyorum. Nadir hastaligi olan veya boyle zorlu
kas hastalig1 olan bireylere bir kisisel asistan atanabilirse tabii ki ideali bu insanin tekerlekli sandalyede
olan birinin yaninda tam zamanli durmast ama Oyle duramiyorsa giin icinde bes saat bile gelse bu
anneyi rahatlatir, bakan kisiyi rahatlatir. Dolayisiyla bu “kisisel asistan” kavrami ¢cok degerli. Meslek
yiiksek okullarinda boyle bir birim olusturulabilir mi kigisel asistan diye? Hem ayr1 bir istihdam kanali
yaratilir hem de bizim gibi zorluk ¢eken yani daha 6zel durumdaki ailelere biraz daha sans verilebilir.

Onun haricinde vurgulamak istedigim birkag¢ sey daha var; Sosyal ve fiziksel engelliler konusu:
Ulke olarak maalesef fiziksel engellilerimiz var, zaten {ist gegitlerde asansér eksikligi veya neden ¢ok
fazla engelli birey géremiyoruz yollarda ¢ilinkii yollarimiz, tasitlarimiz vesaire ¢ok uygun degil ama
onun haricinde sosyal engellerimiz de var. Ornek verecegim yine: Parka gittigimizde veya cocugu
kucakta tasidigimizda “Annesi niye cocugu kucaginda tastyorsun? Tembel mi bu cocuk? Birak,
yiiriisiin.” Oyun parkinda olan seyler bunlar. Boylece ne oluyor? Sosyal olarak izole oluyoruz, kendi
icimize ¢ekiliyoruz. Bunun da iki ¢6ziimii oldugunu diisiiniiyorum: Birincisi egitim, bu, ¢ocukluktan
baslayan bir sey. Engelli bireyler diyoruz, aslinda 6zel durumu olan bireyler demeliyiz bana gore ve
bunun egitimini daha ¢ocukluktan vermeliyiz. Ozel durumu var, biz onlara nasil yardimei olabiliriz
ve onlar1 ayr1 bir seyde tutmamaliyiz bence. Cocuk parkina gittiginde o da arkadasiyla konusmaya

26




12.06.2019 T:3 0:1

katilmali vesaire ama simdi yalnizlastirtyoruz. Onun haricinde tabii ki medyaya ciddi is diistiyor. Yurt
disinda yapilan ¢alismalarda soyle diyor; 6zel durumu olan bireyleri daha ¢ok iki tiir goriiyormus
medya: “Ya kotii goriiniimlii yani kotii 6rnek gibi aktarma ya da yardima muhtag, aciz; medyanin gérme
sekli bu.” Bu dili ne kadar diizeltebilirsek bizim i¢in o kadar giizel olur.

Hasta dernekleri igin tesvik mekanizmalar1 olmali, bizler sonucta hasta yararina calisiyoruz.
Bu nasil oluyor? Goéniillii olarak yapmaya calisiyoruz veya bagislarla bunu dondiirmeye calistyoruz.
Kas Hastaliklar1 Dernegi 1978 yilinda kurulmus ¢ok koklii bir dernek ama maalesef zorlaniyoruz.
Dolayisiyla burada tesvik mekanizmalart olmali.

Yine, hastalarin istthdami ve emeklilik konular1 ¢ok 6nemli. Avrupa’daki uygulamalar baz
alinabilir nadir hastaliklar konusunda. Ornek vermek gerekirse 30’un {izerinde ¢agri merkezi var nadir
hastaliklarla ilgili. Insanlarin arayip sorabilecegi, konusabilecegi birileri olmali.

Onun haricinde bir de sahsi olarak. .. Duchanne Derneginden Sadik Bey séylemisti “ilag calismalari
yeterince yapilmiyor.” diye. Nadir hastaliklarla ilgili ileride AR-GE merkezleri kurulabilir mi ve tegvik
verilebilir mi, ekstra tesvik paketleri sunulabilir mi nadir hastalik ilaglar1 konusunda?

Kas hastaliklar1 kisminda bizim Onerilerimizden kisaca, hizlica bahsedecegim. Kas Hastaliklar
Dermegi 1978 yilinda Profesér Doktor Coskun Ozdemir onciiliigiinde kurulmus bir dernek.
Dernegimizden detayli olarak Bagkan Yardimcimiz Fatma Hanim bahsedecek. Bizim yakin donemde
bir basin toplantimiz olmustu, orada sorunlara degindik, kisaca onlar1 okumak istiyorum hizlica. 2010
yilinda devletimiz tarafindan kurulan farkl: illerdeki kas hastaligi merkezlerinin hepsi ayn1 standartta,
maalesef, hizmet veremiyor gerek fiziksel altyap1 olarak gerek de insan altyapisi olarak, insan kaynagi
olarak. Saglik Bakanliginin néromuskiiler hastalarin ihtiyaglarini1 géz oniinde bulundurarak 11 ilde
kendisine bagli 12 hastanede néromuskiiler hastaliklar merkezi agilmasi ¢alismalarina baglamisti. Su
an bizim bildigimiz kadariyla sadece 7’si bu donanima sahip durumda. Bunun zaten gelistirilecegini
siz de soylilyorsunuz. Kas hastaliklarinin tan1 ve tedavisinde multidisipliner yaklagim kritik 6neme
sahip. Buna aslinda SMA 6rneginden yola ¢ikarak biraz degindim. Genetik gecisli hastaliklar oldugu
icin genetik taramalar 6nemli. Ne yazik ki genetik inceleme ve dogrulama yapacak merkezlerin
sayist oldukca az. Universite hastanelerinde hastalarm genetik tani basta olmak iizere tetkiklerinin
yapilmasi i¢in neredeyse yarim yil sonrasma randevu verilebiliyor, sonuglarin ¢ikma siiresi de
eklenince hastalarin gerekli taniyr almast minimum bir yil. Genetik testi ald1 ve tantya gitti, bir yil
civari siiriiyor. Kas hastaliklarinin teshisi genetik raporlarla konmakta ve ne yazik ki devletimiz sadece
birkag tiirlinii, birka¢ genetik hastalik tiiriinii bu kapsamda karsilamaktadir. Hastalarimizin teshisinin
dogru olarak yapilabilmesi adina kas hastalarmim tiim tipleri i¢in genetik taramalarin yapilmasini
miimkiinse rica ediyoruz. Ne yazik ki hastalarimiz dogru teshis bulunana dek farkli kas hastaliklari
teshisiyle yasamak zorunda kaliyorlar. iste, MS olabilir, o olabilir, bu olabilir, oradan oraya farkli
teshislerle miicadele ediyorlar. Dolayistyla tan1 bizim i¢in ¢ok 6nemli. Ailelerin danisabilecegi genetik
danigma merkezlerinin sayis1 artirilmali. Bu sayede hekimlerimiz PGS vesaire gibi yontemlerle ilgili
danigmanlik verebilir SMA tasiyicisi olanlara. Bilgilendirici egitimler diizenlenmeli. Hastalarimizin
ortopedik operasyonlaryla ilgili ciddi problem yastyoruz. Ornek vermek gerekirse skolyoz ameliyatlari
icin iki y1l sonraya randevu alabiliyoruz, bu siire iginde omurga egriligi de tabii ki artmis oluyor.
Dolayisiyla hastanin operasyondan fayda gorme ihtimali de giderek azaliyor, bununla ilgili caligmalar
yapilmasini rica ediyoruz. Ailelerin kas hastaliklar1 konusunda bilgi alabilecegi yerler sinirli, gogu
zaman biz dernekleri olarak devreye giriyoruz. Saglik Bakanligimizin kas hastaliklariyla ilgili bir birim
olusturarak bu ¢aligmalar1 yapmasini rica ediyoruz ki bu da onun i¢in giizel bir baslangi¢ oldu. Tibbi
cihaz ve rehabilitasyon ara¢ gereclerine erisim hakki sinirli. Kas hastalarinin ihtiyaglarina yonelik
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ozellikli akiilii tekerlekli sandalyelerin temin edilmesi gerekmekteyken devletimiz maalesef herkese
ayn1 tip sandalye veriyor, ne yazik ki hastalarin 6zel ihtiyaglar1 ve durumlari dikkate alinmiyor. Ornek
vermek gerekirse standart bir akiilii tekerlekli sandalyenin taban fiyat1 4 bin TL olup SGK sadece
bunun 2.500 TL’lik kismin1 kargilamakta. Aynt durum solunum cihazlart i¢in de gegerli. 20.000 TL
olan ventilasyon cihazini dncelikle hastanin satin almast ve ddeme yapmasi beklenmekte, devlet
sonradan 6deme yapmakta ve bu tutar da 9.000 TL’yle sinirli kalmaktadir. Evde saglik sosyal bakim
hizmetleri kisitli, yine bu alanda uzmanlagmis deneyimli ve bilgili personel kadrolari bulunmamakta,
evde bakim ve engelli ayliklar1 gelir testine tabi tutuldugu i¢in bir¢cok kas hastasmin evde bakim ve
engelli aylig1 maalesef kesildi. Fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerinin Milli Egitim Bakanligina
baglanmas: konusu magduriyet yaratti. Cok sayida merkez acildi ancak alaninda uzman personel
istihdam edildi mi, onlar gézden gegirilmeli. Ozellikle kas hastalarinin her birinin fizyoterapi ihtiyact
farkli. SMA hastasina baska bir fizyoterapik yaklasim uygulanirken Duchenne hastasina baska bir
yaklagim uygulaniyor ve maalesef, alaninda uzman fizyoterapist bulmak ¢ok ¢ok zor. Bir diger kritik
husus devletimizin verdigi fizyoterapi hizmetinin kisitli olmasi, tiim hastalar haftada sadece bir saat
fizyoterapi hakkindan yararlanabiliyor, geri kalanit biz aynen kendi imkanlarimizla 6demek zorunda
kaliyoruz. Cok stikiir kimimiz bu konuda sansli ama bunu ddeyemeyen aileler var ve bu muhakkak
yapilmali ¢iinkii o hastalar kotiiye gidecek. Eger ilact da yoksa tedavisi de yoksa onu kurtaracak tek
sey, yagamini kolaylagtiracak tek sey fizik tedavi. Bu konuda bir ¢6ziim sunulmasini rica ediyoruz.
Son olarak da erisilebilirlik konusu... 2005 yilinda 5378 sayili Oziirliiler ve Bazi Kanun ve Kanun
Hiikkmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmas: Hakkinda Kanun kapsaminda giindeme gelmisti.
Bununla ilgili santyorum 3 kez erteleme oldu, bu ¢aligmalarin da bir an 6nce tamamlanmasini ve bizlere
de derneklere de bilgi verilmesini rica ediyoruz.

Benim aktaracaklarim bu kadar, dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ederim.

Gergekten bir hasta yakini olarak burada olmak ve en azindan bunlar sizlere aktarabilmek gok
kiymetli.

Sag olun. (Alkislar)
BASKAN — Ipek Hanima cok tesekkiir ediyoruz yaptig1 bu sunum igin.
Sunumla ilgili s6z sdylemek isteyen var m1 arkadaslarimizdan?

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ALPER THSAN KAYA - Ben sz alabilir miyim
efendim?

BASKAN — Elbette.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ALPER [HSAN KAYA — Simdi, burada
hastaligin tan1 ve sonra tedavi ve de bakim donemi var. Simdi, bizim hastaliklarimiza tedavisi olmayan
diyoruz. Evet, var umudumuz ama o zamana kadar yagatmamiz lazim. Bizim burada konusmamiz
gereken sey hastalarin bakimidir, hastalar1 yasatmaktir, hastalara bakanlar1 yasatmaktir ve aileyi bir
arada tutmaktir. Bizim amacimiz... Mesela devletimiz tedavileri sonuna kadar ddiiyor, minnettariz
fakat bu tedavinin etkisi ne kadar, ona doktor arkadasimiz “Ayr1 bir platformda...” dedi ama solunum
cihazina baglanma siiresiyle ilgili bir sey, ayakta durma siiresiyle ilgili bir sey, bunlar insallah dahil
olacak ama o zamana kadar bizim alamadigimiz fizik tedaviyi, evdeki ailelerin yirmi dort saat bakimda
icinde bulundugu kotii durumu, psikolojik durumunu, evdeki fizik tedaviyi konusmak zorundayiz.
Ciinkii mesela —kendimizden &rnek verelim- ben bugiine kadar bir hastanede fizik tedavi alamadim
ama buradayim, hala boynumu dik tutuyorum. Neden? Ciinkii hekim oldugum i¢in bazi sanslarimi
kullanma firsatim oldu ama hastalarimiz bdyle degil. Biz buraya kendimiz olarak gelmedik hocam, biz
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arkamizda 5-10 bin hastanin sorunlariyla geldik. Bu sorunlardan bence bir hekim olarak ve bir hasta
olarak iki cepheden de bakiyorum. Bizim hastalarimizin 6nce hayatta kalmasi i¢in biitiin cihazlarin
malzemelerinin, tibbi malzemelerinin hastalarin ailelerini yoksullastirmayacak sekilde, devletin...
Bu cihazlar bizim cihazimiz, cigerimiz. Sdyle bir 6rnek olabilir mi: “Ikinci el akciger” diye bir sey
olabilir mi? “Ikinci el kalp” diye bir sey olabilir mi? Biz bu cihazlarimiz1 cigerimiz diye sirtimizda
tastyoruz. Onun ig¢in, bu cihazlarin birinci elden ve baskasi kullanmadan, kullandiysa bunun garanti
kapsaminda tekrar geri doniisiime sokularak bu sorumluluk i¢inde, enfeksiyon olmadan... Bakin, size
bir vaka anlatayim: Sigortanin verdigi ikinci el cihazlar hastalardan hastalara korkung enfeksiyon
yaratiyor. Bunun yayimlar1 var, isterseniz paylasabiliriz, doktor arkadasimiz burada. Bu cihazlarin
bakimu, sterilizasyonu, nemlendiricileri, hortumlart belli siirelerde degismezse biz, yogun bakimlarda
ne beyin kanamasi bakabiliriz ne kalp krizi bakabiliriz. Bunu giindeme getirmek istedim. Biz 6zellikle
bakimi konusmak zorundayiz ¢ilinkii diinyada da heniiz tedavi kisminda bir adim atilmig degil. Biz
sosyal devlet olarak bu hastalarimiza 6nce... Ben bir hastamizdan sunu duydum: Bir insan, annesine,
¢ocuguna, yavrusuna bakarken elinden geldigi kadar bakiyor. O yakin 6ldiigli zaman ne diistiniiyor,
biliyor musunuz? “Ben neyi eksik yaptim?”’

Tesekkiir ederim.

BASKAN — Ben de tesekkiir ediyorum Alper Bey.

Ismail Bey, siz s6z istediniz, acayrm mikrofonunuzu.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Ipek Hamim’a da ok tesekkiir ederiz. Gercekten de bu konunun uzmam olmus kadar bize detayh
bilgi verdi.

Ben Sayin Hocamiz Kiirsat Bey’e soru yoneltmek istiyorum. Tabii, bu hastalarin tedavisiyle ilgili
¢ok farkli sdylenenler var. Burada, iste erken teshisin prognozdaki etkisi nedir, diger ilaglarin etkisi
nedir, fizik tedavinin etkisi nedir, gen tedavisinin etkisi nedir? Bunlarla ilgili sizin deneyimlerinizi
bizimle paylasirsaniz memnun olurum.

Tesekkiir ederim.

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN — Ben, SMA iizerinde veya Duchenne muscular dystrophy hakkinda da
sunu sdyleyebilirim: Once, giivenli tedavinin temeli kesinlikle etkili bir fizik tedavi ama fizik tedavide,
70 yasinda inmeyle stroke geciren bir hastaya fizik tedavi yapan bir fizyoterapist doniip 1 yasindaki bir
¢ocuga fizyoterapiye devam etmemeli, tamamen pediatrik fizyoterapistlerin yonetecegi bir fizyoterapi
yaklasimi olmali. Kesinlikle biitiin kas hastaliklar1 i¢in temeli etkili bir fizik tedavi.

Her gegen giin gerek Duchenne gerek SMA gerek diger noronal ceroid lipofuscinosis gibi birgok
norometabolik hastalikta FDA’den onay aliyor ve hastalarimiz ilaglar i¢in hakli olarak diyorlar ki: Biz
bu ilac1 kullanmak istiyoruz.” Basinda son birkag giindiir, NCL tip 2 hastas1 igin, iste “Ilaca ulasmak
isteyen hastalar var...” Bu gelisen ilaclar giderek artan oranda bizim giindemimize gelecek, giderek
artan oranda cesitli hastaliklarda bu ilaglar1 duyacagiz, farkli hastaliklarda da. Dolayisiyla bu ilaglar
acisindan aslinda bizim bir sekilde bir iilke politikas1 gelistirmemiz lazzim. O konuda c¢ok ukalalik
yapmak istemiyorum, haddim degil.

Ilaglarin etkinligi konusunda, biz Eskisehir, Kiitahya, Bilecik ve Afyon’daki SMA hastalarina
ilag tedavisi uyguluyoruz. Saglik Bakanligimiz bazi bolgeler belirledi, baz1 merkezler belirledi. Bu
merkezlerin sayis1 zamanla artirilabilir hastalarin ulagimi agisindan. Ugradigim hastalarda, eskiden
tamamen 6liimciil olan bir hastaliga sunu diyorduk: Bu ¢ocugunuzun -Allah bilir ama- takribi beklenen

29




12.06.2019 T:3 0:1

yasam siiresi deneyimimizden su... Cok siikiir ki su anda bir 6liimle karsilasmadik son ii¢ y1l igerisinde.
Bu, ilaca m1 baghidir, fizik tedaviye mi baglidir, Allah’in takdiri midir, bu konuda bir sey diyemiyorum
size, o haddim degil ama haklarimizdan kaybettigimiz yok, yanlis biliyorsam dernek baskanimiz
diizeltebilir. Eger bizim tedavi vermedigimiz bir hasta kaybedildiyse onu bilmiyorum, ben Eskisehir,
Kiitahya, Bilecik i¢in konusuyorum.

Ilacin etkinliginin kriterleri degisebilir. Nedir etkinligin kriterleri? Cocugun o yapilan testlerdeki
puaninin artmast midir? Cocugun mekanik ventilatdrden ayrildig: stire midir? Cocugun hayatta kalmast
mudir? Cocugun basini tutmast midir? Cocugun yiiriimesi midir? Bunu bilmiyorum. Yani eger anne
goziinden bakacak olursaniz, ¢ocugu hayatta kaldig: siirece ilag ¢ok etkili ama SGK goziinden bakacak
olursaniz, motor fonksiyonlardaki her dozdan sonraki kazanimi ilacin basarisi, cocuk nérologu olarak
bakacak olursaniz... Ben 6nce hekimim, ¢ocuk hekimiyim, benim i¢in hastalarim birinci geliyor. Goniil
ister biitiin hastalar biitiin ilaglara ulagsin ama tilke bizim, hastalar bizim, para bizim. Ben sadece bunu
soyleyebilirim. Ilacin etkinligi konusunda kiigiik yaslarda verdigimiz hastalardan daha iyi yamt aldik,
bunu sdyleyebilirim ama 4 yasinda, 5 yasinda verdigimiz hastalarda maalesef, bekledigimiz etkinligi
alamadik ama onlar da yasamdalar, hayattalar.

Dolayisiyla Saym Milletvekilim, bu sorunuza bdyle bir yanit vermek durumundayim ama Saglik
Bakanligimiz o uygulanan tedavilerin verilerini topluyor, yakinda bir bilimsel ¢calismaya da donecektir.
Hani, ne oldu, baslangicta skorlar1 neydi, ne oldu; o verilere sahip olmadigim i¢in ve paylasma iznine
sahip olmadigim i¢in sizinle paylasamiyorum ama hastalarimiz yasamdalar. Dedigim gibi, annenin
gbzlinden ¢ocugu yanindaysa evet, ilag etkili ama SGK bize diyor ki: “Bir dnceki dozdaki puani kagt1?
Simdi ne oldu? Bunu sagliyor mu, saglamiyor mu?” Ona ragmen, ben sunu sdyleyebilirim: SGK ilaci
vermek icin toleransli davraniyor ¢iinkii tekrar bagvurular: kabul ediyor yani kestirip atmryor, iste
“Puan alamadim, ilacin yok.” diye... Tekrar tekrar basvurulari kabul edebiliyor ve tekrar basvurular
sonucu ilag¢ onay1 alan hastalarimiz da var.

Nagizane bunlari paylagmak istedim. Bagka sorunuz varsa...

ISMAIL GUNES (Usak) — Genle ilgili...

SMA HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN — Genle ilgili sunu sdyleyebilirim: Gen tedavisi -gecen ekim ayinda
Amerika’daki Cocuk Norolojisi Kongresi’nde sundular- tek dozla uygulanan bir tedavi, damardan
uygulaniyor. Biz su andaki ilact belden igneyle yapiyoruz, zor bir tedavi. Belli araliklarla ¢ocugun
belinden su alarak ilag uyguluyoruz. Gen tedavisi ¢ocuk yenidogan déneminde sadece damardan kan
verilme gibi yapilan bir tedavi. Amerika’da sunduklar1 hastalarda -kendi iddialarina gore- ¢ok etkili
oldugunu iddia ediyorlar ama tabii, hani ilag firmasinin ne kadar yonlendirmesi var, ne kadar objektif
veri, bunu bilemiyorum. Tiirkiye’de on-on bes giin 6nce o firmanin bir toplantist oldu ama 2 milyon
dolarlardan bahsediliyor hasta basina, bilemiyorum ne olur, ne olmaz. Gen tedavisinin etkili oldugu
sOyleniyor ama gen tedavisinde ileride ne olacak, bu gen ne yapacak, bu gen baska bir hastaliga yol
acacak m1? Sonugta, bir viriisii siz viicuda enjekte ediyorsunuz. O viriis sadece gidip kasa m1 yapistyor?
Hayir, baska yerlere de gidiyor. Gen tedavisinden ileride nasil bir sonug alinacagini bilmiyoruz. SMA,
bu agidan ideal bir hastalik. Mesela, Duchenne i¢in gen tedavisi daha zor ¢iinkii geni daha biiyiik, cok
kas var. Dolayisiyla gen tedavisinde bdyle biitiin hepsini bir arada degerlendirmemek lazim, aslinda
nadir hastaliklar1 da bir arada degerlendirmemek lazim, artik, cocuklart “eriskin” diye ayirmak lazim.
Hepsinin ihtiyact ¢ok farkli. Nadir hastaliklarin hepsi bir arada degerlendirildigi zaman hedeften
bazen biraz uzaklasabiliriz. Bunu sdyledim.Gen tedavisi imit vadediyor ama yayimlanan sonuglarda
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iretici firmanin ne kadar yonlendirmesi var, bunu bilmiyorum, bir sey diyemeyecegim. Ama demin
dedigim ¢ok etkiliydi; ¢ocuk almis bir haftalikken, gayet saglikli bir ¢ocuk gibi. Kongrede sunduklari
prezantasyon. Ama bilemiyorum yani.

BASKAN — Cok tesekkiir ediyoruz Hocam.
ISMAIL GUNES (Usak) — Konuyla ilgili SGK’den...
BASKAN — Buyurun.

11.- SGK Genel Saglhk Sigortas: Genel Miidiirliigii Ilag Daire Baskani Dr. Dilek Yilmaz i, nadir
hastaliklarda kullanilan ilaglar, cihazlar, tani ve tedavi bedelleri hakkinda sunumu

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU iLAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Tesekkiir ediyorum tekrar.

Hepinizi saygiyla ve sevgiyle selamliyorum.

Simdi, ben daha sonra konusacagimizda veya sunumumuz esnasinda firsat kalmayabilir diye
SMAyla ilgili iki konuda bilgi arz etmek istiyorum.

Ben 6nce sunu sdyleyeyim: Diin basin biiltenlerine yogun bir sekilde diisen ve hayatini kaybeden
tip 2 hastamiza dncelikle Allah’tan rahmet, ailesine de sabir diliyorum. Yapmis olduklar1 organ bagislart
nedeniyle hayat verdikleri bir¢ok kisi adina da gergekten ailenin bu bilinci noktasinda kesinlikle son
derece de tesekkiir ediyorum. Hepimizi derinden etkiledi bu durum. Onun disinda, biz sessizlikle
bekliyorduk s6z hakkimizin gelecegi an1 ancak iki konuyu tam yerinde konusmak istedim.

Birincisi: Evet, halihazirda kullandigimiz nusinersen sodyum. Simdi, tabii, biz bir ilac
degerlendirirken klinik ¢alismalarini, klinik ¢alismalara dahil edilen vaka grubunu, ozelliklerini,
hepsini birlikte degerlendiriyoruz. Ozellikle tip 2, tip 3 hastalarin incelemelerinde de bu konu giindeme
geldi. Sayin Hocam da ¢ok iyi bilir. Tip 1 vakalarindaki klinik ¢alismalarda da klinik ¢aligmaya dahil
edilen hasta profili ile su an bizim 6demesini gergeklestirdigimiz hasta profili kesinlikle ayni degil. Su
anda, biz, tip 1’de eslik eden baska bir norolojik hastaligi olmayan ya da baska bir kalitimsal hastalig1
olmayan ya da ilacin uygulamasina engel teskil edecek diizeyde spina bifida gibi omurgay: tutan
hastaliklart olmayan, menenjiti, ensefaliti olmayan biitiin tip 1’lere Spinraza’y1 édiiyoruz.

Gelelim tip 2, tip 3 vakalarina. Burada da klinik ¢alismalar cok enteresandi. Ornegin, bu
hastalarimizdan skolyozu belirleyen cobb acis1 45 derecenin {izerinde olan higbir hasta -ki 45 derece
normal bir bireyde dahi olabilen ve cerrahi smir kabul edilen bir ag1 iken- klinik ¢alismaya dahil
edilmemisti. Ama biz, su anda, en az 2 kere, 3 kere, 5 kere dahi omurgada skolyoz diizeltme cerrahisi
olmus enstriimanti hastada, eger hekim kendine gliveniyor da “Ben bu ilac1 intratekal uygulayabilirim.”
diyorsa biz Spinraza’y1 6diiyoruz efendim. Bir defa konu bu.

Onun disinda, drnegin, yutma fonksiyonunu tamamen kaybetmis, agizdan asla beslenemeyen,
gastrostomisi olan hastalar yine klinik ¢alismaya dahil edilmemisti. Hi¢bir solunum destek cihazina
bagimli olmayan yani invaziv ya da noninvaziv yani makineye dogrudan bagli olmak ya da -daha
halk dilinde konusalim- CPAP-BPAP destegi almak olarak degerlendirirsek, bunlarin hepsi klinik
calismalarda uzaklastirilmis. Yani 6zetle, son derece naif hasta profili klinik ¢alismalara dahil edilmig
ve bunlarin sonuglart yayimlanmis idi. Ama bizim devletimiz, bu anlamda, gerek tip 1°de gerekse tip 2,
tip 3’te su anda ilaglar1 ddiiyor. Evet, bu CHOP INTEND ya da Hammersmith skalasiyla ilgili hususlar
sonradan giindeme geldi ¢iinkii biz invaziv mekanik solunum destegi alan ¢ocuklarimizdan tedaviler
esnasinda -ki atak tedavisinde ilk 4 dozdur tip 1’de uygulama dozu- kaybettigimiz bebeklerimiz
oldu. Hani araya giren bir sebeple, ki zaten genelde sebep akciger enfeksiyonuydu, ama buna ragmen
gercekten bir kisit olmadi. Bir konuda, hani nusinersendeki durum bu... Gen tedavisi gegen oturumda
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da hafiften konusuldu, bizim disimizda herkes ticret konustu, biz konusmuyoruz ve konusmamakta
kararliy1z ciinkii dedigimiz gibi, yine jargonumuz su: Bir kisinin bir tedaviye ihtiyac1 var. Bu da
hakikaten dogru kisiye, dogru zamanda, etkin bir sekilde erigebilecekse bizim igin esas olan budur
efendim. Oncelikle ben, onu burada. .. Birgok hasta yakintyla tanisikhigimiz var, dostlugumuz var, beni
stirekli ararlar, goriisiiriiz, cepten konusuyoruz artik. O nedenle, biliyorlar, ben burada da bir kez de bu
Komisyon huzurunda ifade edeyim.

Simdi, gen tedavisiyle ilgili -ger¢ekten bu tartisilacaga benziyor- ben bir konu arz edecegim. Biz
bu ilaci inceledik. Simdi, faz 1 start ¢alismasi esnasinda faz 1 tamamlaninca ruhsati aldi, FDA’den
onay aldi daha dogrusu ilag. Faz 1’de 15 tane tip 1 vakasini klinik ¢alismaya dahil etmislerdi. Bunun
6’s1 erkek, 9°u kiz ¢ocugu idi. Bu hastalara tedavi verildiginde ortalama yaslari -bunun altin1 ¢izmek
istiyorum- 6,3 ay yani sadece 0,9 ila 7,9 aylik ¢ocuklar ¢alismaya dahil edilmisti yani 8 aydan kiigiik
tan1 almig tip 1 vakalari. Hani, bu nedir? Bakin, hocam da burada, 8 ay demek -tip 1°li bir hastamizin
yakini da burada- solunum destegine ihtiya¢ duydugunuz ve bu ihtiyacin siddetlendigi donemi tarif
ediyor. Bunlar1 yirmi dort aylik takipten sonra -optimum doz olan Zolgensma igin konusuyorum, gen
tedavisi igin- tiim hastalarin halen solunum cihazma baglanmaksizin hayatta kaldigi, 12 hastadan
9’unun yani yiizde 75’inin yardimsiz olarak otuz saniyeden fazla oturabildigi, 2 hastanin ise yani yiizde
16,7°1ik kismin ayakta durdugu ve yardimsiz yiiriiyebildigi goriildii. Tabii, bu, yiiksek oncelikle yani
olaganiistii 6ncelikle bu ilag faz 1 asamasindan sonra FDA tarafindan onaylandi.

Halen devam etmekte olan bir faz 3 start ¢aligmasi var. Bunda da yine 21 SMA tip 1 vakasi... Ha,
bu arada, Sayin Bakanim, tip 1 igin onaylanmadi bu ilag, tipler ayirt edilmiyor. Hani, okudugumuz
kadariyla, aslinda tiim tipler i¢in onaylanmis durumda ama yine ben altini ¢iziyorum: Klinik ¢alismalar
sadece tip 1’le yapilmis. Faz 3 ¢alismasinda ise durum tam da soyle: 21 hasta tip 1 olmak iizere, 10°u
erkek, 11’1 kiz cocugu tedaviye dahil ediliyor. Tedavi 6ncesi higbir hasta solunum cihazina bagli degil,
normal yutma fonksiyonuna sahip olarak agizdan beslenebiliyor. Ortalama yas yine 3,9 ay yani 0,5 ila
5.9 ay. Bu sefer faz 3’te 6 aydan kiiciige yoneliyor. Ben daha sonraki ¢aligmalarinda 4 ay bekliyorum
bu arada, genelde bdyle oluyor. 2019 yili Mart ay1 itibartyla 1 hastanin tedaviyle ilgili olmayan bir
nedenden 6tiirii hayatini kaybetmis oldugu, 19 hastadan 13’{in{in kalict solunum cihazina bagl olmadan
14’tincii aya ulasmis oldugu, 21 hastadan 10’unun desteksiz otuz saniyeden fazla oturdugu, oysaki
hastaligin dogal seyrinde hastalarin yalnizca ytlizde 25’inin 14’iincii ay ve sonrasinda sag kalabildigi ya
da siirekli olarak solunum cihazina bagl olarak yasadig tespit edilmistir.

Yani ilacin klinik ¢aligmalar1 ve sonuglart su an itibartyla bu sekilde. Uzun vadedeki sonuglarint
bilmiyoruz. Parast pulu FDA’de yazmiyor, gazete haberi seklinde yaziyor, onunla da ilgilenmiyoruz.
Heniiz kurumumuza intikal eden bir recete yok. Saglik Bakanliginin kullanim onayi verdigi bir hasta
yok. Bildigim kadariyla, bir hekim talebi de heniiz yok Zolgensma’ya iliskin olarak.

Onun disinda, Duchenne’le ilgili Exondys’den belki bahsetmek gerekir. Evet, daha biiyiik gen
gruplarini ilgilendirdigi i¢in yapilan tiim genetik ¢caligmalar ekzon atlatmaya yonelik bir klinik ¢alisma
diizeyinde. Daha zor bir ¢alisma. Tiirkiye’de bir kisim deneysel kok hiicre caligmalart oldu, Saglik
Bakanligindan onay alindi, Istanbul’da bir kisim merkezler bunu yapti ama iyi nitelikte tibbi sonuglar
elde edilemedi. Bu, ticari ismi “Exondys” olan, ekzon 51°i atlatan Duchenne’deki tedavi ise Avrupa lag
Ajansindan yani EMA’dan onay alamadi. Onay bagvurulari oldugu halde, maalesef, bir kisim ek klinik
bilgi, belge istenildigi i¢in o siire¢ devam ediyor. Su anda bilinegelen sadece Hindistan’da -nasil oluyor
ben onu da anlamadim ama belki ruhsat sahibi tarafindan bazen insani amagl bazi iilkelerde erisim
programlari saglanabiliyor- bir rivayete gore, bir kisim bu ¢aligmalar var. Orada da aslinda Exondys 51
de bir kok hiicre tedavisi ama sonugta genetik tedaviye dayanan bir kisim parametreleri var.
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Dolayisiyla sunu sdyleyebilirim: Klinik ¢aligmalar, evet, nadir hastaliklar, yetim ilaglar, biz de
izliyoruz, devam eden calismalart da izliyoruz. Tiirkiye’ye gelme ihtimali oldugunda kesinlikle devlet
olarak destekleniyor klinik ¢aligmalar. Bizdeki durum da boyle.

Tesekkiir ederim.
BASKAN — Dilek Hanim, tesekkiir ediyoruz.
Siz sunumu yaptiniz mi1 simdi?

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU IiLAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Yok efendim, yapacagiz.

BASKAN - Yapacaksiniz daha...

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Evet.

BASKAN — Kiirsat Hocamin bir soz talebi var.
Buyurun Kiirsat Hocam.

SMA HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI DANISMA KURULU UYESI DOC. DR.
KURSAT BORA CARMAN - Kesinlikle Dilek Hanim ¢ok hakli. Yani benim diin uyguladigim, cobb
acist 70 derece hastaya bile SGK onay verdi ki ilk kriterler cok esnetildi. Su anda hastalar ilk tedavi
anlaminda ¢ok daha esnek olarak tedavi alabiliyorlar. Bir hekim olarak bunu sizinle paylasmak istedim

BASKAN - Toplantiya on dakika ara veriyorum.

Kapanma Saati: 13.22
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iKiNCi OTURUM
Acilma Saati: 13.43
BASKAN : Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI : ismail GUNES (Usak)
SOZCU : Hac1 Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP : Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — Degerli Komisyon iiyesi arkadaslarim, toplanti yeter sayimiz vardir, caligmalarimiza

kaldigimiz yerden devam edecegiz.

ALS-MNH DERNEGI BASKANI iSMAIL GOKCEK’IN ESI ADALET GOKCEK - Ben sbz
alabilir miyim?

BASKAN — Buyurun.

ALS-MNH DERNEGI BASKANI ISMAIL GOKCEK’IN ESI ADALET GOKCEK — Sayin
Bakanim, saym milletvekillerim; Ismail Bey ¢ok tesekkiir ediyor, iletmemizi istedi. Komisyona da
basarilar diliyoruz. Insallah, yeterince kendimizi anlatmisizdir. Sizlere giiveniyoruz.

BASKAN — Sag olun.
Biz lizerimize diiseni en iyi sekilde yapacagiz, bundan emin olun.

ALS-MNH DERNEGI BASKANI iSMAIL GOKCEK’IN ESI ADALET GOKCEK — Kesinlikle
eminiz yani biz gordiik de ¢ok giizel seyler olacagini da diisiiniiyorum Bakanim.

BASKAN - Ingallah, sag olun, ¢ok tesekkiir ediyorum.

ALS-MNH DERNEGI BASKANI ISMAIL GOKCEK’IN ESi ADALET GOKCEK — Cok
tesekkiir ediyorum, basarilar diliyorum.

Miisaade ederseniz biz ayrilacagiz.

BASKAN — Hayhay, tabii.

Ismail Bey’e bir giile giile diyelim. Ismail Bey ¢ok mutlu olduk, cok memnun olduk.

Simdi s6z vermeye devam ediyoruz.

Bugiinkii toplantimiza STK’lerden baslamistik. STK temsilcisi arkadaslarimizin sunumlari bitsin,
ondan sonra konulara gegelim, bir biitiinliik i¢erisinde kurumlar da sunumunu yapsin arkadaslar.

Tirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi Bagkan Yardimcist Fatma Hanima sz veriyorum.

Buyurun.

12.- KASDER Baskan Yardimcisi Fatma Coban’in, kas hastaliklari, bu hastalarin karsilastiklar
sorunlar ve Dernek olarak amag ve hedefleri hakkinda sunumu

KASDER BASKAN YARDIMCISI FATMA COBAN - Sayin Baskanim, milletvekillerim
ve dernek yonetim kurulu iiyeleri; adim Fatma Coban, Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi Baskan
Yardimcistyim.

Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Derneginden sdz etmeden 6nce ben de kendi yasam Oykiimden kas
hastaligint bir parca anlatmak istiyorum, biraz da farkli bir boyuttan bakarak sizi baska bir boyuta
tasimak istiyorum.
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Benim anne ve babam amca ¢ocuklari. 9 ¢cocuk dogurmus annem, 9 ¢ocugun 5°i hasta oldugu
halde aile planlamas1 diisinmemisler. 2’si erkek, 3 kiz cocuk olmak iizere 5 ¢ocuk hasta dogmus ben
de dahil olmak iizere. Su an 2 kardes kaldik. Diger kardesleri yazik ki erken yaslarda bilgi, uzman
eksikliginden dolay1 kaybettik. Hem de olduke¢a zor ve aci kosullarda kaybettik onlari. Neydi bu zor
kosullar? Kas hastaligindan anlamayan uzmanlarin oldugu bir kentte yastyor olmak, istedigimiz zaman
batrya gidip doktor kontrolliimiizii yaptiramamak, gitsek bile gittigimiz doktorun bizi yonlendirmek ve
bilgilendirmek i¢in zaman bulamamasi. Ki kendimi bildim bileli kas hastalig1 alaninda yetisen uzman
eksikligi mevcut iilkemizde. Bilgi sahibi oldugumuzda da gégiis hastaliklari, noroloji, kardiyoloji, fizik
tedavi, genetik gibi biitiin doktorlar1 gezmek haftalar aldig1 i¢in bazen bir ikisini dolasip eksik donmek,
stkistigimizda gittigimiz hastanelerde yogun bakimlarda kas hastaligini bilmeyen uzmanlarla karst
karstya kalmak.

Ben nerede mi yastyorum? Ben Bitlis’in Tatvan ilgesinde yasiyorum. Ben ¢ocuk iken agabeyim
kas hastaligindan vefat etmis. Benden kiigilik 2 kardes daha hastaydi ve onlardan birinin kiz gocugunun
agir Skolyozu vardi. Skolyoz ameliyatlarindan haberdar degildik tabii. On bes y1l 6nce solunum sorunu
bas gosterdiginde hastaneye kaldirildi, bir daha da eve dénmedi. Bir ay kadar entiibe edilerek yogun
bakimda maruz kaldig1 iskenceye dayanamayarak —iskence- diyorum ben buna, vefat etti.

Erkek kardesimi sekiz yil once kaybettik, 30 yasinda gencecik bir ¢ocuktu. Cok beklentisi vardi
onun da yasamdan. Cocuk iken ge¢irdigi agir zatiirreden dolayr solunum kaslarmin iyi olmadigini
diistiniiyorduk. Ama on yil 6nce Kas Hastaliklar1 Dernegi bana kas hastaliklarinda uzman gogiis
hastaliklar1 uzmani oldugunu sdylediginde randevu alip kardesimi ona gostermistim. Sorunun aslinda
kas hastaliklarindan kaynaklandigini ondan 6grenmistik. Solunum fizyoterapisti diye bir sey oldugunu
da kardesimin o doktora gitmesiyle birlikte 6grendik. Neyse, kardesime BPAP yazildi, yazilan
BPAP ¢ok pahaliydi. Biz SGK destegi istedigimiz i¢in, cihazi SGK destegiyle alip artan parayr da
medikal sirketine taksit taksit ddeyelim diye konustugumuzda, medikal sirket bize SGK’nin ddemeyi
geciktirecegini yada yapmayacagimi sOyleyip buna karsi durmustu. Neyse, yeri geldi, ayagimizi
yorganimiza gore uzattik ve giin geldi kardesim s6z konusu cihaza ragmen kotiilesti ve ben biliyordum
ki Tatvan Devlet Hastanesinde yogun bakim iinitesi yok, Bitlis Devlet Hastanesinde yogun bakim tinitesi
yok. Van Aragtirmada kiz kardesimi ben feci bir sekilde kaybetmistim, kas hastaligindan anlayan insan
yok. Ne yapabilirim? Diyarbakir en yakin merkez, Diyarbakir’da bir¢ok yer arastirdim. Bana “Devlete
yonlenirsen devlet giivenli.” diye vurgulandi. Kardesimi Diyarbakir Arastirma Hastanesine gonderdim
apar topar ambiilansla. Toparlad1 biraz ve ben aradim, biliyordum ¢iinkii Tatvan’a geri donerse bagima
gelecekleri biliyordum. Doktoruna dedim ki: “Ne olur bir iki giin daha tutun, gondermeyin.” Sikisirsa
belki tekrar agarlar, yine kurtaririm ben kardesimi diye umut ediyordum. Dinlemedi beni. Kardesim geri
geldi, bir giin sonra ben kardesimi kaybettim. Bana kardesimden miras olarak kiz arkadasi, bana emanet
ettigi kiz arkadasi ve 3 tane kitap taslagi kaldi. Bugiin, kiz arkadas1 genetik¢i olarak mezun oldu, bu da
benim mutlulugum. Neyse, o donem kardesimle ayni siirecte Capa Tip Fakiiltesine Kastamonu’dan gelip
yatirilan, ad1 Ozgiir olan baska bir hastamiz daha s6z konusuydu. Ogluyla beraber, kiigiiciik ogluyla
beraber Capaya yetismis, ayn1 sikintilar var, Capada toparlamuslar Ozgiir’ii, trake agmuslar iyilesmis
ve doktoru Kas Hastaliklar1 Dernegini arryor. Kas Hastaliklar1 Derneginden Ozgiir’iin Kastamonu’ya
evine gitmesi i¢in ara¢ teminine dayali yardim istiyor. Ciinkii ambiilans sunmuyorlar Ozgiir’e Capadan
cikip solunum cihazlarryla Kastamonu’ya gitmesi i¢in. Bizler ¢oziim iirettik, Ozgiir’ii ¢ikardik, evine
ulastirdik. Rampast yoktu, rampasini yaptirdik. Cocuguna Kas Hastaliklart Dernegi olarak burs
sagladik, iiniversite bitirdi ve bugiin Ozgiir Bostanci cocuguyla olabildigince mutlu kosullarda yasiyor.

35




12.06.2019 T:3 0:2

Demem o ki iki ayr1 kosul, gergekten olanak oldugunda, olanak yaratildiginda, demin Alper Hocam da
bahsetti, yasatabiliyormusuz. Yeter ki bizi gorsiinler, destek versinler, anlasinlar ve bizi yasatmak igin
¢abalayalim.

Ben sekiz y1ldir Kas Hastaliklart Derneginde Y&netim Kurulu Uyesiyim, gece iige kadar bilgisayar
basindayim, telefonum hi¢ kapanmaz, belki biri bir yerde sikisir da yardima ihtiyaci olur, ben o insana
destek sunarim anlayisiyla telefonum hi¢ kapanmaz, kapatamam da zaten. Dolayisiyla bizim bu
anlamda gercekten dedigim gibi destege ve anlasilmaya ihtiyacimiz var.

Peki, nedir bu Kas Hastaliklart Dernegi, kimdir, nasil bir olusumdur? Biraz da dernegimizden
size s0z etmek istiyorum: Tirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi 1978 yilinda Profesoér Doktor Coskun
Ozdemir’in énciiliigiinde kurulmus, kamu yararina galisan ve izin almadan yardim toplama olanag:
olan bir dernek, kirk bir yillik bir dernek. 3 bine yakin hasta iiyesi olan bir dernek su an. Kas hastaligini
Didem Hocam anlatacaklar ama biz de ufak bir hazirlik yaptik, onu kisaca vurgulayacagim ben de.

Kas hastalig1, hareket ve destek organlari olan kaslarda meydana gelen atrofi ve zafiyetle kendini
gosteren kas hastaliklart yaklasik 500 cesit. Su an tibbin tespit edebildigi ¢esitler 500 cesit. Cogu
genetik gegisli ve ilerleyici olan hastaliklarda zaman igerisinde hareket ve destek yetenegini yitiren kas
hastalari, ortopedik engelliler sinifina girmekteler.

Kas hastaligmin etkileri -giinlik yasam aktiviteleri- bizlerde de gordiigiiniiz gibi bagimliliklar
artmakta ve zamanla yataga bagli hale gelebilmekteler. Ayrica bazi tip kas hastaliginda en son solunum
kaslar1 tutularak hasta ileri yaslara ulasmakta zorlanmakta. Ulkemizde, Alper Hocam da vurguladilar,
epidemiyolojik bir ¢alisma yok maalesef, bu ¢ok gerekli bir sey. Ulkemizde biz 100 binin iizerinde kas
hastas1 oldugunu tahmin ediyoruz ve bunlarin biiyiik bir kism1 da bakima ihtiya¢ duyan hastalar.

“Hangi norolojik hastaliklar ilgi alanimizdadir?” diye soracak olursak, kaslar, sinirler, sinir-kas
baglantisi, ndromiiskiiler kavsak ve motor néron gibi. Bizim ilgi alanimizda olmayan hastaliklar ise
romatizma, beyin kanamasi, damar tikanikligi, beyin uru, yaralanmalar, omurilik zedelenmesi gibi
seyler.

Amag ve hedeflerimiz neler bizim dernek olarak? Sayilart 100 bin civarindaki kas hastalarina
ulagsmak, kas hastalarinin yasam kalitelerini yiikseltmek, bilimsel c¢aligmalara destek olmak, kas
hastaligi teshis ve tedavi rehabilitasyon programini egitim, uygulama, tanittmini yapmak, bu konularda
uzmanlagmay1 tesvik etmek, fiziki ve mesleki rehabilitasyon ¢alismalar1 yapmak, bunlari desteklemek,
cesitli sosyal etkinlikler diizenlemek, kas hastaliklari i¢in danigsma ve rehabilitasyon olanaklart
arastirmak ve saglamak, bir ¢ogu kalitsal karakterde olan kas hastaliklarinin bu niteligi hakkinda hasta
aileleri ve toplumu bilinglendirmek.

Amag ve hedeflerimiz: Heniiz bircogunun tedavi edilmedigi néromuskiiler hastaliklardan birine
yakalanmis kas hastalarina destek olmak, fiziksel ve ruhsal olarak onlart miimkiin olan en iyi duruma
getirmek, hastaligin teshis, tedavi ve sosyal rehabilitasyonuna yonelik kaynak saglamada toplumsal
baski giicii olusturmak.

Is birligi yaptigimz kurumlar var bizim biitiin bu ¢alismalart yiiriitirken: Istanbul Universitesi
Tip Fakiiltesiyle iletisim icinde caligmalarimiz yiiriiyor, Hacettepe Universitesiyle is birligi icinde
calismalarimiz yiiriiyor, Cukurova Universitesi, Gaziantep Universitesi, Karadeniz Teknik Universitesi,
Bakirkdy Belediyesi, Istanbul Biiyiiksehir Belediyesi, Istanbul Bilgi Universitesi, Antalya Egitim
ve Arastirma Hastanesi, Izmir Saglik Bilimleri Universitesi, Tepecik Egitim Arastirma, Bogazigi
Universitesi, Ege Universitesi, Arel Universitesi, Bahgesehir Universitesi, Istanbul Universitesi Engelli
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Uygulama ve Arastirma Miidiirliigii, Kog Universitesi, Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi ki
oradaki kas hastaliklar1 birimiyle birebir iletisim i¢indeyiz, ¢ok da ciddi katkilar aliyoruz kendilerinden,
bundan da mutluyuz agikcasi, oradaki ekibin varligi bizim i¢in bilyiik bir giizellik.

Subelerimiz var bizim, ii¢ yerde subemiz var: Ankara, Bursa ve izmir’de. Fizik tedavi iinitelerimiz
var, biri dernegimizin 2’nci katinda olmak {iizere. Kisitli imkanlarla bir fizyoterapist ayarladik ve bu
fizyoterapist haftada bir glin en azindan Duchenne hastas1 geng ¢ocuklarimiza fizyoterapi uygulamakta.

Resimde goérdigiiniiz uygulama dernek merkezimizde ve dernek bahgemizde s6z konusu olan
rehabilitasyona yonelik uygulama.

Dernegimizde ayrica mesleki rehabilitasyon linitemiz var. Engellileri kendi kendine yeten, Tiirkiye
ekonomisine katma deger saglayan bireyler olarak yetistirmek tizere is birligi icinde ¢alistigimiz
kurumlar var bu anlamda.

Resimde gordiigiiniiz atdlye yine dernek biinyemizde, mesleki rehabilitasyon kursu diizenledigimiz,
3D yazici atdlyesi olarak kullandigimiz bir atolye.

Dernegimizin medikal desteklerine gelince -biitiin arkadaslar konustular- medikal destekler
derneklerin isi olmamali diye diisiiniiyoruz. Hasta, gerektiginde, ihtiya¢ duydugu biitiin medikal
cihazlara sosyal devlet olgusu i¢inde ulasabilme hakkina sahip olmali. Bu, temel insan hakk: olarak
engelliye sunulabilmeli ama ne yazik ki bu boyle olmuyor; en basit akiilii tekerlekli sandalyesini bile
bir¢ok insan alamiyor ve bu anlamda, solunum cihazi da dahil olmak tizere bircok konuda bizim gibi
derneklere, kisitli, zorlu kosullarda yasam miicadelesi veren derneklere yoneliyorlar. Yapabildigimiz
kadartyla taleplerini karsilamaya ¢alistyoruz. AFO, ilag, korse, solunum cihazlari, tekerlekli sandalye,
triflo, yetiskin bezleri gibi konularda da hastalarimizdan talep geldikge taleplerini reddedemiyoruz,
imkanlarimiz dahilinde destek oluyoruz kendilerine.

Hastaligin tanitimiyla alakali farkindalik olusturmak bizim i¢in ¢ok degerli, ne yazik ki bu
anlamda saglikli katkilar alamiyoruz belki kamuoyundan ama bu toplantidan sonra belki daha farkli
desteklerle bu s6z konusu olabilir, sizlerin de desteginizle s6z konusu olabilir ama bunun yaninda,
biz, dernek olarak hastalikla ilgili brostirler, hastalik brostirleri, tanitim brosiirleri, e-biiltenler, internet
iizerindeki web sayfamiz ve Facebook sayfamiz iizerinden elimizden geldigince tanitimla alakali da
destek sunmaya cabaliyoruz.

Resimde gordiigiiniiz tanitim toplantisi, yine Dr. Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesinin
Kas Hastaliklar1 Merkezinin bize verdigi destekle bu yil gerceklestirdigimiz seminerlerden biri.

Yurt disinda iiyesi oldugumuz bir¢ok olusum var. Diinya Kas Hastaliklar: Dernekleri Birligi,
Avrupa Kas Hastaliklar1 Dernekleri Birligi, ALS/MND Dernekleri Birligi, Orta ve Dogu Avrupa
Genetik Ag, TREAT-NMD (Néromiiskiiler Hastaliklarin Degerlendirilmesi ve Tedavisi Igin
Avrupa’daki Doniisiimsel Arastirma Projesi) gibi Avrupa’daki bir¢ok olusuma da dernegimiz iiye
olarak caligmalarini yliriitmeye ¢abaliyor.

Ben degerli vakitlerinizi diger ayrintilarla alakali daha fazla almak istemiyorum, dernegimizin
calismalarini yine arkadaslarla slaytlarla da degerlendirdik, s6zli Vildan Hocama birakmak istiyorum.

Son olarak ihtiyaglarimiza yonelik bir seyi daha vurgulayacagim dernek olarak. Bizi fark etmeniz
bizim i¢in ¢ok degerli, toplumsal duyarlilik bizim i¢in ¢ok degerli, dayanismak ve paylasmak bizim
i¢in ¢ok degerli.

Ayrica, bir seyi daha sdylemek istiyorum, benim de nagizane Komisyona iki {i¢ tane dnerim olacak.
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Akraba evliligi bugiin herkes tarafindan birka¢ kez vurgulanan bir unsur ve bizim toplumumuzun
malumu olan bir gergeklik. Bilmiyorum belki toplumumuzun geleneksel yapisindan kaynakli bir olay
ama toplumun yapisini goz oniinde bulundurarak akraba evliliginin 6nlenmesine yonelik kampanyalar
yapilabilecegini diisiiniiyorum. SMA ve DMD gibi biitiin genetik hastaliklar i¢in tarama programlarinin
takibinin yapilmast gerektigini disiiniiyorum ve buna kaynak ayrilmasi gerektigini diisiiniiyorum.
Biitiin kas hastalar1 ve rehabilitasyona ihtiya¢ duyan diger hastalar i¢in rehabilitasyon egitim planinin
hazirlanmasi gerektigini diistiniiyorum.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Fatma Hanim’a tesekkiir ediyoruz.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ALPER THSAN KAYA — Sayin Baskanim,
kusura bakmayin, ben kalirim zannettim ama aspirasyon ihtiyacim geldi, kisa bir tesekkiir edip veda
etmek isteyecegim.

BASKAN — Tabii, buyurun.

3. - ALS-MNH Dernegi Baskan Yardumcist Alper Ihsan Kaya min, Dernekleri, ALS hastast olarak
kendisinin ve diger hastalarin karsilastigi sorunlar ve éneriler ile sivil toplum érgiitlerinin raporlar
hakkinda sunumu(Devam)

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI ALPER THSAN KAYA — Cok tesekkiir ediyorum.

Bizim toplumumuz birbirini bdyle ortamlarda giizel dinleyen bir toplum, ¢ok sabirla dinlediniz,
hi¢ kimsenin soziinii kesmediniz, ben buna ¢ok tesekkiir ediyorum.

Bilimsel toplantilara gittigimiz zaman bir sey vardir, “Buradan eve ne gétiirecegiz?” diye bir konu
vardir. Ben eve kendimce bir seyler gétiiriiyorum. Dogru anladim m1 bilmiyorum ama séyle sdylemek
istiyorum: Birincisi, devletimiz “Para s6z konusu degil.” diyor.

Ikincisi, buradaki toplum sivil toplum érgiitleri islerini iyi biliyorlar ¢iinkii bu isi yastyorlar, ¢6ziim
onlarda. Nasil yasadigini biz size gosterebiliriz, biz basardik, nasil basardigimiz: liitfen bizden &grenin
¢linkii biz bu konuda iyi yol aldik. Gordiigiiniiz gibi bir SMA’l1 anne neler neler anlatti burada.

Ugiinciisii, en cok bakim, aile destegi ve tibbi cihaz konusu konusuldu. Oncelikli konular bunlar
olmali. Ailede c¢alisip hasta bakanlara resmen bir mesai iicreti verilmeli ¢linkii bu insanlar mesai
harciyorlar. Biz, evlerimizde devletimizin bir yogun bakimini kuruyoruz, yogun bakim firetiyoruz.
Benim esim dis hekimi, yirmi yildir benimle. Bu hastalik yirmi bes yildir devam ediyor, on dort yildir
yogun bakim hemsiresi anne, meslektasim olarak ¢alisiyor; desteklenmese, biz kendimiz bunlart nasil
yapacagimizi kesfetmesek kimse bize yol gosteremezdi, gostermedi. Liitfen bizimle baglantinizi
kesmeyin. Benim burada 6grendigim ders budur. Sivil toplum orgiitlerini liitfen can kulagiyla dinleyin.
Bizim fark ettigimiz -doktor hanimla da biraz 6nce goriistiik- bir rapor hazirladik. Bu rapor bir konsensiis
niteligindedir, bu raporu liitfen gozardi etmeyiniz. Cok uzun degil ama ana hatlariyla giizel bir rapordur.
Ekip olarak hepinize ¢ok tesekkiir ediyorum dinlediginiz i¢in. Yola ¢ikacagiz, liitfen dualarinizi eksik
etmeyin.

Sag olun efendim.

BASKAN — Dualarimiz sizlerle miigterek.

Ben Alper Bey’e ¢ok tesekkiir ediyorum.

Onun bu tespitleri elbette ki kayda geciyor, vereceginiz raporlar bizim dikkate alacagimiz

hususlardir.
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Devletimiz, sizin de belirttiginiz gibi, meseleye maddi yonden yaklasmiyor “Insani yasat ki devlet
yasasin.” ilkesiyle hareket ediyoruz. Bu konuda siyasi partilerimiz arasinda da gergekten bir birlik
beraberlik var, bu da isin ne kadar sahiplenilecegini, sahiplenildigini ortaya koyuyor. Insallah, bu
¢aligmanin sonunda iilkemize, insanimiza, bu konuyla ilgili olan hastalarimiza biiyiik katk: saglayacak
bir netice ¢gikaracagiz.

Ben tekrar hos geldiniz diyorum, sizi aramizda gérmekten biiyiik mutluluk duyduk.

ASAF GUNERI — Sayi Baskan, ben de son iki kelime etmek istiyorum.

BASKAN — Buyurun.

1.- Asaf Giineri’'nin, ALS-MNH Dernegi, TBMM eski Baskan: Binali Yildirim 'in Dernege verdigi
destek ve farkindalik olusturmaya devam edilmesi gerektigi hakkinda sunumu(Devam)

ASAF GUNERI — i¢imde derttir, biiyiik yardimlar topladik, bagislarin biiyiik bir béliimii sayin
biiytigiim Binali’den geldi ve bunlar1 100-150 hastamiza dagitmak tizere bir tdren yaptik.

BASKAN — Cok giizel.

ASAF GUNERI — Zaten orada bu arastirma komisyonunun kurulmasi s6z konusu oldu. Ben o
zaman gordiim ki biz her seye KDV 6diiyoruz. Diisiinebiliyor musunuz, Hiikiimetimiz altin ticaretini
KDV’siz, elmas ticaretini KDV’siz yapiyor, su insanlarin saatlerden beri burada anlattigi ve i¢lerimizi
eriten konuda, oksijen aletine, arabaya, sandalyeye, yataga KDV &diiyorlar.

BASKAN — Bu da kayda gegti, bunu da raporumuza alacagiz.

ASAF GUNERI - 200-300 bin lirayla yapacagimiz yardimlarin yiizde 25°ini KDV olarak ddedik.

Son olarak, demin sevgili Baskan Ismail’in bir kamu spotunu gordiiniiz. Ben bunu ii¢ seneden beri
Saglik Bakanligindan gegiremedim, ne zaman ki Binali karar verdi, sizlerden rica etti “Su komisyonu
kurun.” diye, ertesi giin “Aman, hemen RTUK’e gonderdik.” dediler, simdi RTUK te bekliyorum.

BASKAN — Oradan da geger ingallah.

ASAF GUNERI Yani bazi seyleri, bu heyetin calismalarmin sonucunu beklemeden, saym
milletvekili arkadaslarim, kardeslerim, bu konularda hassasiyetlerini dile getirsinler.

BASKAN — Bu caligmamizin hedeflerine aldig1 hususlardan bir tanesi de toplumda bu konuda
biling olusturma, farkindalik olusturma. O yiizden, Milli Egitim Bakanligimiz dahil bu toplumun fikri
olusumuna katki saglayan biitiin kurumlar1 bu konuya dahil edecegiz, bu da bilgileriniz arasinda olsun.

ASAF GUNERI - Biitiin heyet iiyelerine ve Sayin Baskana minnettariz, cok tesekkiir ederiz.
Saygilar.
BASKAN — Emriye Hanim, hos geldiniz.

Emriye Hanim 26’nc1 Dénem Bursa Milletvekilimiz, kendisini aramizda gérmekten mutluluk
duyariz.

Simdi...

MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI TEMSILCISI SADIK
MEHMET CIFTCI — Saymn Bagkanim...

BASKAN — Sizin bir sorunuz olacakti.

Buyurun.

7.- Mersin Duchenne Kas Hastaligi ile Miicadele Dernegi Temsilcisi Sadik Mehmet Cifici nin,
DMD hastalarmmin karsilastigi sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu(Devam)
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MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI iILE MUCADELE DERNEGI TEMSILCIST SADIK
MEHMET CIFTCI — Saym Baskanim, az dnce Saglik Bakanligimizdan Dilek Hanim’in bahsettigi
konu iizerine ben sunu ifade etmek istiyorum.

Biz kurumsal bir kimlik olarak, dernek olarak sunu ifade ederiz ki sonuglar1 bilimsel temellere
dayanmayan higbir tedaviyi biz ¢ocuklarimiz i¢in 6ngérmilyoruz, dngérmeyecegiz ¢iinkii bunlarin act
tecriibelerini yasadik. Evet, bu tedavilerden belki i¢lerinde fayda gorenler de oldu ama bunlarin iginde
zarar gorenlerin oldugu da muhakkak. O yiizden, biz dernek olarak bu olaya bu sekilde yaklagiyoruz
ama bireysel talepler i¢in de herhangi bir sey yapamayiz ¢iinkii bunlar kisilerin bireysel, kendi 6z
iradeleriyle yapmuis oldugu seylerdir.

Diger bir konu, gen terapisiyle ilgili belki oniimiizdeki yillarda, bir bes sene sonra veya on sene
sonra, her neyse, bu tedaviler bir tedavi sekli olarak piyasaya ¢ikar, uygulanir, bunlar tamamen ayr1
seyler. Bunlarin bedelleri iizerinde de konusmak istemiyorum c¢iinkii bunlar tek bir tedavi, masrafi
yiiksek gibi goriinse de yillara boldiigiiniiz zaman aslinda masrafi ¢ok diistik ¢ikiyor fakat sunu soylemek
istiyorum: Bu tedavilerin iilkemizde uygulanabilmesi veyahut da ¢ocuklarin bunlara erigsebilmesi adina
ilk 6nce bizim {ilkemizde tedavi merkezlerimizin... Bunu gecen toplantida...

BASKAN — Bunlar kayda gegti.

MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI iILE MUCADELE DERNEGI TEMSILCIST SADIK
MEHMET CIFTCI — Evet, kayda gegmistir, bunu sdylemistir.

Bunlarin kurulmasi ve bu ¢ocuklarin yerinde bakim almalar1 ve buralarda temel altyapilar, veri
tabanlarinimn olusarak hastalarin ne kadar ne yogunlukta olmasi gerektigi ve en 6nemli husus da su:
Biz basta bunu talep etmedik ama aklimizin bir kdsesinde hep var. Bunu yabancilar yapiyor, gen
terapisini gerek CRISPR/Cas9 olsun gerek gen terapileri olsun, yurt disinda bu ¢aligmalar yapiliyor,
belli bir zaman sonra bunlar ¢ikacak fakat 6yle goriiniiyor ki 6niimiizdeki on yillardan sonra genetik
gecisli hastaliklarmn biiyiik bir cogunlugu genetik terapiler, tedaviler yoluyla iyilestirilecek. Tiirkiye
bunun neresinde olacak? Biz bu ¢alismalara ne zaman baslayacagiz? Biz isteriz ki yurt disina bu kadar
paranmiz dokiilmesin, bu tedaviler yurt disinda yapilmasin, oralara paramiz gitmesin. Ulkemizde keske
bunu yapabilecek nitelikte hocalarimiz bir araya gelse, devletimiz buna imkan verse de...

BASKAN — Sadik Bey, bunlar kayda gecti, bunlar var zaten ¢alismanin igerisinde.

MERSIN DUCHENNE KAS HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI TEMSILCISI SADIK
MEHMET CIFTCI — Tamam, peki, ¢ok tesekkiir ediyorum. Sag olun.

BASKAN — Ben ¢ok tesekkiir ediyorum. Sag olun.

Simdi Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Derneginin sunumuna devam edelim.

Profesor Doktor Vildan Ayse Yayla Hanim buradalar, kendisine s6z verelim.

Hocam, buyurun.

13.- KASDER Temsilcisi Prof. Dr. Vildan Ayse Yayla'min, kas hastaliklar, bu hastalarin
karsilagtiklar: sorunlar ve Dernek olarak yaptiklar: ¢alismalar hakkinda sunumu

KASDER TEMSILCISI PROF. DR. VILDAN AYSE YAYLA — Sayin Baskanim, sayin Komisyon
ityeleri; 6nce kendimi tamtayim. Saglik Bilimleri Universitesi Bakirkdy Doktor Sadi Konuk Egitim ve
Aragtirma Hastanesi Noroloji Klinigi Egitim Sorumlusuyum. Ayn1 zamanda, Tiirk Noroloji Derneginin
noromuskiiler hastaliklar, néroepidemiyoloji, nérorehabilitasyon ¢aligma gruplarinin aktif tiyesiyim.
Yani burada konusulan bircok sey bizim dernek bazinda tartigmalar ig¢inde giderken onlarin da
icindeyim, biraz belki onlar1 da agabilirim diye bu bilgiyi verdim.
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Kas Hastaliklar1 Dernegi baglaminda geldigim i¢in de daha agirlikli olarak néromuskiiler grubuna,
nadir hastaliklardan buraya dogru déonmeyi diisiiniiyorum. Bizim hareketimizi saglamak i¢in beyin,
omurilik, periferik sinirler ve kaslarin saglam olmasi gerekiyor. Bunlarda herhangi bir hastalik
oldugunda motor néron hastaligi, miyopati, néromuskiiler kavsak hastaliklar1 veya noropati gibi
tablolar ortaya ¢ikabilir. Yani ben bilimsel veriye girmeyecegim burada ciinkii bunlarin ayrmntilarina
hepiniz vakifsiniz diye diisliniilyorum, sadece basitge. ..

BASKAN — Hem &yle hem de o platformu ayr1 bilimsel ¢aligmalarin.

KASDER TEMSILCISI PROF. DR. VILDAN AYSE YAYLA — Ayr, bilimsel bir toplanti, burasi
Oyle degil diye diisiindiim, biraz daha pratik yaklasimlardan, farkli bazi seylerden bahsetmek istiyorum.

Motor noron hastaliklar; bugiin ¢ok tartistigimiz, derneklerinin de var oldugu motor néron
hastaliklar1 ve SMA’lilar1 burada sdyleyebiliriz.

Noropatiler cok cesitli olabilir. Herediter olanlar var. Eger neden belliyse onlari tedavi edebiliyoruz
ama degil, herediterse genetik tedaviler yol agacaktir diye diisiiniiyoruz.

Miyopatiler yine bir¢ok nedene bagli olarak ortaya ¢ikabiliyor.

Genetik hastaliklar... ilk geni bulunan hastalik Duchenne hastaligidir. 1989°da, benim
asistanligimda bulundugunda hepimiz ¢ok mutlu olduk. “Yasasm, bir sey bulundu, bunu da tedavi
edecegiz.” Ve ben 1991°de uzman olduktan sonra “Aman, kas hastalari uzaklasmayin, takiplere gelmeye
devam edin, bu arada biz sizi saglam olarak ayakta tutabilmek i¢in nérorehabilitasyon ¢aligmalarimizi
stirdiiriip bu tedavi bulunacak.” umuduyla —kendim de umutla- bu yillara kadar geldik. Bulunmasi
cabuk oldu ama tedavisi, genin de biiyiikliigii nedeniyle ¢cok da basarili olmadi ama su anda geldigimiz
yerler daha yiiz giildiiriicii.

Bir de noromuskiiler kavsak hastaliklar1 var. Miyastenia gravis bizim grubumuzda, oldukga fazla
hastaya sahibiz.

Simdi, bunlar1 toparladiktan sonra, ben buraya, ortaya “kas hastasi’” dedim Kas Hastaliklar:
Dernegiyle ama bu kas hastaligi degil yani “ndromuskiiler hastaliklar” diye sdylemem lazim. Bir
noromuskiiler hasta varsa bunun cevresinde bir aile de etkilenmis durumda, burada gérdiigiimiiz
gibi ve bunun klinik bakiminim koordinasyonunu saglayan birinin, bir hekimin olmas1 gerekiyor. Ne
yapacak bu kisi? Taniy1 koyacak (enzim, genetik vesaire) ilag tedavisi veya tedavi yonetimini yapacak;
yutma, konusma, beslenme son derece 6nemli. Solunum sorunlariyla hastalari kaybedebiliyoruz,
kardiyak sorunlara dikkat etmemiz gerekiyor. Bu hastalar i¢in... Ailede bir hasta varsa, demans
hastalar1 i¢in “Ailede bir hasta varsa 2 hasta vardir o evde.” diye séylenir. Bu ayni sey kas hastalari
icin de sdylenebilecek bir s6z. Ortopedik yaklasimlarda bulunmak gerekiyor ve rehabilitasyon olmazsa
olmazimiz.

Koordinatoriin amact ne, isi ne? Potansiyel sorunlarin ve sonuglarmin farkinda olmasi gerekiyor.
Uygun bakim i¢in gerekli girisimlere ve yaklagimlara ulasabilmeli, elinin altinda bunlarin olmast
gerekiyor. Neler yapacak? Koruyucu saglikta bulunacak, hastaligin progresyonunun izlenmesini
saglayacak, komplikasyonlarin dngdriilerek koruyucu bakimin ve optimum yaklagimin saglanmasini
saglayacak.

Tedavi yonetim... Yani sadece tedavi degil, burada yonetim de gerekiyor. Psikoterapi, aile egitimi,
grup, kisisel, aile terapileri yapmak gerekiyor. Farmakolojik tedaviler konusuldu, FDA, EMA onay1
olanlarin sadece basliklarindan gegecegim. Sosyal agidan yaklagsmamiz gerekiyor. Okulda farkindalik
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yaratilmast lazim; bu c¢ocuklarin ulasimlarinin saglanmasi, rampaydi, akiilii arabayd: vesaire,
bilemiyorum, bunlarin olmasi gerekiyor; sosyal beceriler kazandirilmali; modifiye sporlar tiretilmeli
yaz kamplart, sanat gruplari, doga gruplar gibi.

Genetik danigsmanlik... Tekrar tekrar vurgulandi, mutlaka genetik tarama yapilmasi gerekiyor.
Perinatoloji bu konuda oldukea ileri yol almis, tiip bebek isleriyle bunlar halledilebilir.

Egitim, néropsikolojik degerlendirme... Aileye de néropsikolojik destek vermek gerekiyor.

Bir de destekleyici bakim var yani bakim koordinasyonlari, evde bakim hizmetleri, evde
degisiklikler, hastalara uygun ev ortamlarinin saglanmasi gibi palyatif bakim ve bakimevlerinin
saglanmasi gerekiyor. Bunlardan s6z edildi, ben, bunlarin FDA, EMA onaylarinin alindigini sdyleyip
geciyorum.

Simdi, bir hastaya yaklasimmniz bu sekilde olacagi i¢in yurt disginda olan ornekleri gibi
néromuskiiler hastaliklar miikemmeliyet merkezleri kurulmasi planlandi. Amag¢ neydi burada?
Noromuskiiler hastaliklarin teshis ve tedavi imkanlarinin artirilmasi, hastalarin saglik hizmetine
erisiminin kolaylastirilmasi, hastalara ve hastaliga iligskin veri tabani olusturulmasi —bu konustugumuz
veri tabanlari- hasta ve yakinlarinin hastaligin getirdigi psikososyal sorunlarmnin ¢dziimlenebilmesi
icin... Ve 2010 y1l1 5 Ekiminde ilk ¢alistay yapildi Saglik Bakanliginda. Ben de katilmistim oraya yani
¢ok uzun siireden beri bu néromuskiilerin i¢indeyim diye sdyleyebiliriz.

Deneyimli uzmanlar, her hastanenin idarecileri, bashekim ya da bashekim yardimcilarinin
olusturdugu 12 tane hastanenin idarecileri toplandi, izmir, Bakirkdy Sadi Konuk, Gdztepe, Antalya,
Diyarbakir, Trabzon, Ankara vesaire; orada belirli kararlar alindi ve hastaliklarin, néromuskiiler
hastaliklarin multidisipliner bir alan olmasi nedeniyle de konsey seklinde kurgulanmasi planlandi.
Bunun i¢in de farkli disiplinlerin bir araya gelebilecegi fiziki sartlar olusturularak tani, tedavi ve
poliklinik hizmetlerinin bir biitlin olarak yerine getirilmesi ve hastalarin yasadig: sikintilarin hizli bir
sekilde giderilmesi amacglandi. Boyle bir merkezde kimler bulunacak? Bir yonerge taslagi olusturuldu,
2010’dan sonra 2011, 2012; hala taslak ¢ikmadi, beklemede. Bir patoloji uzmani olacak, tibbi genetik
uzmant olacak, fizik tedavi, hemsire, fizyoterapist, psikolog, tibbi sekreter, sosyal hizmetler uzmani...

Noroloji veya ¢ocuk norolojisi bunun bagkanligini yapacak ama eriskin de isin i¢ine girdigi i¢in
biraz daha bu konuda...

2011 yilmin Mayis ve Ekim aylarinda 2 tane bu 12 hastanenin néromuskiiler grubuna, bu dedigim,
saydigim bireylerden olusan ekibe egitim verildi. Ben kendim de egitici olarak bulundum. Su anda
patoloji hizmetini iiniversiteden aliyoruz, onun diginda, bu dedigimiz hizmetleri saglayacak kisiler
mevcut. Ben tek basima bu isi yiiriitiirken, son iki yilda bir klinik nérofizyoloji uzmani -ki onun da
alani i¢indedir- geng arkadasa da orada egitime basladik. Yani egitimli hale gelmis, bu egitimlerden
geemis, eksik olanlar1 tamamlayarak merkezimizi kurduk.

Bu kurulus asamalarinda Izmir ve Antalya yeni kurulan yerlerde tam olarak yénergede bulunan
fiziki sartlar1 da olusturdu ama biz ¢ok kiigiik bir hastaneydik, biraz egreti vesaire, hala ayn1 sartlarla
devam ediyoruz. Noromuskiiler hastaliklarin, hatta bazen... Ama savagarak ben onlar1 koruyorum, var
olan1 korumaya devam edebiliyorum, dyle sdyleyebilirim.

Bine yakin hastamiz mevcut. Miyastenia, miyotoni, muskiiler distrofiler -¢ocukluk ¢agi hastalari
artik bize gelmiyor, 16 yas hedefiyle- ALS, SMA gibi hastalarimiz var, tedavilerine basladigimiz
hastalar da var.

Burada bir sunum i¢in fotograflarin1 ¢ekmistim, kas hastaligi merkezimizde, yonergede var olan
her tiirli sartlara sahip oldugumuzu sdyleyebilirim.
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Ben sozii ¢ok fazla uzatmak istemiyorum, Onerilere gececegim. Simdi, bu hastalar engelli.
Saglik kurullarinda bunlara 6ziirlii raporu ¢ikartyoruz, ylizde 95 oziirlii, ylizde 60 oziirld, iste, bir
diyabet hastas1 geliyor, su kadar oziirlii, bilmem ne hastasi geliyor, diyaliz hastas1 geliyor ama bir
miyastenia hastasi 6ziirliiligiine gore rapor alabiliyor. Hasta o donemde iyi fakat atakla geldiginde
hasta is yapamaz hale geliyor. ALS hastasi, progresif, kotiiye gidecek, belli, 6ziirliiliigii su anda bu
kadar, bu kadar veriyoruz. Bunlardan yararlanabilmesi i¢in, bu obezite, hipertansiyon, diyabet gibi ayr1
puanlanan hastaliklar kapsaminda bunlara, muskiiler hastalara da ayr1 bir rapor diizenlenmesi faydal
olacak diislincesindeyim.

Yine ¢ok bahsedildi, SUT tan ¢ok bahsedildi, benim bir daha bahsetmeme gerek yok.

Bir SMA’yla ilgili -iste ileri yasta bizim de verdigimiz hastalar oluyor- bazi sikintilar ortaya ¢ikiyor.
8-9 merkez bu regeteyi yazabiliyor. Biz yazabilen gruptayiz ama biz bunu uygulayacak grupta degiliz.
Istanbul’da 4 tane yer belirlenmis. Bir hastayla ciddi bir tartisma oldu, beni bashekimlige sikayet
ettiler, Capa’ya gitmis, oradaki profesoriin iizerine yliriimiisler, oradaki arkadas... Benim, hastanin
oraya gittiginden de haberim yok yani. Boyle sikintilar oluyor. O yiizden diyoruz ki: Ayn1 merkezde
regete edilsin, ayn1 merkezde uygulansin. Bakanliga da ulasmakta sorun oluyor. Biz regeteyi yazdiktan
sonra “Buna verir misin?” diye ulagsmak ¢ok sikint1 yaratiyor.

Sonra, idame tedavisi i¢in belli skalalarin takip edilmesi gerekiyor. Bir doktor bunu alirken, bu
sorumlulugu alirken ¢ok ciddi, yiiksek maliyetli ve... Riicu edecegini de hepimiz biliyoruz. Bunlar
sikint1 yaratiyor. Sertifika sahibi fizyoterapi... Belli bir merkezde bunlari degerlendirip idame tedavisine
o sekilde karar verilmesinin daha iyi olacagi kanaatindeyim.

Simdi, bu milkkemmeliyet merkezlerinde, size giizel bir tablo ¢izdim ama aslinda isler hi¢ de dyle
ylriimedi. 12 merkezdi, sonra 14 merkeze ¢ikt1. Sonra Hacettepe, Capa, diger iiniversitelerin bir kism1
da dahil oldu. 7 tane diye Fatma Hanim sdyledi, Antalya ile izmir iyi gidiyor. Biz verebilecegimiz
hizmeti olabildigince veriyoruz. Istanbul’da birgok yer vermezken kas biyopsisi yapabilen bir grubuz
ama Bakanlikta yapilan bu diger ¢aligtaylarda da dile getirdik, niye yiiriimedi? Ciinkii Bakanlik dedi
ki: “Siz kas hastaliklar1 merkezi oldunuz, ol.” Oyle olmuyor bu isler, bu, géniilliiliik isi. Néromuskiiler
hastaliklar esasen goniilliiliik esastyla yiiriiyor. Bu ise goniil vermis hekim olmazsa bu is yiiriimiiyor,
arkasini doniiyor, 5 hasta bakiyor 1 hasta bakacagi yerde. “O zaman bu hastalara bakilan yerde
performanst artirin.” “Yok, onu artiramayiz.” Ben soyle bir talepte bulundum, dedim ki: “ALS hastast
geliyor, solunum sikintist oluyor, PEG acilmasi lazim, bilmem ne; acil hastalardan ben bu hastalar1
yatirmaya firsat bulamiyorum.” “Yok, acilin aciliyeti var, bu hastalar...” “Ben merkezim ama benim
onceligim var burada, ben bunlara &ncelik vermek durumundayim.” Ondan da bir cevap gelmedi,
bdyle birazcik gevseyerek, tavsayarak devam eder hale geldi. Yonerge ¢iksa belki daha kuvvetli hale
gelecegiz. Biraz dnce Fatma Hanim’in da gosterdigi gibi Kas Hastaliklar1 Dernegiyle ortak toplantilar
yaptyoruz, gelen hastalara destegimizi sagliyoruz, giin i¢inde ayni iglemlerin yapilmasini sagliyoruz.
ilk heyecanla birlikte biz biitiin branslar1, bu istekleri, bir giinde islemleri bitirebilirken simdi elemanlar
degisti, o bunu yapmak istiyor, buna randevu... Yani boyle sikintilarimiz bizim de var.

Tesekkiir ederim. Saygilarimla.

BASKAN — Hocam, tesekkiir ediyoruz.

Boylece Kas Hastaliklar1 Derneginin sunumu tamamlanmis oldu.
Sivil toplum kuruluslarindan da s6z almak isteyip de...

Buyurun Cetin Bey.
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14.- Neurofibromatosis Dernegi Temsilcisi Cetin Sonmez’in, NF hastaligi ve bu hastalarin
karsilastiklart sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

NEUROFIBROMATOSIS DERNEGI BASKANI CETIN SONMEZ — Saym Bakanim, bizi
dinlediginiz igin 6nce ¢ok tesekkiir ediyorum.

Agirlikli olarak burada kas hastaliklari konusuldu. Tabii, gok drgiitlii bir topluluk. Neurofibromatosis
Dernegi olarak ben katilmay: tercih ettim. Bizim sayimiz az ama goriilme siklig1 ¢ok fazla. Yani diinya
Olceginde 4 binde 1 goriiliirken bu hastalik, su anda 2.500°de 1’e diigmiis.

Benim 2001 dogumlu bir oglum var. Oglumu tesadiifen bir acile gotiirdiigiimde bir intern doktor
6n tan1 olarak, ¢ok bilingli olarak bunu soyledi “On tanidir bu.” dedi, ondan sonra bana rehberlik
yapti. Ben ulastim hocalarimiza. 2012-2015 yillart arasinda dernek baskanligi yaptim. Hacettepede
bununla ilgili goéniillii bir takim doktor var, ekip halinde calisiyorlar. Randevularini ayarliyorum,
hastalarla iletisim kuruyorum, doktorlarla iletisim kuruyorum, Hacettepede o takim doktorlarimiz da
gonillil olarak hastalarimizin tedavisini yapiyorlar fakat tabii, bu hastaligin tedavisi de yok aslinda.
Cok sikintili bir hastalik.

Biz dernegi biiylitmek istemedik. Neden biiylitmek istemedik? Hastalarimiz diyor ki: “Dernek
ne yapiyor?” Hakikaten ¢oziim bulamayinca hedef oluyorsun bir yerde. Ama &biir taraftan, Saglk
Bakanligina da ciddi sitemler var. Bugiin de burada konugmasaydim zaten herhalde ¢ok beddua alirdim
ben, konusmam gerekiyordu. Ciddi sorunlarimiz var fakat ben bunlar1 notlar halinde sey yaptim.

Oncelikle, bizim hastalarimiz kendilerinin afise edilmesini istemiyorlar. Yani mesela, bir kanaldan
saglik programi i¢in ¢ok aradilar beni, dernek baskaniyla birlikte aradilar, ben kabul etmedim ¢iinkii
hastalarimiz istemiyorlar.

BASKAN — Hastalarin zaten kisisel bilgilerini, kisilik haklarin1 korumak...

NEUROFIBROMATOSIS DERNEGI BASKANI CETIN SONMEZ — Bilgi olarak degil, kendi
tanitimlarimi da istemiyorlar ¢linkii fibromlar olustugu icin viicutta, fibromlar biraz sikint1 yaratiyor,
psikolojik olarak da sikinti yaratiyor fakat su anda ailelerde sdyle bir sey var: Cocuklarda artik
ozellikle veneryal hasta gruplart 1,5-2 yasa diistii ve ¢ok fazla arayan insanlar olmaya basladi. Su
anda telefonumda benim 800 kiisur hasta kayitli, ayrica bir Facebook sayfalar var, ben girmiyorum o
sayfaya prensip olarak ama orada da bin kisi kayitli ama 2.500°de 1 oldugu zaman Tiirkiye ¢apinda da
30 bin hasta goziikiiyor. Mesela, Adiyaman’in bir koylinde kdyiin komple neurofibromatosis oldugu
sOyleniyor fakat istatistiki bir bilgi yok, saglikli bir bilgi yok. Hastalar ancak bana ulasirlarsa o sekilde
¢linkii gogu doktorlarin yaklagimi da farklt oluyor.

Ben sikayeti kabul etmiyorum. Neden sikayeti kabul etmiyorum? Toplumumuzda her ortamda biz
farkli seyler yasayabiliyoruz, insanlarin ters anina denk geliyor, sey oluyor ama benim ¢aligma prensibim,
yasama prensibim, iyi davranan kisinin 6diillendirilmesi. Arkadasimiz gitti, onu elestirmiyorum, ¢ok
kotii seyler yasamis ama mesela, Hacettepe Hastanesinde ¢ocuk acil rontgende -ben, oglumu her yil
gotiiriiyorum, biitiin viicudunun rontgenleri ¢ekiliyor- bir rontgen teknikerinin davraniglarini gordiim,
tesekkiir ettim kendisine “Benim aile terbiyem bu.” dedi. Onu deyince ben gittim, bir de hastane
bashekimligine dilekce verdim. Odiillendirme sikdyetten daha fazla fayda gosteriyor. Benim kendi
yakinim da Gazi Hastanesinde rontgen teknikeri. Ben gittim, gozlemledim hastalara “canim” diye hitap
ederek sey yapryor. Iste, kotii bir drnek ama iyi drnekleri biz taltif ettigimiz takdirde o kotii drnekler
elemine olur aslinda.

Ben yagadigim kendi sorunlarimdan hastalarimizin sorunlarina gegmek istiyorum.
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Bu konuda dgretmenlerin bilgilendirilmesi gerekiyor en basta. Ozel egitim smiflar1 agiliyor,
evlerde egitim yapiliyor, bizim hastamiz da var bu egitimi alan, evinde aliyor gocuk egitimi. Okullarda
da oziirliler igin ayr siniflar tahsis ediliyor ama bazi hastaliklarda 6gretmenler basindan atmak
istiyor. Ben bunu bire bir yasadim. Benim ¢ocugumu &teledi. Bunu her platformda da dile getiriyorum
¢linkii kabullenemiyorum ben bdyle bir seyi. Benim ¢ocugumu 6teledi, agagiladi ve korkuttu gocugu.
Korkutmasinin sebebi de “Bana bir problem ¢ikarmasin, yaramazlik yapmasin, bir kenarda otursun.”
Hastalik bilinmeyen bir hastalik, ne yasayacagimizi bilemiyoruz, neyle karsilayacagimizi bilemiyoruz.
Bunu kendisine de sdyledim yani olaganiistii durumda bize haber verin dedim ama ¢ocuga Oyle bir
bask1 yapmus ki ¢ocuk bize de sdyleyemedi bunu. Ogretmen dislayinca arkadaslar1 da dislamis. Yani
bir yanlis 6gretmenin seyini... Cocugum bu yil tiniversite imtihanina giriyor, hala ben toparlayamadim
bunu, hala onun miicadelesini veriyorum c¢iinkii 6gretmen korkusundan bize de sdyleyememis. Ben,
ogretmene sdylemekle dogruyu yaptigima inantyorum ama yanlis 6gretmene sdylemisim. Bunu ben
diger cocugumun rehberlik 6gretmenleriyle de paylastim. Milli Egitim Bakanlig1 temsilcileri de burada,
onlar1 da bilgilendirmek isterim bu konuda. Rehberlik 6gretmenleri de ayni sikintiy1 yastyorlar. Ben bire
bir de konusuyorum ¢iinkii artik ben kendi ¢ocugumdan gegtim. Benim ¢ocugum ¢ok hafif atlatryor bu
hastalig1 ama diger ¢ocuklara artik 6dememiz gereken bir diyet oldugunu diistiniiyorum, ben kendimi
diger ¢ocuklara adadim. Oyle olunca da “Ne yapabiliriz?”in pesine diistiim ben. Rehberlik 6gretmenleri
okullarda ikinci plandalar yani 6gretmenlerden daha farkli pozisyondalar, ¢ok miidahil olamiyorlar,
bunu kendileri de goriismemde dile getirdiler “Dogru gézlemlemissin.” dediler. Ogretmenlerin iki
buguk aylik yaz donemleri var. Bu iki buguk ayda en azindan bazi egitimlerin verilmesi gerekiyor.

Onun haricinde, aile hekimleri bu hastaligi bilemiyor, ¢ogu hastalig1 bilemiyorlar. Aile
hekimlerinin... Dile geldi ama ben tekrar dile getirmek istiyorum ¢iinkii bir ay once tanigtigim bir
aile hekimi -ki ben onlara yani 6gretmenlere 6zellikle hastalig1 tanitmak istiyorum, aile hekimleriyle
de konusmak istiyorum denk geldigim zaman- “T1bbi malzeme pazarlama dernegi mi bu?” dedi. Yani
neurofibromatosis hastaligini bilmeyen aile hekimi var, tibbi malzemeyle higbir alakasi yok ama ciddi
sordu bu soruyu.

Bir de dis hekimlerinde sikinti yasiyoruz. Ben bunu gene her platformda dile getiriyorum.
Hacettepeye gelip de Istanbul’a giden hastamiz dis dolgusunu yaptiramadi, dis ¢ekimi yaptiramadi
ciinkii dis hekimleri “cekilebilir” raporu istiyor. Hacettepede bakiliyor, bu cocuk Istanbul’da “Bizim
doktorumuz gérmeden veremem.” diyor hakli olarak. Yani bunlar ciddi sikintilar. Bir otomasyon
sisteminin kurulacagini biliyorum ben, belki de kuruldu, bilemiyorum ama bu otomasyon sistemine
bizim hastalarimizin en azindan bilgilerinin girilmesi gerekiyor.

Bizim hastalarimiz 6ziirlii raporuna da taraftar degiller ¢iinkii ¢ocuklar1 kapali kutu yani ne
olacagi belli olmuyor. Her yil birkag tane hastanin vefat ettigini de ben biliyorum ama bunu da tabii,
hastalarimiza sdyleyemiyorum ben, o da bende kaliyor, gizli kaliyor bende yani “Moralleri bozulmasin.”
diye hastalarimiza sdyleyemiyorum. Fakat bir otomasyon olmasi gerekiyor.

Ondan 6te, ben kendim yasadim gene. Gazi Universitesinde cocuk onkoloji profesoriine sordum
“Cocugum spor yapabilir mi?” dedim, “Spor iyidir, yapsin.” dedi fakat sonra bizim 2011 yilinda
uluslararas1 kongremiz oldu Istanbul’da, orada takim halinde cesitli iilkelerden doktorlar gelmisti,
onlara soruldu, ben sormadim, baska bir hasta sordu. Kiriklar ciddi sorun yaratiyor. Gegen hafta ben
bir ¢ocugun ebeveyniyle goristiigiimde tekvando ya da karateye gittigini sdyledi “Hemen vazge¢in,
doniin.” dedim. Yani doktorlarin da bilgisi yok, hastay1 da uyarmiyorlar bu konuda. Ben, ortopedistlerle
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konustugumda ytizme -skolyoz igin dzellikle ylizme, skolyoz sorunu da var ¢iinkii- ve pilates 6neriyorlar
ama iste ben de yaptim hocanin dnerisiyle “Spor iyidir.” dedi, kick boksa gonderdim ¢ocugumu, kirilsa
bir yeri iyilesme sans1 ¢ok diisiik.

Kamu spotlari. Ferdi olarak ¢ok yardimlar yapiliyor, onlar nasil yapiliyor, valilik izniyle mi
yapiliyor, ben bilemiyorum onun seyini ama bana gore, bunlara derneklerin de dahil edilmesi gerekiyor.
Yani kisi olarak Ayse, Mehmet, Ahmet, kamuda yardim toplaniyor ama o yardim belki fazla toplaniyor,
ne yapiliyor, bende bir soru isareti ya da toplumda da ayn1 soru isaretleri var. Bence bunlarin dernek
kanallartyla olmasi gerekiyor.

Biz dernegi kiigiik tuttuk, 150 kisilik bir dernegiz, bir kismu da hatir iiyesi. Kimseye de “Uye
olun.” demiyoruz insanlar tizerinde bir baski hissetmesin diye, herkese esit davranmak istiyoruz. Benim
diistincem bu yonde, ben en azindan bdyle davraniyorum. Seyde sikintilar yasiyoruz. Mesela, bagis
kabul etmiyoruz biz. Bagis kabul ettigimiz zaman intikal vergisine tabiyiz ya da herhangi bir ¢alisma
yaptigimiz zaman, bir gelir elde ettigimiz zaman gelir vergisine tabi bu. Oyle olunca bagis kabul
edemiyoruz ¢iinkil bizim muhasebecimiz yok, dernek merkezimiz de yok isin asli, hatir merkezi olarak,
hatir is yeri olarak bir yeri var. Yani bu derneklere ayri bir vergi muafiyeti getirilemez mi? Ciinki
arkadaslarimiz da giindeme getirdi, iste katma deger vergisinden muzdarip bir arkadas. Ne olur? Bunun
karsiliginda da olacak sey su: Derneklere sart da kosulabilir yani bazi hastalara yardim yapilmast sart
kosulabilir. Yani bunlar1 ya Saglik Bakanlig1 organize edecek ya da il saglik miidirliikleri, ilge saglik
midiirliikleri organize edecek. Biz on {i¢ y1llik dernegiz, ben bunu bagka platformlarda da dile getirdim.
Saglik Bakanligi bugiine kadar bize “Ne yaptiniz?” diye bir soru sormadi. Yani hi¢bir denetime tabi
degil. Biz ¢ok giizel seyler yaptik onu ¢ok iyi biliyorum ben ama sorulmasi gerekiyor. Bir seyleri
yaparken de bizim izin almamiz gerekiyor aslinda.

Bir de Saglik Bakanliginda nadir hastaliklarla ilgili bir birim kurulmasi nagizane 6nerim benim.
Ankara’da bizim bir hocamiz var, Tiirkiye’'nin her yerinden Hacattepeye o hocamiza talep geliyor.
Tamam, o hocamiz da belli bir yere kadar bakabilir, artik yaglanmaya da basladi kendisi yani bir yerde
duracak, durdugu zaman bu hastalar ne olacak? Onun i¢in de Saglik Bakanliginin artik bir danigma hatti
mu, bir hat kurmasi gerekiyor.

Katki paylari. Bizim hastalarimizda mesela ¢ok fazla boliimii ilgilendiriyor hastalik, ¢ocuk
onkoloji, ¢ocuk ndroloji, dermatoloji, plastik cerrahi, ortopedi, diger birimleri de ilgilendiriyor. Yani
bir hastamiz geldigi zaman en az ii¢ boliime gidiyor. Insanlar yol paras1 bulamryor, Tiirkiye’nin her
yerinden geliyorlar, yol parasi bulamayan insanlar var. Bunlarin gelirleri diisiik. Aslinda, buluyorlar
¢linkii devlet bunlara katki sagliyor, bunu ¢ok iyi biliyoruz biz de ama bu katki paylar1 bu gelirlerini
diistirtiyor insanlarin.

BASKAN - Toparlarsak...

NEUROFIBROMATOSIS DERNEGI BASKANI CETIN SONMEZ — Genetik merkezleri ok
giindeme geldi. Numune Hastanesi, sanirim, {i¢ yil 6nce bir genetik merkezi a¢ti Ankara’da, agiligina
da katildik biz, bizi de davet ettiler. Neurofibromatosisle ilgili ¢aligmalar da yaptilar fakat son bir iki
aydir bana geri dontiisler geliyor. Bizde etap etap genetik testleri, maliyeti de ¢ok fazla, fazla oldugu igin
herhalde bir iki etabi yapiliyor, ondan sonrasi yapilmiyor. Simdi doktorlar kabul etmemeye baslamis.

Genetik merkezleriyle ilgili benim baska bir dnerim de: Adamcagiz istanbul’da yaptiriyor, tatmin
olmuyor, geliyor, Ankara’da yaptiriyor. Yani yazik oluyor hem orada hem burada yaptirdigi zaman
baska birisinin de hakkini almisg oluyor. Genetik merkezlerinin de... Ki ¢ogu da yurt disina gidiyor
bizim genetik testlerimizin, ¢ok ciddi rakamlarla gidiyor, onu da biliyoruz, engellemeye calistyorum,
ben hep Numune Hastanesine yonlendirmeye ¢alistyordum ama su anda Numune Hastanesiyle ilgili de
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stkintilar var goziikiiyor ¢linkii doktorlar “Tamami yapilmamis.” demeye basladilar. Yani bir Numune
Hastanesi Genetik Merkezi kuruldu, bana gore ¢ok biiyiik bir olaydi bu, gene kurulabilir ama diger
genetik merkezleriyle irtibata gecerse bu maliyet diiser.

Bir de belediye sosyal tesisleri, misafirhaneleri, spor merkezleri, meslek edindirme kurslar1, bir
de halk egitim merkezleri. Mesela, hastalarimizdan benimle irtibata gegene skolyozla ilgili olarak,
doktorlarin da 6nerisi dogrultusunda, yiizme dneriyorum ama mesela, belediyelerde ¢ok ciddi iicretleri
alintyor o yiizme kurslartyla ilgili. Bizim hastalarimiza bunlarla ilgili bir muafiyet saglanabilir mi?

Son bir seyim daha kaldi, vaktinizi ¢ok aldim ¢iinkii.

Bir de ozellikle polislerde, askerlerde, dgretmenlerde bu sorun var. Cocugu hasta adamcagizin,
mecburi hizmete gidiyor, Ankara’ya geldigi zaman hepsini bir arada bitirmesi miimkiin degil ¢tinkii MR
istediler diyelim, MR ’a randevu almasi gerekiyor, noroloji uzmani MR istedi, randevu almasi gerekiyor.
Bu mecburi hizmette gorevliler sikint1 yastyorlar, sevk de alamiyorlar. Neden? Bildigim kadariyla,
mesela, bir ilde 3 ndrolog varsa buraya sevk edilmiyor. Sevk edilmiyor ama oradaki nérologlar ne kadar
hitap edebiliyorlar aileye? Yani “Illa ki Ankara.” diyorlar artik hastalar da bu konuda, Istanbul’dan bile
Ankara’ya geliyor hastalar. Boyle sikintilar var.

Benim sdyleyeceklerim bu kadar, dinlediginiz i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum.
Saygilar sunuyorum.

BASKAN — Cetin Bey’e tesekkiir ediyoruz.

Sivil toplum kuruluslarindan s6z almayan kalmadi saniyorum?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Ben kaldim Sayin Bakanim.
BASKAN — Isim neydi?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Seref Demirkaya.

BASKAN — Hangi STK’daydiniz?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Ben multiple skleroz konusunda gelmistim. 3 {incii siradaydim
ama en sona ben kaldim.

BASKAN - Siz STK olarak m1 gelmistiniz?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Hayir, ben multiple sklerozla ilgili gelmistim.

BASKAN — Tamam, tamam. Yani kurum adina gelmediniz?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Evet, kurum adina gelmedim.

BASKAN — Tamam, ben Saglik Bilimleri Universitesi olarak gérmiistiim.

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Evet, kurumumum orasi, o kurum vasitastyla da gelmistik.
BASKAN — Tamam.

Buyurun.

15.- Prof. Dr. Seref Demirkaya 'min, MS hastaligi, bu hastalarin karsilagtiklar: sorunlar ve oneriler
ile MS arastirma uygulama merkezi hakkinda sunumu

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Saym Bakanim, Sayin Komisyon iiyeleri, diger ¢alisma
gruplart ve derneklerin temsilcileri, sevgili katilimeilar; herkesi saygiyla selamliyorum.

Oncelikle, bdyle bir toplantiya davet ettiginiz i¢in de kurumum ve sahsim adina tesekkiir ediyorum.
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Simdi, benim burada bulunus gerek¢em multiple sklerozla, yine, bu kronik hastaliklardan bir tanesi
olan, halk arasinda MS olarak tabir edilen hastalikla ilintili buradayim ve gergekten bu konu diger kas
hastaliklarinda dile getirilen konular gibi toplumumuzda, ailede, hastanelerimizde 6énemli konulardan
bir tanesi ve bu konuyu da giindemimize aldiginiz i¢in size miitesekkirim.

Simdi, ben burada ne sunacagim? “Bu hastalik nedir?” kismina ¢ok girmeyecegim ¢iinkii tip doktoru
arkadagslarimiz bunu gayet iyi biliyorlar ama “Niye bu kadar sorun yasiyoruz?” onunla ilintili hastaligin
kisa bir zetini verdikten sonra “Hastalarimiz ne yasiyorlar?”, “Toplum ne yasiyor?”, “Hastanelerdeki
sorunlarimiz nedir?”, “Biz bunlarla ilintili neler yapiyoruz, neler yaptik ve neler yapmamiz gerekir?”
bu konularda sizlere bilgi arz etmeye calisacagim.

Simdi, multiple skleroz, gercekten toplumda en 6nemli hastaliklardan olmasi gerekcesi geng
yas hastaligi, 20-40 yas arasinda ortaya ¢ikiyor. Yani aile, toplum kendisinden bir seyler bekledigi
zaman kisi hasta oluyor ve kadinlarda yaklasik 2-3 kat daha fazla. Yani aile kuracak, ¢cocuk yetistirecek
yastaki, dogurganlik yasindaki kadinlart etkilemesiyle de ailenin devami agisindan da sikinti olan bir
hastalik grubu. Bu hastalik “merkezi sinir sistemi” dedigimiz bizim beyin-omurilik bélgesini tutuyor
burada ve orada da sinir iletimini saglayan sinir kilifin1, miyelin kilifin1 zedeledigi igin de sinir iletimi
yavasliyor ve dolayisiyla da nereyi tuttuysa beynin -bu omurilik olabilir, beyin sap1 olabilir, optik
sinirler, gdgiis olabilir- hi¢ beklenmedik zamanda, tam hayatinin baharinda dedigimiz bir donemde kisi
birisine muhtag hale geliyor. Yani ailenin, toplumun kendisinden bir seyler beklemeye basladigi zaman
yardima muhtag hale geliyor. Dolayisiyla toplumda, ailede 6nemli bir saglik sorunu olusturuyor. Tabii
hastanelerin, bizim de énemli bir yilikiimiizii olusturuyor.

Simdi, hastalik aslinda nadir hastaliklar grubundan. Simdi, sabahtan beri nadir hastaliklardan
konusuyoruz ama aslinda noroloji polikliniklerine baktigimiz zaman adi nadir fakat hastaliklar1 kronik
ve progresif seyrettigi i¢in noroloji polikliniklerinin en dnemli hastalik grubu, siirekli kargimiza gelen
bir hastalik grubu olmasi nedeniyle de aslinda devletin saglik tesekkiiliinde 6nemli bir konusu.

Simdi, MS’e baktigimiz zaman, bu slaytta goriiliiyor, aslinda dyle ¢ok da az degil, tilkemizde de
orta siklikla goériiyoruz yani yiiz binde 20 ile 60 arasinda oldugunu tahmin ediyoruz. Elimizdeki kesin
bir veri yok ama tilkemizde 40-50 bin civarinda oldugunu diisiindiigiimiiz bir hastaliktan bahsediyoruz
ve bu hastalik da bir gozii kor edebiliyor, ¢ift goriiyor, bir tarafi tutmuyor, dengesi bozuluyor, idrarini
tutamziyor, idrarini yapamiyor. Yani geng yastaki bir annenin, bir memurun giinliik yasadigi en biiyiik
sikintilar oluyor.

Simdi, bu slayti okuyamayacagiz ¢iinkii ben de zaten sigdiramadim. Burada gordiigiimiiz,
yasadigimiz sikintilart géstermek istiyorum burada. Burada gordiigiimiiz hastaliklar multiple sklerozu
taklit eden hastaliklar. Yani 100 tane hastalik var, MS’1 taklit ediyor. 20 tane hastalik da var ki tetkikte
kullandigimiz MR’1 MS’i taklit ediyor. Yani en biiyiik yasadigimiz sorun yanlis tan1. Bu, Amerika’daki
Poser’in, bu alandaki tani kriterlerini de belirleyen kisinin bir ¢alismasidir. Amerika’da Board sertifikalt
norologlardaki yanlis tan1 oran1 yiizde 35.

BASKAN — Board’lilarda?
PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Evet, Saym Bakanim, yiizde 35. Daha da vahim durumu, bu

hastalarin yiizde 17°si de immun sistemi etkileyen bir ilag kullantyor ve bunlar hem yan etkisi agisindan
hem de fiyat agisindan da olduk¢a 6nemli.

Bunu iki yil 6nce Weinshenker’den almistim, Amerika’da NEO-Clinics’te, bu alanda oldukga
onemli bir kisidir. Slayta alirken kaydirmisim, kusura bakmayiniz. Buradaki veriler yine Amerikan
verileridir. Amerika’daki oranlar MR’1n ortaya ¢ikmasiyla yiizde 33 oraninda, MR 6ncesi donemlerde
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de yiizde 10 civarinda. Yine, bizim su anda en biiyiik sorunumuz yanlis tani. Yanlis tan1 oranimiz
oldukea yiiksek ¢linkii hastalig: taklit edebilen birgok hastalik var, MS de birgok hastaligi da kendisi
taklit edebiliyor. Dolayistyla bu hastalig1 bilen, taniyan ndroloji uzman: ve merkezlerin olmasi
kaginilmazdir ki zaten Poser’in de Onerisi odur. Bize “Board sertifikasi almis kisilerin MS merkezlerine
gonderdikleri hastalarda gordiiglimiiz yanlis tan1 budur.” diye vurgulamaktadir.

Ikinci bir konu, MS hastalarimizdaki ikinci bir konu da, hastalik eger iyi modifiye edilebilirse yagam
omriinii yani hayatta kalis siiresini ciddi derecede etkileyebiliriz ve MS hastaliginin her doneminde
artik miidahil olabildigimiz bir hastalik. Eger deneyimli bir gozle takip edilebilirse hastaligin yasam
beklentisi ve hayatta kalis siiresi oldukca degisken oluyor. Bu, Brain’de yayimlanmis oldukga bir
giizel bir ¢alisma. EDSS skorlar1 Sayin Bakanim, EDSS skorlari sakatlik oranini veren skordu. “3”
dedigimiz oran, mobilize kisi, full ambulatuar ve giinliik islerini yapabilen kisiyken “6” dedigimiz
¢izgideki oransa artik giinliik islerde 100 metre yiirliyebilmek i¢in bir bastona, destege ihtiya¢ hale
gelen kisi demek. Goriildiigi gibi, 3’e kadar olan yani tam ambulatuar yani toplumun, ailenin, devletin
kendisinden yararlanacagi, kisinin giinliik isini yapabilecegi zaman dilimi gegen siire ii¢ ile yirmi bes
yil arasinda. Eger bu hastalar uygun tedavi ve zamaninda degisiklik yapilip uygun tedavileri alirlarsa bu
3’e kadar gegen siire yirmi bes yil. Fakat artik sakatlik oturduktan sonra -ki biz buna “dejeneratif faz”
diyoruz- 6’ya gelirken yani artik tekerlekli sandalyenin habercisi olmaya baglayan koltuk degnegine
diisme siiresindeyse hepsi aynt. Yani ne yapilacaksa bu hastanin erken donemde hastaligin inflamatuvar
donemi yani sekelinin oturmadigir donemde miidahil olmamiz gerekiyor.

Ben 1996 yilinda MS’le ugrasmaya basladim yani neredeyse bir ¢eyrek asir oldu. O donemlerde
Amerika’da bir ilag ¢1kti, o zaman yoktu bizde, 1995 yilinda Amerika’da ¢ikmisti. Neyse ki bu slaytta
gordiigiimiiz -devletimize de minnettariz- bu ilaglarin hepsi de su anda {ilkemizde var. Su anda burada
SGK’nin temsilcileri de var, biraz dnce kendileriyle de konustuk “Neyse ki sizden sikint1 ¢ekmiyoruz,
tiim ilaglarinizi hastalara veriyoruz.” demisti. Gergekten, sag olsunlar, bu ilaglarin tamamini su anda biz
sorunsuz olarak hastalara verebiliyoruz. Mesele, hangi ilact ne zaman verebilecegimiz. Ciinkii burada
goriildiigi gibi, birgok ilag var ama bu ilaglarin bir kisminda etkinlik artarken... Surada goriildigii gibi,
yukarida, kirmiz1 olanlar etkinlikte iistiin, asagidaki yesilli olanlarsa etkinlikte diisiik ama yan etkisi
az olan. Iste, hastaligin gidisi sirasinda eger siz zamaminda bu degisikligi yapamazsamz veya aceleci
davranip siz oradan buraya atlarsaniz hastada yan etkilerle, ciddi yan etkilerle -yani bunlarin bir kism1
oliimctil olabiliyor- karsilagirken “Eger ben bundan korunayim, biraz daha idareli davranayim.” diyerek
yesile dogru kayarsaniz bu sefer de sakatliktan... Dolayisiyla zamaninda hastaligi bilen, hastaligi
tantyan bir ekibin oldugu uygun merkezler gerekiyor. Bunlarin devlete maliyeti de yaklasik 20 ile 30
bin Tirk lirast civarinda. Yani O0yle ucuz ilaglar da degil. Bir kismi1 da hayati1 da tehdit edebilen, yan
etkileri olan ilaglar.

Simdi, bu MS merkezleri gerekli hastalarimizin buralarda uygun tedaviler edilebilmesi i¢in. Biraz
once sOyledigim gibi, yanlis tanidan kaginmak, yanlis tedavi uygulamaktan kaginmak, gerektigi zaman
da gerekli ilag degisikliginin yapilabilmesi i¢in bu konuda deneyimli ve uzmanlasmis merkezlerin
olmasi kaginilmaz.

iki, simdi, bizim en biiyiik sikintimiz, biraz 6nce de hastalarimizda burada gordiik, birgok hastamiz
boyle tekerlekli sandalyede geliyorlar, benim kapimi caliyor, atakta goriiyorum, MR istiyorum, 4 kat
asag1 iniyor, MR’1 getiriyor, bir ay sonra randevum oldu. Peki, bir kanlarma bakalim, gidiyor, iki hafta
sonra kan sonuglar1 gelecek; git, gel, git, gel, oraya git, buraya gel. Yani dolayistyla bu tiir hastalarn bir
merkezde MR ’1n1 yaptirabildigi, tetkikini yaptirabildigi, kanini verebildigi... Yani hastanin sandalyeyle
geldigi kapidan ¢ikabildigi merkezlere ihtiyacimiz var Avrupa’da ve gelismis iilkelerde oldugu gibi.
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Bir kere, fizyoterapi merkezi ¢ok vurgulandi. Bizim i¢in ¢ok 6nemli fizyoterapi. Yine, bu hastalar:
ayakta tutabilmek, tedavisini diizenledikten sonra bunlari tekrar topluma kazandirmak ¢ok énemli. Ben
ayni zamanda da -Sayin Bakanim, kusura bakmayin- askerim, cephedeki askeri geriye aldiginiz zaman
tekrar savastirmak zordur. Onu...

BASKAN - Orada tutmak lazim.
PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Evet, orada tutmak lazim.

Simdi, dolayisiyla bu MS hastalar1 da ayn1 sekilde. Tedavisini diizenlediginiz, fizyoterapistini
verdiginiz zaman hemen ise génderme seyiniz olacak. Yoksa bu hastaya istirahat verdiniz, iki ay sonra
rehabilite ettiniz, ii¢ ay sonra farkli bir sey yaptiginiz zaman tekrar hayata tutundurmak ¢ok zor oluyor.
Dolayisiyla ayni merkezde rehabilite edilebilecekleri bir yer olmali.

Diger taraftan, diger hasta yakinlart ve dernek temsilcileri burada bahsettiler, psikolojik danisma
¢ok onemli, sadece hasta degil. Ya, 0yle insanlar geliyor ki... Ya bizim hastalarimiz ¢ok geng, 18-20
yas arasinda geliyor hasta, goziiniin i¢ine bakiyor aile “Ne diyecek acaba?” diye. Universite smavina
girecek ¢ocuk, hazirlaniyor, bir gozii gérmemis, “Acaba doktor ne diyecek?” diyor. Simdi, biz de artik
yavas yavas yaslandik “Onun o seyini nasil diyebilirim acaba?” diigiiniiyoruz. “Bu ¢ocukta bdyle bir
rahatsizlik var.” diyebilecegimiz, o siireci atlatabilecegimiz bir psikolog desteginin, aileyi rehabilite
edebilecek bir psikolog desteginin oldugu, hastalarin beslenmesini saglayacak diyetisyenin oldugu bir
yer olmall.

Bizim diger bir konumuz da randevu sistemidir. Ciinkii hastalarimiz dyle oluyor ki... Bunlar diger
dejeneratif hastaliklardan farkli olarak atak ve diizelmelerle seyreden bir hastaliktir. Atak yaptig1 zaman
hasta i¢in diinya kararmus fakat hastane i¢in o giin randevular dolu. Dolayisiyla bu hastalart o giin
kabul edebilecek yani akut geciren hastalar1 kabul edebilecek bir randevu sistemi, yillik kontrol, rutin
kontrole gelen hastalar i¢in bir randevu sistemi, size “second opinion” ikinci bir fikir i¢in gelmis olan
hastalar1 veya tanisini destekletmek icin olanlari bir bagka randevu sistemiyle alabilecegimiz bir sistemi
olacak bir randevu opsiyonu olmali ki hem hasta memnuniyeti hem hastaliginin tedavisinin diizenli
yapilabilmesi hem o ailenin magduriyetinin 6nlenmesi...

Tabii, bizim en biiylk sikintilarimizdan bir tanesi de infiizyon odalart. Biz burada giiclii
immiinosiipresif ajanlar veriyoruz. Maalesef noroloji kliniklerinde malumunuzdur inmeli hastalar
cogunlukla yatmakta; kimisi ventilatore bagimli. Idrarmm, gaytasim kagiran hastanin yanma biz 20
yasinda, bir tarafinda hafif bir gii¢siizliigii olan hastay1 getiriyoruz, yanina koyuyoruz. Hasta ventilatdre
bagimli, seyi 6biir tarafta ve verdigimiz ila¢ da giiclii bir immiinosiipresif ajan. Simdi, o hastanin eve
gittigi zamanki o psikolojisi yani o ¢ocugun bir daha hayata tutunusu ¢ok zor olacaktir. Dolayisiyla biz
bu hastalara o gruptan uzaklastirarak infiizyon odalarmm bulundugu, giinliik tedavilerini alabildigi,
sterilizasyonlarin iyi yapildig1 bir yer bulmamiz gerekiyor.

Diger bir konu da arastirma laboratuvarlari. Efendim, biz Tirkiye olarak maalesef sagligi
tiiketiyoruz, ilac tiiketiyoruz, teknolojiyi tiiketiyoruz, bilimi tiiketiyoruz, her sey tiiketiyoruz. Cilinki
sadece hasta bakiyoruz ve laboratuvardan ve diger branslardan uzak giinliik islerle ugrasarak. Biraz
once hastalarimiz da siirekli dile getirdi, arastirmalar yapan, arastirmalar yapan ama arastirmalar yapan
merkezler olmali, evet, biz iki yildir... Iste bu konuda sizden yardim su anda talep edecegim, onlar1 da
ben getirdim. Bdyle alanlar kurmadigimiz miiddetce bilimi iireten kisilerin her zaman muhtac1 ve onlarin
yaptiklarina kanmak ve inanmak zorunda kalacagiz. Dolayistyla bizim en énemli konularimizdan bir
tanesi de temel bilimlerle beraber kollobratif calisma yapabilen arastirma laboratuvarlarinin olmast
lazim bu alanlarda.
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Evet, biz bu hedeflerle neler yaptik? Daha dnce ben askeri bir hastanede ¢alistigim i¢in bu tarz ulusal
capli bir sey yapamamistik. Ancak iste bir yerden sonra boyle bir merkezin olusturulmasi yoniinde. ..
Ciinkii yillarimiz bu alanda gecti, hastalarin dertlerini biliyoruz, yapmamiz gereken seyleri biliyoruz.
Saglik Bilimleri Universitesi Giilhane Egitim Hastanesi olarak bir multipl skleroz arastirma uygulama
merkezinin kurulmasi yoniinde ben teklif gotiirdiim. Buradaki amacimiz da bir kere bu tan1 ve tedavi
zorluklart ¢eken hastalart hem ulusal bazda hem de uluslararasi bazda bu merkezde degerlendirmekti.

Diger bir konu da bu mitkemmeliyet merkezine yurt disindan da bir hasta akimimin saglanmasiydi.
Hastane hastane dolasan hastalar... Ciinkii bu malumunuz oldugu tizere klinik hastalar siirekli bir yerden
bir yere gider, adin1 duydugu yer. Dolayistyla bu isi yapan bir merkeze gidebilecegi, hastane hastane,
tetkik tetkik yapilan... Bu olaydan kurtulmast gerektigini diisiinerek bdyle bir merkez olusturmay1
diistindiik. Yanlis tedavi ve yanlis tanilarin 6niine gegmeyi diistindiik ve bu bolgede de hem ulusumuzda
hem de uluslararasi yakin cografyamizdaki hekimlere yiiksek lisans, doktora diizeyinde yetistirmek i¢in
boyle bir merkezi olusturma kararini verdik.

Bu merkezimizin ayni zamanda arastirma laboratuvarinda temel bilimler olmazsa tipta bir seyi
ilerletemiyoruz ki bizim de en biiyiik su anda tilkemizdeki sikint, klinikler ile temel bilimleri yan yana
getiremememiz. Bundan dolay1 maalesef ne yeni bir ilag iiretebildik ne de yeni bir tedavi yaklagimi
iiretebildik. Biz de bu is igin temel bilimleri bu isin i¢ine aldik ki on bes yildan beri biz ODTU
Universitesi molekiiler biyoloji, mikrobiyoloji, genetik b&liimii, miihendislik, TOBB’da biyomedikal
miihendisligi, ODTU Elektrik Elektronik Miihendisligi... Bu grupta kimya eksik, onu da belirledim
Sayin Bakanim. Ben ayni zamanda Aziz Sancar Bilim Jiiri Odiillerindeyim, orada bir kimyac1 arkadag
var, olduk¢a donanimli. Eger siz miisaade ederseniz, merkezi kurarsak onu da buraya dahil edecegim,
bir kimyacimiz eksik. Ulm Universitesi, Harvard Universitesinde “neuroscience”taki arkadaslarimiz ve
danigsma gruplarimiz var bu alanda.

Bu ekiple bizim yeni tan1 yontemleri ve biyobelirtecler gelistirmek ve arastirmalar yaparak yeni
tedavi ajanlart konusunda bir seyler yapabilir miyiz diye ugrastyoruz.

Ayni1 zamanda basarili bilim insan1 ve akademisyenleri yetistirmek de bizim hedefimiz ve bu yakin
cografyamizdaki kisileri de bu bolgeye ¢agirarak beyin gdciinii bir tersine ¢evirmek...

Calisma grubumuzda yaklasik merkezde bulunmasi gereken —ayrintiya girmeyecegim- 25 kisilik
bir ekibin bu asamada bunu yiiriitebilecegini diisiindiik.

Biz bu ekibimizi TUSEB Baskanmna Mart 2018’de takdim ettik. Kendisi vizyonlarimizin
uyustugunu ve TUSEB’in bu ekibi destekleyecegini sdyledi.

BASKAN - O giinden bugiine bir gelisme oldu mu?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Fahrettin Hocamiz ayrildiktan sonra ben kendisini tekrar
aradim, yeni bir TUSEB Baskan1 atanmis. Ben buraya gelmeden once sizin desteginiz halen devam
ediyor mu, baskan degisince degisir mi diye sordum Bakanim. Hi¢ &yle bir sey olmayacak, cuma giinii,
yarin Ankara’ya gelecegini soyledi, “Bizim destegimiz devam ediyor.” dedi.

BASKAN - Bakanlikla temasiniz1 siirdiiriin. TUSEB calisiyor, faal.

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Sayi Bakanimiza da biz bu merkezi sunduk. Sayin Bakanimiz
da destegini verdiler. Bizi Emine Hanim, Bakan Yardimcisina yonlendirdi, TUSEB de oraya bagliymuis.
Bakanlik da bizim bu merkezimizi destekledigi yoniinde goriis bildirdi.

Biz bu olaydan sonra YOK’e miiracaat ettik, boyle bir merkez olusturacagiz, hedeflerimiz
bunlardir diye. YOK bize gegen sene icerisinde onay verdi. Sonra iiniversitemizin senatosundan, bunun
yonetmeliginin olugmasi i¢in yonetmelik hazirladik, oradan da gecti. Resmi Gazete’de de 2019 Subat
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aymda yayimlandi. Buradaki Resmi Gazete’de merkezimizin amaglari, bu tani, tedavi olaylarinin, yeni
gelistirilecek biyobelirtecler ve bu ekibimizin dinamik tutularak hem hasta tedavisi ve tanisin1 yaparken
bir taraftan da biyobelirte¢ ve tan1 ajanlar1 yoniinden gelismeler yani laboratuvar galismasi yapmak.

Ekibimiz boyle efendim. Ekibimizde bulunanlar ODTU Biyolojik Bilimlerde, Biyokimya ve
Molekiiler Farmakoloji, Farmogenetik, bunlar NIHte ¢aligmis, Orhan Adali buranin boliim baskani,
kendisiyle on bes yildir ¢alisiyoruz biz. Postdoc donemde, NIH te, hdlen orayla irtibati var.

Mayda Hanim da immiinolojiyle ugrasan bir hocamizdir. Kendisi, doktorasi yine yurt disindandir,
Londra’dan doktorali, Postdoc yine o bolgede, calisti daha sonra NIH’te ve FDA’de bulundu ve su anda
yine FDA ve NIH’le baglantis1 devam eden hocamizdir.

Diger bir hocanmz mikrobiyolog. O da Michigan Universitesi doktorali, mikrobiyoloji uzmani ve
mikrobiyotayla da ugrasiyoruz biz merkezimizde. Mikrobiyota konusunda ¢aligmaya devam ediyor.

Diger bir hocamiz da daha agirlikli genetik olarak, o da Michigan Universitesinden mikroRNA
konusunda, glinliimiiziin gene bu immiinoloji alaninda da bazilarina gore bulanik suda balik avlama ama
gelecegi olan bir konu, biyobelirtecler konusunda. Bu alanda ¢alisan bir arkadagimiz.

Gene diger bir arkadagimiz var, bu da epigenetik ve kok hiicre iizerinde calismalar yapiyor. Bu da
Harvard Universitesi doktoralidir, orada ¢alisti, su anda gene ODTU’de devam ediyor,

Ekibimizde bir arkadasimiz da yine kok hiicre ve neuroscience ¢alismig bir arkadasimiz. Bu da
Amerika doktorali. NIH’de ¢aligmis, su anda yine NIH’yle baglantis1 devam ediyor.

Bir ¢alismamizin -su anda onlar1 da gésterecegim- ikinci ayagina orada devam edecegiz.

Bu arkadagimiz aslinda miihendis ama kendisi tip kokenlidir, Hacettepe mezunu. Bunun iizerine
“Hekimlikten ziyade ben miihendis olayim.” deyip biyomedikal miihendisligi doktorast yapip
ii¢ yil Sikago’da, ii¢ y1l da Tokyo’da biyomekanikle ugrasan bir merkezde calistiktan sonra biz bu
arkadasimizla da bir cihaz gelistirdik, onu da koydum.

Bu da ekibimizde. Potofizyolojiye yonelik ¢aligmalar yaptigimiz bir arkadasimiz.

Bu arkadagimiz TOBB’da ¢alistyor, bununla da iki tane projemiz su anda yiiriiyor. Biyobelirtecler
konusunda bir ¢alisan arkadasimizdir.

Tabii ki hedeflerimizden bir tanesi de acaba yeni bir ajan gelistirebilir miyiz? Bunun i¢in de bir
eczactya ihtiyacimiz vardi. Gazi Universitesi Eczacilik Fakiiltesi Dekan1 da bizim calisma grubumuzda.
Kendisi ilag molekiillerinin kesfi konusunda calisiyor.

Bu arkadasimiz bize sonradan dahil oldu. MS hayvan modelleri iizerinde bizim bir ¢calismamiz
vardi, onu duymus. Kendisi de yurt disinda devam edebilirsek eger olduk¢a deneyimli, degisik yerlerde
caligmis bir arkadasimiz. O da su anda hayvan deneylerinde bize katildi, Pamukkale Universitesinden
bir 6gretim liyesi arkadasimiz.

Kendisi aslinda elektrik elektronik miithendisi ama saglik konusuna merakli, bizim ekibimizdeki en
geng ve en cevval arkadaglardan biri.

Burada gordiiglimiiz Sayin Bakanim, bu koklear implantlar tizerinde ¢alistyor. Bizim konumuzda
Sev hiicre calismasiyla ilintili. Immiin hiicreleri acaba tedavi dncesi ve tedavi sonrasinda ne kadar
degistirebiliyoruz? Bir separator var orada, kendisinin gelistirdigi bir yontemdir. Fakat immiin hiicreleri
molekiil veyahut da hacim olarak degistiremedigimiz icin su ana kadar basaramadik. iki yildir bu
konuda ¢aligtyoruz. Bu da bizim ekipteki bir arkadagimiz.
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Bunlardan Hayrettin Tumani Ulm Universitesinde ¢alistyor, bizim yine danigma kurulumuzda.
Multipl skleroz konusunda ¢aligan bir arkadasimizdir. Kendisinin de oldukga iyi bir laboratuvari var.
Vatanperver de bir arkadasimizdir ve Tirkiye’den giden arkadaslarimiza destek oldu, bizim yine
calismalarimiza danisma kurulunda destek olacak bir arkadas.

Bu da Harvard’da, yine Cenk Ayata, bu degil ondan 6nceki sene Aziz Sancar Bilim Odiilii verilen
arkadasimizdir, oldukga basarili bir arkadasimiz, bizim yine danigsma kurulumuzda bulunan bir arkadas.

Farmakoloji, radyolojiyi ve norolojiyi birlikte yapan bir arkadasimizdir. Bizde de immiin sistem
hastaliklar1 konusunda danigsma kurulumuzda bulunuyor.

Bir tane de bu mikrobiyotayla ¢alisan geng bir arkadasimiz var, Izmir’den yetisme ama Harvard’dan
doktorasini almis. Simdi, New York’ta bir laboratuvara verildi. Kendisi Naturel Cell’de oldukea giizel
yaynlari olan bir arkadasimiz, bizim yine mikrobiyota ¢alismamiza destek olan bir arkadagimiz.

Yani ¢aligma grubumuz Sayin Bakanim bunlardan olusuyor.

Bu bizim dengeyle ilintili yaptigimz bir tasarimdi. “Insanlar niye diiser, MS’li hastalarda dengeyi
niye saglayamiyoruz, bunu acaba test edebilir miyiz?” diye bir postiirografi cihazi tasarlamistik. Kendisi
de tip doktoru. Boyle bir cihazi gelistirdik. Su anda bundan 3 tane var, 1’isi ODTU’de, 17i bizde, 1°i de
Gazi’de bir ¢alisma devam ediyor, oraya gonderdik. Gergi burada bir arkadagima gosterdim bu cihazi
“Sekiz yildir bu bez pargasiyla mi1 ugrasiyorsunuz?” dedi. Giydirilen sey bez pargast ama yazili bu
paramiz olmadigi i¢in Saym Bakanim yani igerisi, donami ve diger yazimlari oldukga iyi bir cihazdir.
Bundan da 3 tane doktora tezi ¢ikti.

Su andaki calismalarimiz TUBITAK destekli. 2 tanesi onay aldi, biri gecti, bir biyobelirtec ¢aligmasi.
Biz su ana kadar MS tedavilerinde hastaya ilac1 veriyoruz, iki yil sonra “Aa, bu ise yaramamis.” diyoruz
yani retrospektif degerlendiriyoruz. iki y1l boyunca hem hastalikta bir ilerleme hem de bosuna da ilag
kullanmis oluyoruz. “Acaba bir biyobelirtec gelistirebilir miyiz?” diye bir proje yazmistik, TUBITAK
bunu onayladi ve izin doniisiinde, eyliil ay1 igerisinde bu ¢alismaya baslayacagiz.

Bu ¢alismaya devam ediyoruz Saymn Bakanim. Bu, MS’de vitamin D’nin énemi ¢ok vurgulanir
fakat hastalara veriyoruz, hastalar diizelmiyor. Bu acaba niye bdyle? Madem eger etyopatogenezde
bunun roli varsa o zaman a¢ig1 kapatmak veyahut da yiliklemek hastaligin en azindan klinigini
durdurmasimi veyahut da geriletmesini bekliyoruz. Boyle bir sey gérmiiyoruz. “Bunu acaba nasil
yapiyor? Acaba reseptor diizeyinde mi?”” diye hayvan modeliyle yaptigimiz bir ¢alisma.

Diger bir calismamiz, o da ayni1 sekilde. Bu da dstrojen reseptorleri iizerinde yaptigimiz ¢alismadir,
gene etyopatolojiye yonelik bir ¢alisma. Ciinkii kadinlarda daha sik.

Bakanligimiz mikrobiyota konusunda bize onay verdi.

BASKAN — Toparlayalim Hocam.

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Tamam.

Bunlar ¢aligmalarimiz. Simdi, Sayin Bakanim, &zet olarak, biz bu binaya talip olduk Giilhanede.
Bu bina hematoloji onkoloji binasi.

BASKAN — Giilhanenin i¢indeki bina m1 bu?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Giilhanenin igerisindeki bina. Simdi, bizde, malumunuz, bir
tane dahiliye branglari i¢in ayri bir ek bina yapilmisti. Bu hematoloji, onkoloji oraya taginacak.

BASKAN — Bosalacak burasi.
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PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Buras! bosalacak. Burasi bosaldig1 zaman biz igerisinde
rehabilitasyonu olan, psikologu olan, MR’1 olan, laboratuvari olan, her seyiyle yani su kapidan girdigi
zaman hastanin bu kapidan ¢ikabilecegi bir merkez olusturalim ve bu caligmalarimizi da burada
yiiriitelim diye boyle bir merkez olusturduk.

BASKAN — Yeterli mi bu bina?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Simdi, burada, bu 1’inci kat 15 yataklik. Simdi gerci orada 30
kisi yatryor ama odalari ¢ift yatakli ama aslinda ideali tek yatak. 15-15, 30. Yan tarafi ¢cocuk hastaliklari,
orasi da bosalacak. Eger gelecekte burasi yetmezse genisleme imkani olan bir yer.

BASKAN — Bunu not olarak bize verin de bu toplantinin disinda biz Bakan Bey’e konuyu iletelim,
tamam mi?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Tamam. Bitireyim mi Saymn Bakanim?

Bu bina bize verildigi takdirde biz buradan... Yalniz, Bagshekimlik, bir katinda onkolojinin kemik
iligi transplantasyon merkezi var, hepa filtreli oldugu i¢in oray1 kadin doguma tiip bebek i¢in verelim
istiyor. Ben de oray1 laboratuvar olarak kullanmak istiyorum. Yani yamali boh¢a yapmayalim...

BASKAN - Siz kendi aranizda anlasirsiniz.

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Sizin desteginiz olursa bizim olacak. Biz bunu tamamen
alirsak, Saym Bakanim, biz her tiirlii hedefimizi burada yapabilecegiz. Biz bu binay1 tanitmak da
istedik aslinda. Devam eden laboratuvarlarimiz var yani bunlar ekstradan tekrar kurulacak seyler
degil, yiiriiyen bir sistemimiz de var su anda. Bunlar laboratuvarlarimizdaki bazi yerler, ODTU’deki
laboratuvarlarimiz ¢alisma yaptigimiz.

Bu merkezimizi tanitmak ve oradan hem beyin gocii yapabilmek i¢in hem de hasta go¢ii, turizmi
i¢in bir Tiirk Diinyast Multipl Skleroz Kongresi yaptim ben; Ozbekistan, Kazakistan, Kirgizistan,
Azerbaycan ve Tirkmenistan’daki nérologlara buray1 hem tanitmak hem o hastalari buraya ¢agirmak
i¢in fakat o tarihe yetistiremedik. Yaklasik 300 kisinin katildig1 bir kongre oldu fakat hedeflerimizin bir
kismina ulastik. Kazakistan, Ozbekistan, Kirgizistan’dan birer kisi “fellow” olarak bizim merkezimizde
calismak i¢in CV’lerini verdiler, biz de kabul ettik. Tan1 sorunu yasadiklari hastalar1 bize gonderecekler,
bunu da kabul ettik. Kirgizistan’dan gecen ay igerisinde bir sey aldim, tiniversitelerimiz arasinda bu
merkezde bir memorandum hazirlayalim diye bir memorandum da gonderdiler.

Yani netice olarak sunu demek istiyorum: Bu bizim hocamizin yazdigi bir seydir, bunu liitfen sey
yapip bitirmek istiyorum. Bu, Tiirkiye’deki yapilan ¢alismalarin grafigi. Sayin Bakanim, 1922 ile 72
arasinda Tiirkiye’de SCI kapsamli dergilerde ¢ikan yayim sayimiz 37, elli yilda. 72 ile 2004 y1l1 arasinda
yayin sayisinda giderek artis1 goriiyoruz. Ne zaman? TUBITAK destek olmaya basladig1 zaman, 90°l1
yillarda dalgalantyor ama 2000 yilinda Yiiksekdgretim Kurulu “Akademik yiikselme yapabilmeniz
i¢in ¢aligma yapmaniz gerekir.” deyince ¢alisma sayimiz birden, 90 dereceye varan bir derecede... Bu
sevindirici bir sey gibi goziikilyor ancak bu yayimlarimizin, maalesef, yiizde 40°1...

BASKAN — Standard: nmu diistii diyorsunuz?

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Hayir, Saym Bakanim, literatiirde hig referans gosterilmemis.
Yiizde 48’1 saglik alaninda, yarisi. 5’e kadar olan atiflar “Eh iste.”dir, bunlar da yiizde 41. Yani bizim
literatiire, bilime kattigimiz yaymlarin yiizde 80’i, hi¢ literatiirde bir seyimiz yok. Dolayisiyla, biz
boyle merkezlerle iyi bilim iireten alanlar olusturmak zorundayiz ve bu miikemmeliyet merkezinin

kurulmasi bunun i¢in oldukg¢a dnemlidir.

BASKAN — Toparlayalim Hocam.
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PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA — Peki.

Avrupa Birligindeki bu, nadir hastaliklarla ilintili 2008’deki Saglik Bakanlar1 Toplantisi’ndaki
karar1 da orada almistim. Orada diyor ki: “Bdyle merkezlerin olusturulmas: hedeftir.”

Ben sabriiz i¢in tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Simdi, Milli Egitim Bakanligi ve Sosyal Giivenlik Kurumu sunumlarma geldik.

Bu arada bir soz talebi var.

Bennur Hanim, buyurun.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Sayin Bakanim, degerli milletvekillerimiz, kiymetli katilimcilar; dncelikle Sayin Bakanimiz tanittt
ama ben 25, 26’nc1 Donem Bursa Milletvekili olarak goérev yaptim, simdi de Aile, Caligma ve
Sosyal Hizmet Bakanimizin Bakan Danigsmanligini yapryorum. Burada Down Sendromu Arastirma
Komisyonu vardi, ona katilmigtim; bir vesileyle 6grendim ve hemen inmek istedim. Kusura bakmayn,
izin almadan geldim.

BASKAN - Estagfurullah.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Oncelikle bunun igin, kabul ettiginizden dolay1 tesekkiir ediyorum.

Ben de omurilik felglisiyim. MS, ALS, hepsi genelde omurilikle ilgili olan hastaliklar. Birgok
aragtirmalar yapildi, yapilmaya da devam ediyor. Ozellikle de kok hiicre calismalarinda bulunmustum
ben de. 3 kez falan kdk hiicre ameliyati oldum. Ben milli bir yiiziiciiydiim, boyundan asagisi felcliydi ve
simdi ylizmeye bagladim. Bunlar giizel gelismelerdi. Tabii, yeterli mi? Hayur, degil, daha ¢ok calismamiz
gerektigi inanci igerisindeyim. Miisaadeniz olursa ben toplantilarinizi takip etmek istiyorum ¢iinkii
saha ¢aligmalarinda 6zellikle DMD hastalariyla, ALS hastalariyla gok hemhal olmustum, i¢sellestirdim
saniyorum. O yiizden, uygun goriirseniz ben de toplantilariniza katilmak istiyorum.

BASKAN — Tabii, tabii, ne demek.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Ve bizim Bakanligimiza da iletebilecegim bir seyler, herhangi bir sikinti olursa da mutlaka Saymn
Bakanimiza araci olmak i¢in burada bulunmak isterim.

BASKAN - Tesekkiir ediyorum.

Hos geldiniz.

AILE, CALISMA VE SOSYAL HIZMETLER BAKAN DANISMANI BENNUR KARABURUN
— Ben tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Peki, arkadaslar, simdi Sosyal Giivenlik Kurumu Baskanligi sunumu ig¢in Dilek
Hanim yar1 sunum yapti, yarisini da simdi tamamlasin diyelim.

Miimkiin oldugunca tekrara diisgmeden toparlayalim.

11.- SGK Genel Saglik Sigortast Genel Miidiirliigii Ila¢ Daire Baskan: Dr. Dilek Yilmaz i, nadir
hastaliklarda kullanilan ilaglar, cihazlar, tani ve tedavi bedelleri hakkinda sunumu(Devam)

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU iLAC DAIRESi BASKANI DR:
DILEK YILMAZ — Tesekkiir ederim Sayin Bakanim.

Tekrar, Saym Bakanim, sayin vekillerim, degerli hazirun; hepinizi kurumum adma saygiyla ve
sevgiyle selamliyorum.
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Biz bugiin buraya Genel Miidiir Yardimcimiz Doktor Refik Bey, yine Sube Miidiiriimiiz Doktor
Eyiip Bey ve Doktor Dilek Yilmaz ben -tekraren oldu, Ilag Dairesi Baskaniyim- bu sekilde katilim
sagladik.

Vildan Hoca sorusunun cevabiyla ilgili bir seyi bekliyor. Miisaade ederseniz dnce onu
cevaplayayim, not almigtim.

Simdi, biz SMA’da 30 hastanede tedavinin yapilabilmesine yonelik hizmet sagliyoruz. Aslinda biz
ilk ilac1 geri 6demeye almayi tartisirken bu 4 hastaneydi. Bilaistisna bir tek bu ilagta, multidisipliner
bir yaklasim olmasi gerektigi, “cocuk nérolojisi, yenidogan ya da g¢ocuk yogun bakim hizmetleri
sunabilen ruhsatli bir yogun bakim merkezi, arti, konusunda uzman diyetisyen, fizyoterapist ve
benzeri alanlarin bulundugu hastane” diye SUT ta agik¢a yaziyor. Aslinda biz regetede kolaylik olsun
diye ¢ocuk ndroloji uzmanimin bulundugu her yerde recetelemeye ve ilag kullanim onay1 ¢ikarmaya
miisaade etmistik. Ancak, 6zellikle tip 2, tip 3’ geri 6demeye aldiktan sonra, su an 2 hastaneden
-biri Hacettepe Universitesi Hastanesi- bize talep iletildi, denildi ki: “Regeteyi yazan ilac1 da yapsin.”
Ozeti bu, ¢ok kisa. Aslinda bizim icin boyle bir kisit higbir zaman olmadi. Erisimde kolaylik bizim
en dnemli vurgumuz kurum olarak fakat anladik ki ilacin uygulamasi ¢ok farkli riskler tastyor. Bir de
tabii ki hastay1 “deventile” etme olay1 -kontrol etmek i¢in CHOP INTEND ya da Hammersmith’i- o
da bir norologu en ¢ok zora sokan unsurlardan biri haline doniistiigli andan itibaren bu tarz talepler
gelmeye basladi, aldik, kabul ettik, bir ¢alisma da yaptik. Belki ilk SUT ta, hasta yakinlarimizla da bir
istisare yapacagiz, eger bir sikint1 olmazsa boyle bir 6n hazirligimiz var diyelim. Ama temelde, tabii,
hastanelerimiz yorulacak, biz de yorulacak, hastalarimiz en az yorulacak sekilde olmasi lazim. Oyle,
ben bilgisini vereyim.

KASDER TEMSILCISIi PROF. DR. VILDAN AYSE YAYLA — Cok tesekkiir ediyorum.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Ben tesekkiir ederim, sag olun.

Simdi, sOyle ki: Nadir hastalik sayis1 gecen de bir tartisma yaratmisti. Evet, “nadir hastalik”
dedigimizde, su anda yaklasik 8 bin civarinda hastalik var ve yilda yaklasik 250 yeni hastalik da
tanimlaniyor nadir hastalik olarak. Aslinda bu konuda diinyanin bilgisi ve gorgiisii artiyor diyelim.
Nadir hastalik dedigimizde, Diinya Saglik Orgiitii bunu “Etkilenen ya da semptomlarin goriilme
siklig1 binde 1’in altinda olan hastaliklar.” olarak tanimliyor. Yaklasik ylizde 80’1 genetik, yilizde 20’si
cevresel ya da idiopatik olabiliyor. Bizim iilkemizde de nadir hastaliklar olarak hani, 6zel, spesifik
alanlar su an mevzuatta maalesef bulunmamakta fakat herkesin bu konuda asir1 bir duyarlilig: da var.
Avrupa Birligine gore, yine, yetim ilag... Maalesef, tanimlar1 hep disaridan almak zorunda kaldim
¢linkii lilkemiz mevzuatina gore higbir kanunda ya da alt diizenleyici mevzuatta tanimli bir yetim
ilag da maalesef yok. Bizim biitiin ¢alismalarimizda kurumsal olarak Avrupa ilag Ajansmin “orphan
drug” olarak etiketledigi etken maddeleri baz alarak yapilmis ¢aligmalardir. Ben verileri paylasirken
onlar1 da yine aslinda EMA’nin listesindeki “orphan drug”lar olarak anlatacagim. Bizde de etiketli
bir durum yok ve halihazirda aslinda bizim su an 6demede bulunan ruhsatli 59 adet yetim ilacimiz,
yurt digindan tedarik ettigimiz 76 adet yetim ilacimiz var ve de aslinda “orphan drug” oldugu halde,
yetim ilag oldugu halde siire¢ icerisinde yetim ilag statiisiinden ¢ikarilmis ancak nadir hastaliklarda
kullanilan 6dedigimiz 35 tane de ilacimiz var. Tabii, hizmeti bir biitiin olarak diisiindiigiimiizde biz
nadir hastaliklarda ve aslinda tlim hastalar i¢in de politikalarimiz agisindan katilim payr hususunu
degerlendiriyoruz. Bilhassa genetik tetkik olmak {izere —hani arz ettik, ylizde 80’1 genetik dedik- diger
tim goriintiileme ve laboratuvar tetkikleri, fizik tedavi hizmetleri, evde saglik hizmetleri, palyatif
bakim ve en giincel —sanirim o konuda da bilgi arz edecegiz- preimplantasyon genetik taniyla sagliklt
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bebek diinyaya getirmeye yonelik tedaviler... Biz, tabii, prensip olarak aslinda kronik hastaliklarda
o listede de bulunan —listeyi Saglik Bakanlig1 temelde olusturuyor- hem tani, tedavi hem de ilaglarda
katilim pay1 almiyoruz. Nadir hastaliklarda tantya yonelik su an iilkemizde var olan biitiin laboratuvar
tetkikleri, EMG (Manyetik Rezonans Goériintiileme) ve diger gériintiileme yontemleri, kas biyopsileri
dahil olmak iizere tiim tetkik bedellerini ddiiyoruz. Ulkemizde yapilmayan tetkikler ya da tedaviler
i¢cin sayet Saglik Bakanliginin ilgili mercilerince gerekli onaylar diizenlenmis ise gerek hastamizi
gerekse numunelerimizi yurt digina hem tedavi amacli hem tetkik amagli da gonderebiliyoruz, bunlarin
bedellerini 6diiyoruz.

Fizik tedavi ve rehabilitasyon uygulamalarina ¢ok talep ve istek oldu. Orada sanirim bir karmasa
oldu. Bu 6zel egitim kurumlarinda sunulan fizik tedavi hizmetlerinden aslinda bahsediliyordu. Biz
kronik hastaliklarda bu tarz, 6zellikle norodejeneratif sonuglar yaratan hastaliklarda yilin ii¢ yiiz altmis
bes giinli yirmi dort saat esasiyla gerekli saglik kurulu raporlari diizenlenmek suretiyle fizik tedavi
hizmetlerinin tamamini, yatarak tedavi dahil olmak {izere kurum olarak karsiliyoruz. Evde saglik
hizmetleri sunulmast ihtiyaci varsa biz bunlari —yine sdylityorum- bu hastaliklar anlaminda karsiliyoruz,
ayrica palyatif bakim gerekmesi halinde gerek Saglik Bakanligiin kendi biinyesindeki saglik hizmeti
sunucularinca gerekse resmi ii¢iincli basamak saglik hizmeti sunucularinca sunulan palyatif bakim
hizmetlerini de... Ki artik onlar ¢ok sevindirici bir durumda, bdyle adeta bir otel havasinda nitelikli
saglik hizmeti sunan binalar sekline doniismiisler. Ben kendim Adana’da da bir binay1 gordiim, hatta
eski asker hastanesi diyebilirim, boyle bir binaya doniismiis. Cok nitelikli hizmet veriyor, takdire
sayand1. Bunlari da yine ayn1 sekilde biz karsiliyoruz.

Simdi, nadir hastaliklarda saglik hizmetlerine toplam manada -ALS, SMA’y1 ortak verecegim
¢linkii tant kodu ayni yerden gidiyor alt kirtlim seklinde- aslinda 2018 yili icerisinde toplam tani ve
tedavi bedeli olarak 43 milyon TL 6demisiz, bunun igerisinde ila¢ bedeli yok. Multipl Skleroz’da 49
milyon TL, Duchenne Muskiiler Distrofi’de de 18 milyon TL olmak iizere tetkik ve tedaviye yonelik
bedeller 6demisiz ama ¢ok ¢arpicidir ki —6rnek verelim- Multipl Skleroz’da 49 milyon TL diyorum
ben tan1 ve tedavi ama sunumumun sonuna dogru sdyleyecegim, ilag olarak 541 milyon TL ilacina
0demisiz. Hani 49’u saglik hizmetinin diger boliimleri. Dolayisiyla aslinda bu hastaliklarda garpici olan
ilag ve ilag bedelleri ¢linkii yine doniiyoruz, diyoruz ki: Cogu yetim ilacin bir¢gogu yurt disindan tedarik
ediliyor, iilkemizde ruhsatli degil, dolayisiyla onlara ddenen bedeller yiiksek, insallah sonuglari yiiz
giildiiriiciidiir. Tabii, yetim ilag dedigimizde bir konuda bir detay 6nemli. Bizim halihazirda hem ruhsath
hem ruhsatsiz yurt disindan tedarik ettigimiz ilaglar var ama yetim ilag dedigimizde nadir hastalik degil,
ornegin en ¢ok kanser ilaglart su anda oransal olarak baktigimizda yetim ilag statiisiinde, sonra ek 4A’da
pulmoner arteriyel hipertansiyon ilaglarimiz var yani buna benzer. Tabii, hepsi norodejeneratif hastalik
degil ama onlar sayica az, pahaca yiiksek bir alan1 olusturmaktalar. Ornegin ruhsatli iirinlerde 2018
yilinda 407 milyon TL ilag harcamamiz var. Yurt disindan tedarik ettigimiz 2018 yilinda 216 milyon
avro da bizim yurt dis1 ilag harcamamiz var yetim ilag olarak.

Tabii, hep hastalik anlatildi, ben ¢ok anlatmak istemiyorum ama garpict olan bir konu var. Bizim
tilkemizde en sik goriilen genetik gegisli hastalik aslinda kistik fibrozis. Hi¢ giindeme gelmiyor, hi¢
konusulmuyor gibi ya da ¢ok arka planda kaliyor gibi. Spinal muskiiler atrofi, kistik fibrozis’ten sonra
en sik su anda belki tan1 koyma kolayligi anlaminda da gordiigiimiiz otozomal resesif, genetik gecis
gosteren nadir hastalik. Tabii, prevalans ve insidans verileri var. Sadece sunu zetle sdyleyelim: Tip
1 ve tip 3 aslinda vakalarin yaklagik dortte 1’ini, tip 2 ise toplam SMA vakalarinin yaklasik yarisini
olusturuyor. Malumunuz, tip 1’de medyan sag kalim ortalama yedi ay yani ¢ok kisa siirede ve hastalik dist
baska nedenlerle, 6zellikle akciger enfeksiyonu nedeniyle biz hastalarimizi kaybediyoruz. Oliim yast ise
degisken olmakla birlikte tip 2’de yine cogu kez solunum yolu enfeksiyonlar: var. Tan1 protokollerinde
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bir kisim norolojik tetkiklerimiz var ama esas olan genetik inceleme ve genetik tani. Halihazirda yurt
disindan tedarik ettigimiz 2017 yilinin Temmuz ayindan beri 6demekte oldugumuz Spinraza isimli
ilacimiz var. {lacin detaylarim biraz evvel Eskisehir’den hocamiz varken de konusmustuk. Onun disinda
halihazirda aktif tedaviye devam eden 277 tip 1 hastamiz, 239 tip 2 hastamiz, 238 de tip 3 hastamiz var.
Tabii, tip 1’lerde bu siire zarfinda yaklasik iki yil olacak, bitecek, dolacak. Bir kisim kayiplarimiz oldu,
zaten STK’lerden de gayet konuya vakiflar arkadaslar. Bir kisim tedavisi sonlandirilan hastalarimiz oldu.
O sekilde aktif kullanici, su an bizim &dedigimiz hasta sayimiz bu sekilde. Biz ilacin kendini, soguk
zincir ilact bir kuryeyle hastamizin tedavisinin saglandigi hastaneye o hasta i¢in kullanilmak tizere,
stok da vermemek kaydiyla bizzat eristiriyoruz, bunu bizim bir merkezimiz araciligtyla yapryoruz. Yani
burada ¢ok 6zel bir dagitim kanali kullaniyoruz. Bu sekilde tedarikini sagladigimiz su anda 67 ilacimiz
var, dagitimini biz yapiyoruz, yurt disi ilag onlarin tamami. Ama tabii ki i¢lerinde en 6zel olani, tagima
kosullart da en zor olani Spinraza. Bizzat hastane bashekimligine o hasta adma teslimatini sagliyoruz,
hatta bos viyalleri bile topluyoruz, bu ilacin bos viyallerini. Ozel bir risk yénetim plan1 ¢ercevesinde
ila¢ hastalarimiza erigiyor.

Ikinci konu olarak, Amyotrofik Lateral Skleroz; iste, konustuk, tabii, {inlii beyzbolcu Lou Gehrig
dedik, sonra Ingiltere’de motor néron hastalig: olarak tanmiyor, Fransa’da ilk kesfeden kisi oldugu kisi
oldugu i¢in Charcot hastaligi ama Tiirkiye’de ise Fenerbahgeli Sedat’in hastaligi dedigimiz hastalik.
Diinyanin her yerinde ve her kesimden insanda ortaya ¢ikabiliyor, erkeklerde biraz daha sik, ortalama
baslangi¢ yas1 55. Kalitsal bir hastalik degil ya da yiizde 90’1 sporadik diyelim, yiizde 10’u ailesel
tanimlamalar var ama genetik gecis noktasinda heniiz ¢aligmalar devam ediyor. Su anda, tabii, bu
hastalarimizda esas olan hastay1 solunum destegine ihtiya¢ duymayacagi en uzun siirede tutabilmek,
esas olan bu. Ciinkii mekanik ventilasyon ihtiyaci dogduktan sonra hastanin hastaneye yatislar
siklastyor, hastane kaynakli enfeksiyonlart ciddi bir risk alani olusturuyor ve yine, maalesef biz bu
hastalarimizi solunum yolu hastaliklart nedeniyle kaybediyoruz. Dolayisiyla, dedigim gibi, burada
onemli olan yagami uzatmak solunum cihazi olmaksizin. Maalesef ruhsatl tek bir tane ilag var, o da
riluzol etkin maddeli Rilutek. Onun disinda da maalesef bu alanda bir ila¢ su anda yok. Edaravone
etken maddeli 2 tane ilag var yurt dis1 ilag listesinde ama bizim listemizde degil, Saglik Bakanlig1 onay
veriyor, hatta ikinci ucuz es degerini Japonya’da Mitsubishi’de biz bulduk, eklettik onu ¢ok siikiir.
Radicava ya da Edaravone ad: altinda, etkin maddeyle ayn1 ismi var. O konuda ¢alismalarimiz hizla
devam ediyor. Bizim kurum kayitlarimiza gore yaklasik 7 bin civarinda ALS rapor kodlu hastamiz
var fakat istatistiklere gore aslinda 4.500 olmas1 gerekiyordu. Bir problem oldugunu sanmiyoruz, tant
kodlarinda karisiklik degil. Rilutek isimli ilact kullanabilen de 3 bin hasta var. Tam da bunun nedeni az
once arz ettigim gibi solunum destegi ihtiyact dogduktan sonra bu ilact kullanmasinin da bir anlam1
kalmryor hastanin. O nedenle aktif kullanicimiz 3 bin civarinda ve ilaca yapmis oldugumuz harcamalar,
2018 yil1 igerisinde toplamda 5 milyon TL 6deme yapmisiz, pahali bir ila¢ da degil.

Diger hastalik olan Duchenne Muskiiler Distrofi’ye gececek olursak... Bu, tabii, distrofin genini
kodlayan gendeki bir bozuklukla ortaya ¢ikiyor. Genelde 5 yas civarinda tan1 aliyor hastalarimiz, 8-15 yas
arasinda yiiriime kaybi, aslinda erkeklerin hastaligi gibi kabul ediliyor, dogan her 3.500 erkek ¢cocuktan
1’1 bu hastaliga yakalanmis olarak diinyaya gelebiliyor. Hastalig1 tedavi etmek de aslinda diinyaca
kabul gérmiis ve biitiin otoritelerin onay verdigi tek ilag kortikosteroidler. Ataluren’den, Translarna’dan
bahsedecegim tabii ki, biz su anda bu tanida bunu 6dilyoruz fakat aslinda ciddi onay1 yok. Bir de
bu “exon skipping” tedaviler dedigimiz, ticari ad1 Exondys olan o biiyiik exonlar: kapsayan bir gen
atlatma tedavisi, aslinda bir tiir gen tedavisi dedigimiz heniiz Avrupa Ila¢ Ajansinin onaylamadigi ama
bir kisim tilkelerde “deneysel kdk hiicre tedavileri” gibi adlandirilarak bu hizmetin saglandigi, bilhassa
Hindistan’da da oldugu, hatta belki bizim iilkemizden de zaman zaman buraya erismeye ¢alisan kisiler
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oldugu bilgisini haiziz. Bizim onun disinda, yurt disindan tedarik ettigimiz “Translarna” isimli ilacimiz
var, ataluren etkin maddeli. Su anda orada aktif hasta sayimiz 70 civarinda ¢iinkii hasta sayist siirekli
bir degiskenlik gosteriyor. Tedavinin sonlandirildigi hastalarimiz var. Bununla ilgili en son yaptigimiz
diizenleme, her ila¢ klinik ¢aligma sonucu yayimlandik¢a yas1 asagi dogru ¢ekiyoruz biz. Burada da
esas olan yine motor fonksiyonlarin belirli diizeyde korunabildigi bir grup hastaya ilag eristiriliyor,
diinyada da boyle aslina bakarsaniz. Dolayistyla burada aktif yiiriimeyi, yiiriiyebiliyor olmay1 —tabii,
kosma degilse de- baz alan bir 6deme mekanizmasi su anda ¢alistyor.

Bizim 5 yas iizeri hasta sayimiz —o giin Haluk Hocanin da verdigi hasta sayis1 Tiirkiye’deki
ayntydi- 4.500, kurum kayitlarinda rapor tani kodu olan 4.500 hastamiz var. Ataluren etkin maddeli ilag
igin de 2018 y1l1 igerisinde 6 milyon avro civarinda bir 6deme yapmis durumdayiz.

Son olarak da Seref Hocamla da burada karsilasgtik, mutlu oldum. Biz de kurumsal olarak bilgisinden
¢ok faydalaniyoruz. Ben burada da kendisine tesekkiir ediyorum. MS konusunda ¢alistigimiz degerli

hocalarimizin baginda yer aliyor, sag olsunlar.

Multipl Skleroz hakkinda zaten hocam bilgi verdi. Bizde en sik 30-40’11 yaslarda ve 50 yasindan
geng erigkinlerde goriiliiyor. Tiirkiye’deki prevelanst da yiiz binde 55 olmakla birlikte, ben kayitl
hasta sayilarimizi paylagacagim birazdan. Bizim, evet, MS’te 6demedigimiz, diinyada ruhsat almis bir
molekiil yok. Su anda 17 tane ilacimiz var; birinci basamak tedaviler, ikinci basamak tedaviler, tigiincii
basamak ve bir de semptom giderici olarak kullanilan 17 tane iirtiniimiiz var. Halihazirda sadece 1
tanesini yurt disindan tedarik ediyoruz, Alemtuzumab. Iste, hocamin bahsettigi “riskli kullanim alani
olan” dedigi ilacin sanirim biri de oydu, hepsi demeyelim. O da ruhsati aldi, geri 6deme bagvurusunu
yapti, o da su anda komisyonlarda degerlendirme asamasinda ama ilaca erisim sikintist yok. Zaten yurt

disindan getirtip 6demeye devam etmekteyiz.

Tabii, MS’te tedavi maliyetleri genel olarak yiiksek. Ben bunu koymustum ama buray1 geceyim.
Biz ozetle, 2018 yilinda birinci basamak tedavilerde 337 milyon TL, ikinci basamakta 192 milyon
TL, semptom giderici olarak da 11 milyon TL civarinda MS’te ilag harcamas1 yapmis durumdayiz.
Ozetlemek gerekirse aslinda 2018 yil1 igerisinde MS tedavilerinde 6dedigimiz ilag bedelleri 541 milyon
TL tutarinda. Lemtrada’y1 doniistiirdiim hocam, TL’ye dondiim, bunun i¢inde var.

PROF. DR. SEREF DEMIRKAYA - Yakinda indirirsiniz herhalde.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU iLAC DAIRESI BASKANI
DR.DILEK YILMAZ — Umuyorum, o yiizden zaten siire¢ biraz uzadi. Bir de bir “risk sharing”
yapacagiz orada samrim. Iddiasi olan ilaglar SGK’de iddiali. Dolayistyla bir alternatif geri 6deme
modeli ¢er¢evesinde degerlendiriyoruz, az kaldi, sonug¢lanacak diye umuyorum.

Ben ¢ok tesekkiir ediyorum. Saygilarimi sunuyorum.
BASKAN - Dilek Hanim, tesekkiir ediyoruz.

Suali olan Komisyon tiyesi arkadaslarima s6z vermek isterim.
Buyurun Sayin Vekilim.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Tesekkiir ederim.

Ben de bugiin burada olan, katki sunan ve degerli bilgilerinden bizleri faydalandiran tim

katilimcilara tesekkiir etmek istiyorum.

59




12.06.2019 T:3 0:2

Aslinda Bagkanimizin su sdyledigi ¢ok &nemli ve sosyal devletin olmazsa olmazi: “Ucret
konusmuyoruz” ifadenizi ben ¢ok kiymetli buluyorum ve bahsettiginiz, sunumda da birgok, hemen
hemen her seyi karsiladiginizi ifade ettiniz ama Ornegin, sosyal medyadan bize ulasan bu MCL
hastaligiyla ilgili bir sikinti, Saglik Bakanliginin onay verdigi ama Sosyal Giivenlik Kurumuyla ilgili
bir sikint1 oldugu... Hatta “Zeynep” adl1 bir kizimiz, tabii, bu hastaliklar...

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Zeynep Sargin, Bursa.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Evet.

Cok, zamanla yaristigimiz hastaliklar oldugu i¢in ben 6zellikle bugiin bunu sormak istedim. Acaba
bu ilac1 karsilayamamizdaki sebep nedir?

Bir diger onemli nokta da: Evet, biz hep ila¢ {izerine aslinda yogunlasiyoruz ama genelde
hastalarimizdan gelen en 6nemli, bir diger talep de medikal malzemeler konusunda yasanilan eksiklik.
Hala bu fiyatlarin 2012 yili kuruna goére kaldigini ve bu fiyatlarin bir an 6nce giincellenmesine ihtiyag
oldugunu belirttiler. Acaba bu konuda Bakanliginizin nasil bir ¢aligsmasi var ve ne kadar siire? Tabii, bu
da ¢ok dnemli. Elbette ki ¢aligmalar yapiliyordur ama bu hastalarin zamanla yaristigini da diisiintirsek
hizlandirilmasi noktasinda ya da siire verilmesi noktasinda nasil bir ¢aligma var, onu soracaktim.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Tesekkiir ederim.

Simdi, Zeynep, evet, annesiyle de babasiyla da goriisiiyorum. Benim telefonlarim genelde
hastalarda olur, ararlar da, sikint1 da yok, yazisiriz da. Umuyorum ¢ok giizel haberler vermeyi ama
aslinda cerliponase alfa bahsettiginiz etkin madde, “Brineura” isimli ilag, ndronal seroid lipofusinoz
tip 2 hastali1. Yine, nérodejeneratif bir hastalitk, SMA’ya benziyor ama genelde daha gec yaslarda,
8 yas civarinda tani alabiliyorlar. ilk etapta yiiriime bozukluguyla aslinda ilgi ¢ekiyor. Genelde tani
almada ciddi gecikmeler var ama onda da bir farkindalik olustu artik ve genetik gegisli bir hastalik.
Simdi, hatta ben sabah burada otururken bir ¢gocugu inceledik biz bir daire baskani arkadagim sordu.
“3 yaginda tan1 almig.” falan deyince ben direkt ona sunu yazdim: “Hastanin biiyiik bir kardesi mi
vard1?” Hakikaten, 3 yasinda tan1 alamaz, genetik tan1 almis, aynen de dyle olmus. Zamanla yiiriime
bozuklugu yani ataksiyle baglayan ve konusma bozukluguyla baslayan siireg, zamanla solunum
fonksiyonlarimi kaybedene dek ilerliyor. Hizli kaybedilen bir hasta grubu. Cerliponase alfa da bir enzim
aslinda. O da bir sant takilip sant araciligiyla uygulaniyor, eksi 80 derecede dondurularak getiriliyor,
yartlanma omrii kisa. Degisik, enteresan bir vakif ve aslinda nadir hastaliklar konusunda boyle ¢alisan
bir iiretici BioMarin, bir Amerikan sirketi. Biz onu yaklasik 9’uncu aydan beri degerlendiriyoruz, bir
orta yol bulmaya ¢alisiyoruz. Insidans: diisiik, yaklasik 62 hastamiz var daha dogrusu kayitlarda fakat
aynen SMA gibi, bir nérolojik skalayla degerlendiriliyor DEM-CHILD skalasi dedigimiz ve klinik
caligmalarinda, iste, yiizde 60-70 oraninda hastaligin ilerlemesini durdurucu ama kaybedilmis higbir
motor fonksiyonu tekrar kazandiramayan bir yapist var ama tabii ki bu da ¢ok kiymetli yani ataksik de
olsa bir ¢ocuk yiiriiyebilmeli, peltek de olsa konusabilmeli. Firmayla goriismelerimiz devam ediyor.
Tiirkiye’de bir genel miidiirliigli Allah’tan var, hep de saglik¢i bir ekibi var, o konuda da daha is
birlikgiler. Ingallah yakin zamanda onu da sonuglandirmayi umuyoruz. Oyle ben arz edeyim. Yurt dis1
ilag tabii yine.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Yani gecikmesinin sebebi prosediirler mi yoksa fiyat...
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SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DR: DILEK YILMAZ — Yok, sdyle, ben ona cok iiziiliyorum. Hani, iste “SGK’nin prosediiriine
takildi.” Mesela SMA’da da oldu “SGK Bilim Kurulunu bile toplayamadi.” Oysa biz ¢ok gizliden,
o haberler ¢iktiginda biz o komisyonlari toplayali aylar olmustu ama biz sessiz sedasiz ¢alisiyoruz,
bdyle agiklamalar yapmiyoruz, biz firmayla galisiyoruz, olabildigince en uygun kosullar1 olusturmaya
calistyoruz. SMA’dan ¢ok daha farkli, stirekli uygulaniyor ilag, “non-stop” uygulaniyor, dmiir boyu
kullanihyor, degisik komponentleri var diyelim onun da. Insallah bir uzlasi zemini bulmaya ¢alistyoruz
ama zaman kiymetli, onun tabii ki farkindayiz. Daha 6nce hi¢ uzlasmaya yanasmamislardi, simdi biraz
sanki bir hareketlenme, bir iyi niyet gosterisi var.

Bu arada, biz hem Zeynep i¢in hem —soyadini séylemeyeyim, Emine’miz var bir tane- Emine’miz
icin, Neva’miz var bir de, onlar i¢in Erken Erisim Programi ¢er¢evesinde ilag bagist istedik insani
amacli ¢linkii aslinda ilaci kullanabilecek az sayida hasta var. Hasta sayisi ¢ok gibi goriiniiyor ama onu
da kabul etmediler, ona da ¢ok tiziildiik. Saglik Bakanligi da ¢ok ugrasti, hani “SGK olmaynca Saglik
Bakanligin1 dinlerler mi?” dedik ama dyle bir iyi niyet beyanlar: da olmadi. Insallah kisa zamanda
giizel bir netice aliriz.

Refik Bey de tibbi cihazlarla ilgili agiklama yapacak.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI REFIK ALTUN
— Saym Bakanim, degerli Komisyon tiiyeleri; Sayin Vekilimizin sormus oldugu tibbi cihaz fiyatlar
konusundaki sikintiyla ilgili ben bilgi vermek istiyorum.

Simdi, tibbi cihazlar1 {i¢ gruba ayirmak gerekiyor aslinda, ticliniin de siiregleri biraz farkli ama
sonugta bir ¢oziim noktasina geldik. {ade cihaz dedigimiz mekanik ventilator, 6zellikle sabah béliimiinde
arkadaglarimizin ifade ettigi iade cihazlar; ayaktan temin edilen tibbi malzemelerde ve yatarak
tedavilerde kullanilan tibbi malzemelerde fiyat artis1 noktasinda ¢aligmalari tamamlanmak iizere. Yakin
tarihte, bu hafta sonu itibartyla komisyonlara arz edecegiz, komisyonlarda degerlendirilecek. Umarim
yakin tarihte bu sonuglanacak, biiyiik imidimiz var agikgast bununla ilgili. Sikintinin farkindayiz,
¢ozlim noktasinda da irade sergileniyor zaten. Dolayistyla iade cihazlardaki teminde yasanan fark
ticretinin 6denmesi sorunu ortadan kalkacak. Yani piyasada artik fark 6denmeksizin temin edebilecek
noktaya gelecegiz iade cihaz noktasinda, onu ifade edebilirim.

Oksiirme cihaziyla ilgili olarak sabah boliimiinde bir talep gelmisti. Arkadaslarima sordum, su
anda farkli bakanliklarimizdan olusmus olan bir Tibbi Malzeme Degerlendirme Komisyonumuz var,
TMDK diyoruz buna. Burada firmayla gériisme devam ediyor, karsi talepler var. Bunu da yakin tarihte
sonuglandiracagiz yani su anda komisyonda goriisiiliiyor.

Sayin Hocamin sabah boliimiinde de “Hortum, maske ve filtre karsilanmiyor.” diye bir serzenisi
vard1. A¢ike¢asi ben de bununla ilgili karsilandigini biliyordum ama arkadaslardan teyit ettim. Bunlarda
herhangi bir sorunumuz yok, bunlar da medikal marketler tizerinden recete karsiligi temin edilebiliyor.
Eger kendisinin yasadig1 bir sorun varsa 6zel olarak tekrar bunu konusabiliriz.

Ben tesekkiir etmek istiyorum, sag olun.
BASKAN - Tesekkiirler.
Arife Hanim, sizin bir sorunuz var.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ozellikle Nérofibromatozis Dernegiyle yaptigimiz bir
toplantida dile getirilmisti, bu genetik testlerin ¢ok sik tekrarlandigini hastalar sdyledi ve bunlarin
kontrolii devletimiz tarafindan yapilabiliyor mu, onu sormak istiyorum. Ciinkii hastalar “Cok fazla
test yapiliyor bagska merkezlerde. Bunlarin bir denetimi olmali. Bir test yeterliyken 2-3 testle sonuglar
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geliyor” dediler, bunu iletmek istiyorum. Denetimli testlerin yapilmadigiyla ilgili... Ayni hasta 2 tane,
3 tane genetik test yapip getiriliyormus doktorun karsisina. Bunu denetlersek hig¢ degilse ihtiyaci olan
durumlarda gereksiz masraflardan kaginmis oluruz.

Bir de biraz 6nce aciklamalar yaptiniz ama biz ayni zamanda doktor vekiller oldugumuz i¢in
bize bire bir, ayn1 Dilek Hanim’a gelen mesajlar gibi ¢cok sik mesajlar geliyor. Bunlarin dogrulugunu
kontrol edemiyoruz. Ornegin, ihtiyaglar1 oldugu halde basit, bu aksesuarlarm 6denmedigini yaziyorlar
ve bunlart alabilecek imkanlar1 yok hastalarin. Bunlarla ilgili, burada Komisyonun amact bu insanlar
magdur birakilmasin. Hani “Devlet bunu karsiliyor.” diyorsunuz ama uygulamada bu bdyle olmadig1
i¢in bize sikayetler geliyor. Liitfen onun kontroliinii yapar misiniz.

BASKAN — Tesekkiir ederiz.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Ben genetik tamlarla ilgili kismin1 sdyleyelim.

Simdi, genetik tan1 merkezleri normalde biliyorsunuz, aslinda akreditedir ve Saglik Bakanligt
tarafindan 6zeli de kamunun i¢indeki birimi de ruhsathidir genetik tani merkezlerinin. Mesela her
laboratuvar boyle degildir, biyokimya laboratuvarlari yle degil, mikrobiyolojiler 6yle degil. Biz orada
hem sitogenetik tetkikleri hem molekiiler genetik tetkikleri ddiiyoruz. Yani ¢ogu da zaten bu tip vakada
DNA dizi analizi -hani fis falan olmuyor- kullaniliyor. Evet, su anda bir kisiye, bir DNA’ya yonelik
analiz 1 kere yapilir yani vardir ya da yoktur. Bunun tedaviyle iyilesecek bir durumu da yoktur; 3
kere, 5 kere, bin kere yapilmasinin hakikaten bir anlami da yok. Simdi, bizim normalde hem eylem
planlarimiza da yanstyan bir tetkik paylasim uygulamamiz olacak goriintiiler dahil olmak {izere. Su anda
biz onun teknik altyapisini olduk¢a tamamlamak iizereyiz. Bu miikerrer tetkiklerin 6niine gegebilmek
adina, bir baska saglik hizmeti sunucusunda bdyle bir talep olusmasi halinde “Ya, bakiniz, benim
Capa Universitesinde, Capa T1p Fakiiltesinde bu tetkik hastama yapildi, 6dedim. Iste, arzu ediyorsaniz
sonucu da bu Sayin Hacettepenin Hekimi.” diyebilecek bir altyapi olusturduk. Ona yonelik 6zellikle
bu spesifik alanlarda bari... Hani soyle syleyeyim: Bir hastaya bir giinde 94 defa beyin MR’1 fiziksel
olarak ¢ekilemez, zaten o MR cihazi da giinde 94 tane cekmez, bdyle bir sey yok yani ortalama otuz
dakikadan hesap edersek. Oyle sikintilarimiz var, bunlar1 gidermek adia direkt cihazlarm hafizasidan
girip kayitlar1 alacak sekilde, hastanenin yiikleyecegi bilgi gibi degil de direkt cihaza ulasacak sekilde
bir teknik altyapi ¢aligmamiz tamamlanmak lizere Sayin Vekilim.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyorum.
Ismail Bey’in de bir sorusu olacak herhalde.
Buyurun Saym Vekilim.

ISMAIL GUNES (Usak) — Ben de Dilek Hanim’a gercekten cok tesekkiir ederim hem konu
bakimindan hem de hastalar1 isim olarak bildigi ve onlarla iletisim kurdugu igin.

Burada tabii bize de gelen, 6zellikle malzemelerle ilgili sikintilar var; iste, tekerlekli sandalye
olsun, bezlerin yetmemesi olsun gibi sikintilar var. Tabii, burada hayatin ger¢eklerine uygun olmast
lazim verilen iicretlerin, bir de hastanin kendisinin degil de SGK’nin bunu direkt olarak almasi lazim,
kesinlikle ekonomik durumu buna yetmeyebilir.

Diger taraftan, bu konuyla alakali degil ama sizin konunuzla alakali oldugu i¢in bir vatandasimizin
talebini size iletmek istiyorum: Oneptus 49 mg/51 mg ilag, kardiyolojik hastalarda kullanilan. Bu da
SGK’nin...

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI
DR.DILEK YILMAZ — Kalp yetmezIigi ilaci.
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ISMAIL GUNES (Usak) — Kalp yetmezliginde kullanilan bir ilag. Bu ilacin da SGK’nin édeme
listesine alinmasi yoniinde bir talepleri var, bilemiyorum konunun detayini.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIRESI BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — Soyle Saym Vekilim: O, Novartis’in Tiirkiye’deki tesisi ve Tiirkiye’deki sirketi
olan Pharmanova isimli firmanin ilac1. Gegen sene tam da bu zamanlarda sanirim o siire¢ sonuglandi.
Biz her sey halloldu derken, goriismeleri sonlandirirken sirketin yanlis bir bilgilendirmesi nedeniyle
yanlig yonlendirmeleri oldu. Normalde kalp yetmezligi ilaci, ACEI/ARB kullanmigs ama bunlarla
sifa bulamamus. .. Iste, belirli diizeyde akciger ve kalp kapasitelerine bakiliyor, ona gére kullaniliyor.
Iyi bir ilag, klinik ¢alismalar1 da giizel. Yaklasik ii¢ ay oldu bunu tekrar gériismek icin firmay davet
ettik, birka¢ kez goriistiik, 3 ya da 4 oldu, her gordiigiimde sikigtirryorum “Liitfen gelin, bir teklif
verin, biz yeniden sizi degerlendirmek istiyoruz.” diye. “Global...” denilen bir seyleri var ya, o kelime
bizde yasak, globalden heniiz onay alamamuslar, onay aldiklarinda kuruma geri édeme talebinde
bulunacaklarmis. Biz miispet telas icerisindeyiz, ingallah firmanin da Oyle bir arzusu olur da 6demeye
aliriz, glizel ilag yani, ne diyebilirim bagka?

ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim, cok sag olun.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI REFIK ALTUN —
Sayin Bakanim, bir ekleme yapabilir miyim miisaadenizle?

BASKAN — Buyurun.

SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI REFIK ALTUN
— Simdi, bilinenin aksine, aslinda Sosyal Giivenlik Kurumu biitiin saglik hizmetlerinde fiyatlarin
belirlenmesinde tek karar verici degil. Bir komisyonumuz var Saglik Hizmetleri Fiyatlama Komisyonu
diye, Kalkinma, Hazine ve Maliye, Saglik Bakanlig1 ve tiniversiteleri temsilen birer iiye, 6zel sektorii
temsilen 1 {iyenin oldugu bu komisyon marifetiyle karar veriliyor. Tibbi malzeme noktasinda tekrar
saym vekilim hatirlattig1 i¢in o ylizden cevap verme geregi hissettim. Bu cuma giinii komisyonu
topluyoruz tekrar, tim taraflara tibbi cihaz alaninda, 6zellikle bahsetmis oldugumuz hasta alt bezi
konusundaki fiyat artis1 noktasindaki teklifimizi sunacagiz, umarim komisyon da takdir gériirse bu
sorunlar ¢oziilmiis olacak.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Tesekkiir ederiz.

Muhittin Bey, buyurun.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Tesekkiirler Sayin Bagkanim.

Kiymetli sunumlariniz i¢in tesekkiir ederiz.

Simdi, hastalar anlattilar, tibbi cihazlarla ilgili stkintilarindan bahsettiler. Oncelikle her hasta siirekli
kullanacagi bir cihazi organi gibi goriiyor, ilk defa kutudan kendi ag¢ip kullanmak istiyor ancak bu
¢ok da imkanli olmuyor. Cogu zaman daha dnce kullanilmis sekilde bulunan cihazlar, BPAP cihazlari,
aspiratdr cihazlar 6zellikle hastalara yeniden veriliyor. Bunun tabii sizin merkezinize nasil yansidigini
bilmiyorum ama hastalar az 6nce “Enfeksiyonu artirtyor.” diye ifade ettiler ama bizim gordigiimiiz,
deneyimimiz su: Bu cihazlarin ¢ogu ¢ok bakimsiz. Bakimsiz bir makineyi yeniden bagka bir hastaya
vermek ¢ok da sey olmuyor. Bu bakimla ilgili bir programiniz var m1 ya da bununla ilgili daha iyi bir

degerlendirme ¢alismaniz var mi, size bdyle sikayetler geliyor mu?

Tesekkiir ederim.
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SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDUR YARDIMCISI VEKILI REFIK ALTUN
— Simdi gdyle: lade cihazlar kapsamindaki malzemeler igin daha énce -Sayin Bakanim ¢ok iyi bilir-
Saglik Bakanligi noktasinda bir ¢6ziim Onerimiz olmustu yani s6z konusu cihazlarin bir hizmet
olarak hastalarimiza sunulmasi, sdz konusu cihazlarin Saglik Bakanligi tarafindan temin edilmesi,
evde bakim hizmeti kapsamina verilmesi konusulmustu ancak gelinen nokta itibartyla su anda Sosyal
Gilivenlik Kurumu bu cihazlar1 vatandasa temin etmekte. Genel uygulamamiz su sekilde: Bir cihaz
kullanilmas: gerekiyorsa bu cihaza iliskin rapor hazirlaniyor ve Saglik Sosyal Giivenlik Merkezine
basvuruda bulunuluyor. Bu merkezde eger elimizde bir cihaz varsa, biinyemizde bir cihaz varsa bu
cihaz vatandagimiza temin ediliyor; eger bu cihaz yoksa “Yoktur.” kasesi basilarak disaridan temin
edilmesi saglaniyor.

S6z konusu cihazlarla ilgili olarak ben sunu sdylemek istiyorum: 2008 yilinda Emekli Sandiginin
Bahgelievler’deki binasini devralan kisi olarak sdyliiyorum, yiizlerce iade cihazi biz “hack”e ayirdik.
Neden? Artik kullanilmaz hale gelmisti. Dolayistyla, 2019 yili igerisinde herhangi bir sekilde bir hastaya
kullanilmast miimkiin olmayan bir cihaz kesinlikle verilmemekte ve “hack”e ayrilmakta. Ancak bir
hizmet alimi yapiyoruz, 6zel sektdrden hizmet altyoruz. O 6zel sektér bu tibbi cihazin bakimini yapryor
ve hastaya temas edebilecek olan cihaz igerisinde olsun cihaz disinda olsun tiim yapiy1 degistiriyor,
malzemeyi degistiriyor. Dolayisiyla eger s6z konusu malzeme tekrar kullanilabilir raporu alirsa o
takdirde biz bunlar1 vatandasa veriyoruz ancak kullanilacak bir malzeme degilse vatandasa artik bunu
temin etmiyoruz. Genel uygulama su anda bu sekilde.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Tesekkiir ederiz, sag olsunlar.
BASKAN - Tesekkiir ediyorum.

Simdi, bu béliimde Milli Egitim Bakanligindan Seyfettin Bey sunum yapacak.
Buyurun Seyfettin Bey.

16.- Milli Egitim Bakanhg: Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri Genel Miidiirliigii Rehberlik
Hizmetleri Daire Baskani Seyfettin Toraman’in, ézel egitim ihtiyact olan bireylere yénelik olarak
Bakanligin uygulamalart ile sorun alanlart ve dneriler hakkinda sunumu

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HiZMETLERi GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN -
Saymn Baskanim, degerli milletvekilleri, Komisyonun degerli katilimeilari; hepinizi saygiyla sevgiyle
selamliyorum.

Komisyon ¢aligmalarinin bu Komisyonun c¢alisma alanindaki hastalarimiza, onlarmn yakinlarina
giizellikler getirmesini, kolayliklar getirmesini temenni ediyorum.

Sunumuma baglamadan 6nce, Egitim Bakanligi oldugumuz icin daha ¢ok isin egitim kismiyla
ilgili firsatlar1 ve bu kapsamda sunulan destek egitim hizmetlerini sizlerle paylasmaya calisacagim.
Sunumumun igerigiyle ilgili bilgi vermek istiyorum, hangi kurguda sunumumu gergeklestirecegim
konusunda.

Egitim Bakanlig1 oldugumuz i¢in 6nce ¢ocuklarimizi, 6zel egitim ihtiyaci olan bireyler kapsaminda
bireyleri ve ¢ocuklar1 dyle degerlendiriyoruz. Bu nedenle egitsel degerlendirme ve tanilama kismi
var, bu kisimda sundugumuz hizmetleri sizlerle paylasacagim. Daha sonra bu egitsel degerlendirme
ve tanilama sonrasinda egitime erisim firsatlari neler; kaynastirma egitimi, 6zel egitim siniflari, 6zel
egitim okullar1; bunlarla ilgili kisa bilgiler verecegim. Daha sonra burada yapilan yenilikler ve sorun
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alanlarini sizlerle paylasacagim. Yine, destek egitim programlarini konusacagiz. Son olarak da egitim
hayat boyu devam eden bir siire¢ oldugu i¢in, 6rgiin egitim ¢ag1 disinda olan bireyler i¢in de sunulan
6zel egitim hizmetlerini sizlerle paylasip sunumumu sonlandirmis olacagim.

Ulke olarak 6zel egitim hizmetleri anlaminda hem uluslararasi sézlesmelerle hem de uluslararast
sozlesmelere uygun olarak diizenlenmis olan kanunlarimiz ve mevzuatlarimizla hizmet sunuyoruz.
Bu kapsamda 5378 sayili Kanun, aslinda diinyadaki uygulamalara, mevzuatlara baktigimiz zaman
oldukga yenilik¢i, kapsayici bir kanun ve bu kanuna uygun olarak diizenlenmis olan yonetmeliklerimiz
ve mevzuatlarimiz var. 573 sayih Ozel Egitim Hizmetleri Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname,
zamaninda ve giinlimiizde hala yenilik¢i olan diizenlemelerden bir tanesi. Bu kapsamda bu Komisyonun
calisma alani igerisinde yer alan gruplardaki bireyler, aslinda bizim Milli Egitim Bakanlig1 olarak
siiregen hastalik kapsaminda egitim hizmeti sundugumuz bireyleri kapstyor. {1k bu alandaki bireylerle
biz rehberlik arastirma merkezlerimiz araciligiyla tanistyoruz. Tiirkiye genelinde 240 rehberlik
aragtirma merkezimiz var ve bu merkezlerde, 6zel egitim hizmetleri boliimii ve rehberlik hizmetleri
bolimii olmak iizere2 boliim var.

Ozel egitim hizmetleri béliimii, 6zel egitim ihtiyac1 olan bireylerin saghk kuruluslarindan veya
okullarin talepleri veya velilerin, bireylerin kendi talepleri dogrultusunda 6zel egitim ihtiyaglarinin
belirlendigi boliim. Burada siire¢ nasil igliyor? Bir egitsel degerleme ve tanilama var, daha sonra bir
yonlendirme siireci var, ailenin bu 6zel egitimle ilgili bilgilendirilmesi var ve bu bireyin daha sonra
izlenme siireci var. Nasil oluyor bu siirec? Once randevu alintyor, inceleme siireci basliyor, kurul
toplantyor ve dzel egitim ihtiyacinin belirlendigi rapor kendisine sunuluyor. Bireyin kendisi tarafindan,
okulu tarafindan veya ailesi tarafindan bu yapilabiliyor. Bu hizmetleri kolaylastirmak i¢in sundugumuz
bir randevu sistemimiz var. Bireyler gelmeden randevu sistemi lizerinden 6zel egitim ihtiyaciyla ilgili
durumlarini belirlemek i¢in randevu alabiliyorlar. Normalde tibbi tanisi disinda yani siiregen hastalig1
disinda baska yetersizligi olan bireyler igin, aslinda bu yansida gérdiigiiniiz gibi, bir siire¢ var; tibbi tant
var, bir test sonucu var, bir kaba degerlendirme var, bir veli gériismesi var. daha sonra bu rehabilitasyon
ve destek egitim hizmeti aliyorsa buradan gelen degerlendirmeler var, okula devam ediyorsa, 6rgiin
egitim ¢agidaysa okuldan gelen formlar var. Bunlarin hepsi birlikte degerlendiriliyor ve bireyin
ihtiyaci belirleniyor. Buradaki en temel sey, miimkiin olan en erken yasta ihtiyaclari belirleyip buna
gore hizmet sunmak. Son dénemde bununla ilgili Bakanligimizin yogun caligmalar1 var, biraz sonra
bunu sizlerle paylasacagim. Bu degerlendirme sonucunda 2 tiir rapor diizenleniyor: Birincisi, destek
egitim raporu. Milli Egitim Bakanlig1 olarak sadece resmi kurumlarimiza hizmet sunmuyoruz, ayni
zamanda 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden de Bakanlik olarak destek egitim hizmeti satin
altyoruz ve bunun i¢in bir rapor diizenleniyor. Daha sonra bu ¢ocugu veya bireyi okula eristirmek
amaciyla yonlendirme raporu diizenleniyor ve ¢ocuklarin, bireylerin egitime erisimlerini sagliyoruz.

Burada soyle bir kurgumuz var: Ozel egitimin temel ilkeleri geregi, bireyleri miimkiin oldugu
kadar akranlarindan ayirmadan, sosyal ortamlarindan ayirmadan onlarla birlikte ayni ortamlarda egitim
almalarini istiyoruz. Eger kaynastirma egitimi kapsaminda normal gelisim gosteren bireylerle ayni
ortamda egitim alamayacaksa daha sonra bu bireyler i¢in 6zel egitim siniflart agiyoruz. Yine, bununla
da saglayamiyorsak, daha yapilandirilmis bir ortam gerekiyorsa bu bireyler icin 6zel egitim okul ve
kurumlar agiyoruz.

Bu kapsamda, Milli Egitim Bakanlig1 olarak ilke olarak hangi hizmetlerimiz var, bunlar sizlerle
kisaca baslik olarak paylasmak istiyorum. Ozel egitim okullarimiz var, bunu séyledim. Erken ¢ocukluk
egitimimiz var, 6zel egitim smiflar1 var, kaynastirma biitiinlestirme uygulamalarimiz var, dort ay
stireyle orgiin egitim kurumuna devam edemeyecek olan ¢ocuklarimiz igin evde egitim uygulamamiz
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var, yatarak tedavisini siirdliren ¢ocuklarimiz igin hastane siniflarimiz var ve gerek orgiin egitimin
icerisinde gerekse Orgiin egitimin disindaki bireyler i¢in de yaygin egitim hizmetlerimiz var. Bu
erken ¢ocukluk donemi bu giincel mevzuatimizda ¢ok dnemsedigimiz bir konu ¢ilinkii 6zel egitimde
hem siiregen hastalikta olsun hem diger 6zel egitim ihtiyaci olan gruplarda olsun burasi ¢ok énemli
¢linkii siz bireyler i¢in ne kadar erken yasta egitim tedbiri alirsaniz daha sonraki gerek sosyal destek
sistemleri gerekse bireyin tek basina ayakta kalmasiyla ilgili durumlarda daha dogru ve giizel bir yolda
gidiyorsunuz. Daha dnceki mevzuatlarimizda erken cocukluk egitimi sadece 6zel egitim anaokullarinda
stirdiiriilen bir hizmet iken gegtigimiz bir buguk y1l dnce yeni mevzuat diizenlememizle birlikte erken
¢ocukluk egitimi her tiir ve kademedeki tiim okullarimizda siirdiiriilebilen bir hizmete doniistii, bu
onemli. Bu hizmeti de biz 0-36 yas arasindaki bireyler i¢in haftada iki giin ve iki saat olarak sunuyoruz.
Daha sonra 37-66 yas arasindaki bireylerimiz i¢in diger egitimde oldugu gibi 6zel egitim gruplarinda
okul 6ncesi egitim zorunlu. Bu kapsamda 6zel egitim okullart ve biinyesinde agilmis olan siniflar,
ozel egitim anaokullart ve diger tiir ve kademelerdeki okullar biinyesinde agilmis 6zel egitim siniflart

tizerinden siirdiiriiyoruz.

Diinyanin da, bizim de iilke olarak, politik olarak gittigimiz esas alan kaynastirma ve biitiinlestirme
uygulamalari. Bunu ¢ok dnemsiyoruz, burasi gitmek istedigimiz bir yol ve gelistirmek istedigimiz bir
alan fakat temel sorun alanlarimizdan biri bu. Siz ne kadar mevzuatlarinizi, yasalarinizi, kurgunuzu
yaparsaniz yapin sonugta ¢ocuga dokunan, bireye dokunan kisimdaki personel yeterlilikleriniz
gelismemis oldugu zaman buralarda sorun yasityorsunuz. Bu ¢ocuklarimiz kaynastirma siniflarinda ve
okullarinda egitimlerine devam ederken &gretmen yetersizliklerinden, 6gretmenlerin niteliklerinden
kaynakli durumlardan dolay1 sorunlarla karsilasabiliyorlar. Aslinda 6zel egitim ihtiyaci olan bireyler
tanindigy, bilindigi zaman, onlara yaklasimlarla ilgili, egitim metotlartyla ilgili durumlar bilindigi zaman
son derece yardimci olunabilecek bireyler. Tamamen bireyin, sinif dgretmeninin, brans dgretmenin
kendi kisisel gelisimiyle ilgili. Burasi ne kadar diizgiin gelismis olursa bu alanda sorunu o kadar az
yastyoruz. Bu kaynastirma egitimi de iki tiirlii oluyor: Tam zamanli kaynastirma ve yari1 zamanl
kaynastirma egitimi olmak iizere. Bununla ilgili istatistiklerimiz var yansida. Tiirkiye genelinde su anda
271.578 kaynastirma egitimine devam eden dgrencimiz var. Burada da kaynastirma egitimine devam
eden ¢ocuklarimiz i¢in ayni zamanda desteklenmesi gereken alanlarla ilgili destek egitim odalarimiz
var. Normal gelisim gosteren arkadaglarla birlikte siniflarina devam ediyorlar. Yine o siniflarindan ders
zamaninda, derslerden sonra veya cumartesi pazar da destek egitim odalarinda ekstra destek egitimi

alabiliyor bu cocuklarimiz.

Bu 6zel egitim ve okul kurumlarina ¢ok giremeyecegim ¢iinkii bu gruplar -bu Komisyonun ¢alisma
alaninda olan gruplar- genelde bizim hemen hemen tamami kaynastirma egitiminde olan ¢ocuklarimiz.
Yine bilgi anlaminda sdyliiyorum. Hafif diizey zihinsel yetersizligi olan, orta agir diizeyde yetersizligi
olan, isitme, gérme yetersizligi olan ¢ocuklarimiz i¢in de ihtiyaclarma gore Tiirkiye’de farkli tiirde ve
kademede agilmig olan 6zel egitim okul ve kurumlarimiz var. Gegtigimiz ii¢ yildan itibaren bu 6zel
egitim okul ve kurumlar1 da 6zel egitim ihtiyaci olan bireyler i¢in ayn1 zamanda meslek egitimi veren
kurumlar haline de doniistiirdiik.

Burada yine, bu Komisyonun ¢aligma alan1 igerisinde, devam eden bireyler i¢in 6zel egitim smiflart
da agiyoruz. Su an yaklagik 14.037 6zel egitim sinifimiz var.
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Yine, bu da Bakanhigimmzin son dénemdeki yenilikgi uygulamalarindan. Ozel egitim okul
kurumlarina devam eden, 6zel egitim ihtiyaci olan ¢ocuklar i¢in nasil devlet olarak 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinden hizmet satin aliyorsak ayni zamanda kendi okullarimizda da bu
¢ocuklarimiz i¢in tamamlayict egitim faaliyetini diizenliyoruz. Bu, yenilik¢i bir uygulama, bunun
yayginlagsmasini ve bilinmesini istiyoruz.

Herhangi bir nedenden dolay1 hastanede yatarak tedavi goéren ¢ocuklarimizin egitimlerini kesintisiz
bir sekilde siirdiirebilmeleri i¢in hastane egitim hizmetimiz var. Su an Tiirkiye genelinde binin iizerinde
cocugumuz hastane siniflarimizda egitim aliyorlar.

Yine, bu grubun igerisinde -6zellikle Komisyonun ¢alisma alanindaki- bireylerin yararlandigi evde
egitim hizmetimiz var. Gegtigimiz son bir yilda Tiirkiye genelindeki 240 rehberlik arastirma merkezi
tarafindan yaklasik 10.420 6grenciye evde egitim karart almigiz ve bu ¢ocuklarimizin hemen hemen
tamaminin evlerine sinif ve brans 6gretmeni goénderiyoruz. Bu alanda da zaman zaman sorunlar
yastyoruz. Bazi aileler erkek 6gretmen istemiyor, bazi aileler bayan 6gretmen istemiyor veya bdyle
kisisel nedenlerden dolay1 karsilastigimiz sorunlar oluyor. Bununla ilgili yeni bir mevzuat diizenlemesi
hazirhigimiz var, burada da 6gretmen bulamadigimiz durumlarda ticretli 6gretmenlerin evde egitim
hizmetlerinde gorevlendirilmesiyle ilgili bdyle bir yeni bir diizenlememiz olacak bu konuyla ilgili
¢linkii higbir bireyin evde egitim hizmetinden mahrum kalmasini istemiyoruz.

DMD HASTASI YAKINT GULGUN OZYIGIT — Hocam, yas sinirt var mi? “Sen okuma gagini
geemissin.” dediklerinde. ..

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HIZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HiZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN —
Soyle: Biz orgiin egitim cagindaki bireyler i¢in evde egitim hizmetini sunuyoruz. Simdi, 6zel egitim
ihtiyac1 olan bireyler iki tiir programda egitim altyorlar. Bir, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin aldigi
programda egitim aliyorlar. Bu bahsettigim daha ¢ok kaynastirma 6grencilerimiz igin. Bir de normal
program uygulanamayacak olan 6zel egitim programinin uygulandigi ¢ocuklarimiz var. Her iki grup
i¢in de biz evde egitim hizmeti sunuyoruz. Ozel egitim hizmeti ihtiyac1 olan ¢ocuklar i¢in okula kayit
yasimiz su an 27, 6zel egitim programina devam eden ¢ocuklarimiz igin. 27 yasinda kayit olabilirsiniz
-dort yil- 32, 33 yasiniza kadar egitim alirsiniz, tamamlarsiniz fakat normal programda okuyan
kaynastirma 6grencisi olan ¢ocuklarimiz igin bir temel egitimde, ortadgretimde yas sinirt neyse oradaki
yas sinirini esas olarak bu evde egitim hizmetinden yararlanabiliyorlar.

Buraya gelmeden 6nce RAM modiiliinden istatistikler aldik. RAM modiilii bizim Tirkiye
genelinde tiim y1lda taniladigimiz 600 binin lizerinde 6zel egitim ihtiyaci olan birey var. Biz Milli Egitim
Bakanlig1 olarak bir yilda yaklasik bu kadar bireyi rehberlik arastirma merkezlerinde degerlendiriyoruz
ve bunlara egitime erigim firsatlari sunuyoruz. Bize gelen, bagvuran bu bireyler igerisinde sistemden
son aldigimiz verilere gore ALS tanisiyla su an destek egitimi veya orgilin egitim ¢agi igerisinde olan
32, SMA tanistyla gelen, meslek egitimi alan —orada orgiin egitimin iginde mi disinda mi, ayrimin
yapamtyorum su an- 3.378 birey var. DMD tanisiyla gelen 2.515 birey var, MS tanisiyla gelen 861 birey
var. Bu su demek: Biraz 6nce de konustugumuz bunlar 6rgiin egitimin icerisine devam ediyor olabilir,
ayn1 zamanda destek egitimi de altyor olabilir veya sadece orgiin egitim ¢ag1 disina ¢tkmus ¢iinkii bu
grubun igerisinde de bir kismi hani tibbi degerlendirme geregi belli bir yastan sonra yani 6rgiin egitim
cagmin digina ¢iktiktan sonra konan tibbi tanilar. Fakat orgiin egitim c¢agi disina ¢iksaniz da Milli
Egitim Bakanliginin 6zel sektdrden aldig1 destek egitim hizmetinden bu bireyler yas sinirt olmaksiniz
bu hizmetlerden yararlanabiliyorlar.
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Bizim en ¢ok dnemsedigimiz alanlardan bir tanesi ¢iinkii egitim ayni zamanda bireyi rehabilite
eden ve destekleyen bir sistem. Genelde ¢alisma alani igerisindeki grup... Hep tibbi taniyla ilgili
konustuk sabahtan su ana gelene kadar fakat insan sadece etten ve kemikten olusan bir varlik degil,
ayni zamanda bir ruhu ve bir psikolojisi olan bir birey. Dolayisiyla, bireyin hayata tutunmasi igin,
motivasyonu i¢in ve kendisini gergeklestirmesi igin egitimin igerisinde kalmasi ve bundan da miimkiin
olan en iist sekilde yararlanmasi en 6nemli durumlardan bir tanesi.

Milli Egitim Bakanlig1 olarak son dort yildaki burada gelisme ¢ok dnemli ¢iinkii biz 6zel egitim
ihtiyact olan bireyler igin bilinen adryla halk egitim merkezlerindeki tiim kurs programlarini 6zel
egitim ihtiyact olan bireylere uygun sekle ve icerige doniistiirmeye ¢alisiyoruz. 5 farkli alanda, bunun
icerisinde, bu Komisyonun yine ¢aligma alani igerisinde yer alan bizim bedensel yetersizlik grubuna
daha yakin olan gurupta da diizenlemelerimiz var. 206 farkli modiiliimiiz var ve 5 farkli engel grubunda
yaklasik 765 modiilde biz 6zel egitim ihtiyaci olan ve bu Komisyonun ¢alisma grubu igerisinde olan
bireylere yaygin egitim kapsaminda hizmet sunuyoruz. Eger 6zel egitime ihtiyaciniz oldugu zaman,
ilgili bir RAM raporunuz varsa ve bununla ilgili rehberlik arastirma merkezinden bir degerlendirme
almigsaniz, halk egitim merkezlerinden kisi sayisina bakilmaksizin bu ¢ocuklarimiz, bu bireyler igin,
hepsi i¢in kurslar agilabiliyor ve bu kurslara tamamen iicretsiz tagintyor. Diger 6zel egitim okullarimizda
yemek hizmeti veriyoruz fakat bu yaygin egitim kapsamindaki bireyler i¢in sadece yemek hizmeti
veremiyoruz, onun digindaki tim hizmetlerimizi bu gruptaki bireyler i¢in de sunuyoruz.

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKAN YARDIMCISI
ECE SOYER DEMIR — Ulasim da dahil mi bu hizmetlere?

BASKAN — Sunum tamamlansin, ondan sonra sual-cevap kisminda sey yaparsiniz.

MILLI EGITIiM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HiZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN — Evet,
ulasim da dahil. Soyle sdyleyeyim: Ankara Yenimahalle’de oturuyorsunuz, bu grubun igerisine giren
bir tanidiginiz var ve 6rgiin egitim ¢agi disindasiniz veya 6rgiin egitim gag1 icerisindesiniz. Yenimahalle
Halk Egitim Miidiirliigline miiracaat ettiginizde bu bireyler icin agilan yaygin egitim hizmeti
kapsamindaki kurslardan yararlanabiliyorsunuz. Bu hizmetlerin de bilinmesini ve yayginlagsmasini
istiyoruz, o ylizden bu tiir komisyon ¢alismalarini ¢ok dnemsiyoruz ¢iinkii bu toplumsal farkindaligi ve
dikkati artiriyor ve bu hizmetlerin yayginlagsmasini sagliyor.

Simdi, destek egitim programlari... Bununla ilgili ayn1 zamanda sorular vardi. Bakanlik olarak,
tilke olarak bu ¢ocuklara sadece resmi, kendi devlet okullarimizda hizmet sunmuyoruz ayni zamanda
Tirkiye genelinde su an sayist 2.300°e yakin olan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden de
destek egitim hizmeti satin altyoruz.

Sabahki uzmanlarimizin paylasimlarinda bir bilgi seyi vardi, onu diizeltmek istiyorum. “Bu fizik
tedavi ve rehabilitasyon merkezleri Milli Egitim Bakanligina baglandiktan sonra oradan sorunlar
olugmaya...” denildi. Fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezleri Milli Egitim Bakanligina bagli degiller,
0zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri Milli Egitim Bakanligina baglilar, digerleri Saglik Bakanlig1
denetiminde olan yerler. Dolayisiyla, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri bize bagli olarak hizmet
veren kurumlar. Biz burada da 7 farkli alanda destek egitim programinda bu bireyler i¢in ayda sekiz saat
bireysel ve dort saat de grup olmak iizere bu yansida gormiis oldugunuz 7 farkli alanda destek egitimi
hizmeti aliyoruz. Burada Tiirkiye genelinde -destek egitimi hizmeti 6nerilen birey sayisi- 419.783 birey
icin su an devletimiz 6zel sektérden destek egitimi hizmeti satin almakta. 2006 yilindan beri bu alanda
O0denen yaklagik 21 milyar lira civarinda bir rakam. Milli Egitim Bakanlig1 olarak bu alanda -Aile
Bakanligiyla- oldukg¢a ¢ok biiyiik bir kaynak ayiriyoruz.
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Simdi, burada son dénemde, bu alanda, satin aliman hizmetlerin iyilestirilmesi ve denetimiyle
ilgili Bakanlik olarak diizenlemeler yapildi. Bununla ilgili sorular geldi, onun i¢in bu alani biraz daha
farkl agmak istiyorum. Kamera denetimi geldi. Dolayisiyla, biz destek egitimi alan bireyler i¢in ayni
zamanda bu destek egitimini ayn1 evde egitimde oldugu gibi evde de verebiliyorduk bu destek egitimini
fakat kamera denetiminden sonra bedensel kapsamda alan bireyler i¢in evde bu hizmet verilmemeye
baslandi rehabilitasyon merkezleri tarafindan. Biz herhangi bir mevzuat diizenlemesine gerek kalmadan
ayn1 zamanda sistemde de bununla ilgili diizenlemeler yaptik. Su an haftada bir giin okula gelen, diger
giinler bos olan ¢ocuklar i¢in 6demelerle ilgili herhangi bir problem s6z konusu degil.

Milli Egitim Bakanliginda 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin denetim olarak bagli oldugu
Ozel Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiirliigiimiiz var. Su an gok kisa bir siire sonra yaymlanacak olan
bir mevzuat diizenlemesi var. Evde egitim hizmeti alan ¢ocuklarimiz i¢in, bireyler igin destek egitim
hizmetlerini ayn1 zamanda evde de siirdiirebilecegiz, bunlar kamera denetiminden muaf olacaklar.
Bu kapsamda 9 bine yakin birey var. Bu da 6nemli, sevindirici bir gelisme ama zaten sistem olarak
izin veriyoruz, sadece mevzuat diizenlemesi gerekiyordu, bunun da mevzuat olarak altyapisini da
saglamlastirmis olacagiz.

Simdi, bu hizmetleri gelistirmek i¢in neler yapiyoruz? Bu sunumun baslangicinda ¢ok hizli gegtim.
Son dénemde giizel gelismeler var, bahsedildi, COZGER ve eriskinler icin engelli saglk raporlariyla
ilgili diizenlemeler. Biz bu COZGER diizenlemesinden onceye kadar tiim bireyler igin engelli saglik
kurulu raporu diizenliyorduk ve 6zellikle 6rgiin egitim ¢agi disinda alan ve ilk defa bu taniy1 alacak
¢ocuklar igin, aileler i¢in burada kullandigimiz dil, literatiir ve fonlar aslinda daha ¢ok iticiydi. Simdi,
18 yasina kadar artik gerek siiregen hastalik olsun gerekse diger 6zel egitim ihtiyacindan kaynaklanan
tanilarda olsun bu g¢ocuklarimiz igin artik biz “engelli” ibaresini kullanmayacagiz bu raporlarda.
Ne kullanacagiz? 18 yasma kadar olan ¢ocuklar igin “6zel gereksinim raporu.” Bu, iilke olarak, bu
yaptigimiz hizmetlere bakis agis1 olarak bu ¢cok dnemli. Bu yeni bir basamak, bu yeni bir ivme demek.
Bunu son derece 6nemsiyoruz. Domino tasinin baslangici, siz bu hizmetlere ilk bdyle baslarsaniz
ondan sonra gémlegin iliklenen diger diigmeleri diizgiin bir sekilde gider. COZGER ve eriskinler i¢in
degerlendirme 6nemli, ¢linkii bu, ayni zamanda egitsel degerlendirmeyi de etkileyen bir siirec. O siire¢
ne kadar saglikli olursa, siz oraya ne kadar giizel bakarsaniz ondan sonraki siire¢ de o 6l¢iide gelisir.
RAM'’larda yapilan egitsel degerlendirme tanilamalari... Ciinkii 200 farkli yerde bunu yapiyorsunuz,
personel yeterliliklerinden kaynakli farkli degerlendirmeler olabiliyor. Bunu en aza indirmek igin
degerlendirmenin standart hale gelmesiyle ilgili ¢alisma tamamlandi, araclar tim RAM’lara gonderildi.
Destek egitim programlari giincelleme ¢aligmasi devam ediyor, o dniimiizdeki ay tamamlandiktan sonra
egitsel degerlendirmede de ¢ok yeni bir doneme giriyoruz. Tiirkiye genelinde 240 RAM’da siirdiiriilen
egitsel degerlendirme tanilamalariyla standart hale getirmis olacagiz.

Yine, buralar1 ge¢iyorum, bu Komisyonun ¢alisma alan1 disinda fakat {ilkemiz i¢in ¢ok yeni olan
seylerdi, yeni gelistirdigimiz zeka olgekleri ve yeni gelistirdigimiz dgrenme giicliigii bataryalariydi.
Bununla dailgili kisa bir bilgi isterseniz vereyim. Biz genelde iilke olarak hep adaptasyon zeka 6lgeklerini
kullaniyoruz 6zel egitim ihtiyaci olan bireylerin degerlendirilmesinde. Anadolu Universitesiyle birlikte
ASIS gelistirildi. Yine, diinyada ilk testlerden sayilacak olan “computer adaptive” testimizi de ¢ok
yakinda gelistirip lilkemizin hizmetine sunacagiz.

Komisyonda sdz alan STK’ler veya ailelerimiz tarafindan okullarin erisilebilirligi, kurumlarin
erisilebilirligiyle ilgili problemlerin oldugu sdylendi. Bununla ilgili yaptirrmlar olmasi gerektigi,
mevzuat diizenlemelerinin olmasi gerektigi... Gerek 5378’de, gerek 573’de, gerek Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi'nde, gerekse Rehberlik Hizmetleri Y 6netmeligi’nde aslinda bu diizenlemelerin
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tamami var. Milll Egitim Bakanliginin okul, kurum agma yonetmeliginde ve egitime erisim
yonetmeliginin tamaminda aslinda bunlar vardir. Fakat sorun, bireye dokunan kismindaki insan
yeterliligimizde. Siz ne kadar mitkemmel diizenlemeleri yaparsaniz yapin... Ben, sayin velilerimiz ve
yakinlari bunlart sey yaparken ben bunlardan agikcasi cok utandim. Ciinkii bir okul miidiiriiniin boyle
bir tan1 almis gocugumuzun simifinin 2°nci katta olmasini -zorlamayla ilgili- ben bunu bir baskan olarak
kabul edemiyorum. Normalde bununla ilgili Milli Egitim Bakanlig1 bu alanlar1 sorun olarak gordiigi
icin, Turkiye genelindeki rehberlik arastirma merkezinde caligan tiim personelin bdyle spesifik sorun
alanlartyla ilgili egitimler diizenleniyor. Mesela, son dénemde otizmle ilgili, 6grenme gii¢liigiiyle ilgili,
ozel yeteneklerle ilgili, dil konusmayla ilgili, siiregen hastaliklarla ilgili biz personellerimizi aslinda
0zel olarak egitiyoruz. Diyoruz ki: Geriye dondiigiiniizde, hizmet sundugunuz bdlgede ne kadar okul
varsa ve bu okuldaki 6gretmenlerimizin siniflarina devam eden ne kadar 6zel egitim ihtiyaci olan ¢ocuk
varsa bunlarin 6gretmenlerini bilinglendirin ve bunlar1 egitin. Tiirkiye genelinde bu egitim kapsaminda,
bu Komisyona sunum yapacak asamaya gelene kadar 338 bin 6gretmenimizi bu konuyla ilgili egittik.
Fakat Milli Egitim Bakanlig1 ¢ok genis bir bakanlik, Tiirkiye'nin en biiyiik bakanligi, 1 milyona
yakin personelimiz var. Oniimiizdeki egitim 6gretim yilindan itibaren de 6zellikle bu Komisyonun
caligmasiyla, kurulmasiyla birlikte siiregen hastaliklar kapsaminda da sinif 6gretmenlerimizin ve
brans dgretmenlerimizin bilgilendirilmesiyle ilgili, farkindaliklarin artirilmasiyla ilgili ¢alismalarimizi
artiracagiz.

Yine, Milli Egitim Bakanlig1 olarak, bu ¢ocuklarimizin devam ettigi 6zel egitim siniflarimizin
erisilebilir materyallerle donatilmasiyla ilgili, Cumhurbaskanligimizin himayesinde, Tiirkiye
genelindeki 6 bin 6zel egitim sinifi igin 66 farkli kalemden olusan 6zel egitim sinifi materyallerini
tamamlayarak illere dagittik. Ayn1 zamanda, 6zel egitim okul ve kurumlarina devam eden gocuklarimiz
icin sadece akademik bilgiler degil ayn1 zamanda bu 6zel egitim ihtiyaci olan bireylerin yasama tek
basina tutunabilmeleriyle ilgili uygun ev ortamlart diizenliyoruz. Tiirkiye genelindeki 6zel egitim
okullarinin tamaminda bu alanlar tamamlanarak kullanima agildi.

Burada meslek egitimini 6nemsiyoruz. Bu Komisyonun galisma grubu igin de c¢ok Onemli.
Ozel egitim ihtiyaci olan bireyler i¢in gectigimiz bes yil oncesine kadar sadece boliim olarak hizmet
veriliyordu. Su an 18 farkli alanda, 2 tanesi de gérmeyle ilgili olmak iizere toplamda 20 farkli alanda
biz 6zel egitim ihtiyact olan ¢ocuklarimiz i¢in meslek egitimi veriyoruz. Farkli alanlarda bunlara
bilgi, beceriler kazandirtyoruz ve bunlara belgeler veriyoruz. Ayni zamanda bu belgelerin uluslararasi
gegerliligi olsun diye Mesleki Yeterlilik Kurumuyla 12 farkli alanda bagvurduk, bunlardan 6 tanesini
tamamladik. Ne demek istiyorum? Ozel egitim ihtiyaci olan bireyler, su an itibariyla kuruldan gegmis
6 alanda egitimlerini tamamlamiglarsa hem iilkemizde hem de yurt disina gittiklerinde gecerli olan
belgelere sahip olarak bu hizmetleri aliyorlar.

Benim, Komisyonun da ¢aligma siiresi uzadigi i¢in filtre sunumum bu kadar. Sabriniz i¢in hepinize
tesekkiir ediyorum, saygilarimi sunuyorum.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Seyfettin Bey.

Simdi, buradaki yapiginiz sunumda, daha ¢ok hastalanmis, 6zel egitime ihtiyaci olan insanlara
karsi, cocuklara karst Milli Egitim Bakanligi olarak neler yaptigimiz, yapmakta oldugumuz,
yapacagimiz anlatildi. Bu nadir hastaliklarla birlikte genel olarak saglikla ilgili Milli Egitim Bakanlig1
egitimde, miifredat uygulamasinda bir seyler yapiyor mu? Biling olusturma gibi mesela. Ozellikle
mesela Tiirkiye’de bu tiir genetik gecisli hastaliklarin ana sebebi yakin evlilik, yiizde 20’lerde oldugu
ifade edildi bu Komisyon caligmalarinda. Bu konuda Milli Egitim Bakanliginin miifredat programi
icerisinde bir ¢alismas1 var mi1?
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MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HiZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN - Sayin
Baskanim, sorunuz i¢in tesekkiir ederim.

Milli Egitim Bakanligi oldugumuz i¢in bizim miidahale temelli programlarimiz oldugu gibi
ayn1 zamanda miifredat temelli programlarimiz da var. Okul &ncesinden bagslayarak, orgiin egitimin
sonuna kadar, lisenin sonuna kadar farkli siniflarda, farkli sinif seviyesinde, farkli ders igeriklerinde
saglikli yagamla ilgili, toplumsal kabulle ilgili ve farkli engel gruplarindaki bireylerin sosyal kabuliiyle
ilgili kazanimlarimiz var ve bunu sinif seviyelerine gore, okul tiirii ve kademelerine gore farklr farkls
isliyoruz. Mesela okul dncesinde saglikli yasami konusurken ortaokul, lise seviyesinde daha ¢ok direkt
onlarin ismini vererek bu konularla ilgili konusabiliyoruz.

Ayni zamanda bizim, bu miifredat temelli yaklasimimizin disinda sinif rehberlik programlarimiz
var. Smif rehberlik programlari da —bunlar yapilandirilmig programlardir- sinif 6gretmeni ve rehber
ogretmenler lizerinden siirdiirdiigimiiz bir programdir. Yine ayni sekilde, farkindalik yaratmak
amactyla, tutum ve davramig degisikligi yaratmak amaciyla siif rehberlik programlarinda bunu
uyguluyoruz. Bunun disinda, spesifik olarak sadece, bu Komisyonun ¢aligma alaninda oldugu gibi
sadece belli alanlarla da ilgili ¢alisan programlarimiz var. Ornegin, otizmle ilgili spesifik calistyoruz,
bagimlilikla ilgili spesifik ¢alisiyoruz. Bu komisyonun g¢alismalarindan sonra belki oniimiizdeki
donemden itibaren okul rehberlik programi igerisinde nadir goriilen hastaliklarla da ilgili oniimiizdeki
egitim 6gretim yilindan itibaren boyle bir ¢alismay1 baslatabiliriz.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Ismail Bey, buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Baskanim.

Devletimizin tabii dgrenme giigliigii ¢eken veya engeli olan vatandaslarimiza sahip ¢ikmasi
gercekten de ¢ok onemli. Yaklastk 419 bin 6grenciye 6zel egitim verdiginizi ifade ettiniz ve bunun i¢in
de dnemli bir harcama yapilmis, yanlis anlamadiysam 2006 yilindan beri 21 milyar TL gibi bir para
buraya aktarilmis; deger, daha fazlasi da deger. Fakat bizim sahada gozlemledigimiz, dzellikle zihinsel
engellilerin hizmet alimi yoluyla egitimlerinde bunlar normaldi iki y1lda bir saglik kuruluna giriyorlar.
Saglik kurulunda, bunlarin egitimine devam edebilmesi i¢in bundan fayda gérmesinin gerekliligi var
ama hastanelerdeki yogunluktan dolay1 veya hekimlerin bu hastayr tanimadigindan veya bir sonraki
raporda baska bir hekime denk gelmesinden dolay: bunlarin siki takip edilebilmeleri de miimkiin degil.
Yani biz bu hizmeti sunalim, bu paray1 da 6deyelim ama gergekten de bunun karsiligini almamiz lazim.

Diger taraftan sunu da diyebiliriz: “Ya bu kardeslerimiz engelli, hi¢ olmazsa haftada bir-iki giin
disar1 ¢ikiyorlar, bu da faydadir.” Ama biz tabii ki bu hizmet verenlerden bunun karsiligini da almamiz
gerektigi yoniinde. .. Bu gibi konularda ne yapilabilir yani bu 6zel egitim alan ¢ocuklar1 yakindan takip
eden bir programimizin olmasi lazim. Saglik Bakanlig1 veya 6zel hastanelerin takip ettigi hastalarla ilgili
verilerin girilmis olmasi1 lazim. Bir sonraki gelislerinde hekimin onlar1 gérmesi lazim, degerlendirdigi
zaman bundan fayda goriir mii gormez mi diye. Bize geliyordu hasta, diyelim ki zihinsel engelli,
30 yasmna gelmis, deniyor ki: “Egitim alsmn.” Yani fayda goriir mii gormez mi? Gergekten de fayda
gormeyecekse hem kurumlarimizi hem de insanlar1 bosu bosuna mesgul etmemek lazim, diger yonden
fayda gorebilecek kisilere daha ¢cok yogunlasmamiz gerektigini disiiniiyorum.

Tesekkiir ederim.
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MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HiZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HiZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN — Bu
hizmetin karsiliginin alinmasi son derece dnemli. Bu bahsettigimiz 419 bin rakami bizim destek egitimi
onerdigimiz birey sayisi, yaklasik olarak da —yanlis hatirlamiyorsam- 378 bin civarinda 6grencimiz
icin de biz su an direkt destek egitim 6demesi yapiyoruz. Bunlarin denetlenmesi -¢linkii siz bunu 6zel
sektorden aliyorsunuz, bunlar 6nemli, kamu kaynaklarmin etkili ve verimli kullanilmas1 i¢in- kamera
denetimi bunlarla ilgili olan bir siire¢. Bu da bizim Ozel Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiirliigiimiizden bu
gruptaki bireylerin hemen hemen tamami destek egitimi aldig1 i¢in -6zellikle iste bizim modiiliimiizden
bedensel- belki Ozel Ogretim Kurumlar1 Genel Miidiirliigiimiiz Komisyonun bir sonraki ¢alismasina
davet edilip rehabilitasyonlardan alinan bu hizmetlerin daha saglikli hale getirmesiyle ilgili goriisleri
alinabilir.

Kolaylagtirici olmasi agisindan aslinda masada olan c¢aligmalardan bir tanesi de su: Bu saglik
kurulu raporlar1 bazen siireli diizenleniyor, bazen siiresiz diizenleniyor. Fakat destek egitim igin bireyler
kanundan kaynaklanan nedenden dolay1 her yil rehberlik arastirma merkezlerine gelmek zorundalar.
Belki ¢ok uzun siire tedaviye ihtiyaci olan bireyleri her yil... Ozellikle bunlar bedensel destek aldig:
icin ve buradaki gelismeler ¢ok yavas ilerledigi igin belki daha uzun siirelerde, bu evsel degerlendirmeyi
her yil degil de daha bdyle genis siirelerde yapmayla ilgili iyilestirici diizenlemeler yapilabilir.

BASKAN - Tesekkiirler.

Buyurun Arife Hanim.

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

Simdi, ¢ok giizel bir sunum yaptiniz, son bolimde de bir elestiri yaptiniz 6gretmenler ve okul
idaresiyle ilgili. Simdi, bu 6zelestiriyi kendi adiniza yaptiginiz zaman, lilkemizdeki 6zel egitim
hizmetlerinde bizim Meclis olarak size destek olmamizi istediginiz bir yer var m1?

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HIZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN —
Simdi, tabii burada su an bagka bir komisyonda da otizm, Down sendromu ve dgrenme giicliigii olan
¢ocuklarla ilgili ¢alisiliyor. Bir iilkede sivil toplum kuruluslari ne kadar gelismis olursa, bununla ilgili
yasa koyucular, bu iste ¢alisanlar bu ise ne kadar dnem verirse bununla ilgili politikalar... Mesela iilke
olarak kaynastirma ve biitiinlestirme diyoruz. Bunun gibi politikalar bizim hedefimiz yani 1940’11,
1950’1i yillara baktigimiz zaman farkli engel gruplar i¢in farkli okullar agildigini gériiyoruz. Mesela
burada Altindag’da var, ortopedik engelliler okulu agilmis, zamaninda iste korler okulu, sagirlar okulu
acilmus, fakat ihtiya¢ giderek azaliyor bu okullarimiza. Niye? Tip gelisiyor ve iste kapsayicilik ve
kaynastirma egitimi gelisiyor. Bu bireyler akranlarindan ayrilmadan, boyle genis gruplarda egitim alma
firsatlarina kavusuyor. Toplum igerisinde saklanirken artik gozle goriiniir, haklarini arayan bireyler
haline geliyor.

Bu tiir komisyonlar bunlari énemsedikge, bunlari c¢aligma alanina aldikg¢a... Ciinkii burasi
tilkemizin yo6netildigi, yasalarin belirlendigi, politikalarin belirlendigi yer. Bunlari glindemimize almak
bizleri, galisanlari, biirokrasiyi, STK’leri, hepimizi ¢cok memnun ediyor. Bizim i¢in bundan giizel bir
talep ve bir calisma olamaz. Bunu 6nemsediginiz i¢in ve bu kadar kiymetli vakitlerinizi ayirdiginiz i¢in
tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz.
ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Baskamim, ben devam edebilir miyim?
BASKAN — Tabii, buyurun.
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ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Herhangi bir eksiklik gormediniz buna gore. Ben sadece
sunumunuzda sdyle bir sey fark ettim: Ornegin 50 bin 6grenci var slaytlarda ama 11 bin &gretmen var.
Kabaca 5 ¢ocuga 1 6gretmen diisiiyor gibi. Yani 6gretmen sayisi yetersiz gibi geldi bana. Bu yetersizlik
benim gordiigiim gibi mi? Yani 6zel egitim i¢in 6gretmen sayimiz yetersiz gibi goziikiiyor.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HIZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN —
Simdi, 6zel egitim alaninda biz -otizmi olan ¢ocuklar i¢in sdylityorum- 4 6grenci igin 2 §gretmen
gorevlendiriyoruz. Yine birden fazla yetersizligi olan ¢ocuklarimiz i¢in 4’ gegemiyoruz smif
sayilarimizda. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarimiz igin tiire ve kademeye gore 10’u gegemiyoruz.
Tirkiye genelindeki 26 civarinda 6zel egitim 6gretmeni yetistiren -bunlardan 2 tanesi yliksek lisans
diizeyinde- fakiilte var var. Biz hemen hemen Milli Egitim Bakanlig1 olarak bu fakiiltelerden mezun
olan 6zel egitim dgretmenlerinin tamamini istihdam ediyoruz. Ogretmen bulamadigimiz alanlarda
da ticretli olarak bu 6gretmenlerimizi ¢alistirryoruz. Belki 6zel egitim alaninda daha fazla 6gretmen
istihdamuyla ilgili sizlerin desteklerini talep edebiliriz.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Su anda bir ihtiyag var, degil mi? Slaytlarda dogru gordiim.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HiZMETLERi GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HiZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN — Evet.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bir de seyi sormak istiyorum: Denetim programlarmiz nedir?
Siz nasil denetliyorsunuz verdiginiz hizmeti, denetim yapiyor musunuz? Ciinkii biz gelen sikayetlerle
denetim yapiyoruz. Bize de bu konularda ¢ok sikayet geldigine gore, sizin denetim sonuglariniz nedir?
Halkimizin memnuniyet orani nedir 6zel egitim merkezlerinden?

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HIZMETLERI GENEL
MUDURLUGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN — Simdi
ozel egitim alaninda igneyle kuyu kazdiginiz i¢in yani ¢ocuktaki esas egitim gelisim iizerinden gider
ama Ozel egitim alaninda bir ¢ocugun “Anne” demesi i¢in bizim bes y1l, on yil bekledigimiz durumlar
olur. Yani biz gelismeyle birlikte ¢ocugun bulundugu noktayr korumasina da aynt zamanda calisiriz.
Dolayistyla, 6zel egitim gibi alanlar da denetimin ¢ok zor oldugu alanlar. Burada daha ¢ok aile iizerinden
bir denetimden gitmekte fayda goriiyoruz. Biraz 6nceki tibbi degerlendirmedeki o agama da dikkatinizi
cekmistir. Iste, okuldan gelen raporlar, destek egitimi hizmeti satin aldigimiz kurumdan gelen raporlar,
veli gériismesi, uygulanan dlgekler, tibbi tani... Aslinda bunlarm hepsini birlikte degerlendirdiginizde
sizin satin aldiginiz hizmetin kalitesiyle ilgili bir fikriniz olusuyor ama bunda aslolan STK denetimi ve
kamu denetimi. Nasil siz 6zel sektorden bir hizmet satin altyorsaniz kars1 tarafin bir STK’si, bir denetimi
varsa aslinda bu taraftaki ailelerimizin de olusturdugu STK lerin ve ailelerin denetimi ¢ok 6nemli. Aile
denetimi ve birey memnuniyeti lizerinden bir denetimi daha dogru buluyoruz ¢linki bire bir gocugun ne
aldigryla ilgili, o hizmetin gergekten kaliteli alinip alinmadigryla ilgili bir siireci denetlemek zor. Bunda
aile denetiminin ve etkinliginin gelistirilmesi gerekir diye diistiniiyorum.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben sizden... Bir ¢alisma var m1? “Bizim verdigimiz zel
egitim hizmetlerinden yiizde 70 memnuniyet vardir.” diyebiliyor muyuz, onu 6grenmek istiyorum.

MILLI EGITIM BAKANLIGI OZEL EGITIM VE REHBERLIK HIZMETLERI GENEL
MUDURLGU REHBERLIK HIZMETLERI DAIRE BASKANI SEYFETTIN TORAMAN - Simdi
sOyle: Bunlarla ilgili mesela son donemdeki kisa ¢alismalardan bir tanesi -tevafuk olacak diyelim-
Ozel Egitim Kurumlar1 Genel Miidiirliigiiniin velilerle ilgili diizenlemis oldugu bir memnuniyet anketi
var. Yani “Rehabilitasyon merkezlerinden aldiginiz hizmetten memnun musunuz?” Normalde ¢at kap1
denetimlerimiz var, kamera denetimlerimiz var. Bir rehabilitasyon merkezine gidiyoruz, o ¢cocugun
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o giin o saatte orada olmasi gerekiyor. O saatte orada mi, degil mi, bunlar denetleniyor. Veya o giin
o saatte gidilemediyse “Falanca giin su saatler arasinda kuruma giren ¢ocuklart getirin.” diyoruz, bu
sekilde bir denetim yapiyoruz. Fakat dedigim gibi, tekrar ifade etmek istiyorum: Bunlarin tamami suni
denetimler, aslolan veli denetimi ¢ilinkii bire bir onunla ilgilenen ve bire bir o kuruma gidip gelen o.
Milli Egitim Bakanlig1 olarak da bu konuyla ilgili, 6zellikle velilerimizin bilin¢lendirilmesiyle ilgili
calistyoruz ¢iinkii esas sonug aldigimiz nokta orasi. Bir velinin rehabilitasyondan istedigi memnuniyeti
yoksa hemen o rehabilitasyon merkezini degistirebiliyor. Hatta sdyle bir uygulama var son dénemde:
Bakanlik olarak velilerimize SMS goénderiyoruz. Diyoruz ki: “Seyfettin Toraman, ¢ocugunuz igin
falanca kuruma su kadar 6deme yapilmistir.” Simdi, daha dnceden velilerimiz inanin devlet olarak ne
kadar 6deme yaptigimizi dahi bilmiyorlardi. Bu uygulamadan son derece de memnunlar. Bu bile...
Ciinkii orada diyor ki: “Devlet benim igin, iste, 700 lira para 6diiyor, ben buna sahip ¢ikayim.” diyor ve
onu sorguluyor. Bunlar farkli denetim sekillerimiz.

BASKAN - Tesekkiir ediyoruz.

Simdi, ¢ok kisa -eger konu disindaysa, takdir edersiniz, alt1 saattir ¢alistyoruz- size sdz veriyorum,
son.

17.- SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi Genel Sekreteri Mehmet Demir 'in, hastalarin evde fizik

tedavi hizmetiyle ilgili karsilastiklar: sorunlar ve oneriler hakkinda sunumu

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI MEHMET DEMIR —
Evde fizik tedavi hizmetiyle ilgili bir karmasa yasandi. Ben o konuda netlik getirmek istiyorum. Yataga
bagimli hastalarin Sosyal Gilivenlik Kurumundan fizik tedavi dal merkezleri araciligiyla, Milli Egitim
Bakanligindan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri araciligtyla, Saglik Bakanligindan evde saglik
hizmetleri kapsaminda ayr1 ayr1 evde fizik tedavi hizmet hakki var ama biz 1 Eylil 2018 tarihinden bu
yana iigiinden de faydalanamiyoruz. Ozellikle bu konuda destek ve sizlerden yardim talep ediyoruz.
Simdi, bizim yasadigimiz sikintt su: Sosyal Giivenlik Kurumu fizik tedavi dal merkezlerine gittigimizde
oddemeyi yapiyor ama evde fizik tedavi hizmeti olmadig i¢in yonetmelikte Sosyal Gilivenlik Kurumu
dal merkezleri 6demesini yapmiyor, bizi Saglik Bakanligina yonlendiriyor. Biz Saglik Bakanligina
gittigimizde Saglik Bakanliginin Evde Saglik Hizmetleri biriminde fizyoterapist kadrosu yok. Biz
bunu Eskisehir’de milletvekili araciligtyla, sayin milletvekilimiz araciligtyla ¢ozdiik. Ama Tiirkiye’nin
tamaminda bu yine ¢oziilmis degil.

BASKAN — Bu kayda gegiyor.

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGI GENEL SEKRETERI MEHMET DEMIR —
Bu konuda, Tiirkiye nin tamamina yayilacak sekilde il saglik miidiirliiklerinin evde saglik hizmetleri
kapsaminda fizyoterapist kadrosunun acilmasiyla ilgili talepte bulunuyoruz. Milli Egitim Bakanligiyla
ilgili de eyliil aymdan bu yana sey konusunda... Ben daire baskanimiza tesekkiir ederim emekleri i¢in.
“Yakin bir zamanda.” dedi ama bize kasim ayinda da, aralik ayinda da “Yakin bir zamanda.” dendi; ne
kadar yakin, birincisi bunu merak ediyorum.

Bir sorum da Dilek Hanim’a olacak, kisa soracagim: Simdi kassal hastaliklar, PGT 6deme
kapsamina alindi fakat hangi kassal hastaliklar oldugu net degil. Bunu soracagim. Hangileri oldugu
belli mi, SMA bunun igerisinde var mi1?

Tesekkiir ederim emekleriniz igin.

BASKAN — Dilek Hanim, buyurun.
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SGK GENEL SAGLIK SIGORTASI GENEL MUDURLUGU ILAC DAIREST BASKANI DR.
DILEK YILMAZ — PGT’yle ilgili biz tan1 listemizi belirledik. Tabii ki SMA var. Zaten bu siirec
SMA’yla basladi. Ben su konuda ¢ok mutluyum ki iki buguk yildir, iki buguk yil 6nce ben hazirlamig
oldugum, Saym Bakanin bilgi notlar1 dahil hepsinin altma sunu yaziyordum: flag soyle, hastalik
boyle, tamam. Ama giiniin sonunda biz preimplantasyon genetik taniyla bu ailelere saglikli bebek
diinyaya getirtecek yontemlere bagvurmaliyiz. Yapmamiz gereken sey bu aslinda. Cok siikiir oldu,
kanun da ¢ikti. Tam olarak listemiz hazir. Her tiirlii hazirligimizi yaptik. Odemelerimiz hazir. Saglik
Bakanlig1 preimplantasyon genetik tani yapabilecek genetik tant merkezleri i¢in bir ¢aligma yapiyor
ve o merkezleri ayrica farkli bir ruhsatlandirmaya da gidiyor. Yani o yetkiyi vermek adina bir denetim
ve yetkilendirme faaliyeti icerisinde, onlarin son listesini bekliyoruz. Biz haziriz. Derhal duyuruya
cikacagiz. “Su tanilarda, su merkezlerde, Sosyal Giivenlik Kurumu saglikli bebek diinyaya getirmeye
yonelik tedavileri karsilamaktadir.” diye. Sadece o tesislerin listesini bekliyoruz Saglik Bakanligindan.

BASKAN — Bu da kayda gegti.
Ben biitlin katilimcilara tesekkiir ediyorum.
Buyurun.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI YALVAC SUBE BASKANI CAGLAR OZYIGIT - Ben su
anda kok hiicre tedavisi altyorum Sayin Bagkanim DMD hastasi olarak. Onceden boynumu hareket
ettiremiyordum, kok hiicre tedavisi sayesinde -Liv Hospital’da, Tiirkiye’de- boynumu hareket
ettirebiliyorum, daha dnceden hareket ettiremiyordum. Bu hareketi yapamiyordum. Yapilan testlerde
kalp kaslarim yiizde 40’t1, su anda yiizde 55 oldu. Kok hiicre tedavisine acaba doktorlar neden inanmryor?
Bu konuda kok hiicre tedavisi yapan Erdal Hocamizin, Erciiment Hocamizin da ¢agirilmasini istiyorum
kok hiicre konusunda konusulmasi igin.

BASKAN - Bu sonucu, sizin tedavinizi yapan hekim arkadaslarimizin bilimsel bir dergide
yayimlamast da lazim, paylasmalari lazim bilim diinyasiyla ki bu gelisme devam etsin, birbirine
eklensin, onu da yapiyorlardir zannediyorum.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI YALVAC SUBE BASKANI CAGLAR OZYIGIT -
Dergilerde yayimlandi. insallah iyi olur.

BASKAN - Peki, tesekkiir ediyorum.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI YALVAC SUBE BASKANI CAGLAR OZYIGIT - Bir de
ozel egitim okullarinda ulasimla ilgili sorunlar var. Asansdrlii biiyiik araclar yok. Bir de servis ticreti
istiyor 6zel egitimler.

BASKAN — Bunu da kayda aldik.

TURKIYE SAKATLAR DERNEGI YALVAC SUBE BASKANI CAGLAR OZzZYIGIT -
Tesekkiirler.

BASKAN — Sag olun, var olun.

Simdi soz isteyen vekil arkadaslarimiz?

Buyurun.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Oncelikle tiim STK’lere, kurumlara ve hasta, hasta yakimlarmin
hepsine tesekkiir ediyoruz hem sunumlarindan dolayr hem de bilgilendirmelerinden dolay1.

Daha 6nce de oneride bulunmustum aslinda. Bir sonraki toplanti i¢in Beslenme ve Metabolizma
Derneginin dinlenmesi... Ciinkii bir¢ok hastalik genetik gecisli oldugu i¢in hem bilgilendirme agisindan
hem de faydasina dokunacagimiz bagka hastaliklarin da burada dinlenmesi agisindan. ..
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Bir digeri, oldugumuz bdlgede maalesef uzman konusunda sikint1 yasayabiliyoruz, her alanda
uzman olmuyor. Bu alanda, yani bu tarz hastalarin daha ¢ok basvurdugu Prof. Dr. Mehmet Nuri
Ozbek Hocamiz var, kendisi endokrin profesoriidiir ama metabolik hastaliklarda, diger nadir gériilen
hastaliklarda ¢gogunlukla ona basvuruluyor uzman olmadigi i¢in alaninda, onun da burada dinlenmesi. ..
Ve Tiirk Tabipleri Birligini toplantiya cagirmistik ama sanirim vardi Oneriler igerisinde bildigim
kadartyla, herhalde yogunluktan dolay1 heniiz, toplantinin yogunlugundan dolayz...

YASAMA UZMANI SONER CAKAR — Efendim, goriismiistiik toplant1 i¢in, miisaitlik durumu
gegenki toplanti i¢in Eczacilar Birligine sdylenmisti, onlar o toplant1 i¢in...

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Sanirim onlara sdyle bir bilgilendirme gitmis, ben goriistiim hani,
gelmedi mi size davetiye diye. Toplantiya ¢agrilan kurum fazlaligi dolayisiyla sonraki toplantilarda
cagirilacaklar herhalde. Yani hatirlatmak amaciyla séyliiyorum.

BASKAN — Cagirilacaklar, siire¢ devam ediyor.

SEMRA GUZEL (Diyarbakir) — Arkadasimiza tesekkiir ediyorum. Dile getirecektim ben de fizik
tedavinin evde yapilmasi yoniinde ¢iinkii bu tarz hastalar fizik tedavi rehabilitasyon merkezlerine zaten,
hani, var olan sorunlarindan dolay1 gidemiyorlar, mobilize olamiyorlar. O yiizden evde yapilmasi ¢ok
onemli onlar igin. Tekrar belki bununla ilgili bir diizenleme yapilarak fizik tedavinin evde yapilmasi
yoniinde bir ¢alisma yapilmasi, diizenleme yapilmasi...

BASKAN - Tesekkiirler.

Bundan sonraki 4’iincii toplantimizi 27 Haziran Carsamba giinii yine saat 11°de yapalim.
GAMZE TASCIER (Ankara) — Ben de bir talebimi iletebilir miyim?

BASKAN — Tabii, buyurun.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Tesekkiir ederim.

Simdi soyle: Biz genetik taramayla ilgili Bakanligin daha 6nce, gegen sene yaptigi bir ¢alismadan
bahsettiniz ama bana ulasan -belki bir¢ok milletvekili arkadasimiza da ulasmistir- Barbaros Cetin
Lyme hastaligindan bahsetti ve bu hastaligin sadece bu hastalik taranarak aslinda diger biitiin alt dal
MS, DMD hastaligi, ALS hepsine ulasilabilecek bir tarama oldugunu ifade etti. Biyolog kendisi ve
uluslararas1 da bu anlamda seminerler veriyor. Ben onun ¢agirilmasini talep edecektim. Dilek¢emi de
iletecegim.

Tesekkiirler.

BASKAN — Peki, tesekkiir ediyorum.

Toplant1 burada tamamlanmustir. Toplantiy1 kapatryorum.

Kapanma Saati: 17.01
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