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II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkan1t Mehmet Muharrem Kasapoglu'nun, Komisyonun bugiinkii giindeminde yer alan konuya, dinlenecek kisi, kurum
ve kuruluslar ile yapilacak sunumlara iligkin agiklamasi

III.- SUNUMLAR

1.- Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Miidiiri Muhammed Emin Demirkol'un, sagligin korunmasi, saglikli birey sayisinin
artirtlmasi, kaliteli yagam beklentisinin saglanmasi ve hastaliklarda erken tani ve teshis noktasinda yaptiklar1 hizmetler hakkinda sunumu

2.- Tirkiye Endokrinoloji ve Metabolizma Dernegi Bagkani Profesor Doktor Erman Cakal'in, Dernegin faaliyetleri, diyabet
hastaliginin 6nemi ve sikligy, istatistiki bilgiler, sahada tespit ettikleri sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

3.- Tiirkiye Parkinson Hastalig1 Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Dogent Doktor Giil Yalgin Cakmakli'nin, Dernegin amaci, Parkinson
hastaligi, hastaligin 6nlenebilmesi i¢in yapilabilecekler, karsilagilan sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

4.- Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi Yénetim Kurulu Baskan1 Fatma Coban'in, kas hastaliklarinda multidisipliner yaklasim, Istanbul
Universitesi Engelliler Uygulama ve Arastirma Merkeziyle beraber yaptiklari galistayin raporunda éne gikan basliklar, karsilastiklari sorunlar ve
¢Oziim 6nerileri hakkinda sunumu

5.- Tiirkiye Spina Bifida Dernegi Baskan Yardimcist Profesér Doktor Cevval Ulman'i, spina bifida hastaligi, hastaligin dnemi,
Onlenebilmesi i¢in yapilmasi gerekenler ile karsilasilan sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

6.- Tirkiye Colyak Federasyonu Bagkani Hasan Dogan'in, ¢6lyaklilarin yasamlarini siirdiiriirken ¢ektikleri zorluklar, karsilastiklari
sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

7.- Tirk Kardiyoloji Dernegi Koruyucu Kardiyoloji ve Ateroskleroz Calisma Grubu Bagkani Profesér Doktor Barig Giing6r'iin,
Dernegin faaliyetleri, kalp ve damar hastaliklarinin 6nemi, bu hastaliklarin dnlenebilmesi igin yapilabilecekler, karsilastiklar: sorunlar ve ¢éziim
onerileri hakkinda sunumu

8.- Diinya Kas Hastaliklar1 Dernegi Baskam Caglar Ozyigit'in, kas hastaligina sahip bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar1 sorunlar ve
¢Oziim Onerileri hakkinda sunumu

9.- Epilepsiye Direnen Cocuklar Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi Ozge Kaptan Dirik'in, Dernegin faaliyetleri, epilepsi hastasi bireylerin
ve ailelerinin karsilastiklar1 sorunlar ve ¢6ziim Onerileri hakkinda sunumu

10.- ALS-MNH Dernegi Baskan Yardimcisi Aysen Giimriik¢ii Cetiner'in, ALS-MNH hastasi bireylerin ve ailelerinin karsilastiklart
sorunlar ve ¢ozlim Onerileri hakkinda sunumu

11.- Akademik Geriatri Dernegi Temsilcisi Dogent Doktor Volkan Atmuis'in, geriatri, yaslanmayla birlikte bireylerin yasadiklar
sorunlar ve ¢ozliim onerileri hakkinda sunumu

12.- Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi Bagkani Asir Nadar'in, MS hastalarinin ve hasta yakinlarinin karsilastiklar
sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

13.- Tiirkiye Alzheimer Dernegi Ankara Subesi Yonetim Kurulu Uyesi Dogent Doktor Ozlem Bizpinar Munis'in, Dernegin faaliyetleri,
Alzheimer hastalarinin ve hasta yakinlarinin karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

14.- Tiirkiye Romatoloji Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Profesér Doktor Ahmet Omma'min, diinyadaki ve iilkemizdeki romatizmal
hastaliklar, bu alanda hekimlerin, hastalarin ve hasta yakinlarinin karsilastigi sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

15.- Tiirkiye Psikiyatri Dernegi Genel Sekreteri Doktor Giilsiim Zuhal Kamis'in, ruhsal ve zihinsel engellilik, bu alandaki hekimlerin,
ruhsal ve zihinsel engelli bireylerin ve yakinlarinin karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

IV.- ACIKLAMALAR

1.- Saglik Bakanlig1 Halk Saglig1 Genel Midiirii Dogent Doktor Muhammed Emin Demirkol'un, obeziteyle ilgili sorulan soruya iliskin
agiklamasi
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I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM Engelli Bireylerin Toplumsal Hayata Katilimlarinin Gig¢lendirilmesi, Karsilastiklari Sorunlarin Tespit Edilmesi ve Bu
Sorunlara Kalici Céziimler Uretilmesi Amaciyla Kurulan Meclis Aragtirmasi Komisyonu saat 14.11'de agildi.

Komisyon Baskani Mehmet Muharrem Kasapoglu, Komisyonun buglinku gindeminde yer alan konuya, dinlenecek kisi,
kurum ve kuruluslar ile yapilacak sunumlara iliskin agiklama yapti.

Saglik Bakanhgi Halk Saghgi Genel Midiri Muhammed Emin Demirkol tarafindan, sagligin korunmasi, saglikli birey
sayisinin artiriimasi, kaliteli yagsam beklentisinin saglanmasi ve hastaliklarda erken tani ve teshis noktasinda yaptiklari hizmetler,

Turkiye Endokrinoloji ve Metabolizma Dernegi Baskani Profesér Doktor Erman Cakal tarafindan, Dernegin faaliyetleri,
diyabet hastaliginin 6nemi ve sikhdi, istatistiki bilgiler, sahada tespit ettikleri sorunlar ve ¢éziim &nerileri,

Tirkiye Parkinson Hastali§i Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi Dogent Doktor Giil Yalgin Cakmakli tarafindan, Dernegin
amaci, Parkinson hastaligi, hastaligin 6nlenebilmesi igin yapilabilecekler, karsilasilan sorunlar ve ¢ézim o6nerileri,

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Fatma Coban tarafindan, kas hastaliklarinda multidisipliner
yaklasim, istanbul Universitesi Engelliler Uygulama ve Arastirma Merkeziyle beraber yaptiklari calistayin raporunda éne cikan
basliklar, kargilastiklari sorunlar ve ¢ézim 6nerileri,

Turkiye Spina Bifida Dernegi Baskan Yardimcisi Profesér Doktor Cevval Ulman tarafindan, spina bifida hastalidi,
hastaligin 6nemi, dnlenebilmesi igin yapilmasi gerekenler ile karsilasilan sorunlar ve ¢6zim Onerileri,

Turkiye Colyak Federasyonu Baskani Hasan Dogan tarafindan, ¢élyaklilarin yagsamlarini sirdirirken cektikleri zorluklar,
karsilagtiklari sorunlar ve ¢ézim onerileri,

Turk Kardiyoloji Dernegi Koruyucu Kardiyoloji ve Ateroskleroz Calisma Grubu Baskani Profesér Doktor Barig Glngor
tarafindan, Dernegin faaliyetleri, kalp ve damar hastaliklarinin 6nemi, bu hastaliklarin Onlenebilmesi igin yapilabilecekler,
karsilastiklari sorunlar ve ¢dzium onerileri,

Diinya Kas Hastaliklari Dernedi Baskani Caglar Ozyigit tarafindan, kas hastaliyina sahip bireylerin ve ailelerinin
karsilastiklari sorunlar ve ¢dzium onerileri,

Epilepsiye Direnen Cocuklar Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Ozge Kaptan Dirik tarafindan, Dernegin faaliyetleri, epilepsi
hastasi bireylerin ve ailelerinin karsilagtiklar sorunlar ve ¢dézim oOnerileri,

ALS-MNH Dernegi Baskan Yardimcisi Aysen Gumrikgi Cetiner tarafindan, ALS-MNH hastasi bireylerin ve ailelerinin
karsilastiklari sorunlar ve ¢ézim énerileri,

Akademik Geriatri Dernegi Temsilcisi Dogent Doktor Volkan Atmis tarafindan, geriatri, yaslanmayla birlikte bireylerin
yasadiklari sorunlar ve ¢bzim Onerileri,

Tarkiye Multipl Skleroz Dernedi Ankara Subesi Baskani Asir Nadar tarafindan, MS hastalarinin ve hasta yakinlarinin
karsilastiklari sorunlar ve ¢dézum onerileri,

Tirkiye Alzheimer Dernegi Ankara Subesi Yénetim Kurulu Uyesi Dogent Doktor Ozlem Bizpinar Munis tarafindan,
Dernegin faaliyetleri, Alzheimer hastalarinin ve hasta yakinlarinin kargilastiklar sorunlar ve ¢6zim &nerileri,

Tirkiye Romatoloji Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Profesér Doktor Ahmet Omma tarafindan, diinyadaki ve tlkemizdeki
romatizmal hastaliklar, bu alanda hekimlerin, hastalarin ve hasta yakinlarinin kargilastigi sorunlar ve ¢ézim Onerileri,

Turkiye Psikiyatri Dernegi Genel Sekreteri Doktor Gilsim Zuhal Kamis tarafindan, ruhsal ve zihinsel engellilik, bu alandaki
hekimlerin, ruhsal ve zihinsel engelli bireylerin ve yakinlarinin karsilagtiklar sorunlar ve ¢dézim onerileri,

Hakkinda sunum yapildi.

Diinya Kas Hastaliklari Dernegi Baskani Caglar Ozyigit'in teknik ariza nedeniyle yarim kalan sunumu refakatgisi annesi
Glilgiin Ozyigit tarafindan tamamlandi.
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Saglik Bakanligi Halk Saghgi Genel Mudirt Dogent Doktor Muhammed Emin Demirkol, obeziteyle ilgili sorulan soruya
iliskin agiklama yapti.

Komisyon giindeminde gorustilecek baska konu bulunmadigindan, toplantiya saat 18.34’te son verildi.



19 Aralik 2025 Cuma
BIRINCI OTURUM
Acilma Saati: 14.11
BASKAN: Mehmet Muharrem KASAPOGLU (izmir)
BASKAN VEKILI: Jilide SARIEROGLU (Ankara)
SOzCU: Fatma ONCU (Erzurum)
KATIP: Fevzi ZIRHLIOGLU (Bursa)

II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Bagkani Mehmet Muharrem Kasapoglu'nun, Komisyonun bugiinkii giindeminde yer alan konuya, dinlenecek kisi, kurum
ve kuruluslar ile yapilacak sunumlara iliskin agtklamasi

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Komisyonumuzun kiymetli tiyeleri, degerli milletvekillerimiz, cok kiymetli
misafirler, degerli calisma arkadaslarimiz, cok sevgili basin mensuplari; sizleri saygiyla selamliyorum.

Bugiin yogun giindemli yeni bir toplanti galismamiz igin, bu anlamli siireg igin hayirlara vesile olsun diyorum.

Bugiin odagimizda halk saghgi, ruh saghgi, kronik hastaliklar ve koruyucu Onleyici faaliyetler var. Engellilik; her bir
gocugun, bireyin dogumdan cocukluguna, gencligine, yasliigina, insan dmrinun tim evrelerine teskil edebilecek bir sireg, bir
insanin dmrinin her evresinde karsilagsabilecegi bir durum. Bu nedenle, Komisyon olarak tim engel durumlarini ve ¢oklu engellilik
alanini buttincdl bir cercevede ele aliyoruz. Tabii ki bu gergevede toplantilarimizin katilimei profili de gesitlilik arz ediyor.

Bugiin halk saghgi g¢alismalarini, Onleyici ve koruyucu saghk hizmetlerini, kronik hastaliklarla micadeleyi
akademisyenlerimiz, hekimlerimiz, blrokratlar, sivil toplum kuruluglariyla birlikte mizakere edecegiz. Saghk Bakanhgi adina Halk
Sagligi Genel Mudiri Muhammed Emin Bey, Ruh Saghgi Daire Baskani Ayse Hanim, Kronik Hastaliklar Daire Bagkani Kanuni Bey,
uzmanhk derneklerimizden c¢ok kiymetli hocalarimiz, Endokrinoloji ve Metabolizma Derneginden Erman Hocamiz, Kardiyoloji
Derneginden Baris Hocamiz, Akademik Geriatri Derneginden Volkan Hocamiz, Psikiyatri Derneginden Sayin Gulsim Hanim, sivil
kuruluslarimiz ve bu gergevede Kas Hastaliklari Dernegdinden Caglar Bey, yine Kas Hastaliklari Derneginden Fatma Hanim, Turkiye
MS Dernegi Ankara Subesinden Asir Nadar, Epilepsiye Direnen Cocuklar Derneginden Ozge Kaptan, Tiirkiye Alzheimer Dernegi
Ankara Subesinden Ozlem Hanim, Célyak Federasyonu Baskani Hasan Bey, Parkinson Hastaligi Derneginden Giil Hocamiz, Spina
Bifida Derneginden Nurdan Hanim, ALS-MNH Dernegi Bagkan Yardimcisi Aysen Hanim, Romatoloji Derneginden Ahmet Hocamiz
bizimle birlikte, ben her birine hos geldiniz diyorum.

Tabii, bugiin konusacagimiz konu engel tirleri igerisindeki ¢ok genis bir kitleyi ilgilendiren bir alan. Halk sagligi, ruh saghg,
kronik hastaliklar dedigimizde bir yanda diyabet, hipertansiyon, kalp damar hastaliklari, nérolojik tablolar, kas ve iskelet sistemi
hastaliklan diger yanda ise depresyon, anksiyete, agir ruhsal bozukluklar ve tim bu tablonun kesistigi bir ¢cergceve ele aldigimiz
gerceve.

Tabii, yalnizca hastanelerdeki tedavi sureclerini ilgilendirmiyor bu; is gliciinde aktif olmayi ilgilendiriyor, gunlik yasam
aktivitelerini direkt etkiliyor, bakim ihtiyacini, aile Uzerindeki ylkil, sosyal hayata istiraki dogrudan sekillendiriyor. Hep sunu
soyluyoruz: Komisyon olarak engellilik strecini sadece bir sonug tUzerinden okumuyoruz, ayni zamanda sirece yani engellilige giden
yollara, engellilik riskini arttiran kirilgan alanlara bakiyoruz. iste, koruyucu ve énleyici saglk hizmetleri tam bu noktada devreye
giriyor; erken tani, dizenli takip, tarama programlari, riskli gruplara yonelik 6zel politikalar ve saglikh yasamin desteklenmesi.
Bunlarin her biri engelliligi 6nlemede ya da geciktirmede dogrudan etkili.

Tabii bugiin Halk Saghgi Genel Muduirliguimuizin halk saghgi programlarini, kronik hastaliklar ve yagli saghgi alanindaki
¢alismalarini, ruh sagligi hizmetlerinin sahaya nasil yansidigini birinci elden dinleyecegiz. Bizler i¢in cok énemli ¢iinku halk sagligi
bakis acisini bu calismalarla birlikte biz Komisyon olarak guglendirmeyi planliyoruz. Diger yandan endokrinoloji, kardiyoloji, geriatri,
psikiyatri gibi disiplinlerin ortak bir zeminde uUrettidi bilgi var. Tabii bu bilgi cogu zaman poliklinik odasinda, servislerde, belki takip
dosyalarinda yer aliyor ama biz bu bilginin, iste bu Uretecegimiz politikalara, bu politika alanlarina yén vermesini arzu ediyoruz.

Degerli katiimcilar, bugiin sizlerden 3 ana beklentimiz var. Birincisi, mevcut duruma dair net bir tablo, net bir fotograf.
Kronik hastaliklar ve halk saghgi hizmetleri engellilik riskini nasil etkiliyor? Yine erken tani sureclerinde nerede gigliyliz, nerede
eksigiz, nerede zorlaniyoruz? Ruh saghgi ile engellilik arasindaki iligkiyi sizler sahada nasil gézlemliyorsunuz? ikincisi ise sistemin
isleyisine dair tespitleriniz; aile hekimligi, hastane, uzmanlik dernekleri, sivil toplum ve yerel yénetimler arasindaki koordinasyon
bugiin hangi diizeyde? Mevzuat, var olan mevzuat uygulamada nerede tikaniyor? Hangi noktada kapasite, hangi noktada iletisim,
hangi noktada veri eksikligi s6z konusu? Uglincisti ise sizlerin somut ve uygulanabilir énerileri; kisa vadede hangi adimlar atilsa fark
ortaya koyariz, orta vadede nasil bir yapi kurmaliyiz? Elbette uzun vadede engellili§i azaltici, yasam kalitesini artirici nasil bir halk
sagligi ve kronik hastalik ydonetim modelini tasavvur ediyorsunuz?

Biz bu raporu teskil ederken, ortaya koyarken herkes elinden geleni yapsin anlayisinin, cimlesinin 6tesine ge¢cmek
istiyoruz degerli arkadaslar. Sorumluluk alani net belirlenmis, takvimi tespit edilmis, gostergeleri tanimlanmis éneriler ortaya koymak
istiyoruz. Sivil toplum kuruluglarimizdan bu yénde ¢ok ama ¢ok 6nemli verileri sahadan direkt bekliyoruz. Aileler sizlere hangi
sorunlarla geliyorlar? En sik dile getirilen sikayetler neler? Elbette iyi 6rnek olarak goérdiigiiniiz uygulamalar, bunlar neler, bunlar nasil
cogaltilabilir?

iste, bugiinkii toplantinin baska bir dnemli yénii de bu konunun sadece tibbi bir konu olmadiginin hatirlatiimasidir. Biz
burada ayni zamanda hep birlikte bir sosyal politika konusuyoruz, ¢alisma hayati konusuyoruz, evde bakim siireglerini, uzun sureli
bakim modellerini, aile Uzerindeki yuku, yashlikta ortaya ¢ikan kirilganliklari konusuyoruz ve hepimizin bildigi gibi engelli bireyin
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yasam kalitesini yikseltmek yalnizca engellilik karari verildikten sonra baslayan bir sure¢ degil. Bu sureg risk faktorlerine bakilan ilk
andan itibaren sekillenen bir sure¢. Hareketsizlikten beslenme aligkanliklarina, kronik hastaliklarin kontrol dizeyinden ruh sagligi
hizmetlerine erisime kadar pek ¢ok alanda atilacak adimlar ileride olusabilecek engellilik hallerini dogrudan etkiliyor.

Tabii ki biz Komisyon olarak tedavi kadar koruma ve énleme boyutuna da ehemmiyet veriyoruz, raporumuzda da buna yer
verecegiz. Bu da buglinkl toplantinin énemli maddelerinden biri ve bugiin ben katiimcilarimiza hatirlatmak istiyorum: Buradaki her
bir kelime, her bir ifade, her bir 6neri raporumuzu gok ama ¢ok ciddi derecede etkileyecek, katki verecek. O yizden ben her birinize
tekrar tesekkur ediyorum bu ¢aba icin, bu ig birligi icin ve bu anlamda bundan sonraki ¢alisma surecleri icin de tesekklr ediyorum.

Toplantimizin hayirli ve bereketli olmasini temenni ediyorum.

Evet, simdi, Saglik Bakanligi Halk Saghgi Genel Muduri Sayin Muhammed Emin Demirkol, buyurun.

Cok spesifik bir sekilde Hocam yani sunumdan ziyade genel bir tanimlama ifade, sonrasinda zaten mizakere sirecinde
detaylari konusacagiz.

II1.- SUNUMLAR

1.- Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Miidiiri Muhammed Emin Demirkol'un, sagligin korunmasi, saglikli birey sayisinin
artirtlmast, kaliteli yasam beklentisinin saglanmasi ve hastaliklarda erken tani ve teshis noktasinda yaptiklar1 hizmetler hakkinda sunumu

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Sayin Bagkanim, kiymetli
vekillerimiz; Engelli Bireylerin Sorunlarini Dederlendirme Komisyonuna davetiniz sebebiyle ¢ok tesekkiir ediyoruz.

Bugtin degerli daire baskanlarimizla ve ekibimizle birlikte bu kiymetli galismaya, Komisyona katki sunmaya calisacagiz ve
hem yol haritamizi hem i¢cinde bulundugumuz durumu hem de dnerilerimizi de sizlere arz etmis olacagiz.

Misaadenizle, Halk Saghgi Genel Midurligu olarak 6zellikle saghgin korunmasi, saglikl birey sayisinin artiriimasi, yasam
beklentisinin kaliteli yasam beklentisinin saglanmasi ve hastaliklarda erken tani ve teshis noktasinda bir ¢alisma igerisindeyiz.
Ozellikle Saglik Bakanhg icerisinde Halk Saghig Genel Miidiirliigiiyle de Kamu Hastaneleri Genel Midiirligiimiiz, Saghk Hizmetleri
Genel Muduarlugumuz, Acil Saglik Hizmetleri ile birlikte hizmet veren 4 ana genel mudurlikten biri.

Ozellikle koruyucu saglik hizmetlerinde aile hekimligi sistemi bagladigindan beri birinci basamak saglik hizmetleri kayitli
nifus Uzerinde hizmet vermeye devam ediyor. Kayith nifus Uzerinde vermis oldugumuz hizmetlerde aslinda daha énce var olan
saglik ocag sisteminden farkli olarak bolgesel saglik hizmeti yerine niifusa dayali bir saglik hizmetini yiritiyoruz birinci basamakta
ve Halk Saghgi Genel Midurligl olarak da birinci basamak saglik hizmetleri igerisinde ilgelerimizde hem toplum saghgi
merkezlerimiz, ilge saglik mudurliklerimiz varken son dénemlerde ortaya koyulan saglikl yasam kapsaminda da saglikli hayat
merkezlerimizde aktif olarak hizmet veriyor.

Aslinda bizim genel itibariyla birinci basamak hizmetlerimizi iki temel kolon Gzerine oturtmaya c¢aligiyoruz. Birisi aile sagligi
merkezleri Degerli Baskanim, kiymetli vekillerimiz; digeri de saglikli hayat merkezlerimiz. Bu kapsamda Halk Sagligi Genel
Mudirligu olarak bu iki tarafi ylritiiyoruz. Tirkiye'de su anda yaklasik olarak 8.330 aile sagligi merkezimizle 85 milyon vatandasimiz
buraya kayith bir sekilde hizmet veriyor. Ayni zamanda saglikli hayat merkezlerimiz de toplamda 330 sayisina ulasti ve aile
hekimliklerimiz ile saglikh hayat merkezlerimizin entegrasyonuyla da koruyucu saglik hizmetlerini yani birinci basamak hizmetlerini
aktif bir sekilde veriyoruz. Cumhurbagkanligimizin strateji plani icerisinde ortalama niifus 3.500 olarak ilk basta planlanmigken, daha
sonrasinda nitelikli bir saglik hizmeti verme anlaminda su anda hedefimiz bu yil sonuna kadar bir aile hekimini 2.650 nifusa kadar
saylyl disirmek ve 2027 sonunda da 2 bin rakamiyla her aile hekiminin kayith nifusunu belirlemek. Su anda 3.500'lerle basladigimiz
bu birinci basamak hizmetlerindeki kayitli niifus yolculugunda 2.900'lere kadar gelmis bulunuyoruz ve bu yil sonunda bir aile hekimini
2.650 niifusa kadar indirmeyi planliyoruz 1.000 aile sagligi merkezimizle. Bu aile saghgi merkezlerimizde, sizlerin de malumu, kayitl
nifusun dogumundan 6limine kadar olan tim sistemlerde asilama hizmetleri, kanser taramasi, kronik hastaliklari, hasta yénetim
platformu gatisi altinda takip edilmesi; ayni sekilde hastalandiklarinda regete ve tedavi hizmetlerini, muayene hizmetlerini, bunun yani
sira da tim koruyucu saglik hizmetlerini aile hekimlerimiz vasitasiyla yuritiuyoruz. Aile hekimlerimiz hem yerinde polikliniklerinde
hizmet verirken bir yandan da stireg igerisinde mobil sadlk hizmetleriyle de yine gezici nifuslarini yani kdylerdeki nifuslarini da kendi
gruplarina gore ziyaret ediyorlar.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bunlari daha spesifik, daha bdyle 6z bilgilerle devam edelim giinkii
sunum ¢ok uzun, vaktimiz o kadar yok. Bu konuyla ilgili konulari biz glindeme alalim olur mu, temel isleyisten ziyade.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Tamam. Halk Saghgini su
acidan anlatiyorum Baskanim ¢linki burada kronik hastaliklar kismi 6nemli: Obezite, sagdliksiz beslenme ve sigara gibi saglk risk
faktorleriyle micadele etme ve kronik hastalik gruplari igerisinde de Onleme, kontrol ¢alismalarini ve bagisiklamayl yapma
noktasinda bir faaliyet ylrutlyoruz.

Tasra hizmetinde, az 6nce belirttigim gibi, 8.300 aile saghgi merkezi, 327 saglikli hayat merkezi, bu hafta igerisinde
330'uncusunu agmis olduk. Saglikli hayat merkezlerinde de psikolog, diyetisyen, sosyal calismacilar aktif bir sekilde calisiyor.
Burada Aile Hekimligi Uygulama Ydnetmeligi'mizde "Evde takibi zorunlulugu olan engelli, yash, yatalak ve benzeri durumlarda
kendisinde kayith kisilerin evde veya gezici yerinde saglik hizmetinin yurGtulmesi" maddesi var ve aile saghdi merkezlerinde
vatandasin kolay ulasimini sadlayacak sekilde planlandi.

Yine, TSM Ydénetmeligi'nde de "Engelliler, yaslilar gibi risk gruplarina yénelik olarak ilgili kurum ve kuruluglari ile is birligi
icerisinde calisma yapma" madde 28'de belirtildi. Engelsiz sagdlik hizmeti sunumu ¢alismalarinda aile saglhigi merkezlerimizin yeni
yapilanlarin tamami ilgili mevzuata uygun olarak insa edilmekte fakat eski binalarda, ¢ok katl olup asansér yapilamayan, tagsinmasi
planlandigi halde, su anda hizmet veren yerlerde de engelli poliklinikleri giris katta mecburi olarak bulunmakta.

Yine, kurumsal kimlige uygun bahce diuzenlemesi, engelli otoparki ve rampalariyla, rampa korkuluk ve kupesteleriyle yeni
ASM kurumsal kimligimizle binalarimiz engellilere uygun bir sekilde hizmet verecek halde devam ediyor.
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Yine, ayni sekilde, hissedilebilir yirime yuzey isaretleri, merdiven korkuluklari, asansoérler ve engelli tuvaletleri ve Braille
alfabesiyle hazirlanmis tabelalarla yeni kurumsal kimlikte aile sagligi merkezlerimiz hizmete devam ediyor.

Simdi, 6zellikle halk sagligi agisindan 6nleme ve erken midahale hizmetlerinde evlilik éncesi danismanlik ve gebe
okullarimiz var. Sonradan olusabilecek engellilik ve dogustan olusacak engelliliklerle ilgili 6nleyici galismalar yapiliyor ve SMA basta
olmak Uizere akraba evliliklerinin riskleri, Talasemi gibi kalitsal kan hastaliklari evlilik dncesi danigmanlik hizmetiyle anlatiliyor. 2024
yilinda birinci basamakta 770 bin kisiye yaklasik olarak danismanlik hizmeti verildi. 2025'in ilk dokuz ayinda 630 bine yakin
danismanlik hizmeti verilmis oldu.

Gebe okullarimiz da hem dogum o6ncesi hem dogum sonrasi konularda bilinglendirme ve saglikh gocuk buyitme
noktasinda yaklasik yilda 1 milyon kisiye egitim vermekte. Burada en dnemli sey, 6nleme ve erken midahalede evlilik 6ncesi tarama
programlarimiz; genetik agidan engelli bebek sahibinin énlenmesi agisindan da SMA ve hemoglobinopatiler agisindan taramalar
yapiimakta ve bu oran 2024 yilinda yizde 90" ge¢mis durumda. Burada tabii ki tasiyici ciftler belirlenerek ailelere genetik
danigsmanlik veriliyor ve son ddnemde artan PCT merkezlerinde de bu danismanlik hizmetleri sonrasi iremeye yardimci tekniklerle
destek veriimekte. Ozellikle yeni doganlarda yaptigimiz neonatal topuk taramasi, topuk kanindaki taramada 6 hastalik licretsiz
olarak, Sayin Bagkanim, degerlendiriimekte. Fenilketoniriden baglayan 6 hastalik -SMA da iginde dahil- yeni doganlarda Ucretsiz bir
sekilde taranmakta ve bununla ilgili istememe durumlarinda da yine tedbir kararlari mahkemelerimiz vasitasiyla alinmakta. 2024'te
topuk kaninda yuzde 97'ye yaklagmis bir tarama oranimiz var.

Evlilik Oncesi SMA Taslyici Tarama Programi'ni burada sdylemek istiyoruz. Yaklasik olarak evlilik sayisi 570 binken
taranan erkek sayisi 520 bine yaklasti; tarama oranlar yizde 90 civarinda.

Yeni Dodan Tarama Programi'ni yapiyoruz. 2024 yilinda yaptigimiz taramalarda da hem 6 hastaligin hastaneye sevk
edilen suphelileri ve hastalik tanisi konulanlarin sayilarini tabloda arz ettik. SMA'da tani koydugumuz zaman zaten sevk edildiginde
hastalikla beraber oldudu i¢in 2024 yilinda 150 tane SMA tanisi koymus olduk, bunlar hastanelerde takiplerine devam ediyorlar.

BURHANETTIN KOCAMAZ (Mersin) - DMD'yle ilgili bir sey var mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Onu da sayi olarak arz edelim
hemen.

Onleme ve erken miidahale hizmetlerinde yeni dogan isitme taramasi yapiyoruz, yeni doganlara gérme taramasi yapiyoruz
engellilik anlaminda. Gelisimsel kal¢a displazisine, kalga ¢ikikligina bakiyoruz ve okul 6éncesi gérme taramasi yapiyoruz. Rakamlari
gordiguniz gibi, yaklasik olarak 1 milyona yaklasan sayilarda hizmet veriyoruz. Yakin zamana kadar otizm anlaminda -ki
biliyorsunuz en 6nemli engellilik sebeplerinden biri- 200 bin ¢ocuk taranip 5 bin gocugumuz ¢ocuk otistikligi agisindan riskli bulunup
sevkleri yapildi. Son dénemde -son Ug¢ ay igerisinde- otizmi Hastalik Yonetim Platformu'na koyduk. Yenidogan isitme taramada
yaklasik olarak taranan bu bebeklerin 900 bininde sevk edilen 12 bin bebek var, 3 binine tani konuldu. Yenidogan gérme tanima
programinda sevkler ve tani konanlar, okul éncesi gérme tarama programi ve kalga gikikhigindaki rakamlar bu sekilde. Ozellikle kalga
cikikhdinda 500 bine yakin gocugumuzun sevk edildigini, bunlarin 10 bininde ultrasonla kalga ¢ikikhdinin tespit edildigini goriiyoruz
ve uzun dénemli engelliligin éniine gegcme noktasindaki en énemli programlarimiz yenidogan taramalarimiz. Onleme ve erken
midahale hizmetlerinde, aile hekimliklerimizde ilk 1 yagina kadar en az 9 kez, 6 yasina kadar da en az 16 kez gocuk izlemlerimiz
devam etmekte ve bunlar protokoller ¢cercevesinde yapilmakta. Takvime uygun izlenen bebek sayilarina baktigimizda, yizde 90 ile
95 arasinda degistigini géruyoruz. 5 yas altindaki cocuklarin 6zellikle engellilikteki en 6nemli sebebi, kaza ve yaralanmalar; evde veya
okulda yaralanmalar, kreslerde yaralanmalar. Bunlarla ilgili saglikli hayat merkezinde bebek ve gocuk akademilerimizle hem anne
babalara hem de ¢ocuklara saglik okuryazarligi egitimi verilmeye devam etmekte.

Yaslilik...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi bu otizmde malum vakalar artiyor.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Evet.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bizim tani koymadaki yas araligi ortalama nedir?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Simdi, bir sunumda da bir
slaytim var Bagkanim, orada sorulari yeni ekledik, 5 tane, otizm taramasini ilgili dairemiz bilimsel verilerle koydu ve su ana kadar
yapilan ¢alismada da son bir ay igerisinde yaklasik olarak 80 bin ¢ocuk tarandi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Efektif mi bu taramalar? Bunlardan sonug aliyor muyuz?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Efektif taramalar. Bilim
Komisyonu beg tane soru soruyor, az sonra orada...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Yok, o sorular biliyorum, diin konustuk onlari biz de. Sizin
pencerenizden nasil gériiniyor bu? Bu yas araligi mesela ¢ok énemli, bunu disirmemiz lazim.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Tabii. Zaten biz bunlara ilk 18
ay icerisinde basliyoruz, onun da rakami var. Bu tani koyulmasi gereken vakitte bunlari taramayi...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Séyleyecek misiniz o rakami simdi birazdan?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Evet, séyleyecegim Baskanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tamam, buyurun.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Yine, kronik hastaliklar bizim en
onemli engellilik sebeplerimizden biri. Malumunuz, hocalarimiz da s6yleyeceklerdir, diyabete bagli organ hasarlari, gézle ilgili gérme
sikintilari, bdbrek hasarlari gibi, hipertansiyonun kronik hastaliklar agisindan engellilie sebeplerini hepimiz biliyoruz. Yasl
nifusumuz gitgide artiyor ve yliizde 10,6'y1 2024 yilinda gegti. Turkiye'de de beklenen yasam siiresi uzamaya basladi ve her l¢
vatandasimizin 1'inde en az bir kronik hastalik bulunmakta ve gitgide kronik hastaliklar artiyor. Burada da 65 ve Uzeri yastaki kisilerin
engelli saghk kurullarina gore baktigimizda, kronik hastaliklarin yizde 77'yle en basi ¢ektigini, sonra ortopedi ve gérmenin devam
ettigini gérlyoruz ve tansiyon, diyabet, kalp hastaliginin, iste, bugtin burada hocalarimizin da ifade edecekleri rakamlarla, 65 ve Gzeri
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yastaki kisiler oraninin bu kronik hastaliklar agisindan yizde 80'lere yaklastigini gériyoruz ve bunlarin kronik hastaliklarinda
faaliyetleri ciddi dl¢lide kisitladigini ylizde 32'lik rakamda goriiyoruz. Burada 1 kronik hastaligin maliyetinin saglik harcamasini da
2,85 artirirken 4 ve uzeri kronik hastaligin 10 kat ustiinde maliyet artirdigini gértiyoruz ve yas gruplarinin saglik harcamalarindaki
payina baktigimiz zaman da 65 yas Ustlinde yuzde 62'ye ¢iktidini ve yaslandik¢a kronik hastaliklarin ve engelliligin ¢ok ciddi bir
maliyet olusturdugunu da goriiyoruz. Burada risk faktérleriyle miicadele edilip periyodik taramalarla erken tani koyma, uygun tedavi
ve diizenli izlemeyle komplikasyonun énlenmesi. Peki, biz ne yapiyoruz? Ozellikle 45-69 yas grubunda her bes kisiden 3'linde en az
Uc tane risk faktorid var. Bunlar 6zellikle titin, fiziksel hareketsizlik ve sagliksiz beslenme ve bu risk faktori bulunma oranlarini 18-69
yasta ylzde 43, 45-69 yas arasinda ylzde 61 gibi bu Ui¢ faktoriin bulunmasinin ¢ok biyik bir oranda oldugunu goériyoruz.

Degerli Komisyonumuz, burada da tittn ve diger bagimhliklarla micadele konusunda halk sagligi olarak 420'ye yakin var
olan poliklinigimizi su anda 1.040'a kadar artirmig durumdayiz yani bugln her saglikh hayat merkezi ve her hastanede bir sigara
birakma poliklinigini actik ve bu konuda uzman hekimimiz 1.040 sigara birakma poliklinigi hizmeti veriyor. Bunun yani sira, 322 tane
aracimizla da Turkiye'nin her yerinde kafelere, parklara ve sokaklara giderek 6zellikle yogun oldugu yerlerde mobil sigara birakma
timlerimiz sahada vatandaslarimiza anlatiyor ve hemen oradaki aragta bulunan hekimimizle Ucretsiz ila¢ anlaminda bulusturup
tutiinle micadelemizi artirmaya g¢alisiyoruz, bunun yani sira, capraz ve yerel denetimleri yapmaya devam ediyoruz. 4207 sayili
Kanun'la da 6zellikle tutiin ve drlnlerinin -elektronik sigara dahil- kullanimi noktasindaki taslak dnerimizi de yakin zamanda sizlere
arz etmis olacagiz.

Aile hekimimiz, hipertansiyon, obezite, diyabet, kardiyovaskuler risk ve ¢ok ydnlu yasli izleme olan bu beg hastalikta yani
engellilige sebep olan en dnemli hastaliklarda hem tarama hem de izlem yapmakta ve yas araliklarini sizlere slaytta arz ettim; 18 yas
Ustlinde tansiyon ve obezite taramasi bagliyor. Tim aile hekimlerimiz tim nudfuslarini tariyor. Bunlarda bir eksik yapma oldugu zaman
negatif performans, bunlar diizgiin yapildigi ve dogru bir sekilde yapildiginda da aile hekimlerimiz bununla ilgili tegvikleri kisminda
degerlendiriliyor. Burada koroner arter hastaligi, kronik bébrek hastaldi, inme, astim ve KOAH dedigimiz hastaliklar... Ki KOAH
biliyorsunuz sigaraya bagli olarak Tirkiye'de ylzde 5 ile 10 arasinda gorillyor. Bu bolgelerde de hastaligi tanisi olanlar aile
hekimleri artik taramak mecburiyetinde kendi nifusuna kayitli tim bireyler icin. Boylelikle su anda on hastalik arti otizmle beraber on
bir hastalik tim aile hekimlerimiz tarafindan ciddi manada taraniyor. Peki, biz ne kadar taradik? Su ana kadar 30 milyon kisiye 63
milyon kronik hastalik taramasini sadece bir yil igcerisinde yaptik ve bu taramalar ¢ergevesinde 35 milyon da izlem yapildi. Tarama
sonucunda supheli saptanan, rakamlari ylksek ¢ikan tim vatandaslarimiz sistemsel olarak izleme dismekte ve taramayla beraber
izlem sayilarimizin son bir yil igerisinde 100 milyona yaklastigini goriiyoruz. Bu vesileyle, 7 milyon yeni tani koyuldu son Aile
Hekimligi Yénetmeligi sonrasi; bunun 6 milyonu obeziteyken 700 bini kardiyovaskuler risk agisindan ilk defa saptandi, 150 bin
vatandasimiza ilk defa hipertansiyon tanisi koyuldu, 500 bin vatandasimiza ilk defa diyabet tanisi aile hekimlerimiz tarafindan
koyuldu. Bu rakamlar tabii, gergekten ylksek rakamlar ve yaklasik olarak 15 milyon vatandasimiz sadece bu yil igerisinde ilk defa aile
hekimiyle tanismis oldu. Burada tegvik edici mevzuat dizenlemesi, Meclisimizin destegiyle verilen; dijital entegrasyon ve gincel
egitimlerle de aile hekimleri ile hastanelerimizi risk gruplari anlaminda birbirleriyle bulusturuyoruz. Hastanelerimizden ve aile
hekimlerimizden de saglikh hayat merkezlerimizde var olan 3.230 diyetisyen fizyoterapistlerimizle bu hastalarimizi dijital
entegrasyonla bulusturuyoruz, birbirlerini gorebilir hale geldiler. Saghkli hayat merkezi hem grup egitimlerinde hem de bireysel
miidahalelerde bulunuyor. Aile hekimlerimiz risk gruplarindakileri tariyor -7,5 milyon vatandasta oldugu gibi- tariyor, teshis ediyor,
hastanelere randevu alabiliyor ve géndermis oldugu hastalara, randevuyla gitmis hastalara da not koyuyor, oradan gelen notu da
degerlendirerek saglikli hayat merkezleriyle entegre bir sekilde nifusunu takip ediyor. Burada 65 yas uUstl bireylerin ilk
degerlendiriimesinde olumsuz saptanirsa alti ayda bir, olumsuz bir durum yoksa yilda bir degerlendirme yapiliyor ve engelliligin en
onemli agamasi olan yaslilikta yaklasik 3,5 milyona yakin kisimizin ¢ok yonli yash izlemi yapildi.

AYSE KESIR (Diizce) - Pardon... Yeni diizenlemeyle mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Yeni diizenlemeyle basladi
Baskanim.

65 yas ustiindeki vatandaglarimizdaki taramada neye bakiyoruz? Bunlarin testlerini, bilimsel veriler isiginda gelmis testleri
yapiyoruz yani fonksiyonel, 6z bakim, bilissel, uykusu, depresyonu, basi yarasi var mi, igitmesi nasil, osteoporoz agisindan kirilganhk
riski var mi, Uriner sistemleri, ila¢ kullanimi -Tirkiye'deki en énemli problem, ¢ok ila¢ kullanimi yaslilarimizda- ¢ok yénli ilag kullanimi
da dahil tim sorulari bilimsel komisyonumuz -hocalarimiz da burada, katilanlar oldu- sonucunda ortaya ¢ikmis testlerimizi her aile
hekimimiz kayith bir sekilde...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, bu &énleme ve kontrol ¢alismalarinin sonuglari var mi elinizde hic?
Yani bu nasil etkiliyor? Malum, bu kronik hastaliklar maliyet agisindan da ciddi bir tablo. Bu anlamda sizi nasil mispet derecede
etkiledi, bunun bir analizini yaptiniz mi?

Bir de mesela, bu sigara konusu... Her aile hekimliginde var mi bu?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Simdi, yeni bir ydnetmelikle aile
hekimlerimiz sigara birakma poliklinigi yapabilir hale geldi Sayin Baskanim. Aile hekimleri eskiden sigara birakma hizmeti
veremiyordu, simdi tim hepsinin sigara egitimlerini tamamlamak tizereyiz ve tiim aile hekimlerimiz artik bir sigara birakma...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hepsinde olacak yani?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Hepsinde olacak, zaten bin
tane de digarida var, 30 bin rakamina en yakin siirede sigara birakma poliklinigi olarak ulasacak. Gegen yil 557'ydi bu rakam, tim aile
hekimlerimiz sigara birakma poliklinigi hizmeti verebilir duruma geldi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Peki, bu saglikli hayat merkezlerinin dagilimi nasil? Kag adet var? illerde
nasil bu?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - 81 ilimizde var Bagkanim, su
anda 330'u bulduk, 47 tane yapimi devam eden var.
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BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ankara'da mesela, kag tane var?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Ankara'da toplam 16 tane
saghkli hayat merkezimiz var.

il dagilimlarimiz var, 81 ilimizin tamaminda var. En son Igdir ve Artvin'e agtik. Burada 5 bransta 3.200'e yakin galisanimiz
var. Psikolog, diyetisyen, fizyoterapist, cocuk gelisimci ve sosyal galismacimiz 5 brangta hizmet veriyor. Her birimde sigara birakma
poliklinigi ve madde bagimhhgi poliklinigi var. Ayni zamanda, evlilik éncesi danigmanlik hizmeti veren poliklinigimiz var. Yaklagsik
327'nin 210 civarindakinde dis hekimligimiz var ve bunlar aktif bir sekilde saglikh hayat merkezlerinde caligiyor. Bunlari
degerlendiriyor.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Bir sey sorabilir miyim? Evlilik
oncesi folik asit kullanimi gok dnemli bizim igin. Acaba evlilik dncesi danigmanlikta -géremedik sunumda- folik asit kullanimiyla ilgili bir
egitim programiniz da var midir?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Daha sonra size s6z verdigimizde sey yapin.

Buyurun, siz devam edin.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Az énce sordugunuz soru
Baskanim, tarama programi otizmle ilgili ne yaptik? Normal sartlarda bu mecburi bir tarama degildi yani burada aile hekimliklerimiz ve
hastanelerimizde goénulll bir tarama devam ediyordu. Biz burada bunu HYP dedigimiz yapilan ve yapilmasi mecburi olanlar igerisine
ekledik ve tarama programi cercevesinde bugine kadar 2,7 milyon ¢cocuda bu yil da dahil ulastik. Yizde 2,5'u riskli olarak
degerlendirildi ve bu yiizde 2,5 icinde gonderilenlerin ylizde 6'sina otizm spektrum bozuklugu tanisi koyuldu; risk belirlenenlerden de
ylzde 13,4'0 otizm degil ama otizm disindaki tanilari gocuk psikiyatrisinde aldi. Bu sefer, yapmis oldugumuz bu taramada 18'inci,
24'lincl ve 30'uncu aylarda olmak Uzere 18-48 arasinda 3 defa tarama yapiliyor. Sipheli bulunan gocuklarda gocuk ruh saghgina
artik randevu alma mecburi hale geldi. Biz sistemde bir otizm taramasi oldugunda Sayin Bagkanim, degerli vekillerim; mutlaka bunun
cocuk psikiyatrisine randevu alip alinmadigini ilge saglik mudurliklerimizde artik takip edebiliyor hale geldik. Eger bir sliphe varsa,
¢ocuk psikiyatrisine randevu alinmadiysa, alindiysa kaydi yoksa mutlaka ailelere ulasiyoruz ve onlarin mutlaka gocuk psikiyatri
tarafindan gorilmesini takip ediyoruz. Otizm il koordinatérlerimizi atadik, bunlar tani alan ¢ocuklarin kardeslerini ve aile taramalarinda
yeni yonetmelikte yapmaya basladi. "ismi séylendiginde bakiyor mu?" "Géz temasi kuruyor mu?" "Parmakla igaret ettiginiz bir
nesneye bakiyor mu?" "Tekrarlayici davranislari var mi?" ve "Konusmasinda gecikme var mi?" sorularindan herhangi birine "evet"
verilmesi durumunda ¢ocuk ruh saghgi ve ¢ocuk gelisimci tarafindan randevular alinarak artik génderilebilir hale geldi.

Burada 0-6 yas ¢gocugun psikososyal gelisimini destekleme programi kapsaminda yaklasik 2025 yilinda on bir ayda 650 bin
cocugu izledik ve son bes yilda toplam 4,5 milyona yakin bebek ve gocuk izlenmis oldu. Nelerini izliyoruz aile hekimliklerimizde?
Beslenme yetersizligi dizeyinde yoksulluk, ¢cocukluk ¢agi gelisim bozukluklari, anne baba ruhsal bozukluklar, anne babadaki madde
bagimliliklari, ihmal ve istismarlar takip ediyoruz. Dinyada bu érnekte 3 kez yapilan otizm taramasi 6rnegi yok; Amerika'da 18 ve
24'uncl aylarda tarama yapiliyor, 3'inu yapan nadir tlkelerden biriyiz. Diinyada ortalama tani koyma yasi 60 ay Degerli Bagkanim,
burada da 18-24 ve 30'da yani olabildigi kadar erken otizm taramasini yapmis oluyoruz. Eger tarama yapilmazsa genel itibariyla 3 ve
5 yaslari arasinda otizmle ilgili tani koyuluyor. Bu da oldukga ge¢ oldudu igin belirli problemleri saptaniyor.

DMD hastahgi, evlilik éncesi ve yenidogan topuk kaninda genisletiimis Yenidogan Bilim Kurulu tarafindan eklenmesi
degerlendiriimekte, 6zellikle evlilik dncesi degerlendirme konusunda yapiliyor. Yine, evlilik 6ncesi danismanlik rehberinde folik asit
destegi veriliyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hizlica toparlayabilir miyiz?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Tamam.

TRSM il kurullarimizla da ruhsal engelli bireyler igin toplum ruh sagligi ¢alismasi yapiliyor. Pilot merkezde, Gunduzlu
Yasam Merkezinde 271 hizmet kullanicisina egitim verdik. Tum illerimizde TRSM anlaminda ¢alismalar var, ruh saghgi bliinyesinde
calisiyor. Damgalamayla ilgili de 50 bin kisiye yaklasik 81 ilde egitim verildi. Bakim veren becerileri de yine gelisimsel bozukluklar
olan ¢ocuklarin ailelerine Aile Bakanligiyla birlikte verilmekte.

Arz ederim Bagkanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, simdi, burada otizm taramasi, bu 18 ay konusu ¢ok hassas bence;
bununla ilgili sizinle ¢alismamiz lazim yani bu konuyla ilgili datalar, bununla ilgili stiregler ve hakikaten bundan sonra yapilabilecekler
¢ok 6nemli. Biz de raporda bu konuya yogunlasacagiz. O ylizden, bunu bugiin burada konustuk ama daha detayli calismamiz ve
konusmamiz gerekiyor, bu bir.

iki, bu saglikli yasam merkezleri Ankara'da nerede varsa, en giizeli, onu bir gérelim.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Hemen. Saglikli hayat
merkezlerimizin internet adresinde de zaten tim Tirkiye dagilimi var, hemen agabiliriz Baskanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet yani onlardan birini bir ziyaret edelim. Ankara'dayiz malum, uygun
bir zamanda hep birlikte bir gérelim onu, olur mu?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Cok mutlu oluruz, gok memnun
oluruz Baskanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Milletvekillerimizden, hekim vekillerimizden 6zellikle, var mi s6z alacak?

AYSE KESIR (Diizce) - Pardon, Saglik Bakanhginin baska sunumu var mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Biz beraber... Biitiin daireleri
tek ben yaptim Bagkanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.



ALiI KARAOBA (Usak) - Simdi, dncelikle sunumunuz igin tesekkiir ederim. Olaya hakimsiniz ama bazi rakamlar kafama
yatmadi yani 30 milyon tarama 365'e bolerseniz gunlik 82 tarama yapar. Bu aile hekimi otizm taramasi yapiyor, asiyi yapiyor,
hastalanirsa muayene yapiyor. 8.300'e bakarsaniz gunlik asagi yukari 82 tarama yapiyor. Yani bana ¢ok reel gelmedi rakamlar.

ikincisi, kagit Gizerinde yapilan taramalari artik dogru bulmuyorum. Yani bu sistem tabii ki "1 sifirdan biyiik." ya da "2
sifirdan biyik." diyoruz ama aile hekimlerini bu HYP uygulamasi izerinden sadece parayi hak etmek Uzerine yapilan bir sisteme
dondstirdiniz, ashinda isin 6zinden kayiyor. Simdi, "Yizde 2,5 taradik." diyorsunuz mesela otizmde 5 soruyla ilgili. Din de
konustuk, dinyanin kabul ettigi 20-25 soruluk bir sey var. Bununla ilgili egitiimis personel, psikolog ya da iste, halk saghgi
uzmanlarinin énculigiunde kurulacak bir birimde bunu yapmak lazim. Bence O6nemli olan bu. "Taradik." diyorsunuz. "Cocuk
psikiyatristinden randevu aldi mi almadi mi?" diyor. Benim sehrim Usak'ta ¢cocuk psikiyatristi yeni geldi. Turkiye'de ¢cocuk psikiyatristi
olmayan il sayisi kagtir? Simdi, ilgede aile hekimi taradi; bazi mesafeler gok uzak, nasil géndereceksiniz? Aliyor mu, almiyor mu?
Yani, biraz k&gt izerinde harika, gercekten giizel, insan gurur duyuyor, elinize saglik diyor ama sanki sahaya baktiginizda bu isler bu
kadar ortismiyor. Yani aile hekimlerine her seyi ylkleyerek, simdi otizmi de buna eklediniz ve bunu da bir performans sistemi
Uzerinden "Yaparsaniz para alacaksiniz." noktasina getiriyorsunuz. O agidan, biraz sistemi para Uzerinden gitmekten gikarmak
gerekir.

Tabii, yapilanlarin hepsi glizel, elinize saglik ama rakamlar biraz bana ¢ok ug¢ geldi. Bilmiyorum sizlere nasil geldi ama 30
milyon taramay! bélerseniz, iste, béldim ben, 365'e boldim, cumartesi, pazar, bayramlar, yilbasi, 23 Nisan, 29 Ekimi de ekleyerek
yaptim, 82.191 tarama yapiliyor yani. Sizin 8.300 tane aile saghgi merkeziniz var. Rakamlar sey geldi Sayin Genel Mudurim yani
bilmiyorum da bir hekim olarak sdyledim. iste, "Hem ondan yapacagdim hem bundan yapacagim. Hepsini de sen yapacaksin, iste,
sonra da c¢ocuk psikiyatrisine gdnderecegim..." ¢cok reel gelmedi bana, acik sdyleyeyim. Biraz bizim yardimci personellerle bu
taramayi yaptirmamiz lazim giinkii sordugunuz sorulara baktim ben, hekim olmaya ihtiyag yok. iste, "Takip edebiliyor mu, yiyebiliyor
mu, konusmasi gecikti mi?" 5 tane klasik soru var. Bunu hemsire de yapar, ebe de yapar -kiicimsemek adina séylemiyorum ha, sakin
anlasilimasin- ya da atanmayan onlarca psikolog var, birini atarsiniz. Zaten ¢ocuk psikiyatrisine génderiyorsunuz, en azindan bir
eleme araci olarak kullanir miyiz diye dustinmedik desem yalan olur.

Tesekkur ederim simdilik.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Sayin Vekilim, 8.300 aile saghg!
merkezimiz var ama 30 bin aile hekimimiz var yaklasik olarak ortalama 3-4 tane tarama dusuyor. Biz burada ginlik aile hekimi
poliklinik sayisina baktigimiz zaman, biliyorsunuz, 50-52 civarinda, 55 civarinda zamanla degismekle beraber aile hekimi
muayenemiz var. Burada da 20 tanesini -yaklasik olarak yarisini- MHRS'li agma noktasina geldik.

Sizin dediginiz seyi gergekten kendi icimizde tartistik. Cok tesekkiir ederim yani aile saghg! ¢alisanimiz bunu yapsa diye
konustuk. Ozellikle aile sagligi galiganlarimiz boy, kilo, viicut kitle indeksi 6lgllyor su anda ve asilarla ilgili takipleri yapiyor. Biz su
anda aile saghg: calisanlari éncesinde hekimlerimizle basladik bu otizme ama aile sagligi ¢alisanlarina sizin de buyurdugunuz gibi,
beraber yaptirip ASC'ye o yuku yikleyebilir miyiz noktasinda bir galisma oldu. Fakat bu slire¢ igerisinde ekleyecegimiz bazi sorular
da var sigara birakmayla ilgili az énce Baskanimin dedigi gibi. Mesela biliyorsunuz, kisa klinik midahale var sigarada, orada da
ASC'lerimizden destek alacagiz, onlar da ¢ok ciddi katkilar sagliyorlar. Ama orada Bilim Komisyonu en son "Doktorlarda kalsin." dedi
ve aile hekimlerimiz ile ASC'lerimizin is paylasimini tekrar sireg igerisinde degerlendirecegiz Bagkanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Erol Hocam, buyurun.

EROL KELES (Elazig) - Sayin Genel Midurim, sunum igin tesekkir ederiz. Gergekten glizel bir sunumdu.

Aslinda diin de bu konuyu konustuk. Ozellikle son dénemlerde Saglik Bakanligimiz tarafindan birinci basamak saglik
hizmetlerine, 6zellikle de koruyucu saglik hizmetlerine verilen 6nem gergekten takdirle gorillyor ve bunun sonuglarini da artik yavas
yavas aliyoruz diyebilirim. Simdi, tabii, burada en 6nemli noktalardan biri bence su: Otizim tarama testleriyle ilgili, otizm tarama
testlerinde 5 tane madde dikkate aliniyor. Birincisi, benim aslinda sormak istedigim sey su: Bunlar kisilere telefonla mi agilip
soruluyor; yoksa, bizzat aile gagriliyor, aile saghgi merkezinde kisi, cocuk goéruliyor, degerlendiriliyor mu; bu 6nemli.

ikincisi, simdi, artik, bizim aile saglig1 merkezlerimizin fiziki altyapilari da giiglendiriliyor. Aile saghgi merkezlerinde, mesela,
haftada bir hizmet veren bir otizm poliklinigdi... Nasil, biraz énce sdylediniz, sigarayi birakma poliklinikleri agmayi diigtinilyoruz diye
aile sagligi merkezlerinde; bunun icin otizm takip ya da otizimli hastalarin bagvurabilecegi bir poliklinik. Ikincisi, kronik hastaliklarin
takip edilebilecegi bir poliklinik ¢linku artik fiziki yapi da buna uygun hale getiriliyor, calismalar da bu yénde ve mesela sipheli olan
vakalarin yani bir giinde karar vermek, mesela aile geldi, ailenin kiiltir diizeyini de dikkate almak lazim. iste, konusmasi gecikti mi?
Gecen, diin de konustuk biz bunu 5 yasina gelene kadar eger bir cocuk konusamiyor ise o0 zaman bunun kayda, dikkate alinmasi
gerekiyor. Ailesel yatkinlik vesaire yani bunlar mesela 1 defada gorulerek bdyle bir karar vermek mi ya da stipheli olan vakalari, alti ay
icerisinde herhalde tekrar gériiyorsunuz, bu sureyi kisaltmak taniy1 daha erken koyma agisindan faydasi olamaz mi? Bu konular
Uzerindeki fikirlerinizi de merak ediyorum.

Tesekkilr ederim.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Degerli Vekilim, gok tesekkiir
ediyorum.

Notlarimi, &nerilerinizi aldim ama otizmle ilgili sunu sdyleyeyim: Mutlaka ailenin gelmesi, ¢ocuguyla beraber zaten
biliyorsunuz rutin kontrolleri var 6 kez. O geldiginde mutlaka bu sorular, gocuk varken yapiliyor ve kendisi de gdzlemleniyor. 18'inci,
24'lincl ve 36'nci aylarda 3 defa yapiliyor otizm taramasi, bdylelikle 3 yasina kadar 3 taramasini tamamlamis oluyoruz. Burada bir
sUphe saptanirsa -sizin de dediginiz gibi- gergekten bunu ¢ocuk psikiyatrisinin gérmesi gerekiyor. Biz biraz daha guvenli tarafta kalip
bunlardan hangi birinin bir pozitifligi varsa aslinda isin ¢ocuk psikiyatri uzmani tarafindan karar verilmesini 6nerdi bilim
komisyonumuz. Bu sorular icerisinde bir siiphe varsa, dediginiz gibi birgcok kismi olumlu geri déniyor yani bir problem olmadan
doniyor ama o diger poliklinik agma Onerilerinizde notumuzu aldik, iletecediz Sayin Bagkanim.

EROL KELES (Elazig) - Bir sey ekleyebilir miyim, ¢ok 6zur dilerim Bagkanim, misaade eder misiniz?
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BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii, buyurun.

EROL KELES (Elazig) - Simdi, aslinda, bizim burada temel amagclarimizdan biri hastanelerdeki yiikii azaltmak degil mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Evet.

EROL KELES (El&z1g) - Su anda -Ali Bey de biraz 6nce sdyledi- gcocuk psikiyatristi sayimiz, uzman sayimiz gergekten ¢ok
sinirli. Bunlara yetebilecek derecede her ilde gocuk psikiyatri uzmanimiz var mi? Bu da gergekten sikintili bir konu. Dolayisiyla, su
anda aile hekimlerinin yaptigi bir konu su: Geldi, 5 tane soruyu sorduk. iginde en kiiglik bir siiphe kaldiysa bile ya da kafada gok kiigiik
bir soru igareti olsa bile aile hekimi, ben aile hekimi olsam "Ya bunu bir cocuk psikiyatrisi gdrsun." der, sorumlulugu kendi Gzerimden
atmak isteyebilirim. Dolayisiyla, bu konuda 6zellikle bu takipleri daha bire bir hastayi gérerek aile hekiminin ve daha sik araliklarla
otizmli cocuklarin takibi agisindan bence aile sagligi merkezlerinde mutlaka haftanin bir giini otizmli cocuklarin degerlendirilmesi icin
bir poliklinigin olmasi gerektigini distntyorum.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Tesekkiir ederim, ben notumu
aldim.

AYSE KESIR (Diizce) - Evet, Sayin Genel Midiirim, degerli heyetinize ve bugiin dinleyecegimiz tim misafirlerimize,
hepinize hos geldiniz diyorum.

Birkag konum var, hem hizli hizli séyleyeyim, bir konuda da yeni bir baslik agmak istiyorum. Ozellikle bu yash ve 2-6 yas
aras! yani agl sonrasi takibi son derece dnemli buluyorum. Ozellikle Izmir'de yasadigimiz bir vaka vardi biliyorsunuz, yash, uzunca
yillar kalmis ve kemiklerine ulasildigi, basinda okudugumuz bir konu. Bir de cocuklarin 6zellikle iste asi takibi sonrasi okula
baslayacaklari yasa kadar olan dénem yani 2 ila 6 yas gibi kabaca séyleyelim, devletin cok muhatap olmadigi bir dénemdi, sadece
saglik acisindan séylemiyorum her acgidan yani ihmal varsa evde, istismar varsa ya da baska bir sekilde bir magduriyet varsa bunu
kimsenin gorme ihtimali yoktu 2-6 yas arasi. Eger bu silreci dogru uygulayabilirsek bu anlamdaki sikintilari da ¢bzecegine
inaniyorum. Okula basladiginda elbette rehber 63retmenler ciddi bir gézlem yapiyorlar ve oradan yakaliyorlar bu tir vakalari; bu
ikisini dGnemli buldugumu ifade etmem lazim.

Bir konu, daha 6nce Saglik Bakanligi yetkilileriyle birka¢ kez konustuk ama halk sagligi konusu da oldugu igin 6zellikle
ifade etmek istiyorum. Engelli gocugu olan ebeveynin saglik hizmetine ulasimi konusu yani engelli gocugunu birakip bakimini aile
yapiyorsa, 0zellikle anneler, agirlikli annelerin Gzerinde ¢ok blyuk bir oranda, anne kendi saglik hizmetine erisimde zorlaniyor. Eger
bu, bir de agir bakimsa birakamiyor, emanet edemiyor, birakacagdi kimsesi olmuyor. Bir de yeni dogum yapmis anneler, 6zellikle ilk
alti ay emzirmeyi 6neriyoruz yani bitin saglkgilar 6neriyor. Yeni dogum yapmis anneler ile engelli cocugu olan annelerin MHRS'den
randevularinin énceliklendiriimesi ve gelip hastanede bir an énce hizmeti alip tekrar evlerine dénebilmeleri konusu aslinda dijital
olarak sizin yani sistemin kolay cevaplayabilecegi bir konu. Ozellikle bunu da ifade etmek istedim.

Bir de engelliler dedigimizde, engellilerin, kendilerinin sagdlk hizmetine erisimi, 6zellikle otizmliler i¢in bunu daha 6nce
konustuk. Yani dis saghdi mesela ¢ok zor ulagilabilen bir konu, otizmli bireyin kendi durumundan da kaynakl.

Bir baska konu da bunu hig bugiine kadar konusmadik, muhtemelen baska bir uzman da ¢agirip bunu konusalim diye
onerdik Bagkanima, insallah firsatimiz olursa. Engellerin Greme sagligi konusu. Yani bunun iginde pek ¢ok kalem var; fiziksel engelli,
Down ya da diger engelli gruplari ya da sinir zeka ve alti neyse bunlarin treme saghgi konusu, ayri bir galisma bagsligi mutlaka olmali.
Bunu o¢zellikle ifade etmek istiyorum.

Bir bagka konu, 6niimde bir not var. Bunu burada kayda gecirmek icin sdyliyorum ama onu ayrica mizakere etmeliyiz diye
distindyorum. 1983, tarihi yanhs sdylemiyorsam, evet, 1983'te ¢ikarilan bir diizenleme var, bu fetlistin sonlandiriimasi konusu fakat
o tarinte mesela 1983'te tarama testleri hentiz gelismemis yani tarama testleri diinyada bilinmiyor. Ama burada, dniime gelen bir
hocamizin notu bu, defalarca da bu konuyu iletti farkl yerlerde, bir kadin dogum bashekimligi yapmis bir profesér, Yaprak Hoca'nin
notu. "Buranin yani yénetmeligin (n) maddesinde anneye ait hikimler dizenlenir. Dizenlenen bélim anneye ait, gebeye ait
hikumlerdir. 'Down sendromu’ ifadesi sadece orada geger ama biz uygulamada Down sendromlu fetlisii de sonlandiriyoruz." diyor,
bunun yénetmelige aykiri bir uygulama oldugunu ifade ediyor. Tabii, onun ifadesiyle sdylliyorum, bir de "Zaten 1988 tarihi itibariyla ya
tarama testleri bilinmedigi icin Down sendromlunun o tarihte yapilan diizenlemede bilinmesi, fetls icin bilinmesi mumkin degil.
Burada TCK'nin ilgili maddesine gore bir sug isleniyor, bu yonetmeligin dizeltiimesi gerekiyor." diye bir goriisu var. Bunu 6zellikle
buradan kayda gecirmek istiyorum.

Evet, 6zetle sdyleyeceklerim bunlar.

Tesekkir ediyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Var mi sdyleyeceginiz bir sey?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Cok tesekkiir ediyorum,
notlarimi aldim.

ALI KARAOBA (Usak) - Yalniz bu Down sendromuyla ilgili bir sey sdyleyecegdim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, séyle irfan Bey'e bir s6z verildi....

ALI KARAOBA (Usak) - Verildi ama Down sendromunun {izerine séylemek lazim yani dedikleri...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

ALI KARAOBA (Usak) - Zaten biz Down sendromunu silah zoruyla sonlandirmiyoruz Sayin Vekilim yani sonugta tarama
testleri olsun ya da olmasin intrauterin tani koydugunuzda simdi iste hep soylliyoruz ya "NIPT testini uygulanir hale getirelim." diye.
"Trizomi 13; 18; 21; bunlari erken taniyalim." diye. Down sendromu tanisini koydunuz. Riskleri, dogumdan sonra karsilasabilecekleri
bitiin parametreleri aileyle paylasiyoruz. Eder esler onay verirse, kendileri isterse 24'Uncl haftaya kadar sonlandiriyoruz. Neden
24'lincl hafta diyoruz? Cinku sinir dokusu, agri duyusu 24'lncl haftadan sonra gelistigi icin hangi anomali olursa olsun bebegin de
acl hissedecegdi mantidiyla hani -kadin dogumcu camiasinin sdylediklerini sdyliiyorum- sonlandirmiyoruz ama 24 hafta alti ki kald ki
simdi NIPT testlerle biz 10-11-12'nci haftalarda bunu g¢ok rahat yakaliyoruz. Amniyosentez, kordosentezlerle tani koyuyoruz. Burada
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Down sendromu tanisi kondu, yiizde 100 terminasyon sebebi degildir ama aile talep ederse Down sendromu tanisi varsa komisyon
karariyla sonlanabilir.

AYSE KESIR (Diizce) - iste, su an ki ydnetmelige aykiri oldugunu sdyliiyor, hocamizin gériisii bu.

ALI KARAOBA (Usak) - Yok yani bu yénetmeliklerle goziilecek bir sey degil Sayin Vekilim.

AYSE KESIR (Diizce) - Ben uzmani degilim konunun.

ALI KARAOBA (Usak) - Yani hani ben de simdi kadin dogumcu olarak sdyleyeyim...

AYSE KESIR (Diizce) - Uzmani degilim, bu konu benim igin de hassasiyetli bir konu oldugu igin ifade ettim.

ALiI KARAOBA (Usak) - Bizler, savci, hakim degiliz ama hekim olarak taniyi koyariz, aile karar verir. Spina bifida 6yledir
mesela, simdi birazdan konusacak biyokimya hocamiz yani spina bifida tanisini koyarsiniz, aileye bunu soéylersiniz, risklerini
anlatirsiniz, agik, kapall ve yasayabilecegi riskleri anlatirsiniz, aile kabul ediyorsa siz de onu en saglikli sekilde nasil dogurturum diye
ona bakarsiniz. Bizler, savci, hakim degiliz sonugta tani koymayla yukimliyuz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, yeni llyemiz Kahramanmaras Milletvekilimiz Irfan Karatutlu, hos
geldiniz, hayirli olsun.

Buyurun.

IRFAN KARATUTLU (Kahramanmarag) - Hos bulduk Baskanim, tesekkdir ediyorum.

Tip doktoru fizik tedavi uzmaniyim, yeni katildim Komisyona, arkadasimiz baska Komisyona gegince. Tabii, otuz bes yillik
hekimlik hayatimin on bes yilini Saglik Bakanliginda gegirdim. Saglik Bakanliginin yapilanmasindaki en 6nemli temel diregin her
zaman halk sagligi olduguna inanan bir hekimim ve Halk Saghgi Genel Mudirine ¢ok isler distiginu kendim de yasadim. 2005
yilinda Yoncali'da, Kiitahya'da baghekimdim. Sayin Necdet Uniivar'a bizim sundugumuz saglikli yasam merkezi béyle bir sey degildi.
Nedir buradaki aksaklik? Bakin arkadaslar, hekimin kontrolinin digina gikaracaginiz bir saglik sisteminde duplikasyon olur, paralel
yapilanma olur ve buraya atadiginiz fizyoterapist, psikolog veya diyetisyenin bir kararda diyelim ki eksik yanlari oldugunda hekimle
bunu konsiilte etmedigi zaman, siz buraya konsiiltasyon hekimleri baglamadiginiz zaman sorun ¢ikacaktir. Aile hekimligiyle saglikh
yasam merkezi arasinda gidecek bir hasta durumunda dedidim gibi bir duplikasyon, bir paralel yapi olusacaktir. Buna liitfen simdiden
midahale edin. Tlrk saglik sistemi, tamam, ortodoks bir sagdlk sistemidir ama Tulrk saglik sisteminin dinyada bu derece énemli
olmasinin ana yapisi basindaki kontrol ve denetim mekanizmasinin iyi yetismis hekimler tarafindan yapiimasi dolayisiyladir. Buna
dair 6ncelikle uyarmak isterim.

Onun disinda, kendi memleketim oldugu igin soruyorum, ben g yildan beri Kahramanmaras ve deprem bdlgesinde ne
kadar ampute hasta oldugunu, ne kadarinin burada ruhsal anlamda depremden etkilendiginin maalesef verilerine ulasamadim. Siz
ulastiysaniz bana sdyleyin, bdyle bir galisma yaptiniz mi? Oniimiizde yaklasik aktif olarak 4-5 milyon, 13 ili kapsadigimizda daha da
artacak bir yer var. Yizlerce amputasyonlu gocugu ve eriskini ben gérdiim. "Bana veri verir misiniz?" diyorum bir fizik tedavi uzmani
olarak; veri yok, sahada bir veri yok. Peki, bu insanlar... Hani saghgin tanimi neydi? Ruhsal, fiziksel ve sosyal anlamda tam bir iyilik
haliydi. Tabii ki iste burada tam da Sayin Baskanimizin dedigi gibi sosyal tarafi da var engellilerin. Simdi, bizim bu anlamda
o6numuzde sinirlan ¢gizilmis bir deprem bdlgesi var. Burada ne kadar engelli olustu depremde, ne kadar engelli vardi éncesinde? Biz,
bunlarla ilgili bir galisma yaptik mi ve boylece de sunu diigtindiik mi: Acaba Kahramanmaras'ta, Adiyaman'da, Malatya'da biz bir ruh
sagligi destek merkezi mi yapalim? Veya, veya benim bransim bir fizik tedavi merkezi, buraya lazim mi1? Ne kadar kadro artirdiniz, ne
kadar eleman, bunlari planladiniz mi? Cok basit, son {i¢ yilda olan bir vaka durumunu anlatmak istiyorum ki bunun galismadigini ben
kendi ilimde biliyorum, Saglik Bakanliginda da kendi arastirmam nedeniyle bilgilere ulasabildigim kadariyla olmadigini biliyorum.
Simdi, "deprem" denilen bilyiik bir seyle sinandik ve Istanbul'u bekliyoruz, biz bu noktada hazirligi yapmadigimiz zaman... Dedigim
gibi, en 6nemsedigim bolim gergekten halk sagligi, bu hazirligr yapip bizim...

Son cimlemi sdyleyeyim: Bakin, sahada yillar énce bilirsiniz, kalem asilar vardi, Ali Hocam sdyledi. Asi tam ama bir
bakariz ertesi sene kizamik patlamis, ebe hanimlar k&gdit Uzerinde yapardi. K&git Uzerinde yaptigimiz taramalarin bize bir veri
olmayacagini ve sonugta da sonuglarinin kéti olarak karsimiza gikacagini bilmeliyiz. O agidan, biz, eskide oldugu gibi 60'li yillarda,
70'li yillarda, biliyorsunuz, saglik hizmetlerinin sosyallestigi bir dénemde defansif saghgdi birakip ofansif yani hiicuma, sahaya
cikmallyiz. Sahaya cikan aile hekimlerini ebeler kapi kapi gezmeli, sosyal hizmet uzmanlarn tespit etmek icin ugrasmali,
fizyoterapistler sahada olmalilar. Biz saglikl yagsam merkezinde bekleyelim, gelsinler, bunun adi defansiftir arkadaglar. Bizim bunlarla
herhangi bir veriye ulasmamiz da olmayacak, saglikli bir veri de almayacagimizi sdyliyorum.

Tesekkir ediyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum.

Buyurun Fatma Hanim.

FATMA ONCU (Erzurum) - Evet, tesekkiir ediyorum Sayin Genel Midurim.

Degerli arkadaslar, simdi, burada, benim merak ettigim konu su: Diyelim ki ben bir anneyim, ¢cocugum 1 yasinda, aile
hekimine geldim ve motor hareketlerinde birtakim farkhliklar hissettim ve size basvurdum. Aile hekimi muayene etti. "Ben
anlamiyorum." dedi, hastaneye yoénlendirdi. Bir ¢cocuk psikiyatriye geldim, gocugu muayene ettiler, dediler ki: "Henlz tam tani
koyamiyoruz ama iste bir 6 ay sonra bu gocugu tekrar bir muayeneye getirmeniz gerekiyor." Bir giin belirlediniz, iste, temmuzun 12'si
gibi. O giin geldi, aileye yénelik geri bildirimi yapabiliyor musunuz? Bildigim kadariyla Diinya Saglik Orgitiinin belirledigi bir kistas
var, kisi saglik hizmetini rizasina bagl olarak alir, yaptinm uygulayamiyoruz netice itibariyla. Oradaki takip sisteminiz aileye zorunlu
hale getirebiliyor mu? Herhangi bir sey var mi yoksa tamamen ailenin o glinki iste rutinini almissa mi1? Yani, geri bildirim konusu bizim
icin cok dnemli. Hani, bildigim kadariyla bdyle bir uygulama yok. Ailenin rizasina birakiyorsunuz, ister getirir ister getirmez, sonra...

AYSE KESIR (Diizce) - Saglik koruma tedbirlerini uyguluyorlar mi acaba Bakanligin?

FATMA ONCU (Erzurum) - Evet, evet. Yani, saglik cok dogru bir nokta, tesekkiir ediyorum Sayin Baskanim. Saglik koruma
tedbiri kapsami igerisinde aileyi zorunlu kiliyor musunuz, bunu merak ediyorum.

Tesekkur ederim.
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SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Sayin Vekilim, gok tesekkiir
ediyorum. Bununla ilgili yapmis oldugumuz bu calismada artik taramalari mecburi hale getirdigimiz icin, bu ¢alismada kigi eger
gelmezse Aile, Sosyal Hizmetler Mudurliiglyle gortuserek bununla ilgili kismi artik bagslattik. Yani, kisi siireg igerisinde...

FATMA ONCU (Erzurum) - Bunu ne zaman baglattiniz?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Bu yeni uygulamayla, bir ay
oldu bununla ilgili kisimda. Eger aile, otizm slphesi saptandiysa ve bizim sistemimize distlyse ve hastaneye gelmiyorsa bununla
ilgili 6nce aramalar, eve ziyaretler ve sonrasinda da Aile, Sosyal Hizmetlerle beraber islemlerin takibi var. Burada en 6nemli sey...

AYSE KESIR (Diizce) - Koruma tedbir karari, mahkeme karari da bunun iginde.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Evet, evet. Bir de ayrica...

FATMA ONCU (Erzurum) - Siddete bagli kararlar da fail odakl olan.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Evet, onlar gibi. Bu neonatal
topuk kaninda da biliyorsunuz, yapilmadiginda mutlaka onda da koruma karari aldiriyoruz. Sadece asilar kisminda su anda o yok.

Onun disinda, az 6nce Sayin Vekilimin sGylemis oldugu soruya da Sayin Maras Milletvekilimizin vermis oldugu soruya da
cevap vermek istiyorum. Su anda Yoénetim Hizmetleri Genel Midirimizden aldim. 780 gocuk psikiyatrisi tim illerimizde var, gocuk
psikiyatrisi bu yil iceride haziran ayinda yeni mezunlarla beraber binin tizerine ¢ikmis oluyor. Su an aslinda Tirkiye'de devlette otizm
konusundaki taramalarda ¢ocuk psikiyatristi sayisinda sikintimiz yok. Saglikh hayat merkezleri icin de mutlaka bir doktorumuz var
Sayin Vekilim, icinde koordinatér doktorumuz var, onunla ilgili saghkli yasam sertifikasyon egitimi baglattik. Bulunan 330 tane saghkli
hayat merkezimizde var olan, yaklasik olarak 400'e yakin hekimimiz var ama 330 sorumlusu var. Bundan sonra SHM'lerde ¢aligsacak
her doktorumuz bu sertifikasyon egitiminden ¢ikarak devam edecek. Dediginiz cok dogru, bir diyetisyenin, fizyoterapistin basinda bu
olsun ve bunlari da yine ari kovani modelinde, petek modelinde bir hastaneye baglayarak oradaki fizik tedavi uzmaniyla ve psikiyatri
hocasiyla o saglikh hayat sertifikasyonu almis hekimimizi entegre edecegiz. Hekim olmadan bu isin yirimesi temelde, zaten
biliyorsunuz, tek basina dogru da degil, mimkin de degil. O ylizden de saglikli yasam sertifikasyon egitimimize basladik. Su an 75'e
yakin hekimimiz bu sertifikasyonunu almak lizereler, hepsine de alacagiz, bu olmadan da galistirmayacagdiz SHM'lerde Sayin Vekilim
ama diger Maras'taki engelli oranini da kamu hastanelerinden 6gdrenip size 6zelde arz edecegdim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ozelde degil, bizimle de paylasin onlari.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Tamam, tamamdir.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

AYSE KESIR (Diizce) - Sayin Bakanim, bir vaka iizerinden bir konuyu soracagim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

AYSE KESIR (Diizce) - Bu engelli gocugu olan anneler konusunda sizin personeliniz agisindan bir soru Sayin Genel
Mudurdm. Simdi, 6niime o kadar blylk tesadif ki bir arkadasimizin bir notu distl, Hekim, memur degil s6zlesmeli galigiyor, aile
hekimi, otizmli gocugu var ve bu mevcut kanundaki diizenleme muhtemelen sézlegmelileri kapsamadidi igin siirekli savunma yazmak
durumunda bununla ilgili, Bakanligin kendi personeliyle ilgili yani engelli cocugu olan personeliyle ilgili bir dizenlemesi var mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Aile hekimliginde sézlesmeli
oldugu icin orada bir durum, memuriyet gibi olmuyor Sayin Vekilim. Ama her ikisi i¢in de ayri bir calisma su an Bakanhgimizda Saglik
Hizmetleri Genel Midurliginde yuriyor. Sizin 6zellikle 6nerilerinizi de aldim, hemen déniince Genel Midirimuize iletecedim.

AYSE KESIR (Diizce) - Tesekkir ediyorum.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Ben tesekkiir ederim.

EROL KELES (Elazi§) - izninizle ben bir soru sorabilir miyim?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, hocam buyurun litfen.

EROL KELES (Elaz1g) - Ben bir yanlis anlagiima olmasin diye... Ozellikle aile hekimlerimiz gergekten bu iilke igin, bu toprak
icin hizmet veren cok kiymetli insanlardir; onlarin vermis oldugu hizmeti asla kiigimseyemeyiz. Biraz 6nce, sanki bdyle bir kagit
Uzerinde isaretleniyormus falan; bu, kesinlikle aile hekimlerimizi zan altinda birakir. Bizim sadece burada aile hekimlerimizle ilgili
distnmemiz gereken, onlarin is yikinu nasil hafifletebiliriz, daha verimli nasil calismalarini saglayabiliriz dustincesidir.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Zaten aile hekimlerimizi burada da misafir edecegiz, onlari dinleyecegiz,
onlar bizim énemli bir paydasimiz, onlarla da konusacagiz burada.

EROL KELES (Elazig) - Hekimlere haksizlik etmemek lazim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Elbette.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Bagkanim, bir seyin ayrintisini
vermek isterim ¢ok kisaca.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok 6nemli bir paydasimiz aile hekimleri.

Buyurun.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - "60 milyon tarama yapmisiz,
iste, yaklasik olarak 40 milyon izleme dismus." diyoruz ya, burada kalem olmadigini gésteren énemli belirte¢ bu. Hekim vekillerimiz
bilirler; eger bir noktada kan tahlilinde Hemoglobin A1c basta olmak Uzere yapilan testler zaten pozitif ¢iktiysa bu, izleme gegiyor ve
taramada var olan vatandasimiz artik izlenen bir hasta durumuna distyor. O ylizden, buradaki 45 milyon izlemin kalem olma ihtimali
yok. Ben bu konuda aile hekimlerimize vermis olduklari blyulk destek i¢in tesekkurlerimizi arz ediyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, benim kafama takilan, sizin sunumila ilgili en kritik konu on sekiz
ay konusu yani siz on sekiz ayda ¢ok ciddi bir tarama surecinden bahsediyorsunuz ama gértinen noktada, 3 yas sonrasi tanilar var,
daha gec¢ tanilar var. Bizim bunu ¢6zmemiz lazim benim anladigim kadariyla yani burada ideal zamanlamayi yakalamamiz lazim. Biz
Komisyon olarak da buna odaklanacagiz, sizinle bu noktada her turli is birligine variz.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Gok tesekkiir ederim.
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BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum.

Erman Hocam, tekrar hos geldiniz.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Benim séz talebim vardi Sayin Bakanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Tesekkiir ederim sunumunuz igin.

Simdi, bu otizm spektrum bozuklugu taramalari grafigini verdiniz: 2,7 milyon gocuga ulagsmigsiniz; yuzde 2,5'u riskli olarak
degerlendirilmis, yiizde 6,1'i otizm spektrum bozuklugu tanisi almig, "Risk bilinenden yizde 13,4'l ise OSB disi tani aldi." demissiniz.
Yani buradaki oranlar diinya oranlarina gore tespit olarak, teshis olarak diisik degil mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Gékgen Hanim Daire
Baskanimiz, uygun gorirseniz, psikiyatri hocamiz ayni zamanda...

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Bitireyim ben.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Buyurun.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Normalde "33 dogumda 1 otistik vaka teshisi" diye biliyoruz; buradaki rakam
bayagi dislyor. Acaba tespitte mi bir eksiklik var, yoksa baska bir mesele mi? Birincisi bu.

ikincisi, sigara biraktirma polikliniklerini genelde gogiis hastaliklari veya psikiyatri yapardi. Aile saghigr hekimleri yapiyorsa
eger, belli bir egitim verdiniz mi? Nasil yapiliyor? Kalitesi, niteligi bu polikliniklerin ne diizeyde seyrediyor; onu da 6grenmek isteriz.

Bir de yashlarin taramasiyla ilgili, 65 yas Ustu taramayla ilgili veriler verdiniz. Oradaki durum nedir, gergekten yapilabiliyor
mu; o konuda da biraz bilgi verirseniz sevinirim.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Sayin Vekilim, cok tesekkir
ediyoruz.

Oncelikle otizmden baslayayim. Normal sartlarda otizm daha déncesinde géniillii yapilan bir tarama oldugu igin
hekimlerimizle, aile hekimlerimizle, hepsinin taranmadidini biliyoruz. O ylizden, bunu HYP igerisinde mecburi yapilmasi gereken bir
oran héline getirdik. O ylzden, bugiine kadarki rakamlar topluma samil rakamlar degillerdi ama bir aydir baglayan bu sistem
icerisinde aile hekimlerimiz pilot uygulama yapiyorlar, 1 Ocak itibariyla da mecburi hale geliyor sistem tzerinde. O verileri bir sonraki
toplantida sizlere ayrintili arz etme imkanim olursa vermek isterim.

ikinci olarak, sigarayla ilgili kisimda biitiin hekimlerimiz, tip fakiiltesini bitirmis olan hekimlerimiz sigara birakma poliklinigi
yapabilir hale geldi yonetmelik gergevesinde. Halk saghgi uzmanlarimiz bunu yapamiyordu, onun da 6ni agildi. Simdi, iki buguk
gunluk bir egitim var. Bu egitimleri gégls hastaliklari hocalarimiz ve bununla ilgili uzman hocalarimiz veriyorlar ve bir giini yiz yize,
yarim gunu pratik ve bir giinu de on-line seklinde aliniyor ve iki buguk giin sonunda butin iglemleri ve testleri gectikten sonra bize
geliyor, biz de onayliyoruz. Boylelikle her hekimimiz -zaten tip egitimi igerisinde biliyor- burada da egitimle birlikte sigara birakma
sertifikasi almis oluyor ve biz de lcretsiz ilaglari Bakanlik tarafindan aliyoruz, bunlari oralara ulastiriyoruz.

Yasli tarama igerisinde eski HYP'miz ¢ok genisti ve aile hekimlerimiz bunu uygulayamadigini ifade etmiglerdi. Biz burada
bilimsel bir calismayla, bir haftalik calismada bu yasli saghgdi izlem modilini oldukga kisalttik ve daha etkin hale getirdik ve sonuglari
yaklasik olarak sekiz dokuz aydir takip ediliyor. Bunlarin da HYP sonuglarini bu yil sonundaki raporda agiklamis olacagdiz. Su anda
arkadaslarimiz yogun bir sekilde onu galisiyor, yine Komisyona da arz ederiz Bagskanim.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Taramay! yiizde kag oraninda yani popiilasyon igin...

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Popiilasyonu igerisinde yasl
taramalarimizi da size arz edelim, hemen bakalim Sayin Vekilim. Yizde 48 su an yasli taramadaki oranimiz.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Tamam, tesekkirler.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Daha énce yiizde 5'ler
civarindaydi, yiizde 48'e bu bir yillik yonetmelikle ¢ikti Sayin Vekilim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, tesekkiir ediyoruz Hocam size.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Gok tesekkiir ediyorum
Bagkanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biraz sonra zaten miizakere kisminda yine birlikte olacagiz.

Turkiye Endokrinoloji ve Metabolizma Derneginden Profesoér Doktor Erman Cakal Hocam, buyurun.

Hocam, ¢ok 6z, cok somut ve hizlica davranirsaniz seviniriz.

2.- Tirkiye Endokrinoloji ve Metabolizma Dernegi Bagkani Profesér Doktor Erman Cakal'in, Dernegin faaliyetleri, diyabet
hastaliginin 6nemi ve siklig1, istatistiki bilgiler, sahada tespit ettikleri sorunlar ve ¢dziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Sayin Komisyon
Baskanim, Degerli Bakanim, degerli milletvekillerim, Degerli Komisyon Uyeleri, Bakanhdimizin dederli birokratlari, sivil toplum
kurulus Uyeleri, temsilcileri ve dernek temsilcisi hocalarim; Endokrinoloji ve Metabolizma Dernegini temsilen geldim.

Dernek faaliyetleri agisindan 1-2 slayt sunup, arkasina ilgilendigimiz kronik hastaliklar kisaca gegcip diyabet temali bir
sunum yapmaya galisacagim. 4-5 slaytla da sahada tespit ettigimiz sorunlara iliskin pratik olarak ¢éziim énerilerimiz olacak.

1.090 uyeyle biz Turkiye genelinde hizmet veriyoruz, 58 de Turki Cumhuriyetlerde yer alan fahri Gyemiz var.

Endokrinoloji metabolizma hastaliklari, i¢ salgi bezleri, hormon salgilayan bezlerin fonksiyonlari, karbonhidrat, yag, protein
metabolizmasinin diizenlenmesi ve viicudun enerji dengesini inceleyen bir tip bilimi. Tip fakultesi sonrasi, dort yillik dahiliye ihtisasi
tizerine Gg yillik bir yan dal olarak yapilmakta. ilgilendigimiz alanlar, hepinizin de éngérdiigii gibi, seker hastalids, tiroit hastaliklari, kilo
fazlaligi, bébrekustl rahatsizliklari, hipofiz bezi hastaliklari, kalsiyum ve kemik hastaliklari yani osteoporoz, kemik kaybi ana basliklar
halinde geliyor.
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Temel faaliyet amaglarimiz, sahadaki uzmanlarimizin bilgi dizeylerini giincellemek, mevcut yan dal asistanlarimizin
egitimlerinin standardize edilmesi, uygun egitim kosul ve sartlarina ulasmasinin saglanmasi.

Bunun haricinde, yine baska disiplinlerde de aile hekimligi, i¢c hastaliklari basta olmak lzere endokrin ve metabolizma
alanindaki bilgi ve egitimin saglanmasi konusunda faaliyet sunuyoruz.

"Topluma yonelik ne yapiyoruz?" derseniz, basta diyabet, obezite, guatr, hipertansiyon, kolesterol yliksekligi olmak lizere
bu alandaki glincel ve dogru bilgileri topluma ulastirma gayreti igerisindeyiz.

Ozet olarak bakacak olursak, bunlari nasil gergeklestiriyoruz? Kendi "web" sistemimiz var. "Web" sitemiz 3 tabandan
olusuyor; Gyelerimiz igin ayri, saghk profesyonelleri igin ayri, hastalar igin ayri olarak dizayn edilmis ve stirekli olarak glincellemeye
calisilan bir "web" sitemiz mevzubahis. Bunun haricinde, kronik hastaliklara 6zel giin ve haftalarda saglik profesyonellerine ve ayrica
topluma yonelik toplanti, Instagram gosterileri, YouTube videolari ve "podcast'ler paylasarak kendi alanimizdaki farkindahgi ve
bilgilendirmeyi artirmaya galisiyoruz. Bu bizim "web" sayfamizdan alinmig, hasta tabanl olarak girdiginizde karsilasacaginiz icerikler.

Endokrinoloji ve metabolizma hastaliklari endokrin bezlerle ve metabolizma bozukluklariyla ilgileniyor dedik. Bizim
rahatsizliklarimizin gogu, neredeyse yuzde 99'u siregen. Amma velakin, toplum saghgini yakindan ilgilendiren ve daha sik
gorilenlere baktigimizda ise seker hastalidi, kilo fazlaligi, obezite, kolesterol yiiksekligi, yliksek tansiyon ve bunlarin beraberinde
getirdigi kalp damar hastaliklari 6ncelenebilir.

Diyabet hastaliginin 6nem ve sikligi icin burada iki ya da Gi¢ climle kuracak olursak ne diyebiliriz? Diyabet hastaligi sadece
kan sekeri ylksekligiyle giden bir hastalik degil. Erken tani ve tedavi, iyi metabolik kontrol olmaz ise 6nemli sakatlklara yani morbid
durumlara ve mortal 6éliimlere yol agan, her seyden énemlisi progresif, ilerleyici bir hastalik. Yani burada bir kiir mevzubahis degil
suregen bir hastalikla karsi kargiyayiz.

Halk Saghgi Genel Mudurligimuzin aile hekimleri egitimi icin gonderdigi slaytlardan aldigim birkag veriyi sizinle burada
paylagsmak istiyorum. Kaynak, Uluslararasi Diyabet Federasyonunun 2025 Atlasi: 20-80 yas icin 2024 yili verilerine gére diinya
Uizerinde 589 milyon diyabetik var. Bu, bu yas grubundaki niifusun yiizde 11'ine tekabdil ediyor; 2050 yilinda bu rakamin 853 milyona
ulagmasi, o giinkii diinya niifusu élgeginde yiizde 13'i bulmasi éngériilmekte. liging bir veri var burada, bu 589 milyon diyabetik
bireyin 252 milyonu dinya genelinde de diyabet oldugunu bilmiyor. 2024 yil verilerine gore; 3,4 milyon insan diyabet ve iligkili
rahatsizliklar ya da hastaliklar nedeniyle hayatini kaybetmis durumda, bu da kiresel élimlerin neredeyse yiizde 10'una tekabidll
etmekte. Amerika Birlesik Devletleri dolari Uzerinden 2024 yilinda diyabet i¢in harcanan para tim diinya genelinde 1 trilyon, bu da
global saglik harcamalarinin neredeyse ylizde 12'sini temsil ediyor. Buradan itibaren tlkemizle ilgili bir iki veri vererek diinyayla ilgili
diyabet prevalanslarini sdylemeye calisacagim. TURDEP ¢alismalari dernegimiz ve Saglik Bakanhgi tarafindan yapildi, ilk ayak
1998, 2'nci ayak 2010. 1998'de yapilan ilk ayakta llkemizde diyabet prevalansi yizde 7,2; 2010'da 2'nci ayakta yuzde 13,7;
prevalanstaki artis ylizde 90.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Genglerle ilgili bu konuda bir data var mi elimizde?

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Var, Tip 1 diyabet
icin gelecek efendim simdi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN GAKAL - 2024 ve 2050, yine,
Halk Saghgi Genel Mudurliguimizin hazirladigi slayt setinden devam ediyorum: 20-80 yas arasi diinya nifusuna baktigimizda
2024'te su an kendimizi géremiyoruz amma velakin 2050 projeksiyonunda 14,1 milyon diyabetik niifusla diinya 10'uncusu olarak bu
listede yer almamiz éngdrultyor. Uluslararasi Diyabet Birliginin Avrupa masasinin verilerine baktigimizda ise hem 2024 hem de 2050
verilerinde hem sayisal hem de ylizde olarak Avrupa'da ilk Ulkeyiz diyabet konusunda. Yizde 13,7'de biraktigimiz 2010 verisindeki
diyabetik hasta populasyonu 2024 icin yizde 16,5'e, 2050'deyse bu rakamin yliizde 18,6'ya varmasi bekleniyor yani bu kisaca ¢ok
pratik bir bakis acgisiyla 5 bireyden 1'inin 2050 yilinda diyabetik olacagi anlamini ¢ikartiyor.

Yine, ilging bir veri burada var, hani sadece bu bizim ilkemize has degil dedik; 2024 yili verilerine gére, diinya Uzerinde tani
almamis diyabetiklerin oranina baktigimizda, yuzde 45,5'le Sayin Halk Saghgi Genel Muadurligimuzin verdidi bunca calismaya
ragmen tanisini koyamadigimiz diyabetik hastamiz mevzubahis amma velakin bir kez daha séyliyorum, bu bir elestiri degil, diinya
verileri bu sekilde.

Yine, 2024 yili igin "bozulmus glikoz toleransi" dersek yani prediyabet, halk arasinda bir tabir var "gizli seker" olanlarin
oranlarina baktigimizda ylzde 8, bozulmus aglik glikozu agisindan ayni nifusu degerlendirdigimizde yizde 10 gibi bir veri
uluslararasi calismalar neticesinde 6ngoérulmekte. Peki, bu kadar yaygin bir prevalanstan, bu kadar yaygin bir hastaliktan
bahsediyoruz, kan sekeri yuksekligi disinda baska sorun ve sikintilara yol agiyor mu? Maalesef yol agiyor, diyabetin komplikasyonlari
ayri bir yikim. Her 2 diyabet hastasindan 1'i kardiyovaskiler hastalik nedeniyle hayatini kaybediyor. Diyabetik hastalarda retinopati
tanisi konduktan sonra bu hastalarin yarisinda takip eden bes yil igerisinde gérme kaybi gergeklesebiliyor. Amerika Birlesik Devletleri
verilerine gore, bébrek yetmezligi nedeniyle diyaliz tedavisi almakta olan hastalarin yarisi maalesef diyabetik.

Yine, diyabetik ayak nedeniyle hastanede yatis diyabetler arasinda ayr bir sorun ve diger sebeplerden hastanede yatan
diyabetik hastalara gore bunlarin yatis sireleri yiizde 50 daha fazla.

2001 yilindan sdyle bir calisma verisi vermek istiyorum: Diyabete bagli her on iki dakikada 1 inme, on dokuz dakikada 1
miyokard infarktlsu, on dokuz dakikada bir majoér ampiitasyon, altmis dakikada bir yeni diyaliz hastasi, doksan dakikada bir ise yeni
korluk diyabet nedeniyle mevcut.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Diyabetin komplikasyonlari engellilige yol agiyor netice itibariyla.

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Evet.

Peki, Tip 2 diyabet siklidindaki bu artis ve olasi sebepler ne? En 6énemli sebepler, kdyden kente gog, yash nifusta artis,
hareketsiz yasam, obezite prevalansinda yani fazla kilo almamizdaki yatmakta.
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Sonug olarak, diyabetes mellitus sikligi giderek artmakta, hastalik yasam kalitesini bozuyor, hastalik yasam suresini
kisaltiyor, ortaya ¢ikan komplikasyonlar dolayisiyla sakatliklara ve 6lime yol acabiliyor. Bu kadar kétl cumlenin arkasina soyle bir
cumle kurmak istiyorum: Fakat erken tani ve uygun tedavi verdiginiz noktada ise bu komplikasyonlari 6nleyebiliyorsunuz ya da
geciktirebiliyorsunuz. Peki, neler yapilabilir? 5 slayt olmasi lazim, 5 slayt basliginda pratik olarak bunlari 6zetleyecek olursak bizce en
onemli problem burada egitim yani hem toplumun hem de saglik profesyonellerinin bu konuda farkindaliginin artmasi. Nereden boyle
bir harekete gectik? Tip 2 diyabetiklerin yarisi hasta sahibi olduklarini ya da diyabetik olduklarini bilmiyor. Ayni zamanda, diyabetik
hasta kadar da Tip 2 diyabet adayimiz mevzubahis, bu oranda da bir niifusa karsi karsiyiz.

Peki, ¢6zim onerisi ne? Bu yil itibariyla basladik, ben sabahtan da bir buguk saat aile hekimlerine ders anlatip geldim,
saglik profesyonellerini yonetip egitim yani 4 bine yakin -Kanuni Bey burada, dlzeltsin beni rakam yanligssa- 6 oturum seklinde Etlik
Sehir Hastanesinde aile hekimlerimize egitim veriyoruz biz, bugiin 4'Uinclsini tamamlayarak geldim. Kronik hastaliklarin takibi,
diyabet, Saglik Bakanhgi Halk Saghgi Genel Midurligua tarafindan basarih bir sekilde sunulmakta, Sayin Genel Midirim de bunlarla
ilgili veri tabanlarini ve modilleri bize goOsterdi. Hasta egitimi 2019 yilinda hazirlanmis olan, yine, Halk Saghgi Genel
Mudirligimazin bir seyi var. Pandemi déneminde kisa bir akamete ugradi bu ama bunun diginda her ay endokrinoloji tinitelerinde
diyabet hastalarina ve diyabet hastalari yakinlarina bu slayt seti Gzerinden egitim verilmekte ama buna ragmen yapilacak ¢ok sey var,
toplumda farkindaligin bu konuda artiriimasi gerekiyor. Obezite, buyiik sorun ¢linki obezite prevalansi ve obezite hasta sayisindaki
artis sadece kilo fazlaligi degil ¢linkli obezite beraberinde diyabet, hipertansiyon ve kalp hastaliklarini da getiriyor. Céziim 6nerisi ne
olabilir? Saglikli beslenme ve hareketli yasam muhakkak desteklenmeli. Ozellikle hazir gida Uretiminde kullanilan seker
kaynaklarinin kullanimi ve elde edilmesi gézden gegirilmeli ve bu konuda da llke politikasinin...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Obeziteyle ilgili sizde veri var mi, yas gruplariyla ilgili?

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN GAKAL - Efendim, getirmedim
onu, diyabet Uzerinden akacagi icin, Beyhan Hanim'la da konusmustuk "Belki Hocam obezite i¢in ayri bir oturum olur." dedi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onu bize génderirseniz seviniriz, bizimle paylasirsaniz.

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Basiistiine Sayin
Bakanim.

Diyabet 6zelinde baktigimizda teknolojik cihazlara ulasim ¢ok 6nemli, glikoz 8lgiim cihazlarimiz var. Burada, yalniz sdyle
bir sorun var: 100'Un Uzerinde glikoz dlgim cihazi var ama kaliteli cihaza erisim saglanmasi ¢ok énemli. Bunlar Gzerindeki katki
paylari giderek azalmaya basladi, bunlarin tekrardan artiriimasi lazim. Benim su an bildigim kadariyla édenen glukometre yok,
hastalar bunlari maalesef kendi almalari gerekiyor. Niye yerli Gretim yok burada? Yani bu, kafamdaki soru isareti, burayla ilgilenen
kimse yok. Bir de surekli glikoz 6l¢gim sistemleri var yani hastanin Uzerine koyuyorsunuz, U¢ ya da dort dakikada bir, yirmi dort saat
boyunca iki hafta siireyle kan sekerini élgebiliyor. Cok 6nemli bir gelisme var burada, Sosyal Glivenlik Kurumumuzun ve devletimizin
destediyle 19 yasa kadar Tip 1 diyabetik hastalarimiz bunlara rahatlikla ulasabiliyor amma velakin génul istiyor ki tim Tip 1
diyabetiklere bu imkan sunulsun, gereginde de endikasyonu olan Tip 2 diyabetikler bunu niye kullanmasin? Burada, glizel bir haber
de verebilirim: Turkiye Saglik Enstitlleri Bagkanligi ve Bilkent UNAM tarafindan bu cihazlarin lkemizde uretilmesi konusunda da ¢ok
verimli calismalar var. insiilin pompalarimiz var, "Tip 1 diyabet" demistiniz Sayin Bakanim, bu cihazlarin iicretsiz temini su an
Ulkemizde mumkin degil, mahkeme karariyla Sosyal Givenlik Kurumuna basvurularak alinmasi yoluna gidiliyor. Ben, bu cihazlarin
Ucretsiz temininin Tip 1 diyabetik hastalari igin ¢ok iyi olacagini disiiniyorum. Sarf malzeme katki paylari olduk¢a ylksek, burada da
devlet desteginin artinimasi bu konuda basarili olacaktir.

Diger bir baslik, "yenilikci ilaglara erisim" GLP-1 analoglari. "Hoca ne anlatiyor bize?" diyeceksiniz. Aslinda, ila¢ kesfi
diyabet igin, kan sekeri kontrol igin yapilmis, tlkemiz dahil tiim diinyada obezite tedavisinde kullaniliyor, malum preparatlar, ben
burada dillendirmeyecedim bunlari. Bunlarla ilgili sdyle bir sorun var: Tirkiye ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan ruhsat
endikasyonlari bunlarin veriliyor amma velakin Sosyal Guvenlik kurumumuz ilgili ruhsat endikasyonlarinda degil, birtakim
kisittamalarla mali ya da maddi sorunlardan dolayi ya da problemlerden dolayi gidiyor; bence, bu ¢ézilmesi gereken bir baslk.

Yine, yenilik¢i ilaclarda geri 6deme ve temininde yasanan sorunlar var. Bu GLP-1 analoglarinin on yil énce ¢ikan ilk
preparat geri ddemede, geriye kalanlarin higbiri geri 6demede degil. Oncelikle, bu iriinlerin diyabetik hastalarda kullanilmasi, daha
sonra ise tip uzmanlarinin, profesyonellerin 6nerdidi obeziteli bireylerde kullaniimasi gerekiyor amma velakin tim dinyada ve
Ulkemizde maalesef kilo fazlaligi oldugunu dislinen bireyler tarafindan kullanilmakta ve yanhs kullanimi var. Bunlar ilag takip
sistemine alinmali, Grlin receteli veriliyor ama ilag takip sisteminde degil, ilag takip sisteminde olmayinca bu trunlerle ilgili herhangi bir
farmakovijilans verisi de yok. "Hocam, bunlarin ne gibi sorunlari var, bunlarin saghgdi bozan ne gibi yanlari var?" derseniz "Tamam,
kilo verdiriyor, kan sekerini kontrol ediyor." denildigi noktada sunabilecegimiz bir Ulke verisi maalesef yok ¢lnku ilag, ila¢ takip
sisteminde degil. Bunlar pahali drlnler, yerli Gretim niye olmasin? Bunlardan birkaginin bu ilkbaharda patent sireleri doluyor, burada
da yerli bir babayigit ¢ikip bu ilaglari neden yapmasin demek istiyorum.

Yine, engelli raporlariyla ilgili bize gokga ulagan sorun ve sikintilar var. Cocukluk déneminde COZGER (izerinden alinan
Tip 1 diyabetik raporlari var. Burada engelli oranlari ylizde 90 yizde 100, bu sekilde 19 yasa kadar geliyor. Hasta bize devredildigi
noktada, Engellilik Yénetmeligi'nde Tip 1 diyabetin aldigi karsilik yizde 30, yiizde 40. "Bu aradaki yuzde 50 nereye gitti?" diye aile,
anne-baba bize sordugunda biz izah etmekte zorlaniyoruz. Artan diyabetik hasta populasyonu var, rakamlari verdim; 2050 yilinda 5
kisiden 1'i diyabet hastasi olacak. Bunun igin engel oranlari acaba yeniden mi degerlendiriimeli? C6zim Onerisi olarak... Saghk
Bakanligi, Saglik Hizmetleri Genel Mudurligi -benim de katildigim- alti ay stiren bir galisma neticesinde 35 baslkta 300 uzmanin
katilmiyla dunyadaki bu konuyla ilgili uygulamalari giindeme getirerek bu engelli raporlariyla ilgili yeni bir ¢calisma yapti. Bu
¢alismanin Maliye ve Aile Bakanhgiyla birlikte Saghk Bakanhgi yetkilileri tarafindan degerlendirilip bir an dnce hayata gegirilmesi
gerekiyor. Ben gelmeden evvel sordum "Bizim calisma ne oldu?" diye, glzel bir haber yani Saghk Bakanhgi tamam, sizin
Komisyonunuzun karari neticesinde de oradan gelen ciktilarla birlikte bunlarin yenilerinin sunulacagi bana arz edildi.
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Egitim kurumlari ve ¢alisma hayatiyla ilgili Milli Egitim Bakanliginin konuyla ilgili galigmalari var, bunlarin desteklenmesi ve
yayginlastiriimasi gerekiyor; okulda diyabet gibi. Okul kantinleri, okul yemekhaneleri ve beden egitimi derslerinin gézden gegirilmesi
gerekiyor.

Yine, diyabetli hastalarda, 6zellikle Tip 1 diyabetik, komplikasyon gelismis ya da eslik eden hastaligi bulunan Tip 2
diyabetiklerde galisma kosullarinin ciddi calismalarla tekrardan degerlendiriimesi lazim yani is Kanunu'nda bunlarla ilgili maddelerin
yer almasi, vardiyali calisma ve ndbet sistemlerinde diyabet 6zelinde koklu degisiklikler yapilmasi gerekiyor. Bu koklu degisiklikler
yaplilirken kurum hekimligi sisteminin guiclendiriimesi ve bununla ilgili denetlemelerin yerinde, kurum igerisinde surdurtlmesi
gerektigini disinityoruz.

Ben sabriniz ve dikkatiniz i¢in ¢ok tesekkir ederim.

Ayni zamanda, nazik davetiniz igin tesekkir ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hocam, tesekkiir ediyoruz.

Tabii ki diyabet engellilige yonelik stiregte dnemli bir agama, diyabetin 6nlenmesi, bu noktada kontrol edilmesi gok ama ¢ok
kiymetli ¢linkl bizim sadece sonuca degil dnleyici ve koruyucu siirece de odaklanmamiz gerekiyor ki bu, sonuca da etki etsin. O
ylizden hem engellilik hem obezite noktasinda hareketlilikte -siz de vurgu yaptiniz- spor énemli bir enstriiman. Sporun tesviki,
yayginlastiriimasi tabii ki hepimizin gorevi; bu noktada da inaniyorum ki sporu tabana yaymada daha yliksek noktalara birlikte
yurlyecegiz.

Buyurun.

ALI KARAOBA (Usak) - Hocam tegekkiir ederim.

Ben en sondan baglayarak gitmek istiyorum. Komisyona 6zellikle bu raporlarla ilgili énerilerinizi bir sunum olarak verirseniz
glinkl bize de ¢ok geliyor. Tip 1 diyabet biliyorsunuz éliinceye kadar devam ediyor ama sireli rapor veriliyor ve bu gocuklarimiz
surekli bir eziyet cekiyor. O agidan, bu raporlarla ilgili, ylizde 30-40 oranlariyla ilgili Komisyona 6neri tarzinda kendi bakis a¢inizdan
bir yazi génderirseniz ¢ok sevinirim ¢linki endokrin hocalarinin bakisi bu agidan gok daha saglikli diye diiglintiyorum.

Bu yeni ilaglari, 6zellikle piyasada iste "Mounjaro", "Ozempic" tarzi ilaglari -bir endokrin uzmani olarak- diyabet olmayanlar
gercekten dogru kullaniimiyor ama ciddi faydalar da goriiyorlar. Acaba prediyabetik kisiler mi ki bunlar bu kadar fayda goériyor?
Cunku insulin direnci gelismesine bagli da obeziteleri artiyor. Baglanti var midir?

Geri 6demesiyle ilgili ne distnlyorsunuz? Bir taraftan "Obeziteyle miicadele edelim." diyoruz ama bununla ilgili de fikrinizi
merak ediyorum. Simdi, glukumetreyi bile 0demiyor devlet; bu, bence aci bir sey. Diyabetin yasanan komplikasyonlarina
baktiginizda, aslinda llke ekonomisine getirdigi boyut ne kadar genis yani bobrek yetmezliginden enfarktiise kadar, amputasyona
kadar, kérluge kadar komplikasyonu olan bir seyi 6nlemek ya da takibi agisindan elimizden gelen her seyi yapmamiz gerekirken sanki
biraz tutuk davraniyoruz ve bunun adina da "ekonomi "deyip engelliyoruz gibi geliyor bana. Ama bunu engellemeye caligirken 6bur
taraftan da yasanan bir komplikasyona 6dedigimiz maddi boyut cok daha ylksek; o agidan, bu glukometrenin mutlaka 6édenmesi...
"Kaliteli cihaz" dediniz, piyasada ¢ok fazla cihaz var. Sizin dneriniz ne, 6zellikle hangi gruplari 6nerisiniz?

Simdi, ¢ok genis bir micadele sonucu 19 yasina kadar édeme yapildi ama émir boyu bunu yasiyor. Bir diyabetli
¢ocugumuz beni ariyor, diyor ki "Her ay cebimden asagi yukari 5 bin lira para gidiyor. 18 yasindan sonra bununla ilgili de bir
diizenleme yapin." Bunlari korumamiz gerekiyor. Bu yas sinirini kaldirip gercekten sinirsiz ya da éliinceye kadar haline getirilebilir
mi; bunu tartismak gerekiyor.

Erken taniyi sOylediniz, her seye ragmen erken tani koyamadigimiz ciddi bir oran var. Soyle, diyabetle ilgili bir avantaj
midir, dezavantaj midir bilmem ama herkes "Bir, sekerime baktirayim." diyor en azindan gezerken, hemoglobin A1c'yi de 6grenmis
"Hi¢ olmazsa bir baktirayim." diyor. Buradan hi¢ olmazsa, kisa da olsa bir tarama noktasi yasaniyor gibi geldi bana.

Halk saghgdi taramalarinda aile hekimleri ellerinden geleni yapiyor ama baska neler yapilabilir? Bu agidan,
komplikasyonlarla ilgili bagvuru oranlarinin ¢ok disik oldugunu gériyorum. Kendim de Tip 2 diyabet oldum ve ila¢ kullaniyorum.
Dogru egitim veriliyor bircok yerde ama her yerde ayni hassasiyetle yapildigini digstinmdyorum.

Kisaca bunlardi sormak istediklerim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

EROL KELES (Elazig) - Hocam sunum igin gok tesekkdrler, gercekten ¢ok glizel bir sunumdu.

Simdi, ben de sondan geleyim. Birincisi, raporlarla ilgili problem, COZGER raporuna gére, 6zellikle Tip 1 diyabet yiizde 90
ila yizde 100 arasinda degisen bir oran aliyor, eriskinde bu oran yizde 30-40'a dislyor. Sizce buradaki sebep nedir? Bunu
o6grenmek istiyorum; mesela, Tip 1 diyabetli bir cocukta komplikasyon gelismesi igin belli bir zaman diliminiz var midir? Mesela,
retinopati ya da nefropati gelismesi icin su kadarlik bir stre igerisinde yoksa, sdyle mi yani Tip 1 diyabet tanisi konduktan sonra orada
hemen retinopati gelisebilir mi, nefropati gelisebilir mi? Acaba bu mu duislnulerek... Biliyorsunuz, eriskinde komplikasyonlar
eklendikge bu oran artiyor. Tip 1 diyabetli bir hastada beraberinde retinopati de varsa oran herhalde yiizde 80'lere falan gikiyor
nefropatisi de. Acaba bu diisiiniilerek mi COZGER raporunda bu mu dikkate alinmis; bunu sormak istiyorum.

ikincisi, prevalansla ilgili bir rakam, bir ¢alisma verdiniz. iste, 1998 yilinda diyabet prevalansinin ylizde 7,2 oldugunu, bunun
2010 yihnda yuzde 13,7'ye ¢iktigini... Su an 2025'te elinizde bdyle bir rakam var mi?

TURKIYE ENDOKRINOLOJi VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN GCAKAL - IDF verisi var, yiizde
16,5 2024 igin 2050 projeksiyonunda...

EROL KELES (Elazig) - Turkiye igin mi?

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Tabii, Tirkiye'yi
calismiglar.

EROL KELES (Elazig) - Peki, ylizde 16,5.
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Sizce burada aile hekimliginin bir katkisi var mi? Aile hekimligi, diyabet tanisi koymada ya da 6zellikle bu iste, kronik
hastaliklarin taranmasi konusunda aile hekimlerimizin daha hassas davranmasi bu oranin artisinda bir etken midir? Yoksa tamamen
diyetle ilgili, obeziteyle ilgili, iste bunlar mi bu oranin prevalansinin bu kadar yiksek olmasina sebep oluyor? Bunlari sormak istedim.

Tesekkur ederim.

ALI KARAOBA (Usak) - Ben son bir seyi unutmustum, onu da ekleyeyim.

Gestasyonel diyabet agisindan tarama testini éneriyor musunuz? Piyasa da biliyorsunuz, bazi hocalarimiz, dahiliye
hocalarimiz ¢ikiyor "Yaptirmayin, zehirliyorsunuz." tarzinda konugmalar da yapiyor, bir endokrinoloji géziyle bu konuda ne
diyorsunuz? Daha ¢ok kag gramlik yiikleme 6neriyorsunuz? Hafta olarak da éneriniz var mi kendi aginizdan?

EROL KELES (Elazig) - Ben de son bir sey sdyleyeyim.

ALI KARAOBA (Usak) - Bulduk endokrin hocasini soruyoruz Hocam.

EROL KELES (Elazig) - TUSEB'in yapmis oldugu galismalardan bahsettiniz, o ¢alismalarda su anda sona gelindi, bilginiz
vardir. ingallah, gok kisa bir siire igerisinde de insiilin pompalarinda kendi yerli ve milli Giretimimize gegecegiz, calismalar hemen
hemen sona geldi diye biliyorum. Herhalde siz de takip ediyorsunuzdur.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Sayin Hocam sunumunuz igin tesekkdirler.

Ben g6gls hastaliklari uzmaniyim. Tip fakiltesinde okumaya basladigimda, diyabeti 6grenmeye ve komplikasyonlarini
ogrenmeye basladigimda sarf ettigim cimle suydu: Allah dismanimin basina bu hastaligi vermesin demistim ¢linkii ne kadar
sistemik ne kadar organ tutulumu yaptigini goriince gergekten ¢ok etkilenmistim. Cok énemli bir konuyla ilgileniyorsunuz ve artiyor
vakalar, hasta sayilari diinya ¢capinda ve Turkiye'de artiyor. Demek ki yeterince micadele yok, daha etkili bir micadele gerekiyor.
Sizin verdiginiz rakamlarda hastalarin yizde 50'sinin hastaligini bilmedigi yontinde 6énemli bir bilgi var. Bunu diisirmek igin neler
yaplyorsunuz, neler yapilmah? Cunkl ¢ok énemli. Cogu kisi agir bir seker komasiyla hastaneye miracaat ederek hastaligini
ogreniyor. Yine, raporlarla ilgili altini gizdiniz, iste Tip 1 diyabette gocuk yaslarda ylizde 90-100, biyiduglinde ylizde 30-40'a disuyor.
Bu ciddi bir fark, bunlarla ilgili biraz daha agsaniz iyi olur. Ikincisi, bize ¢ok geliyor, 19 yas stii sensérlerin ddenmemesiyle ilgili konu
cok 6nemli bir problem. Yine, siireli rapor meselesi cok 6nemli bir mesele, onun da altini gizdiniz. Bir de ayrica obeziteyle ilgili Saglik
Bakanliginin 6nemli miicadelesi var, burada neredeyiz? Simdi, 6nceki sunumunda sanirim 6 milyon civarinda bir obezden bahsedildi,
¢ok ciddi rakamlar. Micadelede basari oranimiz nedir, nerelerdeyiz?

Tesekkilr ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

FATMA ONCU (Erzurum) - Cok tesekkiir ediyorum degerli hocam, sadece kayitlara gegsin diye s6z almak istedim.

Bildiginiz Uzere Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi 2023'un birinci ayi itibariyla Tip 1 cihaz konusunda SUT kapsamina alip
SGK'nin tamamen karsilamasini sagladi, hatta bununla ilgili 7.200 kisiyi su anda ay bazinda karsiliyor. Bu arada deprem bdélgesinde
de -normalde yas sinir var, 0-18 yas- yasa bakmaksizin tamamini kargiladi ve hala da devam ediyor. Kayitlara gegsin diye bunu
ifade etmek istedim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ben de bir noktaya vurgu yapacagim. Ozellikle, biz bu Komisyonda is
birliklerini vurguluyoruz kurumlar arasi, sivil toplum ile kamu arasi is birlikleri, ailelerle is birlikleri. Bu noktada sizin derneginiz bence
cok kritik bir dernek. O ylizden sizi burada dinlemek, agirlamak da 6nemli ama bununla birlikte, 6drnegin Halk Sagligi Genel
Mudurltaguyle bir is birligi var mi aranizda? Onu merak ettim agikgasi, onu da agikliga kavusturursaniz sevinirim.

Buyurun Hocam, kisaca 6zetleyelim ¢linku vaktin ¢ok gerisindeyiz.

TURKIYE ENDOKRINOLOJi VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Halk Saghgr Genel
Mudurliguyle devamh dirsek temasimiz var bizim. Bu 4 bin aile hekiminin Ankara'daki egitimi de dernekle birlikte Ankara Etlik Sehir
Hastanesinde bize emanet edilmis durumda. ilgili slayt setlerinde de yazilmasinda da gizilmesinde de faydamiz oldu, is birligi iginde
gectik. Ailesel Hiperkolesterolemi Giini'nli Ankara'da ve Tuirkiye genelinde yine Halk Saghgr Genel Midurligimuzle birlikte yaptik ki
Baris Hocam da vardi o toplantida, muhakkak hatirlayacaktir. Yani oradaki dirsek temasimizin olmamasi mumkun degil, devamli bir
galisma héalindeyiz. Amma velakin sundugum verilerde gérmissiinizdir, o listede Amerika Birlesik Devletleri de var yani tani
koydugunuz kadar koyamadiginiz bir diyabetik populasyon da mevzu bahis. Burada bir geri kalma gibi bir durum mevzu bahis degil
yani ben ulkemizin tip konusunda geri kaldigini kabul edemeyecek bir bireyim, bunu tartisma konusu bile yapmam. Amma velakin,
dedigim gibi, daha iyisi i¢in neden ¢abalamiyoruz? Sunum iginde de bir Tip 1 diyabetliler igin bir veri sormustunuz. Bu glikoz élgim
cihazlarinin saglandigi populasyon, benim bildigim 30 bin gibi bir sey éngérildu. 20 yas civarina kadar, 50 bin kadar Tip 1 diyabetik
bireyimiz var. Tum Tip 1 diyabetiklere llke genelinde baktigimizda da yani 100-150 bin araliinda falan kaliyor bunlar, dyle
soyleyeyim.

"Mounjaro" dediniz, isim kullanmak istemiyorum ama bunlar antidiyabetik ajan olarak diinya genelinde galisarak bulunmus
ama bunlarin, faz galismalari, 6zellikle faz 3 galismalari esnasinda ¢ok ciddi kilo kaybina yol agtiklari gérilmis. Bunda bugiine kadar
gOsterilen en olasi sebep de santral sinir sistemindeki yeme icme merkezinde de ilgili ilaglarin reseptérleri var. Buraya baglanarak
yeme ve igme merkezine inip tokluk hissi yarattiklarindan dolayi periferdeki sayamadigim, sayamayacagim ¢ bes olumlu etki
Uzerinden de baktigimizda hem kan sekerini diizeltiyor hem kilo verilmesini saglhyor, kan basinci degerlerinde daha iyi rakamlara, lipit
profilinde daha iyi yerlere gidis saglamakta yani bu, genetik olarak degil, ilacin etkisi. Amma velakin sunu séyleyebilirim: Hem Tip 1
diyabet hem de Tip 2 diyabet 6zelinde hastalik ilerledikge Tip 1 diyabette insilin mutlak yok ama sirecte, Tip 2 diyabette insilin
azaliyor. Ayni zamanda, bu GLP bazl viicudun glikoza karsi verdigi insilin yanitini diizelten inkretin sistemde de bir diisme oluyor,
bunu da restore ettigimizden dolayi, muhtemelen kan sekerini saglarken -demin saydigim sebeplerden dolayi da- kilo veriimesine yol
acabiliyor. Bu Urlnlerden on bir, on iki yil 6nce ilk ¢ikani, yan etki profili gok, uyum sorunu problemli, sabah aksam alinan driin
Ulkemizde 6denmekte. Daha sonra gelen gunlik, son iki, ¢ yildir da haftalik olarak kullanilan geri formulasyonlarin higbiri Glkemizde
geri 6deme maalesef degil. llag takip sisteminde de yer almadigindan dolayi hekim &nerisi disinda da yani abla kardesine, anne kilo
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almakta ogluna dénerebiliyor ya da ¢ok acidir ki yani giizellik merkezleri ya da iste saglikli yasam merkezi -Sayin Genel Midurumin
soyledigi saghkli yasam merkezleri degil yalniz, 6yle sdyleyeyim- buralar tarafindan domine edilen, kullanilan bir ilag pazari mevzu
bahis. Amma velakin benim bildigim kadariyla bunun regulasyonu icin de ¢alismalar devam ediyor. Hizli aksiyon alinmamasinin
sebebi bu ilaglarin diinya tizerinde temininde bir problem var. Diinya Saglik Orgiitiiniin gecen hafta igerisinde bir verisi var, "Tamam,
diyabeti tedavi ediyor, obeziteyi de ¢ozliyor ama bu ilaglar izerinden kilo fazlaligina bir kurgu kurdugunuz noktada diinya Uzerindeki
Uretim yapan tesislerin hepsi devreye girse obez hastalarinin ihtiyacini karsilayamiyor." diyor. Onun igin her haliikarda bu koruyucu
hekim hizmetlerinin, iste yasam tarzi degisikliginin, etkin diyet ve egzersizin bunda yer almasi gerekiyor. Biyobenzerlerinin ben 2026
basi itibariyla gelecegini, bu noktada da Sosyal Glvenlik Kurumunun burada aksiyon alacagini, belki yerli firmalar tarafindan tGretime
gecilerek édenebilecedini dustiniyorum. Animsayamadigim yerler olursa hatirlatirsaniz sevinirim, bu kadar arka arkaya gelecegini
distinmemistim sorularin.

Tip 1 diyabetik bir hastada tani aninda komplikasyon yok ama Tip 2 diyabetik hastada her tirli komplikasyonla
karsilagabilirsiniz tani aninda. Bu, g6z tutulumu olabilir, bdbrek tutulumu olur, kalple ilgili sorun, sikinti olabilir, sinir sistemi tutulumu
olabilir. Tip 1 diyabetik hastada g6z tutulumunu mesela ben bes seneden evvel beklemem, bobrekle ilgili bir sorunu da on yildan evvel
beklemem. Peki, hocam bu boyleyken neden COZGER raporlarinda yiizde 90, yiizde 100? Tekrar hatirlatmak istiyorum, burada
bahsettigimiz nlfus 1 ila 18 yas, 2 ila 18 yas arasi bakima muhtag bir birey, kendisiyle karar veremeyecek, anne ve baba lizerinden
yurimeniz gerekiyor. Buradaki oranlarin yuksekligi buradan eriskine dustigimuz noktada bu kadar dismeli mi? O konuda da
tereddutlerim var yani bence yluzde 40, yizde 50 gibi bir barem burada planlanabilir, bunu da biz zaten bdyle 6ngoérdiik, bu sekilde
yazdik ama ne sekilde gikar ya da yayinlanir, bu konuda g¢ok fazla bir fikrim yok.

Sayin Vekilim, bir sey demistiniz ama unuttum ben.

EROL KELES (Elaz1§) - Hocam, bu konuyla ilgili... O zaman su andaki oranlarimiz igin aslinda siz agiklamayi yaptiniz. Tip
1 diyabetli cocuklarimiz i¢in ylizde 90 orani, bakima muhtag olduklari i¢in, takip edilmeleri gerektikleri icin evet, komplikasyon gelisme
oraninda bir bébrek tutulumunun on yildan énce olmayacagini distiniyorsunuz, goz tutulumu igin bes yil... Eriskinler igin verilen
rakam da ylizde 30-40'larda ve bu oran da komplikasyonlarla beraber eger gelisirse...

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Kesinlikle,
komplikasyonlarla birlikte bu rakamlar tabii artabilir.

EROL KELES (Elaz1g) - O rakamlara ulasiyor. O zaman sizce bu rakamlarda yeniden bir diizenlemeye gereksinim var mi?

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN CAKAL - Var efendim yani
yapildi da.

EROL KELES (Elazig) - Yani ne agidan? Bu demin soyledigdiniz erigkinler icin ylizde 50'ye ¢ikariimasi mi?

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN GAKAL - Simdi, soyle bir sey,
sOyle sdyleyeyim size: Sizin sordugunuz yerin kontrasindan geleyim. Tip 2 diyabet 6zelinde diyabetes mellitusunuz var diyetle regilile,
yuzde 20 aliyorsunuz. Diyabetes mellitusunuz var, 4 doz insiilin tedavisi aliyorsunuz, bunda da ytizde 20 veriliyor, burada bir esitsizlik
mevzu bahis. Gérmede... Gérme kaybi yani diyelim onda 2, onda 3 gdrene kadar aldiiniz puan sifir. Amma velakin diyabetik
noropatiye bagh -sevgili hocam da burada belki beni diizeltir- herhangi bir motor kayip olmadan sadece his kaybiyla buradan puan
alabiliyorsunuz ama 6teki tarafta gérmenin onda 3, onda 4'e kadar diismesi, bundan sonra verilmesi bekleniyor. Proteiniride yani
nefropatinin baslangicinda yani kronik bobrek yetmezligine ilk giriste ylizde 10 gibi bir rakam veriliyor ama hemodiyalize giren
hastada buradaki katki payi ytiizde 40. Yani birtakim fonksiyon kusurlarinin daha iyi irdelenip buraya eklenmesi gerekiyor. Kabul
gOrecegini sanmiyorum ama ben mesela Balthazard formulinu de anlamiyorum yani yizde 40 engeli var, ylizde 40 da diyelim ki
bobrekle ilgili sorunu var; bu engel orani neden yiizde 80 degil de formiile vuruldugunda yiizde 74'e disiyor, mesela bu da izaha
muhtag bir formil, dyle séyleyeyim.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Diyabet ve obezitedeki miicadele oranlari, yarisinin hastaligini bilmemesi ve
sureli raporlarla ilgili sormugtum.

TURKIYE ENDOKRINOLOJI VE METABOLIZMA DERNEGI BASKANI PROF. DR. ERMAN GAKAL - Raporlarla ilgili
verdigim yanitla kargiladim efendim.

Obeziteyle micadele Halk Saghgi tarafindan guglu bir sekilde devam ediyor amma velakin séyle séyleyeyim: Diinyada su
an etkin olarak obezite tedavisinde kullanilan ajanlardan maalesef ilkemizde geri 6demede preparat yok. Bu yondeki sert ve keskin
miidahaleler genelde metabolik cerrahi dedigimiz, iste, mide kigultme ameliyatlari ya da mide ve bagirsak sisteminin farkli cerrahi
yontemlerle baypaslandigi ydntemler Gzerinden akmakta.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, tabii, Hocam, bu is birligi Etlik Sehir Hastanesiyle var ama bunu
bizim Anadolu'ya da yaymamiz lazim ¢lnkl Anadolu bu anlamda ¢ok 6n planda olmali diye digstniyorum. Onu da ayrica altini
cizmek igin burada zikrediyorum.

Tesekkir ediyoruz. Zaten yine miizakere boyutunda degerlendirmelere devam edecegiz.

Simdi sivil toplumdan bu noktada Parkinson Hastaligi Dernegi adina Gl Yalgin Cakmakli, buyurun.

Sunumdan ziyade ¢ok 6z bir ifadeyle...

3.- Tiirkiye Parkinson Hastalig1 Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi Dogent Doktor Giil Yalgin Cakmakli'nin, Dernegin amaci, Parkinson
hastalig1, hastaligin dnlenebilmesi igin yapilabilecekler, karsilagilan sorunlar ve ¢oziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE PARKINSON HASTALIGI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI DOC. DR. GUL YALGIN CAKMAKLI - Tabii,
tabii.

Ben cok tesekkir ederim davetiniz igin.

Turkiye Parkinson Hastaligi Dernegi adina geldim. Burada, Turkiye Parkinson Hastaligi Derneg@inin amaci diinyada en sik
2'nci nérodejeneratif hastalik olan beyinde dopaminerjik néron kaybiyla giden Parkinson hastaligi hakkinda farkindahk olusturmak,
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bu konuda bu hastalikla yasayan bireyleri ve ailelerinin halini rahatlatmak ve bu konuda egitimin yani néroloji hekimleri arasinda ve
hekimler arasindaki egitimin de artinimasini saglamak. Burada aslinda daha sonra Alzheimer Derneginden de arkadasimiz
konusacak ve Geriatri Derneginden de arkadasimiz konusacak. Dolayisiyla, hani, yaslilik, yashligin énemi, bu konulara vurgu
yapilacak. Burada hemen aklima gelen seyi vurgulamak istiyorum: Cocukluk, cocukluk ¢agi, otizm, hani bunlar her zaman ¢ok 6n
planda ve bizim igin ¢ok 6nemli konular ama bunlari tartisirken aslinda yaslilar, yaslilik ve yaslilik hastaliklari biraz ikinci planda
kaliyor gibi. Cocuklar tabii ki bizim gelecegimiz ve umudumuz ama yaslilar da gegmisimiz ve toplumun énemli bir pargasi ve toplum
da giderek yaglaniyor ve yasglilikla birlikte olan hastaliklarin da miktari artiyor ve bu, aslinda ¢cocuklarda oldudu gibi sadece o bireyin
degil bitin ailenin sorunu olarak karsimiza cikiyor. Yaglilikla birlikte bu Parkinson hastaligi, alzaymir gibi engellilik yaratan
hastaliklarda sadece o bireyin degil, ailenin de engelli hale geldidini gériyoruz. Bu anlamdaki destek de dnlemler de blylik énem
tasiyor.

Parkinson hastaligi ¢ok klasik olarak hareket yavasligi, gévdede 6ne dogru egilme, ellerde istirahat sirasinda ortaya ¢ikan
titreme, denge bozuklugu, kaslarda, eklem hareketlerinde katilik gibi bulgularla kendini gdsteren bir hastalik ve bir pandemiden
bahsediliyor. Aslinda Covid pandemisinden dnce Parkinson pandemisinden bahsedilmeye baslanmisti ve daha sonra gelen veriler
de gercekten bunu destekliyor. Ayni sekilde, alzaymir hastaliginin da toplumun yaslanmasiyla birlikte sayisal olarak arttig
distndlmekle birlikte 6te yandan, iste, egzersiz, diyet gibi korunma dnlemlerinin artmasiyla birlikte de, daha farkindaligin artmasiyla
birlikte de aslinda bir miktar éniiniin alinabildigi gériliyor. Ote yandan, Parkinson hastali biraz daha farkli gériiniiyor bu noktada.
Yaslanma etkisinin yani toplumun yaslanmasinin etkisinin 6tesinde sayisal olarak bir artis oldugunu goériiyoruz. Surada diinya
haritasi Ustiinden de gdreceginiz gibi daha ¢ok da sanayilesen toplumlarda sikhdinin arttigini gériiyoruz ve burada santral sinir
sistemini etkileyen hastaliklar agisindan bakacak olursak suradaki grafikte de goriindiigii gibi ve sayisal degerlere bakacak olursak
prevalans degisimi ¢cok dramatik. Parkinson hastaliginin giderek gorilme sikhgr artiyor yani bu, yastan, toplumun yaslanmasindan
bagimsiz bir etki gibi gériintyor ve ciddi bir toplumsal yiki, ekonomik boyutu var. Burada, iste, 2019 yilinda bakilan "Dali" denilen,
yasanamayan ve dizabiliteyle yasanan yillar baglaminda bakacak olursak hayattan 5,8 milyon yil kayip ve Amerika Birlesik
Devletleri'ndeki hesaplamalarda 52 milyar dolar bir kayba yol actigini géruyoruz.

Peki, burada 6nlem olarak... Yani siz seyi sdylediniz, dnleyici neler yapilabilir, ben burada daha ¢cok ona odaklanmak
istiyorum kendi sunumunda. Ozellikle burada pestisitler cok én plana geliyor, hava kirliligi ve endistriyel ¢éziiciiler én plana geliyor.
Dunya capindaki pestisit kullanimina bakacak olursak, pestisitler biliyorsunuz tarim yapilirken o triinlerin daha uzun sire saglam
kalmasini, markette bize bdyle parlak, kurtsuz elmalar olarak ulagsmasini saglayan kimyasal maddeler ancak bunlarin sagligimiz
anlamindaki sonuglari oldukga dislndirtci, can sikici ve Turkiye'deki pestisit kullanim miktarinin da yillar icerisinde ¢ok ciddi bir
sekilde artmakta oldugunu ve kullanan kisilerin de aslinda bilingsizce kendilerini... Yani tamam, biz son tiketici olarak aldigimiz
Urtinlerle bu pestisitlere maruz kaliyoruz ama uygulayicilar da korunma dnlemlerine hakim olmadidi igin, herhangi bir maske ve
koruyucu kiyafet giymeden bunlari uyguladiklari vakit onlar cok daha ciddi olarak hasarla karsilasiyorlar ve bu gézden gegirmede
suradaki risk oranlarina bakacak olursaniz toplamda yiizde 90 oraninda bir artisa neden oluyor Parkinson hastaliginda yani dogrudan
nedensel iligkili dopaminerjik néron élimune de énemli bir katkisi oldugunu biliyoruz pestisitlerin.

Parkinson hastaliginin onleyicileri arasinda yine diyet ve egzersiz ¢ok bliylik nem tagiyor yani Akdeniz tipi diyet, beslenme
ve egzersizin O6zellikle hastaliyi engellemek ve geciktirmek anlaminda, hastaliga yakalanan bireylerin de engelliligini geciktirmek
anlaminda ¢ok énemli rold oldugunu biliyoruz ama bunun disinda pestisitler burada mudahale noktasi anlaminda da énem tasiyor.

Ben burada hasta 6rnegi koymustum yani engellilik anlaminda bir donma mesela, Parkinson hastaliginda motor donma
o6nemli bir sorun. Tabii, Parkinson hastalidi uzun bir yolculuk. Bahsettiginiz gibi, riskli bireyler var ve bu riskli bireylerin hastaliga
yakalanmasi ve sonraki hastalik siirecinden bahsedebiliriz. Bakin, burada bu birey dondu, hastamiz déndii ve adim atamamaya
basladi. Yani bu, ¢ok rahatlikla sokakta karsimiza ¢ikabilecek bir kisi ve mesela burada 6niine gikabilecek engeller yirimesi igin ciddi
sorun olusturabilir. Hastaligi sadece motor degil, motor disi...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bu Parkinson hastaliginda yas durumu erkene mi geliyor? Nasil burada
siregler su an?

TURKIYE PARKINSON HASTALIGI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI DOG. DR. GUL YALGIN CAKMAKLI -
Baslangi¢ anlaminda mi?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet.

TURKIYE PARKINSON HASTALIGI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI DOG. DR. GUL YALGIN CAKMAKLI -
Baslangi¢ anlaminda da yas baslangici olarak ¢ok net dyle bir veri yok ama 65 yas ustinde ylzde 1 oraninda gértnuyor, 65 yas alti
grup yani 50'li yaglarin altinda da toplam Parkinson hastaligi grubunun yiizde 10'luk bir grubu da 50 yas alti ama burada genetik
faktorler daha ¢ok rol oynuyor ama kisisel gézlem olarak da geng baslangi¢larin da daha siklastigi yéninde bir...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - "Bir veri yok ama." diyorsunuz.

TURKIYE PARKINSON HASTALIGI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI DOG. DR. GUL YALCIN CAKMAKLI - Veri
olarak gengclestigine dair bir veri yok ama hastaligin gértlme sikliginin arttigina dair bir veri var.

Sadece motor bulgularla seyretmiyor, iste, demansi da var ki bu, alzaymir hastaligindan sonraki 2'nci en sik demans
olarak karsimiza ¢ikiyor nérodejeneratif demanslar arasinda. Bunun diginda, iste, idrarla ilgili sorunlar, baska psikiyatrik belirtiler,
uyku bozukluklariyla aslinda giinliik yagam aktivitelerini &nemli oranda etkileyen bir hastalik. Seyir olarak da aslinda bizim her zaman
odaklandigimiz hekimler olarak da su: Hastaligin tanisini koyduktan sonraki agama olarak diigtinllyoruz ama su dénem yani hastalik
ortaya gikmadan biliyoruz ki Parkinson hastaliginin da -alzaymir hastaligi icin de ayni sekilde- neredeyse yirmi yila varan bir
prodromal dénemi var yani su anda bizim ne yaptigimiz gergekten hasta olup olmadiginizi belirlemek adina 6nem tasiyor ve buraya
odaklanmak hekimlik adina, koruyucu hekimlik adina ¢ok biyiik 5nem tasiyor. Sonraki siirecte de aslinda tedavi ve izlemin dogru bir
sekilde yapilmasi yine engelliligi azaltiyor ama nihai olarak, kaginilmaz olarak hastalarimiz bagiml hale geliyorlar, bu da yine, engelli,
yash bakimi anlaminda 6nem tasiyan bir sureg.
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Benim sunumum bu kadar.

Cok tesekkir ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum, sad olun.

Fatma Coban, Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi Baskani.

Sonrasinda Turkiye Spina Bifida Dernegini dinleyecegiz, onlar da hazir olurlarsa... Ondan sonra yine Colyak Federasyonu
Baskani Hasan Bey'i dinleyecegiz.

Fatma Hanim, buyurun.

4.- Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi Yénetim Kurulu Bagkani Fatma Coban'in, kas hastaliklarinda multidisipliner yaklagim, Istanbul
Universitesi Engelliler Uygulama ve Arastirma Merkeziyle beraber yaptiklari ¢alistayin raporunda 6ne ¢ikan basliklar, karsilastiklar: sorunlar ve
¢Oziim Onerileri hakkinda sunumu

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Sayin Baskan, Komisyon
Uyelerim ve degerli katilimcilar; boyle bir toplantiya tekrar dahil olma sansi buldugum icin agik¢asi mutluyum Kas Hastaliklari Dernegi
adina. Ben dernegimizden ¢ok uzun bahsetmeyecegim. Elimden geldigince, konu basliklariyla sorulara ve ¢ézim 6nerilerine konu
basliklariyla yol yirliyecegim. Sadece sunu s6yleyecegim: Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi (KASDER) 1978 yilinda kurulmus, kamu
yararina galisan bir dernek ve biz su an dernek olarak 700'G agkin néromuskuler hastalikla yasayan bireyin ve ailenin hak temelli
micadelesini yurdttyoruz.

Sunumu kas hastaliklarinda multidisipliner yaklasim, yaptigimiz ¢alistayin raporuna dayanarak hazirladim. S6z konusu
calistay, istanbul Universitesi Engelli Uygulama ve Aragtirma Merkeziyle beraber yapilan bir galigtaydi. ilgili uzmanlik alanlarindan
hekimleri, terapistleri, hasta derneklerini, kamu temsilcilerini, akademisyenleri bir araya getirdigimiz alti aylik bir hazirlik siirecinden
sonra olusan bir galistay idi. Raporunu Sayin Komisyon lyelerine sundum, biitiin ayrintilariyla duruyor ve ben s6z konusu rapordaki
verilerin hepsinin rapora dahil olabilecedi umudunu tasiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok detayli bir rapor hazirlamissiniz siz Fatma Hanim, tesekkir
ediyoruz.

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Aynen &yle Baskanim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - O yiizden bu rapordakilerden ziyade ekstra sdyleyeceginiz bir sey varsa
onlari séyleyin, sizi cok yormayalim.

Buyurun.

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Bagkanim, basliklar var, ben
o basliklara kisaca deginecegim.

S6z konusu raporda 6ne ¢ikan basliklar: "Ulusal multidisipliner merkez agi kurulmalidir." denildi. Tani, tedavi,
rehabilitasyon ve sosyal destek hizmetlerinin entegre sunulabilecedi merkezler bdlgesel esitsizlikleri azaltmak ve standart bakim
saglamak icin yayginlastiriimalidir dedik. Zaten s6z konusu merkezler var ama ne yazik ki su an 22 tane merkez s6z konusu oldugu
halde saglikli bir islerlige sahip degil. En iyi merkezlerden biri 2012 yilinda olusturulan izmir Tepecik Egitim ve Arastirmada olusan bir
merkez idi, sz konusu merkezin bahar aylarinda genel koordinatori 6ldigu igin su an 200 hastasi oldugu halde atil durumda ve
hastalara hizmet veremeyecek durumda. Bu konuyla ilgilenilmesini istiyoruz.

ikincisi, merkez icin yasal ve kurumsal...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Saglik Bakanhigindaki arkadaslarimiz bu konuyu not aldilar degil mi?
Tepecik'teki durumla ilgili bize bilgi verirseniz.

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Ayni sey Diyarbakir'daki Kas
Hastaliklari Merkezi i¢in de s6z konusu, onu da sOyleyecegim...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Diyarbakir'i da takip edelim.

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Aynen dyle.

Merkezler icin yasal ve kurumsal zemin guglendiriimelidir diye vurguladik. Mevzuatta multidisipliner merkezlerin statisu,
gbrev tanimlari ve isleyis esaslari agik sekilde tanimlanmali, 6zel merkezlerle akreditasyon ve kalite denetimi sistemleri
olusturulmalidir.

Finansal destek ve geri ddeme politikalari gézden gecirilmelidir dedik. Multidisipliner bakimin uzun vadeli saglik sistemine
maliyet avantaji g6z énlinde bulundurularak kamu kaynaklari bu modele yonlendirilmeli. Zira 6zel sigortacilik ve SGK kapsaminda
geri 6deme politikalari gtincellenmelidir diye vurguladik.

insan giicii planlamasi ve egitimleri artirnimaldir dedik. Néromiskiiler hastaliklar alaninda uzmanlasmis saglk
personelinin yetistiriimesi icin tip fakilteleri, uzmanlik dernekleri birlikte 6zel egitim programlari ve sertifikasyon surecleri
gerceklestirmeli diye vurguladik glinki gergekten néromuiskuler hastaliklarla alakali uzman eksikligi bizim igin ciddi problem.

Hastalarin hak erigimi glivence altina alinmalidir dedik. Tani, tedavi ve destek hizmetlerine erisim konusunda karsilagilan
engeller ortadan kaldiriimali, hasta ve ailelerinin yagsam kalitesini artiracak sosyal haklar, evde bakim, egitim destekleri, istihdam
kolayliklari yeniden yapilandiriimalidir.

Kisisel asistanlik sistemi yasama gecirilmelidir diye vurguladim ki bu bizler icin ¢cok énemli. Birlesmis Milletler Engelli
Haklari Sézlesmesi'ne de taraf olan bir Ulkeyiz ve kigisel asistanlik olayi engelli aileleri igin, hastalar icin ciddi bir olay; bunun da
yasama gegirilmesi diye vurguladik.

Veri ydnetimi ve izleme sistemleri kurulmalidir. Hasta kayit sistemlerinin usul dizeyde standardize edilmesi, merkezlerin
performanslarinin izlenmesine olanak yaratiimali dedik.

Kas hastaliginin énlenmesi icin erken tani ve multidisipliner yaklasim dedik. Kas hastaliginin erken tanisinin énemini,
erken teshisle baglayan tedavi ve rehabilitasyon siiregleri hastalarin fonksiyonel kapasitelerini korumak igin kritik rol oynuyor diye
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vurguladik. Bu nedenle erken tani gercekten onemli. Multidisipliner ekiplerin standardizasyonu ile néroloji ve fiziksel tip,
rehabilitasyon, ortopedi, ortez protez teknikleri, fizyoterapist, genetik, beslenme, psikolog gibi alanlari igceren bir ekip modeli
olusturulmalidir diye vurguladik.

"Rehabilitasyon sureglerinin gug¢lendiriimesi." dendi, ulusal rehabilitasyon protokollerinin olusturulmasi ile kas
hastaliklarina yonelik fizik tedavi...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bunlarin hepsi raporunuzda var.

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Aynen éyle...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Fatma Hanim, bunlari... Hig sizi yormayalim, bunlarin haricinde
sdyleyecediniz bir sey varsa iletin, zaten bu raporu biz detaylica ¢alisacagiz ve Komisyon ¢alismalarimizda degerlendirecegiz.

TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI FATMA COBAN - Séyle Bagkanim: Ortopedik
operasyonlar bizim i¢in gok dnemli dedik. Bu konuyla alakali bir énceki Komisyona da biz yine bilgi sunmustuk. Su an 6ézellikle kas
hastaliklarinda skolyoz ameliyatlari ok énemliyken skolyoz ameliyati yapacak uzmanlar ¢ok sinirli sayida.

Genetik tani merkezleri dedik. Yine, bir nceki Komisyona da sunmustuk bunu. Kas hastaliklarinin énemli bir kismi genetik.
Bu vurguladigim bagliklar, raporumuza ayrica koymadigimiz basliklar. Ulkemizde kas hastaliklariyla alakali genetik inceleme yapilan
merkezler hem sinirh hem de blylk bir kismi SGK kapsaminda ddenmiyor. Bu anlamda bir dizenleme olmasini ve genetik
danismanlik dahil olmak tizere genetik biitiin incelemelerin SGK kapsamina alinmasini talep ettik. Rehabilitasyon cihazlarina ulasim
dedik, yasam kalitesini yukselten rehabilitasyon arag gereclerine erisim hakki gergekten sinirli. Ayakta dik pozisyonlandirma cihazi,
Ozellikle kas hastahgdi icin, yuriyemeyen kas hastalari icin cok 6nemliyken bu 6denmiyor. Mekanik ve akulu tekerlekli sandalyelerin
cok clizi bir rakami ama gergekten gok clizi bir rakami 6deniyor. Hasta, tabiri caizse, derneklere, farkli kurumlara destek talebiyle bu
ihtiyacini gidermek yoniinde gabaya mecbur birakiliyor. Bunlarla alakali diizenleme yapilmasi gerektigini disuniyoruz.

Ayrica, solunum cihazlari, kas hastalarinin kullandigi solunum cihazlari ¢ok énemli. Bu solunum cihazlarini devlet
6demiyor, hastayl SGK birolarina yonlendiriyor. Hasta gidip SGK burolarindan godunlukla ikinci el ve gogunlukla da Cin mali -ben de
kullaniyorum- solunum cihazi aliyor. Bu cihazlar gecenin bir yarisi pat diye kapaniyor, bozuluyor. Birgogu temizligi yapiimayan
cihazlar, hasta magdur oluyor ya da bu cihazlarla... Benim ailem doguda, ben ucakla gidip geliyorum istanbul'a ayda bir; ben devletin
bana sundugu bu cihazi ugakta kullanmaya kalktigimda kabul gérmuyor ¢inki Federal Havacilik Kurulu Sertifikasi'na sahip olmasini
istiyor cihazin. SGK burolarindan aldigimiz higbir cihazin bu sertifikasi yok. Biz bu cihazlari ugaklarda da kullanamiyoruz. Dolayisiyla,
bu tarz bitin cihazlarin, doktorun verecegi rapor dogrultusunda SGK tarafindan karsilanmasini, hastayr magdur etmeden
kargilanmasini biz talep ediyoruz. Basit solunum cihazlari oldugu gibi mekanik ventilatér ve benzeri dedigimiz cihazlarin, su an dénup
baktigimizda normal piyasa degeri en dugtk olan 200 bin lira. Ekonomik durumu kétu olan hastanin bunu gercekten edinmesi
olabildigince zor.

Taburculuk sonrasi takip; ilerleyici ve agir seyreden nérolojik hastaliklari olan hastalarin teshis sonrasi hastane cikis
programlari ve takibi yapilmalidir. Bu takibin yapiilmamasi, zorunlu sunulmamasi gereken psikolojik ve fiziksel rehabilitasyonun, evde
bakim hizmetinin saglanamamasi, hastaligin ¢ok ciddi anlamda ilerlemesine, ileride komplikasyonlarin ortaya ¢ikmasina, skolyoza,
solunum problemlerine ve benzeri birgok seye yol agmakta.

Kas hastalarinin tani ve takibinde 6zellikle tiglincii basamak saglhk merkezlerinde randevu sirelerinin uzunlugu da ayrica
bizim icin olabildigince sorun. Gegmiste bu konuda belki bir nebze daha iyiydik ama su an Universite hastanelerinden kas hastalarinin
randevu almasi olabildigince zor, aylar sonrasina randevu bulabiliyor kas hastalari. Evde bakim hizmeti agir seyreden néromuskiiler
hastaliklarla alakal -6rnegin ALS- evde saglik ve sosyal bakim hizmeti verilmemektedir. Yine, bu alanda uzmanlagmig, deneyimli ve
bilgili personel kadrolari bulunmamaktadir. Bu yonde bir diizenleme yapilmasi gerekir. NéromUskuler alaninda uzmanlasmis kadrolar
dedik, olabildigince sinirli; 6zellikle skolyoz ameliyatlarini yapacak ortopedistler ve gégus hastaliklari uzmanlariyla alakah ¢ok ciddi
eksiklikler var. G6gus hastaliklari uzmani deyince Tirkiye'de bir tane isim zikrediliyor, o da g¢ok Uzlicl, ona randevu almak da
olabildigince zor. Bu anlamda, ¢ok acil ¢gézum gerekiyor.

Ailelerin kas hastaliklari konusunda bilgi alabilecegi yerler sinirli, bu alanda c¢alisan hekimlere randevu bulmada sorunlar
yasamaktalar. Hekim-hasta diyalogunun gelistiriimesi noktasinda g¢alisma yapilmasi gerektigini vurguluyoruz. Milli Egitim
Bakanhgina bagh merkezler, Milli Egitim Bakanligina bagli rehabilitasyon merkezleri 6rnegin, sagdlik hizmeti vermeye calismaktalar.
Bu, kas hastaliklar icin yeterli bir saglik hizmeti degil, kas hastaliklarina yénelik bu anlamda yeni bir dizenleme gerekmekte.
Rehberlik arastirma merkezi, yine bu Milli Egitim Bakanhgdina bagli merkezleriyle alakali rehberlik arastirma merkezleri var. Bu s6z
konusu rehberlik arastirma merkezlerinde kas hastaliklariyla alakali uzman kimse yok. Bu anlamda da yine rehberlik arastirma
merkezlerine kas hastaliklariyla alakali bir uzman atanmasi gerektigini disiniyoruz. Hareket yetisini kaybetmis olan kas
hastalarinda beslenme 6nemli. Beni goriyorsunuz, 36 kiloyum, zaman zaman 25 kiloya distigim oluyor, solunum problemleri
yasiyorum. 25 kiloya dustigimde -benim konumumda birgok insan var- ancak mamalarla, farkh seylerle, besin maddeleriyle
toparlamak mimkin oluyor ama bu anlamda kas hastalarinin saglikli kontrollerini yaptirabilecekleri, gidebilecekleri diyetisyenler,
beslenme uzmanlari olabilir tabii. Bu anlamda bir ¢calisma yapilmasi gerektigini vurguluyoruz.

Epidemiyolojik calismalar; deminden beri insanlar agiklamalarda rakamlar kullaniyorlar, biz kas hastaliklariyla ilgili
Turkiye'de bir rakam kullanamiyoruz ¢linkl kas hastaligiyla alakali epidemiyolojik bir galisma yok. Bunun igin bize soruldugunda biz
"Yiiz binleri bulan insanlar" olarak vurgulayabiliyoruz belli bazi bilgiler dogrultusunda. Bu anlamda bir galisma yapilmasi gerektigini ve
ciddi ihtiya¢ oldugunu distinlyoruz.

ilaclara erisim; kas hastaliklari alaninda son yillarda bilimsel gelismeler hiz kazanmis ve bazi hastalik gesitleri igin FDA,
EMA onaylyla lilkemizde de ruhsat alan ilaglar var. Séz konusu ilaglarin SGK tarafindan 6denmesi gok degerli. Ornegin, "Friedreich
ataksisi" adli bir hastalik var, o hastaliin ilaci ¢ikti, kutu fiyati yaklasik 2 milyon TL. Hastalikla alakali ilag sirketi gelip Turkiye'de
ruhsat aldi ama hasta SGK'ye dava agarak ilacina erisebilmekte. Boylesi durumlarda ilaglarin SGK tarafindan 6denmesi igin gereken
dizenlemelerin yapilmasini rica ediyoruz.
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Ayrica, son vurgulamak istedigim sey engelli ara¢ kullanicilari igin. Son UG¢ doért yildir ehliyetini yenilemek igin trafik
kontroliine giden engelliler ve kas hastalari sorgusuz sualsiz ehliyetlerinin iptaliyle karsi kargiyalar. Higbir sey sorulmuyor, o ehliyetler
iptal ediliyor, engelli insanlar tekrar gidip "Ara¢ kullanmasi uygundur.” raporu alarak yeniden ¢ok zorlu bir siirece girmek zorunda
kaliyorlar. Codunlukla da verilmiyor ¢linkii mevzuatta séyle bir ibare var: "Kaza yaptiginda raporu veren hekim de sorumludur." Hekim
higbir sekilde sorumluluk almak istemiyor. Bu tip seylerden dolayi normalde ara¢ kullanmasi igin higbir sikintisi olmayan ylzlerce
insan magdur olmus durumda ve ne yapacaklarini bilmiyorlar. Oysaki bu insanlara bu magduriyet olusturmadan énce suric, binici
testi gibi testlere maruz birakilsa ara¢ kullanabilen insan ile kullanamayacak insan ayirt edilebilecek. Bu anlamda, acil bir sekilde
mevzuat degisikligine ihtiya¢ oldugunu ve bu insanlarin magduriyetlerinin giderilmesi gerektigini diglinuyoruz.

Tesekklr ederim beni dinlediginiz igin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz tesekkiir ediyoruz Fatma Hanim katkilariniz igin.

Ebru Hocam, bu konuda ne yapiyoruz, bu konuyla ilgili neler yapiyoruz, dinleyelim.

ANKARA BILKENT SEHIR HASTANESI KARDIYOPULMONER REHABILITASYON UNITESI SORUMLUSU PROF. DR.
EBRU ALEMDAROGLU - Degerli Komisyon iiyeleri, Sayin Baskanim; ben de aslinda bu konuda kendime séz verildigi zaman
konusayim diye dusunmustim.

Ben oncelikle kendimi tanitayim, fiziksel tip ve rehabilitasyon uzmaniyim. Ankara Bilkent Sehir Hastanesinde 1A Subakut
Kliniginin sorumlusuyum. Bizim hastanemizde de bir néromdskuler hastaliklar kati var; burada hem kas hastalarini hem parkinsonlu
hastalar takip ediyoruz, onlarin rehabilitasyon sureclerine katkida bulunuyoruz. Esasinda, kas hastaliklari tani aldigi andan itibaren
fiziksel tip ve rehabilitasyonun kontroliinde olmasi gereken hastaliklar ancak bu konuda bazi eksiklikler séz konusu. Ornegin, ben,
simdi sizi dinlerken direkt sunu digtindim: Mesela, bizim alanlarimizdan bir tanesi pulmoner rehabilitasyon. Pulmoner rehabilitasyon
ne demek? Akcigeri kisitli olan insanlarin akciger kisithhdi nedeniyle meydana gelen engellerini ortadan kaldirmak igin fiziksel tip ve
rehabilitasyonun uyguladigi uygulamalar demek. Ancak su dikkatimi ¢ekiyor hep nérimuskiler hastalarda: En ¢ok 6lim nedenleri
solunum oldugu halde pulmoner rehabilitasyona yénlendirme gok kisith. Pulmoner rehabilitasyona yénlendirmenin bir rutin haline
gelebilmesi igin belki burada bir tedbir alinabilir ama su da var; bazen pulmoner rehabilitasyon uygulamalari da rehabilitasyon tip
bransinin uzmanlik alanindaki hekimler tarafindan gercgeklestiriimiyor; 6rnegin, goégus hastaliklari uzmanlan tarafindan
gerceklestirilebiliyor. Simdi, sdyle bir sey var: Fiziksel tip ve rehabilitasyon her alanin rehabilitasyonuyla ilgilenir, o organ hangisiyse o
organa goére isim alir; mesela, akciger hastasiysa pulmoner rehabilitasyonu deriz, kalp hastasiysa kardiyak rehabilitasyon deriz,
ortopedik bir hastaysa ortopedik rehabilitasyon deriz. Dolayisiyla, orada bir pulmoner kelimesinin olmasi esasta ilgilenen tip bransini
degistirmemesi gerek ¢lnki rehabilitasyon biyopsikososyal olarak, bitlinsel olarak bakmasi gereken bir brans ve hem hastanin kas
iskelet sistemi, beslenmesi, kas kitlesi, sarkopenisi, osteoporozu, hepsine birden butlnsel olarak yaklasabilen bir brang olmasi
nedeniyle bence bu kas hastaliklarinin hem kuvvetlendiriimesinde, iste, postir diyorsunuz, skolyoz diyorsunuz... Ve en sikinti
duyacaklari sebep de mesela akciger durumu yani buna rehabilitasyon tip bransi ihtisasina sahip ekipler tarafindan bakilmasi
gerekiyor ancak bu gergekten ¢ok sikintili. Tabii ki gdgls hastaliklarinin da bunda rolii var ama mesela onlarin da iste hastanin
hiperkapnisini tespit edip hizlica solunum cihazina ge¢cme asamasini gergeklestirmeleri gerekiyor yani bu bir ekip isi ama
rehabilitasyon sadece rehabilitasyon tip bransinin ihtisasini yapmamis branslara verildigi zaman gercekten kapsamli ve bitiinsel bir
rehabilitasyon olamiyor maalesef. Dolayisiyla, ben fiziksel tip ve rehabilitasyon uzman hekimi olarak kas hastaliklarina zaten biz
sahip ¢ikmaya calisiyoruz ancak bu yetkilendirmelerde dikkatli olunmasi gerektigini de séylemek isterim.

Tesekkilr ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum, sag olun.

irfan Hocam, buyurun.

IRFAN KARATUTLU (Kahramanmaras) - Ayni branstan uzman olarak hocam yeterince agiklayici konustu. Fakat, burada,
bizim, 6zellikle néromiskiler dejeneratif rahatsizliklarin rehabilitasyonu icin Bakanlikta da yeni bir sistem kurmamiz gerektigine
inaniyorum. Yaslanan bir niifusumuz var. Ozellikle rehabilitasyon konusu burada gok hafife aliniyor. Sevgili Bagkanimiz da dedi,
9'uncu madde Milli Egitim Bakanligina bagl merkezler; yirmi yildir burayi takip ediyorum, insanlara tamamen bir seyler yapildigi imaji
verilerek devletten para kotarildigi merkezler haline geldi ve birgogu da sorusturmaya ugradi bu merkezlerin. Bu merkezler -dedigim
gibi- hekimin olmadigi bir yerde sadece bir bakim merkezi gibi olan yerler héline geldiler, hastalari toplayip bir sey yapiliyormus imaji
veriliyor. Bana gore artik bundan sonra fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerinin ¢zellikle hekim kontrollinde olmasi, sisteminin
olusturulmasi... Az 6nce Saglik Bakanliindaki Halk Sagligr Genel Mudurimiize uyarim buydu, sagliklh yasam merkezine girildigi
zaman yine buna déniisecedi hissiyati olusuyor bende, Milli Egitim Bakanhginda. ikincisi de bu finansman sisteminin eski
atalarimizda oldugu gibi vakifsal bir sisteme donuserek bunun da 6zellikle sanayicilerimizle, vergiden muaf desteklenmesiyle bu tiir
kronik dejeneratif hastaliklarin rehabilitasyonunun daha kaliteli olacagi inancindayim.

Tesekkir ediyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz tesekkiir ediyoruz.

Evet, buyurun.

5.- Tiitkiye Spina Bifida Dernegi Baskan Yardimcist Profesér Doktor Cevval Ulman'm, spina bifida hastaligi, hastaligin dnemi,
onlenebilmesi i¢in yapilmasi gerekenler ile karsilasilan sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Tesekkiir ediyorum.

Sunumumu gimdi agmak istiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sunumdan ziyade &zet bir bilgi istiyoruz.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Evet, simdi, éncelikle
onlnuzdeki dosyalarda sdyle bir dosya var sayin Uyeler; bu dosyanin Ustliinde bir bebek gériyorsunuz, bu bebegin bir anlami var.
Ben sunuma bununla girecegim. Sipina bifidayi 6nce anlatmam lazim ne oldugunu, ismi anlasiimayan ¢ok garip bir hastalik. Halk
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arasinda séylenen... Bu arada ben Profesér Doktor Cevval Uiman, Dernegin ikinci Bagkaniyim, Bagkanimiz Avukat Nurdan Anli. Bazi
sorulari o da cevaplayabilir, aramizda. Sipina bifida dogustan bir hastalik, halk arasinda sirtinda yarayla dogmak deniyor. Bakin,
sirtinda gergekten bir yara var buradaki bebegin.

Derneg@imiz 1997 yilinda kurulmus bir dernek, adimizin isminde "Tirkiye" adi var, Bakanlar Kurulu karariyla. Benden
onceki Kas Hastaliklari Derneginin gorislerinin goguna katildigimi sdyleyerek baslamak istiyorum ¢inki bizim hastaligimizda da ¢ok
benzer sorunlar var aslinda. Simdi, bizim hastaligimizin séyle bir énemi var: Bizim hastaligimiz dnlenebilir bir hastalik yani primer
korumayla énlenebilen bir hastalik. Burada bugiin bahsedilenlerin cogu dogustan sonra olugan bazi komplikasyonlar, bazi genetik
hastaliklar ama bizim hastaligimizda gok 6nemli bir silahimiz var aslinda. Bakin, sirtta yara dedim, solda normali var, ortada sirtta bir
kese var, kese acik degil; bu, daha iyi bir modeli ama sirtta acik yara varsa acik yaradan cikan sinirler hasar gériyor bizim
hastaliimizda. Bu, anne karninda oluyor. Anne karninda bu is ilk oldugu zaman, anne karnindaki bebekte, fetliste ilk olusan yer
omurga yani ilk yirmi alti giinde anne karnindaki bebegin omurgasi olusuyor, bir hata varsa o hata devam ediyor. ilk yirmi alti giinde
anne hamile kaldiginin farkinda degil. Bir ay gegecek, menstriiasyonu gegecek, on giin gegecek, "Adetim gecikti." diyecek, teste
gidecek o zaman 6grenecek hamile kaldigini. O zaman primerde asil yapilmasi gereken -yine burada daha kétu resimler var, bunlar
hizli gecmek istiyorum- diinyada da herkesin yaptigi, su anda 94 ulkenin yaptidi... Burada, hastaliimizin ne olduguyla ilgili birtakim
seyler var; benzer kas hastaliklariyla benzer sorunlarimiz var. Mesane ve bagirsak sorunlari yani idrar ve kaka kagiran gocuklar
bunlar, yirime zorlugu yasiyorlar, ortopedik zorluk yasiyorlar, beyin cerrahisinde ¢ok sik ameliyat gegiriyorlar, hidrosefali oldugu igin,
beyinlerinde su toplandidi i¢in -halk arasinda bdyle deniliyor- sant ameliyatlar gegiriyorlar ve bu ilk ameliyati da ilk alti saatte
beslenmeden gegirmeleri gerekiyor yani bu bir acil durum. Egitim sorunlari benzer, istihdam sorunlari benzer ama énlenebilme kismi
bizim igin 6zel. Ik hamile kalmadan (¢ ay 6nce baslayarak -yani anne folik asit depolarini, bu bir vitamin, B9 vitamini, B
vitaminlerinden bir tanesi- ilk on iki haftada her giin 400 mikrogram folik asit vitamini alarak ylzde 70 bu hastaligi 6nleyebiliyoruz.
Hocamiz burada dedi ki: "Folik asit destegi veriliyor." Ben orayi anlayamadim, folik asit destegi hamile kalmadan énce mi veriliyor,
sonra mi veriliyor? Benim bildigim kadariyla hastalar zaten doktora "Hamileyiz." diye gidiyorlar. Bu nedenle bu buiytik firsat kagiriliyor.
O zaman biz ne 6neriyoruz? Suradaki bebege geliyorum. Diinyada 94 tlkede unlara folik asitle zenginlestirme uygulaniyor. Bakin,
sari olan ulkelerde zorunlu zenginlestirme var; 94 llke. Hangi Ulkeler var? Butiin Amerika Kitasi var, bakin, Afrika'nin blytk bir kismi,
Avustralya, Papua Yeni Gine'de bile var; bizde yok. Neden yok acaba? Yani biraz buradan bunun vurgusunun ¢ikmasini rica
ediyorum.

Simdi, peki, ne kadar hasta var? Hani diyebilirsiniz ki: Bu, gok kiiglik bir hastalik. Hayir, bizim yaptigimiz bir galismada, yine
mecburen bizim yaptigimiz ¢calisma diyorum ¢unki Saglik Bakanhdinin béyle bir verisi yok. Ne kadar konjenital anomalili ¢cocuk
doguyor verisi maalesef yok. Saglik Bakanligina soruyoruz bunu. Ne kadar kateter kullanan verisi de yok. Bizim hastalarimizin gogu
kateter kullaniyor. Ne kadar sant ameliyati olan hasta verisi de yok maalesef. Nedense bu verilere biz ulagsamiyoruz ya da gergekten
yoklar. Ama bizim yaptigimiz ¢galismada bin canli dogumda -canli dogum diyorum, bakin, anne karninda élenler degil- binde 1,5...
izmir verisi, dnemli bir veridir, bir yil boyunca yapilmig bir "cross" calismanin verisidir ama Tirkiye'de 1,5 ila 8 arasinda. Bin canli
dogdumda 1,5 ila 8 arasinda hasta doduyor. Hesap ettigimiz zaman yani yilda 3.500 bebek.

Simdi, bu bebekler Tirkiye'de dogdugu zaman ne oluyor? Cok bliylik problemler basliyor herkes igin, hasta igin, aile igin,
aile Uyeleri i¢in, doktorlar icin, bitin saglik sistemi igin. Amerika'da yapilmis bir calisma var. Bir spina bifidali gocuk dogdugu zaman
hayat boyunca 500 bin dolarla 1 milyon dolar lizerine bir saglik sistemi harcamasi var. Kistik fibroziste de benzer bdyle sayi var, onlar
¢ok daha az. O zaman ailelere ne dneriliyor? "Siz bu bebegi reddedin, bu, hikimetin bebegi haline gelsin, 0 zaman hiikimet bunlarin
saglik sistemini karsilar." Amerika'da durum bu. O nedenle, bu olmasin, "Primer olarak énlensin." diye folik asitin eklenmesi unlara
¢ok 6nemli. Sadece unlara mi ekleyen var? Hayir, her tirlii una ekleyen var, yaga ekleyen var, tuza ekleyen var. Bizim (lkemizde
iyotlu tuzlar érnegi var, biz bunu yaptik, hipotiroidi énledik. Niye folik asit ekleyerek, niye bunu yaparak bu spina bifidayl da
Onleyemiyoruz? Yuzde 70...

Burada ¢6zim 6nerimiz; unlara folik asit eklenmesinin zorunlu olmasi ¢ok hizli bir sekilde.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz daha 6énce Halk Saghgi Genel Midirliigiyle goriistiiniiz mu bu
konuyu?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Gériistiik. Saglik Bakanhginin
bu konuda yapilmis ¢alismalar var, hatta benim de yazar olarak icinde bulundugum bir rapor var. Tarim Bakanhgina gonderiliyor.
Ulkemizin kanunlarinda Tarim Bakanliginin karar vermesi gerekiyor buna. Tarim Bakanli§inin bu konuda bir komisyonu var ama o
komisyondan son ug yildir bir karar ¢gikamadi.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onlarla gériistiiniiz mii? Onlarla gériisiiyor musunuz?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Ben katki maddeleri
komisyonunun bir Uyesi olarak bunu soyliyorum. Bakin, ben bagka bir komisyonun Uyesi oldum yanhslikla, katki maddeleri
zannederek oraya girmistim, "Katki maddelerinin konusu degil." dediler. Ama sure¢ ¢ok yavas isliyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz de bu konuda notlarimizi aliyoruz, biz de iletecegiz. Biz de onlarla
irtibata gegecegiz.

EROL KELES (Elazig) - Saghk Bakanhgi ne dislnuyor?

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Saglik Bakanhgi kesinlikle bu
konuda pozitif yani "Bunun yapilmasi lazim." diyor. Halk Saglg§i Mudurimiz burada, Baskanimiz burada. Ama ben bir 6neride daha
bulunacagim burada: Bu Komisyonda ¢ok guzel olarak sizler bizi dinliyorsunuz, cok memnunuz buraya davet edildigimiz icin ama
Komisyonun siiresi saniyorum alti ay ve bitmek tGizere. Acaba bu Komisyonun devami olarak -ya, bu benim sahsi énerim- 2026 igin
"engelliligin dnlenmesi komisyonu" diye bu devam ettirilebilir mi? Yani buradaki is burada kalmasin, bunun devami, burada yapilan
islerin, "yakin, uzak hedefler" dediniz, onlarin takibi... Yine, biz STK'ler olarak belki yardimci olabiliriz, elimizden ne geliyorsa
yapabiliriz. Bilmiyorum, benim bdéyle bir dnerim var, belki kabul edilir.
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FATMA ONCU (Erzurum) - Onemili bir tespit, cok énemli bir sey bu.

TURKIYE SPINA BIiFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Simdi, genel olarak bir
toparlama yapmak istiyorum. Bizim bireysel olarak... Burada birgok dernek engellilikle ilgili sorunlari séyledi. Ben 6znel olarak bizim
dernegimizle ilgili sorunlardan bahsedecedim ve bazi ortakliklardan da bahsedecegim. Saglik kurumlarindan kaynakli problemler,
kanun, yonetmelik, sosyal problemler...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hizlica toparlayabilirsek bazi misafirlerimizin ugag var, o yiizden...

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Toparliyorum, benim de
ucagim var, ¢cok haklisiniz.

Simdi saglk kurumlarindan kaynakli problemlerden bahsedildi; multidisipliner polikliniklere ihtiyag var. Bizim dernegimiz
icinde Tiirkiye'de 3 tane bdyle poliklinik var; bir tanesi Ege Universitesinde, izmir'de -ben izmir'den geliyorum- Marmara Universitesi
ve Ondokuz Mayis Universitesinde var. Simdi bunlar hep gonlliliikle yapilmis isler; ok da iyi gidiyorlar, cok giizel ama daha
yayginlagsmasi icin bunlarin bazi desteklere ihtiyaci var. Bence burada caligsan doktor, hekim, hemsire, butun saglik personeline "6zel
hizmet puani" diye bir sey verilebilir. Bakin, yan dal uzmanlarina bu veriliyor, yan dal uzmani olduklari zaman poliklinikte bir farkllik,
birazcik daha farkl oluyorlar. Bu isler gercekten ¢ok zor, hekimi, biitin personeli Gzen, zorlayan ve zorunlu olmadiklari bir is. Yani
gonullu olarak bunu yapiyorlar, belki Saghk Bakanhgi ve butin bakanliklar buraya bdyle bir puan destegi yaparak "6zel islem puant”
gibi bir isim verilebilir, bunun hangi islere verilecedi yapilabilir. Mesela, diyabet icin de benzer bir seyler yapilabilir. Ozellikle kas
hastaliklar gibi, iste alzaymir gibi, bizim sorunumuz olan, ulkemizin sorunu olan islere bir kiicik damla katki yapabilir hepsinin
geneline.

ikinci bir sey, bizim gocuklarimiz 18 yasini gegince gergekten doktor bulamiyorlar giinkii gittikleri doktor spina bifida
hastaliginin ne oldugunu bilmiyor. Burada bizim gegcis polikliniklerine ihtiyacimiz var ve insanlar bu gegis polikliniklerinin de, bunun
gok dnemini bilmiyorlar, aman, angarya gibi geliyor. iste, belki bu ekstra puana, bu gegis poliklinigi galisanlari da dahil edilirse bu da
bir firsat olabilir. Biitlin bu kronik hastaliklar bunun igine girebilir aslinda. Bu kronikler kronik hastaliklarin tamami igin gegerli. Daha
6nce bahsedildi diye hizlica gegiyorum.

Yine, ¢6zum 6nerisi: Hep bahsedildi, normal insanlar bile hastanelerden randevu almakta zorlaniyorlar. Bizim igin bir streg
lazim. Yani anne karninda bu ¢ocuga bir tani koydugumuz zaman -evet, ikili testle tani koyuyoruz- birtakim igler oluyor ama ondan
sonra ne olacagini hasta bilmiyor, bize en ¢ok bu konuda geliyorlar. "Biz simdi ne yapacagiz? Tani konuldu, ne yapacagiz, nereye
gidecegiz?" Biz de bilmiyoruz ¢iinkii boyle bir yénlendirme yok ki. Multidisipliner poliklinikler var ama g¢ocuk dogdugu zaman ne
olacak? Acil ameliyat olmasi gereken bir cocuk ve anne karninda bu tani konulmus ama hi¢ kimse bir sey séyleyemiyor; cocuk beyin
cerrahisi uzmanlarina gitmesi lazim normalde ama bdyle bir surecin belirlenmesi lazim, bir standardizasyon lazim, saglk
calisanlarina destek egitimi lazim, sosyal hizmet uzmanlarina, psikologlara, herkese, herkese genel bir egitime ihtiya¢c var. Bu
egitimin disinda bir de denetim lazim. Yani bakin -arkadas ayni seyi s6yledi- biz bir seyleri yapiyoruz, raporlara giriyor: "Su kadar
egitim yaptik, su kadar bunu yaptik, bunu yaptik." Sonug? "Yaptik, sonucunu bilmiyoruz." Litfen bunun da denetimi kayitlara girmeli.

C6zum Onerisi: Engelli dogum verisi yok Ulkemizde. Bu engelli dogum verisinin Avrupa Birligi dogum istatistik verisiyle
uyumlu olmasi lazim yani ICD-10 ana hastalik kodlari kullanilarak yapilmali. istatistik sistemimiz -ben dogum hastanesinde calistim-
"canl dogum, cansiz dogum", "kiz mi dogdu, erkek mi dogdu"dan ibaret maalesef hala bdyle, yirmi yil 6nce de bdyleydi, halen
maalesef boyle. Kag kiz, kag erkek dogdugu degil artik Snemli olan.

Yine, 6nerilerimiz: Bizim gibi hastalik gruplarinin ortak sorunlari olan basi yarasi tedavisi, bunu engelleme tedavisi, gergin
omurilik, bébrek fonksiyonlari tedavisiyle ilgili, aileleri bilgilendirme... Yeni evlenecek bireylere -hocamiz anlatti- aile 6ncesi, evlilik
oncesi bir danismanlik sistemi var, buraya acaba dahil edilebilir mi? Biz henliz unlara folik asit eklemedik hocam. Unlara folik asit
eklemedigimiz igin yeni evlenenlere bizim bunu mutlaka séylememiz lazim: "BOyle bir vitamin var, hi¢bir zarari yok, bunu
kullanabilirsiniz." Bunu ilk anda desteklemeyebilir, folik asit vitaminini vermeyebilir ama folik asit vitamini almak isterseniz 131 lira
devlet de koruyor, oldukga kolay. Kanun ve yodnetmeliklerle olan sistemleri genel olarak arkadaslarimiz hep anlatti. SUT sistemi,
maalesef SGK ¢ok az bir kismini éduyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, toparlamamiz gerekiyor Hocam, liitfen.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Toparliyorum.

Bunu artirmak ¢6zim degil, daha ciddi ¢6zimlere ihtiyac var. Turkiye'de bu kateterlerin Uretilmesi -kateter bizim i¢in ¢cok
o6nemli- Uretilenlerin desteklenmesi, belki alim anlagsmasi, belki gocuk sandalyelerinin, tekerlekli sandalyelerin SGK'ce tam édenmesi
bizim igin olabilir.

"Cocugumu hangi doktora, hangi hastaneye gétiirmeliyim?" en énemli sorun. Rakam olarak yaklasik sdyleyecek olursak 8
bin lira veren var, tekerlekli sandalyenin ¢ok az bir kismi édeniyor. Biytyen bir cocuk tekerlekli sandalyeye sigmiyor, aile ne yapsin;
bizden istiyor, derneklerden istiyor, herkesten, kimden isteyebilirse ondan istemeye galisiyor. "Biz sosyal bir ilke miyiz?" diye
dusundurayor bizi ve herkesi. Fark ddemek istemeyen hastalar ne yapiyorlar? Eksik malzeme aliyorlar, eksik malzeme daha buyuk
zarar. Kateteri eksik malzeme olarak yikayip kullanirsa enfeksiyon oluyor. Saglik sistemine zarar, enfeksiyon, antibiyotikler, bitiin
tedaviler diyerek sorulariniza cevap vermek istiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum.

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - En son, yine bir énerimiz var:
Surada bir kutu gériiyorsunuz arkadasimiz onunla ilgilenebilir mi, yukari kaldirabilir mi? Belki bu konuda...

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKANI AV. NURDAN ANLI - Cok aceleniz var ama bunu gdstermek istiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKANI AV. NURDAN ANLI - Ben Dernek Baskani Avukat Nurdan Anli. Spina
bifidal bir oglum var, 32 yasinda su anda. Engelli haklari ¢aligsiyorum ayrica. Bizim bu projemiz en ¢ok engelli gocuklarin katilimiyla
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ilgili bir projeydi, iki yil 6nce bitti. Bu bir oyun, yani konularimiz ¢ok agir, bu agir konularin iginde biz burada bir de oyunumuzu
tanitmak istedik ¢uinkt bu engelli haklari oyunu, erigilebilir bir oyun.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz de mi izmir'den geldiniz?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKANI AV. NURDAN ANLI - izmir'den geldim, evet.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sizle zaten Izmir'de de gériisiiriiz.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKANI AV. NURDAN ANLI - Gériisemedik izmir'deki toplantida.

Bu oyunu da ben yine burada birakacadim ve butun arkadaglarima gdsterip yayginlastirmak istiyoruz ¢tinkd batiun bu,
diyoruz ya: "Farkindaliga ihtiyag var engelli haklariyla ilgili, engelli bireylerin diglanmamasi icin, ayinmcilik igin." Biz de ¢ocuk yasta bu
oyun aracihgiyla igsellestirirsin ki engelli bireylerin aslinda esit oldugu anlasilsin diye boéyle bir seye emek verdik, bunun
desteklenmesini istiyoruz yayginlastirma igin.

Tesekkdrler.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

Komisyon tiyelerimiz de gérdii yapilan galismayi, kayitlara da gecti, biz de takipgisi olalim, izmir'de de goriiselim.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKANI AV. NURDAN ANLI - Tegekkiirler.

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Tesekkiir ederiz, sorular varsa
cevap vermekten mutluluk duyarim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Usak Milletvekilimiz, buyurun.

ALi KARAOBA (Usak) - Simdi yillarca gérdiim spina bifidali hasta, kadin dogum uzmani olarak gok glizel ézetlediniz.
Simdi, hocamin séyledigi tespitlerden birkagini ben de tekrarlamak istiyorum: Su an aile hekimleri de kadin dogumcular da hekimlik
yapan herkes de "400 mikrogram folik asit verirseniz spina bifida 6nlenir." diyor. Dogru ama gebelik tespiti ve omurganin gelisiminin
ilk yirmi alti giin, organlarin tamaminin yetmis iki giinde temelinin atildigi dislndlirse ge¢ kaliniyor; problem bu. Yani devlet de
karsiliyor su an, devletin 6dedigi folik asitlerden bir tanesi 113 TL, tek bir tanesini 6diiyor. Pahali olanlari var, 590 liraya olanlari var
hatta hocamla birlikte bugtin ben eczane aradim, son gtincel fiyatlarini alayim diye. Yani ilag firmalari belki bu ise engel olabilir, bu
sOylediginiz fikre. Ekmegin igine konulmasi...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bu konuda biraz sonra Halk Sagligi Genel Midiirini de dinleyelim.

ALI KARAOBA (Usak) - Hocam séyle: Bu folik asiti koydugunuzda maliyeti ok diisiik aslinda. Ne kadar su an?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - 0,17 kurug efendim, bir ekmek
icin.

ALiI KARAOBA (Usak) - 0,17 kurus giinliik verirseniz, bir ekmek icin yapilan sey ve diizenli bir sekilde kullanildiginda
fazlasi da vicuttan atilan bir sey. Simdi, Tarim Bakanliginin saplantisi olabilir bir noktada, séyle: Onlarin yaptigi bir tane yayin var,
iste fazlasi kanser yapiyor gibi bir seye kapilmis durumdalar ama folik asitte dyle ispatlanmis bir sey yok.

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Diizelteyim, onlarin yayini
degil efendim, bir hayvan ¢alismasi.

ALiI KARAOBA (Usak) - Tamam, onlarin elinde olan, kullandiklari yani. Onun icin bu Saglk Bakanhgiyla, bence, Halk
Sagligi Genel Mudirimiiz de buradayken bence ¢ok ciddi bir calisma olur, bununla ilgili konusgulur.

Sant kateterleri gergekten pahali. Spina bifiday: tespit ettijinizde her merkezde ameliyat yapilamiyor. Mesela Usak'ta
diisiiniin, biz izmir'e sevk ediyoruz, 9 Eyliile ya da Egeye sevk ediyoruz. Kas hastaligini sunan arkadasimizin da sdyledigi gibi bugiin
akulu bir tekerlekli sandalye 60 bin lira ile 200 bin lira arasinda, devlet 3.500 TL 6diyor. Beyaz baston, bir tane baston, en ucuzu bin
lirayken 42 TL 6dlyor. Birazdan ALS dernekleri konugsacaktir, o da burada. Yani disinin, ev tipi solunum cihazlarinin -52 bin lira
dduyor- en ucuzu, gergekten kalitesiz olani bile 200 kisur bin lira. Bu ortez, protez ve bu malzemelerin 6denebilirligiyle ilgili SUT
fiyatlarinin mutlaka gtincellenmesi, mutlaka yeniden gézden gegiriimesi lazim. Tarama testlerinde iste AFP degderine bakarak bizler
goénderiyoruz ama spina bifidanin sorunu su: Biz yakaliyoruz ama énlenebilir bir sey, digerlerinin cogundan ¢ok daha kolay 6nlenebilir
diger anomalilerden. Kii¢lk dokunuslarla bence spina bifiday! neredeyse tarihe karistirabiliriz diyorum ben.

Tesekkir ediyoruz geldiginiz igin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

Sayin Genel Mudir, buyurun.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Sayin Bagkanim, degerli
vekillerimiz; bu folik asitle ilgili olan kismi biliyorsunuz, Saglik Bakanligi ile Tarim Bakanlidinin ortak bir Komisyonu var, Ulusal
Beslenme Komisyonu (UBK). Bu kapsamda, bu yil icerisinde yapilmis olan farkli zamanlardaki toplanti ve ¢alistaylar sonunda bunun
zenginlestirilmesi karari UBK tarafindan alindi ve bununla ilgili calismalar basladi. Bunun igerisinde, unun igerisine B12, demir, D
vitamini ve folik asit konulmasiyla ilgili bilim komisyonumuzun o&nerisi oldu. Tarim Bakanlii su anda bununla ilgili, unun
zenginlestiriimesi calismasini baglatti ve yiizde 40'in altinda tam bugday olmayan Urtinlerde unlarin zenginlestirilerek ekmeklerin bu
sekilde satilmasi ve 6bur turlt unda bu zenginlestirme olmazsa satiimamasi konusunda karar verildi ve galisma basladi. Burada folik
asitle ilgili kismi bilim komisyonlari kendi igerisinde farkli zamanlarda degerlendirdi. Bununla ilgili biliyorsunuz, bagka yayinlar da var.
Yani bunun ne kadar olmasi gerektigiyle ilgili yayinlar var. Ayrica, Sayin Vekilimizin dedigi gibi, 400 mikrogramli yani SGK geri
6demesinde olmayan, disarida daha kullaniimasi popller olanlar var, bir de SGK'nin 6dedigi var. Biz SGK'nin 6dedigi kismin da
otesinde evlilikte, dogum 6ncesi, gebelik distinenlerde saglkli hayat merkezleri ve aile hekimlerimizin rehberinde bunun kullaniimasi
tavsiyesi biliyorsunuz madde olarak var ve aile hekimlerimiz bunu yaziyorlar fakat 400 mikrogram &édenmiyor. Biz firmalarin hepsine
bu konuyla ilgili cagrida bulunduk "Litfen bize bagvurun, SGK'ye basvurun, bunun édenmesi." diye. Fakat firmalar 400 mikrogramlik
olan kisimla ilgili herhangi bir dilekce verip geri 8demesinin alinmasiyla ilgili bir girisimde bulunmadilar.

ALI KARAOBA (Usak) - Sayin Genel Miidiiriim, niye basvursun? Ciinkii piyasada 600 liraya satiyor, size basvurursa bunu
belki siz 110 liraya sattiracaksiniz. ilag firmalar lobileri daha giiclii yani hani nacizane dyle diisiiniiyorum. Adam piyasada elden
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satiyor, herkesin de 6grendigi vermidon gibi, minoset gibi, agri kesici gibi folik asiti de 6grenmisler, gidip pahali olani aliyorlar. O
acidan ben hepsini yapabileceklerini digtinmuyorum yani ¢cok da islerine de gelmiyor.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Bununla ilgili de TUSEB bir
calisma yapiyor. Yerli tGretim noktasinda 400 mikrogramlik kisimla ilgili calismaya basladilar. Biz bunu 6denebilir boyutunda, yerli
Uretimle alabilir miyiz diye galisiyoruz Sayin Bakanimizin talimatlariyla.

ALI KARAOBA (Usak) - Harika olur.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Béylelikle bu tarafa alma, unun
zenginlestiriimesi galismasi. Ama tum hekimlerimiz bu konu hakkinda bilinglendirildiler. Zaten sureg icerisindeki egitimlerde de var,
evlilikte calisma devam ediyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Dernekle de irtibatiniz var anladigimiz kadariyla.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Var.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onu da giiglendirmek lazim, biz de bu konuda destek veririz.

Evet, tesekkir ediyorum.

Cevval Hocam, size de tesekkir ediyoruz glizel sunum igin.

TURKIYE SPINA BIiFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Ben tesekkiir ediyorum,
umarim daha sonra da tekrar is birligine devam edebiliriz.

Tesekkdrler.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii ki irtibatta olacagiz, ézellikle izmir'de de her zaman gériisecegiz.
Siz Ege Universitesinde misiniz?

TURKIYE SPINA BIFIDA DERNEGI BASKAN YARDIMCISI PROF. DR. CEVVAL ULMAN - Ben Manisa Celal Bayar
Universitesinde caligiyorum, biyokimyada.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Belirttiginiz oyun ayrimciliga karsi mi?

TURKIYE SPINA BiFIDA DERNEGI BASKANI AV. NURDAN ANLI - Evet, engelli haklari.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, Gélyak Federasyonu, buyurun, kisa bir sunum.

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - Sunumum yok.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sunum degil, bilgi.

Buyurun.

6.- Tirkiye Colyak Federasyonu Baskani Hasan Dogan'in, ¢lyaklilarin yasamlarini siirdiiriirken ¢ektikleri zorluklar, karsilagtiklar:
sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - Su an éniimde bir dosyamiz var, o dosyay! en sonunda
size sunacagim Sayin Baskanim.

Tesekklr ederim bu Komisyonda bittin birimleri ve dernekleri zikrettikleri icin veya hak verdikleri igin tesekkur ederim ilk
basta.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tiim paydaslarimizin Komisyonu bu. Bu Komisyon milletin komisyonu, o
yuzden mimkun oldugunca herkesi buraya erisebilir kilmaya ¢aligiyoruz.

Buyurun.

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - Eyvallah, 6zellikle sivil toplum kuruluslari bizim igin,
Colyak igin de ¢ok degerli. Su an bunlari anlattigim degerler bitin birimlerimiz ve bitiin derneklerimiz bu konuda bilgilendiriimek
Uzere...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Sonrasinda da Tiirk Kardiyoloji Dernegi Baskanimizi dinleyecegiz, o da
hazir olursa.

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - 2018 yilinda biz Tirkiye Biyik Millet Meclisinde
Komisyon kuruldu ¢olyakla alakall. Burada sekiz ay bu derneklerimizi ve hekimlerimizi dinledik. Bu da ¢ok degerli bir komisyondu. Bu
konuda tabii ki Tarim Bakanlgiyla, iste, Halk Sagligi Genel Mudurluguyle bire bir gérigmemiz oldu. Burada tabii ki Turkiye'de su an
59 tane dernegimiz var, ¢dlyak dernegi, arti, 37 temsilcimiz var. Bu konularda Turkiye ¢capinda -6zetini ¢cikariyorum hemen- su an 175
bin ¢élyakli bireylerimiz var. Tabii ki ylzde 1 ¢dlyakl olmak sartiyla Turkiye ¢apinda su an tanisi belli olmayan bayagi birey var. O da
"¢cOlyak" dendidi zaman glutene karsi alerji... Biliyorsunuz, hekimlerimiz ¢ok iyi biliyor, derneklerimizle cok iyi biliyor, cok hassas bir
konudur ¢élyak. Benim de 2 evladim ¢élyakli, birisi dis hekimi adayi, birisi hemsire. Bunlara ¢ok dikkat etmemiz gerekirken surada
colyaklilarin Turkiye capindaki yasamlarini surdurirken ¢ektikleri zorluklari 6zellikle dile getiriyorum. SGK ddemeleri... Su an 6nimde
raporlar gézime ilisti, 5 kilo gliitensiz unun en diigtigu 160 liradan 800 TL. SGK'nin verdigi rakam 0 ila 5 yas arasi 393 TL 73 kurus; 5
ila 15 yas arasi 508 TL 56 kurus; 15 yas ve Ustl 525 TL. Dusunebiliyor musunuz Sayin Bagkanim buradan 1 kilo glitensiz un bile
gelmiyor. Bunun igin bunlar da ¢ok degerli; SGK ve Calisma Bakanligina insallah iletilir bu dosyamiz. Arti, ¢olyakli 6grencilerimiz...
Colyakli 6grencilerden bazilar tniversiteyi terk edip eve gelmek zorunda. Neden? Glitensiz Uriinlere, ekmege, yemege ulasamadigi
icin Universiteyi terk ediyorlar. Bazi égrencilerimiz iste diyelim ki okullarda kantinlerde glitensiz trin bulamadiklari igin... Bunlar da
¢ok énemli dGmdir boyu gliitensiz beslendikleri igin, bu da bizim igin ¢gok degerli.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii, biz Komisyon olarak, biliyorsunuz, yerel ydnetim vurgusu
yaplyoruz ¢unku yerel yénetim bu konularla ilgili dnemli bir hizmet imkani olan bir kurum. Dolayisiyla, belediyelerin bazilarinda
gorlyoruz ki glitensiz urinlerle ilgili cok glizel adimlar var, ¢ok glizel uygulamalar var, bazilarinda maalesef hi¢g ama higbir sey yok. O
ylzden buradan bir gadri yapiyoruz tekrar: Bu, elbette hepimiz icin bir sorumluluk ama yerel yonetimlerin bu konuda inisiyatif almasi
lazim ¢linkli basaran belediyeler olduguna goére diderleri de bunu basarabilir, bunu da parantez olarak ifade edelim.
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Buyurun Hasan Bey, devam edelim.

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - 2018 yilindan beri Halk Sagligi Genel Miidiiriimiizle
beraber caligiyoruz, Nazan Hocamizla beraber, Mustafa Kemal Bey'le beraber, Sayin Genel Mudirimizle beraber; aile hekimleriyle
el brosdrleri ve farkindalik yaratmak icin elinden geleni yapiyorlar. Tesekkir ederim.

En 6nemli konu Sayin Baskanim, bizim su an 6zellikle federasyonun arastirdigimiz sey, cocuk gastroenteroloji doktorlari
su an maalesef ¢ok az ve yetisemeyecek durumda. Sayin hekimlerimiz de burada, sizler de bunlarin farkindasiniz; 6rnegin, diyelim ki
ben Urfa'dan geliyorum, Sanliurfa Célyak Dernek Baskani ve Tirkiye Federasyon Baskanligini da yapiyorum. Su an Urfa'da bir yildir
¢ocuk gastroenteroloji doktorumuz yok. 2.400 ¢élyaklimiz var Sanliurfa'da, 750'si cocuk. Bu gocuklari alti ayda bir, yilda bir tetkikten
gecirmeniz lazim, yilda bir sefer raporlarinin yenilenmesi lazim. Tabii ki ¢ok ciizi bir rakam ama bizim i¢in bu rakam, 508 TL belki de
anne baba igin ve gocuk igin gok dederli. Bunlari géz oniinde bulundurmamiz lazim. Sunu belirteyim: Tabii ki batida da oyle,
glneydoguda da &yle, cocuk gastroenteroloji doktoru neredeyse yok denilecek kadar az. Bunun igin, Sayin Baskanim, lGzerinde
durursaniz ¢ok iyi olur. Sayin Halk Saghgi Genel Midurimiz de buradadir.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onlar da notlarini aliyorlar gériiyorum buradan.

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - Tesekkiir ederim Sayin Bagkanim.

Bu konuda Tarim Bakanhgimizin da 6zellikle merdiven alti gliitensiz iretim yapan yerleri denetlemeleri gok 6nemli. GCUnku
neden? Merdiven alti yan bulagsmalar var, sayin hekimlerimiz ¢ok iyi biliyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Dogru, gok hassas bir konu, bulasmamasi lazim. Bunlari da Komisyon
olarak not aliyoruz.

TURKIYE COLYAK FEDERASYONU BASKANI HASAN DOGAN - Bir konu daha vardi, tabii ki zamanimiz gok az. Tarim
Bakanliginin denetimindeki firmalarimizin -Ulker mesela, isim veriyorum- gliitensiz Gretimleri ¢odalsin ki AVM'lerde ¢olyakllar
rahatca ulagsinlar.

Tesekkilr ederim dinlediginiz igin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok tesekkiir ediyorum. Sanlurfa'ya da selam ediyoruz bu vesileyle.

Baris Giingor, Kardiyoloji Derneginden.

Buyurun.

7.- Tirk Kardiyoloji Dernegi Koruyucu Kardiyoloji ve Ateroskleroz Calisma Grubu Baskani Profesér Doktor Barig Giing6r'iin,
Dernegin faaliyetleri, kalp ve damar hastaliklarinin 6nemi, bu hastaliklarin 6nlenebilmesi igin yapilabilecekler, karsilastiklar1 sorunlar ve ¢dziim
Onerileri hakkinda sunumu

TURK KARDIYOLOJi DERNEGI KORUYUCU KARDIYOLOJI VE ATEROSKLEROZ CALISMA GRUBU BASKANI PROF.
DR. BARIS GUNGOR - Tesekkiir ederim davetiniz igin Bagkanim.

Ben kisaca Turk Kardiyoloji Dernegini anlatacagim ama hizl gegecegim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok hizli olmamiz gerekiyor. Tarihgeden ziyade bize bu konuda verileri...

TURK KARDIYOLOJI DERNEGI KORUYUCU KARDIYOLOJI VE ATEROSKLEROZ CALISMA GRUBU BASKANI PROF.
DR. BARIS GUNGOR - Birgok toplantilarimiz var, ortak toplantilarimizda genetik olarak mesela ailevi hiperkolesterolemi hastaligimiz
var, bu ¢ok énemli. Bizim hem Kronik Hastaliklar Daire Bagkani, Halk Sagligi hem de Endokrinoloji ve Metabolizma Dernegiyle
yaptigimiz toplantilar var, tarama faaliyetleri yapiyoruz. Tabii, bizim bu hastaligimizin en 6nemli sikintisi su: Gérliinmez bir engellilik
yani hasta iginde hissediyor bunu, disaridan baktiginiz zaman saglikh gézikiyor ama burada mesela pulmoner hipertansiyon
dedigimiz, yine, romatolojik bir hastalik, sklerodermayla iliskili. Bunlarin da taramasini rutin yapmamiz lazim ¢inki skleroderma
hastalari pulmoner hipertansiyon gelistirdikten sonra tedavisi ¢ok ¢ok zor oluyor. Biz bu faaliyetler iginde iste mimkiin oldugunca
sosyal medya faaliyetlerini kullanmaya ¢alisiyoruz ¢uinkii sosyal medyada ciddi bir bilgi kirliligi var 6zellikle kardiyoloji hastaliklariyla
alakall ve saglkli yasamla alakali, hipertansiyona karsi, hipertansiyon kontrolu gibi yani mimkun olan batin "podcast" kanallarimiz
ve video olarak yayinlarimiz var. Tabii, kalp damar hastaligi ¢ok yaygin ve neticesinde bircok hasta aslinda kalple alakali bir
komplikasyondan dlecek. Bu, istatistiki olarak bilinmis bir sey. Kalp damar hastaligi dedigimiz zaman en ¢ok koroner arter hastalgi
biliniyor ama mesela, basit bir ritim problemine bagh gelisen bir felgten dolayi ciddi bir engellilik ortaya gikabiliyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hocam, sunumdan ziyade siz bu siireci, spesifik olarak bizle ilgili
konulari, 6ne gikmasi gereken konulari ifade ederseniz seviniriz ¢linkli sunuma vaktimiz yok maalesef.

TURK KARDIYOLOJI DERNEGI KORUYUCU KARDIYOLOJi VE ATEROSKLEROZ CALISMA GRUBU BASKANI PROF.
DR. BARIS GUNGOR - Tamam.

Sonug olarak, her yasta bunun hastaligi var. Konjenital gelip daha sonra ilerleyen yaslarda ve oliinceye kadar bu
hastaliklar ardisik olarak geliyor. Kalp damar hastaliklarinin risk faktérleri aslinda bilindik seyler. Burada gériiyoruz iste, yiksek kan
basinci, hava kirliligi gibi risk faktérleri bu hastaliklari belirgin olarak artiriyor. Turkiye'de de 6lim sebeplerinin en baginda dolagim
sistemi hastaligi oldugunu bilmemiz lazim ve her yil ortalama 50 bin kisi kalp krizi nedeniyle vefat ediyor ve bunlarin birgodu aslinda
¢alisma déneminde olan ve kismen de ilk tani aldiklarinda kaybedilen hastalar. Tabii, tek hastalik birlikte olmak zorunda degil, bircok
hastalik birlikte olabilir ve bunlarin hem maddi hem psikolojik ve hasta agisindan ciddi bir dmir kaybiyla beraber sosyal hayattan
kopuklugu var. Burada risk faktéru iligkileri, birgok farklihk, bazi sikintilar var, bunlari geciyorum Baskanim. Obeziteyle iliskili
sOylemistiniz, obezitede Tirkiye rekor kiriyor, kadinlarda yizde 50-60 oraninda bir obezite sikh§ina gidiyor. Bu da metabolik
sendrom, bobrek rahatsizli§i ve dider endokrin bozukluklarla beraber kalp hastaliklarini belirgin olarak artiriyor. Burada "ailevi
hiperkolesterolemi" denilmis, onunla alakali baz bilgilerimiz var ama bunlar gegecegim. Turkiye'de kalp krizi gen¢ yasaniyor yani
60'll yaslarda oluyor. Bu énemli bir galisma. Goérduginiz tizere Turkiye burada 62 ortalama yas olarak ¢ikmig, genel olarak bir on
sene kadar kalp krizinin erken oldugunu sdyleyebiliyoruz ama burada risk faktorleri olarak goériildugiinde aslinda niye erken
oldugunun agiklamasi burada elinizdeki dokiimanlarda yaziyor. Tabii, ila¢ tedavisi kardiyolojide ¢ok etkili ve birden fazla ila¢ tedavisi
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verdigimiz zaman hastalarda bunun daha fazla faydal oldugunu biliyoruz. Kolestroli disurtcu ilaglarla iliskili gerek sosyal medyada
yetersiz bilgilendirme vesaire bazen hekimlerin de ataleti neticesinde ilaclar hastalar kullanamiyorlar ve sadece yetersiz ila¢
kullanildigindan dolay: sigorta 6demesine ragmen hastalar yetersiz tedavi aldigi i¢in de bu hastalik tekrar tekrar devam ediyor ve
neticesinde bir kere kalp krizi gegciren bir kisi de muhtemelen kalp krizi veya kalp yetersizligine bagli komplikasyonlardan vefat ediyor.

Simdi, genel oneriler olarak tabii ki burada, bir kere, hastalik kronik oldugundan dolayi -burada konustugumuz sey- aslinda
bir kere tani almasi veya bir kapak ameliyati veyahut da baypas olmasi hastanin iyilesecegi anlamina gelmeyecedi igin hastanin ilag
tedavisini tekrar vurgulamamiz lazim ¢iinkli kan sulandirici ilaglar, antihipertansifler, kolestrol disuriici ilaglar ve kalp yetersizligi
ilaglari, bunlar dogrudan émri uzatan ilaglar ve bunlar birgok hasta igin birlikte verilmesi lazim. Tabii, burada hastalar agisindan ilag
yuku ortaya gikiyor; iste, rapor ¢ikarma, regetesini yazdirma. Aile hekimleri bazi ilaglar yaziyor, bazilarini yazmiyor, bunlarin ¢ok
detayina girmeyecegim ve neticesinde hasta ilaci dlizglin kullanamazsa bu hastaligin tekrarlama riski dogal olarak artiyor. Agilamayi
cok énemsiyoruz ¢lnki belli bir yastan sonra kronik hastaliklara bagl enfeksiyon riski belirgin artiyor. Ozellikle Glkemizde grip
asisinin karsilandigini biliyoruz. Bunun yaninda pnémokok asisi ve yine bazi asilama programlari da yetiskinler icin cok énemli
oldugunu vurgulamak istiyoruz.

Bu grafikle sadece sunu vurgulamak istiyorum: Eder kalp yetersizligi hastasi hig ilag kullanmazsa bir sene iginde ylizde 17
oliyor ama uygun tedavilerle ki bu tedavilerin bazilari SGK tarafindan su anda 6denmiyor, gérdiiguiniiz lizere yiizde 4,5 mortaliteye
kadar dusuyor yani dortte 1 bir fayda var. Ancak burada ARNI gibi dedigimiz bazi ilag tedavilerinin isin igine girmesi gerekiyor ve
maalesef kalp yetersizligi gibi hayati risk yaratabilecek bir hastalikta bu ilaglar su an i¢in SGK tarafindan 6denmiyor, hastalar farkli
ilaglarla devam etmek zorunda kaliyorlar. Akut miyokard infarktiisi kardiyoloji olarak bizim acil midahalemizde ciddi bir sikinti yok.
Hastane icine girildigi zaman acilde vaskdilarizasyon veya anjiyo grafik yéntemleriyle ilgili sikinti yok ama tabii, hastanin bunu bilmesi
lazim, acil midahale edilmesi lazim ve burada en énemli durumlardan biri bu toplum iginde kullanilan defibrilatérler yani hasta kalp
krizi gecirdigi zaman ciddi bir ritim bozuklugundan egder arrest olursa yani kalbi durursa ona mudahale edecek kisilerin veya
defibrilator cihazinin bulunmasi hastanin hayatini kurtarir eger bu olmazsa beyinde iskemik hasar neticesinde hastalar kronik bagimi
hale geliyor. Bu dramatik fark yaratir ama ulkemizde genelde birgok yerde aslinda anjiyografi Uniteleri var. Yani hastane iginde
uygulanan tedavilerle iligkili aslinda gok ¢ok ciddi bir sikinti yok. Burada toplum farkindaliginin artiriimasi, saglikli yasamla alakali
sosyal medyada ¢ok fazla yayiliyor ve bunlar elestiriimesine ragmen Bakanlik bunu bazen bireysel olarak engellemeye galisiyor ama
en son sigara i¢cen birine "Sigara igiyorsa sigaraya devam etsin diye déneriyorum." diyor doktorun biri ve bu sosyal medyada ¢ok
tiklaniyor. Yani bu tarz seyler, gok géz 6niinde olan seyler dahi bazen engellenemiyor veyahut da bir cezai karsiligi olmuyor.

Burada, kardiyak rehabilitasyon denildi. Biz kardiyak rehabilitasyonu biraz daha farkl tanimliyoruz. Mesela, kalp krizi
geciren bir hasta evine gitti§i zaman ne yapacagini bilmiyor. ilag tedavisi, tekrar ne zaman hayata baglayacak, ne zaman ise
donecek? Eger nefes darligi, kalp yetmezIigi varsa bunlarla alakal neler yapilacak? Bunlarin agik¢asi tam adinin koyulmasi lazim,
onlarla alakal standart protokoller yok.

Kalp yetersizligi; ben kendi hastanemde kalp yetersizligi hastalarina gok bakiyorum. Her yasta olabilir, birgok sebebi olabilir
ve bunlarin bircok evresinde farkli degerlendiriimesi lazim. Kalp yetersizligi hastaligina iliskin 6zel takip sistemlerini ve kalp
takimlarinin bunlari takip etmesi lazim ve yine burada ilag geri 6demesine iligkin burada isimlerini yazdigim ilaglarin belirgin mortalite
azalmasi yani hayat kurtarici 6zelligi ispatlanmis olmasina ragmen édenmediginin altini gizmek istiyorum.

Tabii, hastalik gok ilerlerse bu defa kalp nakli giindeme geliyor. Ulkemizde nakille alakal ciddi problemler oldugunu
biliyoruz. Nakil merkezleri var ama bunlar ¢ok az sayida ve neticesinde dondr olmadigi igin de maalesef geng hastalar dahi kalp
bulunamadigi icin vefat edebiliyor.

Kardiyak rehabilitasyona iligkin hocalarimiz sdyledi, kardiyolojide bununla ilgilenen dedike merkezler var, fizik tedavi
hocalariyla yapiyorlar zaten ve kardiyologlarin bunda bir 6demesi yok tamamen hasta iyiligi gozetilerek yapilan islemler. Tabii
kardiyoloji gok spesifik bir brans, hastaya yeri geliyor kalp nakli endikasyonu koymak agisindan bazi testler yapiliyor yani ben yine de
burada ortak bir prosedirin yuritilmesi gerektigini distntyorum.

Yine, dogumsal kalp hastaliklari, pulmoner hipertansiyon gibi benzer yani dedike merkezlerinin takip etmesi gerektigini
digtndyorum.

Tesekkir ediyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ornegin, "Kolesterol ilaci kullanmayin." diyenler de var yani bunlarla ilgili
hakikaten halkin dogru bilgilendirilmesi lazim.

TURK KARDIYOLOJi DERNEGI KORUYUCU KARDIYOLOJI VE ATEROSKLEROZ CALISMA GRUBU BASKANI PROF.
DR. BARIS GUNGOR - Biz elimizden geldigince bu sosyal medyayi vesaireyi ok yapiyoruz hocam ama tabii, bu siirecle yavas yavas
olan bir sey cok fazla Saglik Bakanhgi bu konuda gergekten bu asilamayla iligkili olsun, obezite vesaire. Ama bunlar tabii, toplumsal
seyler ama ¢ok dramatik bir ¢i1§ gibi gelen bir kardiyo metabolik renal diyoruz biz buna. Bunlarin 3'U birlestigi zaman 6niinde sonunda
hastalarda ciddi bir hem hayat kalitesinde diisiis hem yagam beklentisinde azalma...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ornegin, kardiyak rehabilitasyon énemli bir konu. Burada FTR'ye
yonlendirme ayrica bir alternatif bir calisma; bu tir is birlikleriniz var mi?

TURK KARDIYOLOJI DERNEGI KORUYUCU KARDIYOLOJi VE ATEROSKLEROZ CALISMA GRUBU BASKANI PROF.
DR. BARIS GUNGOR - Simdi, tabii, bunlar sdyle oluyor: Kalp krizi ok sik bir hastalik oldugu icin. Mesela yurt disinda mektup yaziyor
aile hekimine veya burada bizim birinci basamak ile t¢tincli basamaklar arasindaki iletisim ¢cok ¢ok énemli ¢iinki artik dijital olarak
bunlar yapilabiliyor. Yani kardiyak rehabilitasyonu uygulama orani ¢ok ¢ok disuktir. Genelde bdyle biraz daha spesifik, pulmoner
hipertansiyon, kalp yetersizligi gibi hastalarda daha ¢ok ama normal, yurt digsindan modern kardiyak rehabilitasyon denen sey
hastanin ilag tedavisi, psikolojik destege dair hepsinin birlikte oldugu bir paket olarak ifade ediliyor. Yani Glkemizde 6yle gok modern
anlamda kardiyak rehabilitasyon uygulanmiyor maalesef.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ebru Hocam, bu konuda ne yapiyorsunuz?
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ANKARA BILKENT SEHIR HASTANESI KARDIYOPULMONER REHABILITASYON UNITESI SORUMLUSU PROF. DR.
EBRU ALEMDAROGLU - Bilkent Sehir Hastanesinde Kardiyopulmoner Rehabiltasyon Unitesinin sorumlusuyum ben. Aslinda
Hocamin belki hayal ettigi sey bizde var hem kardiyovaskiler cerrahi ve kardiyologlarla ortaklasa galisiyoruz ancak ydnlendirme yine
de az. Cunku hani, hastanin koroner arter hastaliginin sebebi esasinda altta yatan yasam aliskanliklarindan kaynaklaniyor. Sedanter
yasam aligkanligi, beslenmesi, uykusu, psikolojisi vesaire bunlar multifaktériyel ¢ok bilesenli bir program ve su anda 40 kadar
merkezde fizik tedavi rehabilitasyonda o6zellesmis kardiyopulmoner rehabilitasyon Unitelerimiz var. Dolayisiyla, kardiyoloji
derneklerinin esasinda bu konuda yonlendirme konusunda bir seyde bulunmasi ¢ok ¢ok faydali olacaktir. Hani, séyle bir program
kardiyopulmoner rehabilitasyon faz 1'de...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bunu halk saghgi da muhtemelen dikkate alacaktir.

ANKARA BILKENT SEHIR HASTANESI KARDIYOPULMONER REHABILITASYON UNITESI SORUMLUSU PROF. DR.
EBRU ALEMDAROGLU - Evet, séyle énemli: Ciinkii hani bunu rehabilitasyon tip brangindan olmayan bir hekim o kadar zaman
ayiramayabilir hastaya. Clinki hasta geldiginde bizim yaptigimiz sey hastanin baslangigtaki kardiyak analizini almak, sonra risk
faktorlerini gbzden gegirmek, aldigi tedaviyi tam kullaniyor mu; ilacini kontrol ediyoruz. Siz "asi" dediniz, mesela "Asinizi oldunuz
mu?" diye kontrol ediyoruz. Daha sonra hastaya egzersiz testi gekiyoruz ve egzersiz bildiginiz gibi kas iskelet sistemi arti
kardiyopulmoner performansin degerlendirilip ona gore her hastaya gore doz belirlenen bir sey ve hastaya goére olan dozu bu testlerle
belirliyoruz. Kardiyopulmoner egzersiz testi veya ergometrik egzersiz testi cekiyoruz ve hastanin durumuna gore; mesela, ¢cok diiskiin
bir hastaysa onun ylizde 40'yla, ¢ok iyi bir hastaysa yuzde 70'iyle galistirma karari veriyoruz ve hastayl program igerisinde
monitdriize ediyoruz yani ylUksek riskli hastanin basinda oturarak, hekim olarak ST'sini takip ediyoruz, ondan sonra satirasyonu
dusiyor mu, kalp hizi distyor mu? Bunlari mecburen takip edecek bir hekime ihtiya¢ var. Hani kardiyologlarimiz da belki bu konuyla
ilgileniyor ama basinda hekim bulundurabiliyorlar mi emin degilim. Cinki bu Amerikan Kalp Birligi ve Amerikan Spor Hekimleri
Dernegi tarafindan da agiklanmis hem egzersiz testinin cekme endikasyonu eger kalp yetmezligi varsa, kalp hastaligi veya boébrek
hastali§i varsa testleri de mecburen hekim gekmek zorunda, yine eder uygulamada C grubu risk barindiran, kardiyovaskuler C grubu
risk barindiran bir hastaysa yine hekim gdézetiminde kardiyak rehabilitasyon yapilabilir. Dolayisiyla, bu konuda branglagsmis bir
bransimiz var, fiziksel tip ve rehabilitasyon. Dolayisiyla, hani, kardiyak rehabilitasyon agisindan bizim en azindan 40 merkezde,
Turkiye'de benim edindigim bilgiye gére ancak su anda da yaklasik 1.517 kadar asistanimiz var ve su anda Ankara Sehir Hastanesi
dahil battn Turkiye genelindeki sehir hastanelerinde hepsinde Kardiyopulmoner rehabilitasyon Unitesi var. Dolayisiyla, yeni yetisecek
nesil zaten bu konuda gayet bilgili olacak ve hem kardiyak rehabilitasyon hem de pulmoner rehabilitasyon agisindan yonlendirme
hastanin sag kalmasina pozitif etkili. Bir sonraki stenti engelliyor, kalp yetmezIigini ilerlemeyi engelliyor, tansiyonun kontrolu,
kolesteroliin kontrolu hepsini zaten siz biliyorsunuz hani onlari sagliyor. Bu nedenle, hani birlikte glizel kombinasyonlar yapilabilir.
Nakil hastalarini biz de gériyoruz Kardiyopulmoner egzersiz testi gekerek onlarin oksijen tiketimlerini, VCO2 falan onlari belirleyerek
o ekibe de yardimci oluyoruz bir yandan. Bu konuda da birlikte glizel glizel ¢alisiyoruz sizinle de yine birlikte seyler kurabiliriz.

TURK KARDIYOLOJI DERNEGI KORUYUCU KARDIYOLOJi VE ATEROSKLEROZ CALISMA GRUBU BASKANI PROF.
DR. BARIS GUNGOR - Tabii, burada sikinti kalp hastaliyi gok ¢ok fazla yani yetismek aslinda pratik olarak miimkiin degil. Burada
tabii genetik yatkinligi; onu biraz hizli gegtim yani bu ailevi hiperkolesterolemi dedigimiz durum gok ¢ok énemli, cocukluktan beri gelen
kolestrol yuksekligi eger kotu yasam tarzi aliskanliklariyla, ki su anda onlarda da ciddi ¢cekincemiz var, kalp kriz yasini gok erkene
cekebilir. Bu da iste etrafimizda duydugumuz, 40'l yaslarda kalp krizinden vefat etti gibi olaylar aslinda aterosklerotik kronik bir olay
oldugunu vurgulamak lazim. Yani zaman iginde birikiyor ama son noktayi vurdugunda maalesef 6limciil olabiliyor.

Tesekkulr ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

Simdi, diger bir misafirimiz Diinya Kas Hastaliklari Dernegi Bagkani GCaglar Ozyigit.

Buyurun.

8.- Diinya Kas Hastaliklar1 Dernegi Baskan1 Caglar Ozyigit'in, kas hastaligina sahip bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar1 sorunlar ve
¢Oziim Onerileri hakkinda sunumu

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - Sayin Komisyon Baskanim, Sayin Komisyon
Uyeleri, sayin milletvekillerim; 6ncelikle beni de davet ettiginiz igin tesekkur ederim.

Benim de sunumun vardi, teknik olarak sorun oldu. Sayin Cumhurbaskanimizin engelliler ve nadir hastaliklar, kronik
hastaliklar konusunda bugiine kadar verdigi talimatlari, ortaya koydugu iradeyi ve baslatilan guzel ¢alismalari hepimiz biliyoruz.
Bunun igin tesekkir ediyorum.

Ben Diinya Kas Hastaliklari Dernegi ve en agir élimciil DMD Kas hastasi Caglar Ozyigit. Doktorlar "20 yasinda élecek.”
dedi, ben 37 yasindayim. Esenyurt Universitesinde Nadir Hastaliklar Kuliibii kurdum. Radyo ve televizyon programcili§i okudum. Her
glin bizzat giderek okudugum Tiirk dili ve edebiyati dersinde en gok yliksek puan alan, en galiskan projeci 6grenci bendim, annem de
benimle birlikte Gniversite okudu.

Yillardir engelli ve kas hastalari nadir hastaliklar camiasindayim, ben yillardir bu miicadelenin igindeyim. Tlrkiye Sakatlar
Konfederasyonu Isparta Temsilciligi, Tirkiye Sakatlar Dernegi Yalvag Sube Baskanhgi, iS-KUR I istihdam Kurulu tyeligi, Isparta
Valiligi Erisilebilirik Komisyonu, Kaymakamlik insan Haklari Kurulu, Sosyal Yardimlasma Vakfi Mutevelli Heyeti gibi gorevlerde
bulundum. Ben engellinin ta kendisiyim. Ben bir kitabi okuyan degil, o kitabin aci sayfalarinda yasayanim. Engellilik yalnizca bir saghk
meselesi degildir; sosyal, ekonomik, kultirel ve yapisal boyutlari olan genis kapsamli bir insan haklari sorunudur. Turkiye'de
milyonlarca engelli birey gunlik yasamlarini temel haklarina erigsimi ve toplumsal katilima ciddi bicimde kisitlayan sorunlarla
karsilagsmaktadir. Bu rapor, bir DMD kas hastasi olarak bizzat sorunlari kendimde yasayan biri olarak ve sahadan, ailelerden,
annelerden ve engelli bireylerden birebir topladigim gercek deneyimlere dayanarak hazirlanmigtir.

29



Amagc: TBMM Engelli Sorunlari Arastirma Komisyonunu somut, dlgilebilir ve ¢6ziim odakli bir yol haritasiyla aydinlatmak
ancak bugiin sahadan, hayatin iginden ¢ok net bir gercegi ifade etmek zorundayim. Sayin Cumhurbaskanimiz talimat veriyor, iyi
niyetli galismalar baslatiliyor ama sahada ¢ézim yok.

Sayin Komisyon Baskanim, sayin milletvekilleri, kiymetli Komisyon uyeleri; bu konular yeni degil, sorunlari zaten biliniyor.
Daha 6nce Nadir Hastaliklari Arastirma Komisyonu kuruldu, raporlar yazildi, sunumlar yapildi; ben konustum, annem konustu,
dernekler konustu, akademisyenler, hekimler, aileler konustu; mevzuat var, eylem planlari var, komisyonlar kuruldu, raporlar yazildi.
E, hala neyi bekliyoruz biz? Ama engelli bireyin ve annesinin giinlik hayatinda degisen bir sey yok. Bu, mesele bilgi meselesi degil,
uygulama meselesidir. Bugiin burada ¢ok net bir gergegi ifade ediyorum: Nadir hastaliklarin yasadigi sorunlar ile engellilerin yasadigi
sorunlar neredeyse bire bir aynidir, ister trafik kazasi sonucu omurilik felci olsun, ister dogustan bedensel engellilik, ister gérme
engellilik, ister DMD, SMA, ALS, MS ve LGMD gibi, ilerleyici, kas ve sinir hastaliklari olsun; sorun degismiyor, ulasim yok, erigilebilirlik
yok, bakim aileye birakilmig, anne yalniz, psikolojik destek yok, sosyal hayata katilim yok, uygulama yok. Biz artik farkindalik degil,
¢6zim istiyoruz. Buradan agikga soyliyorum; biz artik yeni toplantilar istemiyoruz, biz artik farkindalik giinleri istemiyoruz, biz artik
rapor yazilmasini istemiyoruz, biz uygulama istiyoruz, denetim istiyoruz, takvimi olan kararlar istiyoruz, sorumlu kurum istiyoruz,
sahada karsiligi olan ¢ézimler istiyoruz.

Engelli sorunlarinin ¢éziimii igin énce engellilige ikive ayirmaliyiz, hafif engelli ve agir engelli. Oncelikle bir tiiziik
hazirlanarak bu iki engel tiriiniin tanimlari net olarak yapilmali, gerceveleri gizilmelidir ya da bu tanimlar, var olan engellilerle ilgili
tizigun basina koyulmahdir. Cinki hafif engelliler igin yapilmasi gerekenler baskadir, agir engelliler icin yapilmasi gerekenler
baskadir ama her ikisi de bir butlin olarak dusunulmelidir. Birincisi, hafif engellilerin en basta ézguvenlerini destekleyecek, onlar
toplum icine daha fazla sokacak, daha fazla sosyallesmelerini sadlayacak, daha fazla yetki sahibi yapacak, her yerde soz
sodylemelerini saglayacak sosyal galismalar yapilmalidir. Bu gorev, sosyal ¢alismacilarindir. Onlar da 6énce bu g¢alismalari dislinsel
olarak programlayarak, buna gére yazili bir program hazirlayarak belirli, net, kapsaml ve surekliligi olan bir programi uygulamaya
aktarmalidir. Bu gorev, gerek Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi Engelli Hizmetleri Biriminde ¢alisan gerek engellilerle ilgili sosyal
hizmet kuruluslarinda ¢alisan sosyal galismacilarin aktif gérevleri arasindadir. Hatta engellilerle ilgili olmayan danisma merkezleri,
aile merkezleri, bos zaman degerlendirme merkezleri gibi sosyal hizmet kuruluslarinda gérev yapan sosyal caligsmacilar da
engellilerin daha refahl yasayabilmeleri icin cocuguyla, genciyle, ailesiyle, yaslisiyla, engellisiyle hangi grupla ¢aligirlarsa galigsinlar
engellilerin sorunlari ve ¢oziim yollar iizerinde tim toplumu bilgilendirme, aydinlatma géreviyle yiikiimlidiirler. ikincisi, birinci
maddede hafif engelliler icin belirttiklerimiz agir engelliler icin de aynen gecerlidir. Ozellikle agir veya yatalak engellilerin onlara bakan
anneleri ve 6zel durumlarda babalari yillarin birikimi olan ¢cok agir bir stres altindadir.

Bagkanim, biraz hizlandirayim derken sistem karisti.

Ben toparlayana kadar baska bir katiimci konusabilir mi?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii ki sistem toparlayana kadar biz sézii Epilepsiye Direnen Cocuklar
Dernegi Bagkani Ozge Kaptan Dirik'e verelim.

Ozge Hanim burada mi?

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Evet.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

9.- Epilepsiye Direnen Cocuklar Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi Ozge Kaptan Dirik'in, Dernegin faaliyetleri, epilepsi hastas bireylerin
ve ailelerinin karsilagtiklar1 sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Merhabalar
Baskanim, degerli konuklar; tesekkir ediyorum oncelikle.

Ben, Epilepsiye Direnen Cocuklar Derneginden Ozge Kaptan Dirik. Mimkiin oldugunca kisa siirecek sunumum.

Bizim, Epilepsi Direnen Cocuklar Dernegi olarak direngli epilepsili gocuklarin sosyal yasama katilim, egitim, saglik gibi
konularda haklarini aramasi igin, tedaviye ulasilabilirliklerini artirmak igin calismalar gésteriyoruz. Epilepsilerin yaklasik ylizde 30'u
direncli epilepsi ve ¢oklu yetersizlikleri yaninda getiriyor ¢linki tedaviye direncliler. Bu asamada kronik hastaliklarda bizim en biyuk
problemimiz ilaca erisim problemi. Genellikle ithal ettigimiz ilaglarda stok sorunlar oluyor. SGK'nin 6dedigi ilaglarda aradaki doviz
kuruna bagli olarak farklar aileden isteniyor. Onun disinda da silre¢ ¢ok uzun, 2-8 hafta kadar surede getirtiliyor ancak bu sirede
ilagsiz kalan cocuklarimiz ndbet gecirdikleri icin yogun bakimlik olabiliyorlar. Bu ndbetler siradan ndbetleri degil, "status"a
girdiklerinde yogun bakim ihtiyaglari oluyor bu gocuklarin ve solunum durmasi gibi komplikasyonlar yasaniyor. Bu yizden de ilaglarin
zamaninda gelmesi bizim icin gok kiymetli ve aradaki farkin ailelere yikilmamasi ¢ok énemli. Clinki zaten SGK kapsaminda édemesi
olan bir ilaca neden aile aradaki fark 6demesi yapmak zorunda kaliyor? Bu ¢ok énemli.

SUT bedellerinden az énce bahsedilmisti, benim odlum da solunum cihazina bagli mekanik ventilatérle yasiyor ve benim
gocugum gibi birgok gocuk yogun bakimdan sadece bu cihazi alamadidi igin gikamayip kaybedilebiliyor. O ylizden, gergekgi bir SUT
6demesi yapilmasinin planlanmasi, SUT'un giincel piyasa fiyatina uygun olarak dizenlenmesi gerektigini distnulyoruz.

Hastanelerde brans kontrolleri bizler igin ¢oklu yetersizlikler oldugundan dolayi birgok alani etkiliyor. Ornek veriyorum,
burada endokrinoloji uzmanimiz var, 6zellikle ona sormak istedigim bir soru vardi ama az énce sunumunu bozmak istemedim. Bizim
ozellikle epilepside, coklu yetersizligi olan bireylerde epilepsi ilaglarinin yan etkisi olarak D vitaminin emilim metabolizmasi bozuluyor
ve osteoporoz riski olusuyor. Ayni zamanda yatan hastalar oldugu icin osteoporoz bizde erken, baslangicta oluyor. Ornek veriyorum:
Benim oglum 10 yasinda ve 10 yasina gelene kadar higbir doktor tarafindan "Endokrin takibine gir, iste bir kemik dansitometrisi
yaplilsin." denilmedi bana. Ben kendim bizzat gittim, kemik erimesi g6zlemlendi ve biz kemik ilaci almak istedigimizde dediler ki: "Kirik
yok." Kirik olmadan énlenmesi gerek bence, bizce ¢linku kirik séyle olusuyor bizlerde: Tonik-klonik ndbetlerimiz oluyor, inanilmaz
kasintili, sert nébetler ve ¢cocuklarimizin kollari, bacaklari kiriliyor. Bildiginiz biskivi gibi bacagi, kolu kirilan ¢ocuklarimiz var ve bu
asamada eger gocuk daha 6ncesinde kemik ilacini alsaydi ki benim oglumda mesela 10 yasina kadar, su ana kadar bir kirik olmadi,
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onlemeyi saglamaya galistik. Neden? Bize doktor dedi ki: Kiriginiz yok, alamazsiniz. Ama biz gittik, bunu 6zelde aldik. Dedik ki: Kirik
olduktan sonra yasam kalitesi zaten bozulacak; zaten bozuk bir yagam kalitesi var, daha da ona bir aci, agri yiklemenin bir anlami
yok. Nobet tetikleyecek, nobetler tekrar yeni kiriklar olusturacak. Bu asamada, bu, kirik olmadan dnlenmesi igin yilda bir kemik
dansitometri 6lgiimU, 6zellikle yatan hastalarda olmasi gerektigini distinlyoruz, epilepsi hastalarinda olmali diye distnuyoruz.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Siz basvurdunuz, Saglik Bakanligi ne dedi?

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Biz doktorlarimizla
goristiik, heniiz bir sey yapmadik. iki {i¢ yillik bir dernegiz, calismalarimiz devam ediyor bu asamada. Hatta doktor beyle de az 6nce
gOrustik, bununla ilgili bir galisma yapmak istiyoruz ¢linkii bu, gergekten ciddi bir sorun bizler igin.

Bunun yani sira, erken dénemde tespit edilmesi adina erken dénemde olugan epilepsilerde yenidodan bebek reflekslerine
benzer hareketler oluyor ve gogu zaman gocuklarin ndbet gegirdigi gdzden kagiyor ama bu ¢ok ciddi bir problem. Mesela, direngli
epilepsilerin bazilarinda piridoksin yanitli, serebral folat gibi durumlar var. Folinik asitle tedavi edilebilecek bir cocuk ya da piridoksin
fosfatla tedavi edilebilecek bir gocuk bu, gézden kactigi icin kalici hasar aldiktan sonra midahale ediliyor yani gocuk ¢ok ciddi bir
ndbet gegiriyor, solunumu duruyor, buna bagli "arrest" gelisiyor, derken beyin hasari olusuyor; bundan sonra tedaviye baslaniyor
ama bundan sonrasinin bir énemi kalmiyor ¢lnkl ¢ocuk hasari almis bulunuyor. Bu konuda da ailelere ciddi bir bilgilendirme
yapilmasi gerektigini, dzellikle Bakanhigimizin epilepsi konusunda, okula giden gocuklarimiz konusunda da... Odretmenlerimiz ¢ok
bilingsiz, nasil mudahale edeceklerini bilmiyorlar. Biz kendi ¢apimizda videolar hazirliyoruz ama Bakanlik biinyesinde okullarda
bunlarin daha yayginlastiriimasi gerektigini, kamu spotlarinin olusturulmasi gerektigini disunuyoruz. Yolda giderken de birisi ndbet
gecirebilir. Hala sogan koklatma gibi yontemler yapiliyor ne yazik ki.

Bunun yani sira, evde egditim benim en ¢ok hassas oldugum konu. Bizler evde egitim almak istedigimizde, ézellikle kronik
hastaliklarda en az on iki hafta sureli egitim kurumlarindan yararlanamayacagi, yararlanmasi durumunda sagligi agisindan risk
olusturacagi dusunuldiginde evde egitim karari veriliyor ama bunu, doktora gittiginizde Milli Egitim ile Sagdlik Bakanligi arasindaki ne
yazik ki bir anlasmazlik ya da uyusmazlik, birbirinden habersizlik nedeniyle doktor yazmaktan ¢ekiniyor, Milli Egitim bu raporu
kelimesi kelimesine istiyor. Derken aile sekiz ay boyunca; daha diin yeni rapor alan bir annemiz var, sekiz ay ugrasti sadece bu
raporu alabilmek i¢in. Hadi, bu kadar zahmetle cocugunu géturdu, getirdi, aldi raporu, RAM'a gidiyoruz, RAM'daki memur "Bdyle bir
sey yok." diyor ve yénetmelidi okuyoruz, "Biz yukariya bir danisalim." diyorlar, sonra onun dénmesini bekliyoruz, dénerken okul
bitiyor, dénem bitiyor, biz dgretmen bulamiyoruz. Ozellikle 6gretmen atamalari konusunda séyle bir sorun var: Ogretmen
atamalarinda bir kadro olmasi gerektigini diisiinliyoruz. Evde egitim kadrosu yok yani 6gretmenlere -burada bilen mutlaka vardir- ek
ders édeneginin ylzde 25 fazlasi veriliyor. Sanirim, 175 TL gibi bir sey yapiyor ders saati ticreti. Ogretmen eve giderken bir ulagim
araci kullanacak, hi¢ tanimadidi bir eve gidecek, dolayisiyla evde egitime gitmek i¢in onu tesvik eden hicbir sey yok. "E, okulda
dururum, yiizde 25 az egitim parasi alirim, ¢alisinm." diyor. Bir cocukla ilgilenmeyi... Yani bunu manevi olarak diugiinen égretmenler
yapiyor. Bu konuda bir kadro a¢ilmasi gerektigini dustintyoruz, evde egitimin ayri bir kadrosu olmali ve ¢ocuklarin, her bireyin egitim
hakki vardir, egitimde bir birey dahi feda edilemez ama ne yazik ki doktorlarimizdan biz sunu da duyduk: Bu ¢ocuga devlet bosuna
egitim parasi vermesin, akademik bir basarisi olmayacak zaten. EJitim sadece akademik basari i¢in olmaz. Benim oglum da agir
zihinsel engelli...

LATIF SELVI (Konya) - Bunu kim s&yliiyor?

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI GZGE KAPTAN DIRIK - Doktor séyliiyor.

LATIF SELVI (Konya) - Simdi sdyle bir sey var: Devlet yapacagi hizmetlerde planlamasini devlete maliyetinin ne olacag!
Uzerinden veya bu ¢cocugun akademik gelecegi Uizerinden yapmaz.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Evet.

LATIF SELVI (Konya) - Yani o arkadas bireysel bir davranis sergilemis; yanls bir yaklagim.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Evet yani
yonetmelikte olanlar uygulansa zaten higbir problem yasamayacagiz. Mesela, otuz alti aydan itibaren 6zel gereksinimli bireylerde
6zel egitim ihtiyaci varsa okul dncesi egitim zorunludur ama biz gidip bagvurdugumuzda diyorlar ki: Hayir, otuz alti aylik bu, bir yasina
gelsin, dyle okula baslayacak, zorunlu egitim birinci sinifta baglar. Diyorum ki: Yonetmelik var, hayir, siz yanlis biliyorsunuz. Bildiginiz,
biz memurlarla bunun tartigmasini yapiyoruz, bunu yapmak zorunda kalmamaliyiz. Bir yénetmelik var, dizgiin uygulanirsa zaten ben
hakkimi alabiliyorum. Uygulanmadidi i¢in uygulamada, sahada sorun var; ben onu iletmek istedim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bitirebilir miyiz hizlica?

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI GZGE KAPTAN DIRIK - Tabii ki, hemen.

Bakim verenlerle ilgili, rnegin, size daha 6nceki toplantimizda da bahsetmistim, ben beden egitim 6gretmeniyim, on yildir
isimi yapmiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biliyorum, sizinle biz kent konseyinde bir aradaydik. Orada sizinle
konustuk bunlari, biliyorum.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Evet, evet. On yildir
isimi yapmiyorum, galisamiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Daha sonra telefonda da gériistiik.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Evet.

Ogluma su anda esim is yerinde bakiyor ve olmasi gereken yer ev iken is yerinde su anda. Buraya da getirmek istemedim
enfeksiyon riski ylziinden. Dolayisiyla biz ¢gocuklarimizi birakacak bir yer bulamiyoruz, bir yardimcimiz yok, farkh bir sehirdeyiz,
ailemiz yanimizda degil. Kimse baksin diye ¢ocuk da dogurmuyoruz agikgasi, o yiuzden gocuklarimiza bakmaya galisiyoruz ama
burada bir tesvikimiz yok. S6yle sOyleyeyim: Benim sosyal bir glivencem yok. Esim calismadidi stirece ben GSS primi 6édemeden
hastanede muayene olamam, neden benim saglik giivencem yok? Ben cocuguma bakiyorum, bakim verenim.
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Onun diginda, bakim ayligindaki kriterler hi¢ gercegi yansitmiyor, ¢ok yanlig oldugunu disiiniiyorum. Ornek verecedim gok
kisa...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bu konulari biz zaten tespit ettik, bunlari tekrarlamaniza gerek yok.
Bunlarin hepsi bilinen konular.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Tamam, o zaman
onu da gegiyorum. Tamam, bakim ayligini da gegiyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz bize son olarak ne séyleyeceksiniz?

Buyurun.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Bizim ailelerimizde
tikenmislik, stres, kaygi bozuklugu var. Bununla ilgili ailelere psikolojik destek verilmesi gerektigini, bunlarin on-line gergeklestiriimesi
gerektigini dislinuyoruz ¢lnku zaten anne disari gikamiyor. Aile ve Sosyal Hizmetlerin boyle bir destegdi var, evet ama gidip almaniz
gerekiyor. Bunun on-line sistemde yapilmasini talep ediyoruz. Bu kadar séyleyeceklerim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz, sag olun.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Ben tesekkiir
ederim. Soru var mi?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, Caglar Bey, hazir mi sistem?

Buyurun.

EPILEPSIYE DIRENEN COCUKLAR DERNEGI YONETIM KURULU UYESI OZGE KAPTAN DIRIK - Engelliler igin...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, Caglar Bey'den sonra da...

8.- Diinya Kas Hastaliklar1 Dernegi Baskan1 Caglar Ozyigit'in, kas hastaligina sahip bireylerin ve ailelerinin karsilastiklar1 sorunlar ve
¢ozlim Onerileri hakkinda sunumu (Devam)

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - Devam ediyorum.

ikincisi, birinci maddede hafif engelliler igin belirttiklerimiz agir engelliler icin de aynen gegerlidir. Ozellikle agir veya yatalak
engellilerin onlara bakan anneleri ve 6zel durumlarda babalari yillarin birikimi olan ¢ok agir bir stres altindadir, cocuklarini bir yere
birakip bir soluklanma firsatlari olamamaktadir. Doktora bile gidemiyorlar, ¢cocuklarini evde gonul rahathgiyla birakip bir kisisel
alisverise, bir komsuya, bir sinemaya, bir ylrtyuse, bir akraba ziyaretine; yakin bir kentte, kasabada bulunan diger evladini, teyzesini,
halasini ve benzerleri ziyaret etmeye, ortam degistirmeye ya da evde yalniz kalip ¢ocuklarindan gizli doyasiya hiinglr hingur
aglamaya, yalniz kalip kendini dinlemeye, dinlenmeye haklari vardir ama yapamamaktadirlar. Cocuklarina daha ding, daha keyifle
bakabilmeleri icin onlardan kisa slreli de olsa zaman zaman ayrilip dinlenmeye haklari vardir. Bunun igin iki ¢c6zim &neriyoruz:
Birincisi, ilgili bakanliklar ya da belediyelerde bu is igin 6n lisans egitimi almis engelli bakim elemanlarindan bir birim olusturulabilir.
ikincisi, ilgili bakanliklar ya da belediyeler catisi altinda engelli gegici bakim merkezleri agilabilir. Uglinciisii, ilgili bakanlik ya da her
belediyede 6zel 6n lisans egitimi almis engelli bakim elemanlarindan bir birim olusturulursa bu kadroda bulunanlar bir annenin ya da
babanin telefonuyla bir giinligine, yarim gunligine engellinin evine giderek giinibirlik, aksam, gece engellilerin kisa evreli bakimini
Ustlenebilir, biyik stres altinda yasam silirdiiren annenin babanin dinlenmesi, kendini yeniden tazelemesini saglayabilirler. Bu bir
insanlik hakkidir ve bu hizmet kamu hizmeti olarak Ucretsiz olmaldir. Bunun igin bakanliklar ve belediyeler gibi ilgili kurumlarda
calisan sosyal ¢alismacilar etkili galismalarla génlliler grubu da olusturabilir. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi ve belediyelerin
yani sira bu drgltlenme igin Saglik Bakanligi da sorumluluk almalidir ¢linkii annenin ve babanin saghgi da halk saghgidir, insan
sagligidir. Sadece bedensel saglik degil, ruhsal ve sosyal saglik konusudur. Her ¢ kamu kurumu igin bu kaginilmaz bir gérev
olmalidir. Bu birim yirmi dort saat hizmete agik olmalidir.

4'incii bir bagka éneri: llgili bakanliklar ve belediyeler catisi altinda engelli gegici, giindiizlii ya da yatakli bakim merkezleri
aciimalidir. Anne ya da cocuguna bakan baba varsa onlarin kisa slreligine de olsa dinlenebilmeleri, adir streslerini atabilmeleri ya da
bir gunligune, bir ayligina doktora gidebilmeleri, bir seyahate ¢ikip rahatlayabilmeleri, hatta bir yakininin éliminde cenazesine
gidebilmeleri igin, 6zellikle agir engelli cocuklarin ya da yetigkin engellilerin kisa sureli bakimi igin bu kuruluslar acilabilir.

5'inci... Bu arada yeni bir bilgi aldik. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi Istanbul il Midirligi otistik cocuklar icin
"molaevleri" adiyla gecici bakim merkezi yapmay!i planhyormus. Elbette bu hem otistik gocuklarin sosyal sagligi i¢in hem de o slre
iginde annelerinin dinlenebilmeleri icin gok giizel bir uygulama olacaktir ama neden sadece otistik gocuklar igin? Ozellikle solunum
cihazi kullanan engellilerin ve annelerinin bu uygulamaya gereksinimi ¢cok yiksektir. Bu glizel sistem tim agir engelliler ve aileleri igin
dusundlmelidir.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tabii ki hepsini kapsamali, kapsayabilecedi kadar kapsayici olmali bu tiir
altyapilar, evet.

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - 6'ncl... Engellilerin de girip cikabilecekleri her
yasanilan mekanin, evin, ev girisinin, ¢ikisinin diiz ayak olmasi i¢in, merdiven basamaklarinin kolayca kullanilabilmesi icin, kentlerin
her sokaginda her gesit engellinin rahatga ylrlyebilmesi ya da arabasiyla istedigi yere gidebilmesi i¢in yasam alanlarinda her taraf
ama her taraf yeniden diizenlenmelidir.

Erisilebilirlik... Belediyeler bu is icin 6zellikle engelli olan mimarlardan, mihendislerden...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, belediyelere de vurgu yaptik Caglar Bey.

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - ...sosyal calismacilardan -Avrupa'da bu béyledir-
surekliligi olan bir kurul olugturup, onlara belirli ve dizenli bir gelir saglayip kentin engelliler icin sirekli daha da glzellesmesi yoninde
calismalari kolaylastiriimaldir. Niye "engelli mimar-mihendis" dedik? Cinki damdan digenin halini damdan diisen anlar da ondan.
Bu diizenlemeci kurullar ya Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligina ve illerde il midurliklerine bagl olarak gérev yapmalidir ya da her
belediyede olusturularak belediyeler biinyesinde galistiriimalidir. Bu galismalar sirekli ve kesintisiz olmahdir.
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7'nci... Ozellikle eski apartmanlarin asansdrleri ¢ok kiigiik ve tekerlekli sandalye giremeyecek kadar dardir, rampasi yok.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onu yazili olarak da biz alalim.

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - Bu apartmanlarda da engelliler oturmaktadir, gikip
indirilmeleri cok zor olmaktadir. Asansérlerin blyutilmesi, rampa yapilmasi, erigilebilir olmasi igin apartman yonetimlerine maddi
destek saglamak da sosyal devlet icin onur duyulacak bir destek hizmetidir.

8'inci... Mimarlar Odasi agir engellilere uygun ev tasarimlari icin yarigmalar duzenlemeli, mimar ve mihendislerden
cikacak gok farkli tasarimlari yasama aktarmanin yollar arastirimaldir. TOKI, belediyeler, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi
koordinasyonunda olabilir. Béylelikle engellilerle ilgili toplumsal bilincin diger meslek elemanlarindan baslayarak tim toplumun her
katmanina yayilmasi kolaylasacaktir.

9'uncu... Devletin engellilere ve ailelerine engelli bakim aylidi ile evde bakim ayligi vermesi vglye deder bir sosyal politika
uygulamasidir. Ancak bu gelirin de engelli ve ona bakan kisinin aylik ge¢imini saglayacak diizeyde tutulmasinin engellinin ve bakim
veren aile yakininin bedensel, ruhsal ve sosyal sagliklari igin cok édnemli oldugu herkesin kabul edecegi bir gercektir. Bugunku
miktarlar 5 bin ve 11 bin Turk lirasi engellinin ve ona bakan aile bireyinin birlikte gegimlerini saglayabilmekten ¢ok uzaktir. Bugunki
miktar, ikisi birlikte bir asgari tcretten bile dusuktur.

10'uncu... Omriini engelli gocuguna bakarak gecirmis, disarida sigortali bir iste calisma olanagini bulamamis, dolayisiyla
yasam sigortasindan ve emeklilik hakkindan mahrum kalmis olan agir engelli annelerinin sigortalilik kapsamina alinarak emekli ayligi
baglanmasi da sosyal devlet icin cagdas ve guven veren bir uygulama olacaktir. Devletimizin sayisi belirli agir engelli yurttaslarinin
omrinl engelli cocuguna acilar gekerek bakmakla gegirmis annelerine verecegdi bu sigortali olma ve emeklilik olanagi devletimizi
halkin géziinde daha da yuceltecek, tum toplumun devletimize sevgi ve sempatisini artiracaktir.

11'inci... Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhiginda ya da sosyal hizmet kuruluslarinda ¢alisan ve engellilik konusunda 6zel
egitim almis sosyal calismacilar engellilerle bire bir calisarak yasanilan kéyde, kasabada, kentte, mahallede engelsizlerin engellilerin
sorunlarina duyarl bir bilince sahip olmalari igin sosyal programlar, toplantilar yapmali, mahallelerde tartisma gruplari olusturmali ve
konuyu her platformda tartismaya agmalidir.

12'nci... Cumhurbaskanimiz engellilere énem verdidi icin "Engelliler disari ¢iksin." diye 2020 ve 2025 yillarini Diinya
Erisilebilirlik Yili (2020) Aile Yili (2025) ilan etmisti buna dayanarak.

13'Uncl... Tum belediyeler yetki alanlarindaki agir engellilerin gerekli durumlarda tasinmasi igin tekerlekli sandalye
giris-gikisina uygun diizenlenmis minibUsleri hazir tutmali, telefonla engelli aileleri tarafindan talep edilmeleri halinde bu minibisler
goreve kosmalidir. Bu hizmet engellileri toplumla butlnlestirecek, hatta kaynastiracaktir, 6z glvenlerini gelistirmelerine katki
verecektir, onlari sosyallestirecektir. Aslinda zaten engelliler de belediyelerin 6zel ilgi alanindadir ve olmalidir. Kimi belediyelerde bu
araglar vardir ancak sadece hastaneye gitmeleri durumunda ve mesai saatleri iginde verilmektedir ve bu araglar genellikle 1-2 tanedir
ve o0 anda mesgul ise bir bagka engelliye verilemeyecek kadar az sayidadir. Ornegin bizim iletisimde oldugumuz bir belediyede
sadece 3 arag var; biri diyaliz hastalarini tagiyor, biri hep bozuk, bir araba hasta tagiyacak, ara¢ yetmiyor. Minibls bulunmaktadir. Bu
o beldenin engellilerinin taginmalarina yetecek sayida olmalidir. Bir éneri de su olabilir: Eger bir belediyede bu araglarin sayisi
artinlamiyorsa belediyeler disinda Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi ile Saglik Bakanliginin il midurliklerinde de bulunmasi
saglanirsa ¢ok iyi olacaktir ¢linkii engelliler de sadece mesai saatlerinde degil, acil gereksinim oldugu giin ve saatlerde; hastane
diginda bircok yere gidebilme hakkina da sahiptir. Bu onlari sosyallestirecektir, topluma karigmalarini, insan igine girmekten
cekinmemelerini, toplumdan korkmamalarini saglayacaktir, ayrica toplumun da her yerde, her yerlesimde, her kademede kendilerini
yadirgamamalarini saglayacaktir. Engelliler belediyelerin kendilerine saglayacaklari bu araclarla sinemaya da konsere de lokantaya
da arkadas ziyaretlerine de okullarina da gidebilmelidir. Kuskusuz kullanimi belirli bir sayinin izerinde siklastirirsa, olur olmaz her
yere gitmek i¢in her gln istenirse buna "Haftada, ayda birkag¢ kez verilebilir." diyerek bir sinir konulabilir. Bu anlasilabilir ancak gene
de acil saglik ve sosyal iletisim durumlarinda ara¢ kullanimi sinirlama kurallarina girmemelidir, engelli ve annesi mesai saatleri
disinda da evden disari gikabilmelidir. Ornegin, evde mesai saatleri diginda aksam bir sagdlik sorunu olup da hastaneye gidiimesi
gerekse elimiz kolumuz bagh kalmaktadir. Bu glizel tagit destek sistemi 7/24 saat acgik olmalidir ya da mesai saatleri igcinde engelli ve
annesi bir yere, toplantiya, sinemaya ve benzerlerine gittiklerinde saat mesai saatini gectiginde eve donmek miimkuin olamamakta ya
da engelli mesai saatleri disinda evden gikamamaktadir. Ozellikle bir tanidik, akraba, arkadas diiginine, bir eglenceye engelliler
tasit olmadigi icin gidememektedir. Bu guzel hizmet aksamlari da verilebilmelidir.

14'Gncu... Araba satin alabilenler igin bu firsat sunun igin de gok 6nemlidir: Engellileri tagiyabilecek taksiler, minibUsler talep
edilse suradan suraya 5 bin Turk lirasi gibi cok yiksek, glicimiizi asan fiyatlar istenmektedir. Engelli...

REFAKATCI GULGUN OZYIGIT - Biraz uzun oldu, o yiizden sizlerin de uga§iniza yetismeniz igin birazcik Caglar
konusmasini, sunumunu kissin diye séyledim ama.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Kacinci maddeye geciyorsunuz simdi? En 6nemli maddelerini
zikredelim.

REFAKATCI GULGUN OZYIGIT - Evet, ben de o yiizden séyledim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Onlari zaten yazili olarak biz alacagiz.

REFAKATCI GULGUN OZYIGIT - Evet, zaten verecegiz buraya.

DUNYA KAS HASTALIKLARI DERNEGI BASKANI CAGLAR OZYIGIT - 1'inci maddede hafif engelliler igin belirttiklerimiz
agir engelliler igin de aynen gegerlidir. Ozellikle agir veya yatalak engellilerin onlara bakan anneleri ve...

(Sunum teknik ariza nedeniyle yarim kaldi)

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - O zaman biz devam edelim diger misafirimizle siz orayi ayarlayana
kadar, vakit kaybetmeyelim.

Evet, buyurun.
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10.- ALS-MNH Dernegi Baskan Yardimcisi Aysen Giimriik¢ii Cetiner'in, ALS-MNH hastas1 bireylerin ve ailelerinin karsilagtiklar
sorunlar ve ¢6ziim onerileri hakkinda sunumu

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKGCU CETINER - Merhaba. Aysen Glmrikgii Cetiner,
ALS-MNH Dernegi Bagkan Yardimcisi.

Oncelikle Sayin Bagkanim, sayin milletvekilleri, degerli STK yéneticileri, tiyeleri ve katilimcilar, akademisyenler; herkese
tesekkir ediyorum buraya davet ettiginiz icin.

Sayin Baskanimiz Alper Kaya'nin selamini iletmek istiyorum, size, Doktor Alper Kaya.

Degerli Komisyon Baskani, degerli...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hizlandiralim, olur mu? Bes dakikaniz var maksimum.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Tamam. O zaman sdyle yapayim: Alper
Kaya'nin selamlarini ileteyim.

Bir dernegin yo6neticisi olarak ben sunu séylemek istiyorum dncelikle temsilen: Bitln hastalarin ortak sorunlari paylasildi,
ben tekrar Uzerinden gecmek istemiyorum. Rapor elimizde var yani butln tyelere iletildi ve bunlar her biri hayati risk tagiyan, hayati
olarak hastalarin...

2001 yilinda kuruluyor dernek, biliyorsunuz -ve kurucularimiz da ekranda kalsinlar- ismail Gokgek ve Sedat Balkanli ve aile
yakinlari tarafindan kuruldu. Bende bir ALS hasta yakini olarak dernege yaklasik on dort senedir hizmet ediyorum, on bes senedir
hizmet ediyorum.

En kritik ve ¢dzilmesini istedigimiz seylerden bir tanesi SUT oranlari. Bu, bitiin derneklerin ortak yarasi, o ylzden
tekrarlamayacagim.

Baskanim, spesifik olarak burada belirtiimeyen 3 tane baslikla basladik, o 3 tane basliga cevap vermek istiyorum izniniz
olursa.

Sorunlarin tespiti, sorunlarin en bilyudu saha ile ydnetim arasindaki uyumsuzluk yani sahadaki uygulamalarla
yonetmelikler ve maddeler arasinda yetersizlikler ve tutarsizliklar mevcut. Ben daha énce Erisilebilirlik Komisyonunda da gérev aldim
ve erigilebilirlikle ilgili de ayni uygulamada yetersizlikler halen mevcut, halen kamu kurumlarinda erigilebilirlik yok. Engellilerin en
blyuk aciklarindan biri erigebilirlikleri.

Bir digeri, 6zellikle ALS hastalari alaninda elektrige bagimhilik yani bizim nefeslerimiz de elektrikle alakali, elektrik kesildigi
anda bizim nefeslerimiz kesiliyor, hayatimiz bitiyor. "Her canli hayatini dogumdan élime kadar konforlu ve kaliteli bir sekilde yasama
hakkina sahiptir." ilkesiyle size konusuyorum su anda. Bir dernek yoneticisi, bir mimar, bu konuda uzman bir mimar ve ayni zamanda
da bir akademisyen olarak bunlari size dile getiriyorum. Burada ¢6zim olarak -yani akla gelsin diye séyliyorum, 6zellikle bir gdzimle
karsiniza ¢ikmamizi istediginiz gibi- kisa vadede Ozellikle yapilmasini talep ettigimiz seylerden bir tanesi, elektrik saglayan
kurumlarin 6zellikle elektrige bagiml hastalar tarafindan magdur edilmemesi yani planli kesintilerde ve plansiz kesintilerde de ne
yapacaklariyla ilgili strateji gelistirmelerinin talep edilmesini, Bakanlk tarafindan bunun direktifle gitmesini talep ediyorum ¢iinki biz,
tekil olarak bununla ugrasiyoruz, tekil olarak enerji saglayan saglayicilari arayip kigisel iligkilerle ve taleplerle "Bizim hastalarimizin
adresleri bunlardir -ve bunu bitin illerde tek tek yapiyoruz- bizim hastalarimiz bunlardir, bunlara ne gibi bir ¢éziim éneriniz var?"
Bazilari jeneratdr sagliyor, bazilari hastaneye géturiyor ve nasil yasayacaklariyla ilgili bir ¢6zim istiyoruz, talep ediyoruz.

Bunun diginda, hastalarin aileleriyle ilgili kayiplari var yani bir "ALS hastasI" dedigimizde ALS hastasinin kendisi degil,
ailede bitin bireyler etkilendigi icin Ulke olarak bir kaybimiz var calisma ve ekonomik olarak. Bunun degerlendirilmesini istiyoruz.

ALS hastalari dimag olarak saglikli bireyler yani sadece g6z kapaklariyla da iletisim kursalar, sadece bu teknolojik
cihazlarla da biz onlari duyuyor olsak aslinda dimag olarak saglikh ve iretken bireyler. Su anda bir dernek ydnetebiliyorlar,
uluslararasi toplantilarda konusabiliyorlar, temsil yetkileri var. Bu insanlari da kaybetmemek adina, 6zellikle SGK kapsamina iletisim
araglarinin da alinmasiyla ilgili galisma yapilmasini talep ediyoruz. Sadece nefes ve iste PEG, beslenmeyle degil, iletisimin de
psikolojik anlamda butln aileyi ayakta tutacak énemli bir ara¢ oldugunun hatirlanmasini istiyorum.

Umarim zamani efektif ve verimli kullanigimdir, anlatacak ¢ok sey var, bitmez. Ve Bagkanim...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz bunu ayni zamanda bize rapor olarak da sundunuz zaten degil mi?

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Cok daha detaylisi var raporda. Bununla
birlikte, Bagskanim, sunu da éneri olarak sunuyorum: Bu komisyonlar toplandiginda ya da kararlar alindiginda, yénetmelik oldugunda
-mutlaka danisman heyetleri vardir- danisman heyetleri bize ulagirsa yani biz danismanlik hani belki veremeyebiliriz, hani belki talep
edilmez ama ben soyle sdyleyeyim ¢ok samimi bir sekilde: Siz gagirin, gelelim, ¢agirin yapalim ve biitiin sadece ve sadece ¢6zim
onerisi olarak katki sunmak adina bunu talep ediyorum. Zaman zaman degil, her zaman yaninizdayiz, her zaman birlikteyiz ¢linku biz
bir degil birligiz ve bunun unutulmamasini istiyorum. Dernek olarak da her zaman sunu sdyllyorum: Biz siyasetiisti bir dernegiz yani
"Her canh 6limu tadacaktir." deniyor ya, her birey bir giin engelli olabilir. Dolayisiyla, buradaki gérdiginitz butin iste kronik
hastaliklardan bahsediliyor, fiziki hastaliklardan bahsediliyor, hepsini topladiginizda bir hamilelik dénemi de bir engelliliktir, bir kirik,
¢ikigin oldugu dénem de bir engelliliktir. O nedenle, her birinin toplu olarak ele alindigi ve bitin toplumun erisilebilir hizmete ulastig
bir Turkiye hayal ediyorum. Bunun i¢in de s6z gelmigken bunu dile getirmek istedim.

Tesekkir ediyorum.

ALI KARAOBA (Usak) - Ben, séyle, ALS'yle ilgili...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.

ALiI KARAOBA (Usak) - Yani sizin saydiklarinizdan en énemlisi elektrik ¢linkii elektrige ¢ok baglisiniz. Bununla ilgili bir
dneri olarak "ALS hastalarina tedariki saglayanlar jeneratér saglasin." diye bir madde eklenmesini ister misiniz? Ornegin, mesela
aklima geldi.
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ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKGU CETINER - Evet, evet yani bunu sdylilyoruz, bunu
konusuyoruz ama bizim konusmamiz yetmiyor ¢lnku ydnetim degisiyor, biz tekrar konusuyoruz, U¢ sene gegiyor, bir sey oluyor,
unutuyorlar. Hani bunun bdyle bir zorunluluk olarak elektrige bagimli hastalarin raporla birlikte ayni ilag aliyor gibi o elektrigi de
almalarinin saglanmasini talep ediyorum.

ALI KARAOBA (Usak) - Yani cok énemli, bu ALS'de elektrik gitti mi hayat bitiyor.

EROL KELES (Elazig) - Acaba ev tipi..

ALI KARAOBA (Usak) - Yani adi konur onun, teknik olarak bakarlar yani ben bir hekim olarak bilmiyorum ama yani..

EROL KELES (Elazig) - Kag saat seyi vardir, ona bakmak lazim. Bir de bence egder bdyle bir imkan yoksa bile bu ailelerin
elektrik kesintisi oldugu dénemde hastaneye tasinmasi lazim.

ALI KARAOBA (Usak) - Yani o da olabilir ama gene garanti olsun diye ¢iinkii iletisim sikinti.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Bir de sunu talep ettim. Cok &ziir dilerim
Vekilim, bu da yapildi. Elektrikleri kesilmesin... Yani planl elektrik kesintilerinde mesela o hastalarin elektrikleri kesilmedi ama bunu
hastalar bilmiyor, o kurumlar da bilmiyor, orada bir kontak olarak yani sadece biz dernek olarak araya girdigimiz igin bunu talep
edebildik ama ulasamadidimiz da olabiliyor.

ALI KARAOBA (Usak) - SUT fiyatlari yani biitiin engelli derneklerinin, bizlerin de dile getirdigi bir sey.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Sikintili.

ALiI KARAOBA (Usak) - Odemeler gok komik rakamlar, o konuda haklisiniz. Siz de de dzellikle solunum cihazlari falan,
kateterler falan ¢ok pahali.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Bizde 56 madde var yani ihtiyag
duydugumuz, yasamsal olarak ihtiyag duydugumuz 56 madde var SUT'ta yeterli 6deme almayan. Onun disinda da yaklasik 8 madde
var hic SUT'un igine girmeyen ve bunlari tek tek saymak istemedim raporda oldugu i¢in ama...

AL KARAOBA (Usak) - Simdi, sizin bir de iletisim araglari dediginizden bir iki kalem agin da kayitlara girsin diye
soyliyorum yani bes dakika igerisinde siraladiklarinizin igerisinde bu da vardi. En énemli... Hani, bundan da bir iki kelam
bahsederseniz iyi olur.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Cok tesekkiir ederim.

GO&z bilgisayari... Cesitli géz bilgisayarlari var farkh farkli islerligi olan, biz Dernek olarak bunlari hastaya hangi hareketi
yapabiliyorsa ona gore sagliyoruz. Bu g6z bilgisayarlarinin SGK kapsamina alinmasini talep ediyoruz. Bu, iletisim araci olarak ¢ok
degerli. Bunun disinda...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Raporda var mi bunlar?

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Var.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tamam.

Aysen Hanim, daha ¢ok konusacak arkadasimiz var, sire sinirl.

ALS-MNH DERNEGI BASKAN YARDIMCISI AYSEN GUMRUKCU CETINER - Cok tesekkiir ederim.

Bir sey daha ekleyebilir miyim?

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Ben sunu sdyleyeyim: Komisyonumuzun kapisi her zaman acik, iletmek
istediginiz 6neri, sorun, tespit ne varsa bu iletisimden emin olabilirsiniz. Bu noktada, zaten buradaki toplantidan ibaret bir durum degil
bu; bu sureci birlikte yonetecegiz.

Tekrar tesekkir ediyorum.

Simdi Caglar'in annesiyle devam edecegiz; o, sunumu devam ettirecek.

Buyurun Gilgin Hanim.

8.- Diinya Kas Hastaliklar1 Dernegi Baskam Caglar Ozyigit'in, kas hastaligina sahip bireylerin ve ailelerinin karsilastiklari sorunlar ve
¢Oziim 6nerileri hakkinda sunumu (Devam)

REFAKATCI GULGUN OZzYIGIT - Ne olursunuz kusura bakmayin; Caglar da géz bilgisayariyla hareket ediyor. Aslinda
gozlerimizle herkes ona odaklandidi icin birazcik karisikhk oldu. Ben de hemen acele anlatayim.

Simdi, bizler de bire bir ayni sikintilari yasadigimiz igin...

"Engelli anneleri ve bakim verenler:

Agir engelli bireylerin bakimini Gstlenen anneler calisamamakta, sigortasiz kalmakta, emeklilik hakki elde edememektedir.
Avrupa Ulkelerinde bakim veren anneler igin sosyal guivence ve gegici bakim evleri bulunmaktadir. Bakim veren anneler icin devlet
tarafindan primleri 6denen bakim sigortasi sistemi kurulmalidir. Tlrkiye genelinde gegici bakimevleri agiimalidir.

Egitimde erigilebilirlik ve evde egitim:

Okullarin biiyiik bélimii hala erisilebilir degildir. Evde egitim raporlari verilememektedir. Ozel rehabilitasyon merkezlerinde
de asansorlu servisler ayrica olmahdir. Devlet, 6zel rehabilitasyon merkezleri yerine kendi kamu rehabilitasyon merkezlerini kurmal,
yayginlastiriimahdir.

Genel ve acil talepler 6zeti:

Nadir Hastaliklar Dairesi... Otizm ve 6zel gereksinimler ile nadir hastaliklar birlikte degil ayri bir birim, daire olmalidir.
Madem Nadir Hastaliklar Dairesi var, bu kuruma tam yetki verilmeli ve tek muhatap haline getirilmelidir."

Bu arada, biz, birgok sorunlar yasiyoruz; mama raporundan tutun, evde egitim, 3 hekim imzali durum bildirir raporlari, bu
konularda su anda higbir hastane vermemekte ve bize "Bakanliklar vermedi, raporlari kesiyorlar." diye duyumlar geldi ve rehberlik
arastirma merkezleri de bunlar séyluyor "Kapatilacak." diye. Bunu da bilgi gegcmek istedim.

"SUT fiyatlari glincellenmelidir. Dolar, euro fiyatlari ylkselmisken SGK fiyatlarini halen neden disuk tutmaktadir.

Agir engelliler, nadir hastaliklar igin teshis, tedavi ve genetik klinik arastirma hastaneleri kurulmalidir.
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Bakim veren anneler igin sigorta ve emeklilik hakki taninmahdir.

Asansorlu araglar engelli hakki olarak kabul edilmelidir.

Evde egitim ve evde saglik raporlari kolaylastiriimahdir.

Engelli ve nadir hastalarimizin ¢codu yesil karthdir ve bircok hasta 6zel hastanelerden Ucretsiz yararlanirken yesil karthlar
yararlanamamaktadir. Oysaki yesil kartl diye bir sey kalmamis 'Genel saglik sigortasina gegti.' denilmistir ama 6zel hastanelerden
yesil karthlar yararlanamiyor ve gerekli olan fizik tedaviye ulagamiyor, alamiyor.

'Engelliler Bakanhgi kurulsun.' deniyor. Ben katilmiyorum; buranin kurulmasi ayri bir butge, ayri bir gider demektir. Buranin
kurulmasi 6nemli degil, Aile Bakanligimizin icinde Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel Midurligine daha ¢ok yetki verilip s6zinin
gecmesi saglanmalidir.

Sonug:

Engelliler bu lilkede sadaka degil sadece hak istemektedir. Bu rapor bir talep degil anayasal ve uluslararasi s6zlegsmelerle
glvence altina alinmis haklarin hatirlatiimasidir. Daha ¢ok sdylenecek seyler var ama her arkadasimiz da soyledi; sonuglari umutla,
heyecanla bekliyoruz.

Tuarkiye Blylk Millet Meclisi Engelliler Arastirma Komisyonunun bu raporu dikkate alarak somut adimlar atacagina
inaniyor, gereginin yapilmasini saygilarimla arz ediyorum.

Caglar Ozyigit."

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Giilgiin Hanim, tesekkiir ediyoruz hem size hem Caglar'a.

REFAKATCI GULGUN OZzYIGIT - Biz tesekkiir ediyoruz, kusura bakmayin.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Toplantimiza devam ediyoruz.

Akademik Geriatri Dernegi... Bagkani misiniz Volkan Bey?

11.- Akademik Geriatri Dernegi Temsilcisi Dogent Doktor Volkan Atmus'i, geriatri, yaslanmayla birlikte bireylerin yasadiklar
sorunlar ve ¢ozliim onerileri hakkinda sunumu

AKADEMIK GERIATRI DERNEGI TEMSILCISI DOC. DR. VOLKAN ATMIS - Hayir Hocam, Dernek Uyelerinden biriyim.

Davetiniz icin tesekkur ederim. Ben de hizlica toparlamaya ¢alisacagim.

Akademik Geriatri Dernegi olarak aslinda bugiin konusacagim konularin hemen hepsi yeterince uzun yasadiginizda
basiniza gelebilecek sorunlarin Ustlinden gidecek ve butin derneklerin sdylediklerinin aslinda bir uzantisi gibi olacak ¢tinki toplum
da yaslaniyor, hepimiz yaslaniyoruz. Oneriler de o yiizden kimi yerlerde (st (iste gelecek. Yashlar da engelli kategorisine alirsak
farkli farkli alanlar var dizeltmemiz gereken; saglik, ekonomik, sosyal sorunlar, psikolojik sorunlar. Ozellikle bakim hizmetleri ve
bakici hizmetleri bu agidan énemili.

Daha detaylandirmak gerekirse oncelikli olarak sagliktan baslamak istiyorum. Simdi, hekim olarak biz enfeksiyon
hastaliklari diginda herhangi bir hastalii kabaca tedavi edemiyoruz, kontrol altina alabiliyoruz; seker, diyabet, Parkinson. Dolayisiyla
hastaligin olusmamasi bizim en énemli glicimiz. Bu yiizden, hastaliklari kontrol altina almaktansa daha ¢ok ¢ézim Onerileri olarak
onleyici saglik hizmetleri ve diizenli kontrolleri adapte etmeli, aile hekimlidi sisteminde yaslilara 6zgu izlem protokollerini uygulamali,
evde saglik ve bakim hizmetlerini arttirmali, erken teshis ve onleyici hizmetleri sunmaliyiz. Onun diginda, yaslanmakla beraber,
emeklilikle beraber ekonomik bagimhlik ve finansal glivencesizlik oluyor. Burayi ¢ézmek igin orta yas grubundan itibaren 6zellikle
finansal okuryazarlik tesvik edilerek erken emekliligin planlanmasi ilkemizde en énemli hamlelerden biri olabilir su an.

Sosyal sorunlara gelince; yalnizlik ve toplumdan dislanma var. Yalnizlik, tek basina yasama degil daha ¢ok sosyal
izolasyon yani 5 kisilik bir ailede eger yasliya herhangi bir sey danisiimiyorsa ya da engelli bireye herhangi bir sey danisiimiyorsa
kalabalik iginde kendisini yalniz olarak hissedecektir. Peki, sik mi bu? Evet, oldukga sik. Tibbi etkisi var mi? Evet, 6lim oranlarini
artiriyor, kognitif bozulmayi artiriyor, kronik tibbi komplikasyonlarin yonetimini zorlastiriyor; bu, kardiyovaskuler, metabolik,
immunolojik sorunlara sebep oluyor. Sosyoekonomik ve davranissal etkileri oluyor, saglik hizmetlerine erisim azaliyor; ihmal, istismar
riski ylkseliyor ve spesifik olarak "Artik ise yaramiyorum." disuincesi gelisiyor.

Turkiye 6zelinde de ek sorunlarimiz var. Bunlar ne? Kentlesmeyle birlikte apartman yasamina gegcildi, cocuklar farkl
sehirlere gegti, bakici maliyetleri artti, yaslilik ayligi yetersizlesti, kronik bakim yikiinin aile tizerinde olmasi ve gdégmen bakicilarin
dil, kultdr bariyeri ortaya ¢ikti.

Co6zim onerileri olarak farkh farkli Glkelerde farkli farkli yapilanmalar var, mahalle diizeyinde daha ¢ok olmasi gerekiyor ya
da apartman diizeyinde olmasi gerekiyor glinki bu sosyal bir sorun. Psikolojik olarak, yine, yaslanmayla beraber depresyon, demans,
anksiyete sik. C6zim Onerileri olarak toplum merkezleri 6nemli, yaslilara yonelik psikolojik danismanliklar 6nemli ve aile iginde yasl
bireylerin karar sureglerine dahil edilmesi ve ise yarar hissettiriimeleri olduk¢a 6nemli.

Bakim hizmetleri bizim kanayan yaramiz. Ulkede bakim gerektirenlerin sadece binde 4'li yeterli bakim hizmetine ulasiyor.
Yeterli bakim hizmetinden kastim, huzurevine yatiriima fakat huzurevinde de yeterli bakima genelde ulasilamiyor. Evde bakim
hizmeti ve aile bakiminin desteklenmesi gerekiyor. Turkiye'de tercih edilen model bu; hani en azindan, yaslinin morali agisindan ve
ekonomik agidan da tercih edilen yéntem bu.

Yine, baktiginizda, yanhs bakim mortaliteyi artiriyor. Onlenebilir basi yarasidir, yatak yarasidir, beslenme sorunlaridir,
enfeksiyonlardir, dismelerdir ve yasam kalitesi; bunlarin hepsi huzurevlerinde basit midahalelerle ya da basit dlgceklerle dnlenebilir
durumlar. C6zUm Onerisi olarak; kurumsal bakim protokolleri olusturulabilir huzurevlerinde ya da ulusal bakim sertifikasyon sistemi
olusturulabilir, evde bakimlari akredite edilebilir, evde bakim mobil ekipleri olusturulabilir ya da norm kadro standartlari buna gore
dizeltilebilir. Elektronik bakim kayit sistemleri de yashlarin guvenligi acisindan oldukca onerilir bir aktivite. Yine, baktigimizda,
refakatgiler, bakim verenler zaten her brans iginde bu...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siireniz bitti, o yuzden hizlica bitirirseniz, toparlarsaniz...

AKADEMIK GERIATRI DERNEGI TEMSILCISI DOC. DR. VOLKAN ATMIS - Peki, Hocam.
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O zaman... Egitimli bakim veren bakici ve refakatgilere ihtiyacimiz var. Bunu herhangi bir dizeyde egitim olarak
getirebiliriz. Ihmal ve istismar agisindan bilinglenmemiz gerekiyor. Dijital okuryazarligi artirmamiz gerekiyor. Spiritiiel intiyaglara biraz
daha egilmemiz gerekiyor. Saghk hizmetlerinde yas ayrimciigini ortadan kaldirmak gerekiyor. Yash sorunlarinin toplumda devam
etme nedenlerinin ortadan kaldiriimasi gerekiyor. Yas dostu sehirler ve hastaneler Uretilmeli. Biz de Dernek olarak, Kronik Hastalik
-bunlari énleme- Dairesiyle yakin olarak yakin zamanda yaptigimiz, HYP platformunu genigletmek oldu.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, buyurun.

AKADEMIK GERIATRI DERNEGI TEMSILCISiI DOC. DR. VOLKAN ATMIS - Bitti Hocam benim sunumum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, tesekkiir ediyorum.

Sorunuz var mi Volkan Bey'e?

Tarkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Sube Baskani Asir Nadar.

Evet, buyurun.

12.- Tirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi Bagkani Asir Nadar'mm, MS hastalarinin ve hasta yakinlarmin karsilastiklar
sorunlar ve ¢6ziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR - Sayin Bagkanim, sayin
milletvekilleri, degerli katilimcilar; kamu yararina destek statiisiinde faaliyet gdsteren ve uluslararasi MSIF (yesi olan Turkiye Multipl
Skleroz Dernegdi 1994 yilindan beri ¢alismalarina devam etmektedir. MS hastalidi icin yasal dizenlemelerin, olumlu bir ortamin ve
destek mekanizmalarinin oluguyor olmasi Dernegimizin vizyonuna ulagsmasi yolunda memnuniyet vericidir. Bu sunumda
Dernegimizin MS'liler ve yakinlarinin kaliteli yasam standartlarina ulasmalar igin verdidi muicadelede Meclis Arastirmasi
Komisyonundan beklenen destekler yer almaktadir. Uyelerimize sundugumuz hizmetleri karsilamak igin gereken finansal...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, sdyle: O var burada, onu okumak yerine bize sdyleyeceginiz bir
sey varsa onu anlatin yani metin bizde var, onu biz okuyabiliriz. Metni normal okuyorsunuz, olmaz. Siz bize 6zel olarak
sOyleyeceklerinizi sdyleyin.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR - Efendim, bizim MS hastalarimiz ve
hasta yakinlarinin psikolojik destege ihtiyaci var. Psikiyatri ve psikologlara ihtiyacimiz oldugu i¢in, devlet hastanelerinde yeterli sayida
psikiyatri ve psikolog yok, 6zele gittikleri zaman da ¢ok pahali, onu 6deyememektedirler.

Ayrica, fizik tedavi; devlet hastanelerimizin fizik tedavi yatili birimleri olmadigindan siraya giriyorlar, doért-alti ay sonra sira
aliyorlar, 6zel fizik tedavi merkezlerine gittiklerinde de MS'i bilen yeterli MS fizyoterapistleri olmadigindan bazen hastalarimiz iki (¢
gun gittikten sonra atak gegirmekte ve hastaneye yatmaktadirlar. Bu konuda bizim sikintilarimiz var.

Diger konulari zaten dider arkadaslarimiz sdyledi. SUT tebliginde medikal cihazlarimizin 6denmesinde sikintilar
yasamaktayiz. Fiyatlar uzun zamandir yenilenmedidi icin medikalciler parayi almadan islem yapmamaktadirlar. Bu konuda
hastalarimiz da 6deyemediginden yaptiramamaktadirlar. Bu konularda bizim sikintilarimiz var efendim.

Diger konularda zaten tim arkadaslarla ayni sikintilar var.

Tesekkir ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz tesekkiir ediyoruz katkilariniz icin.

Sizinle de irtibat hélinde olacagiz.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR - insallah, benim esim yirmi bes
yilik MS hastasi. Su anda bana badimli olarak yasamaktadir.

Ben tesekkir ederim.

Arkadasim da MS hastasi, ydnetimde ayni zamanda, beraber geldik.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz de hos geldiniz Nazif Bey.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR - Géniillii yéneticilik yapiyoruz
efendim.

Tesekkdrler.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Biz tesekkiir ediyoruz.

Evet, buyurun.

13.- Tiirkiye Alzheimer Dernegi Ankara Subesi Y&netim Kurulu Uyesi Dogent Doktor Ozlem Bizpinar Munis'in, Dernegin faaliyetleri,
Alzheimer hastalarinin ve hasta yakinlarinin karsilastiklart sorunlar ve ¢oziim dnerileri hakkinda sunumu

TURKIYE ALZHEIMER DERNEGI ANKARA SUBESI YONETIM KURULU UYESI DOGC. DR. OZLEM BIiZPINAR MUNIS -
Herkese merhaba.

Ben Alzheimer Dernegini temsilen geldim. Dogent Doktor Ozlem Bizpinar, Etlik Sehir Hastanesinde de nérolojide egitim
gorevlisi olarak galisiyorum.

Cok hizli, sadece alzaymira odaklanarak anlatmaya ¢alisacagim. Alzaymir, biliyorsunuz, maalesef "bunama" adi altinda
semsiye tani. Demans ve bunun da buyuk bir kismini, ylizde 65'lik kismini alzaymir olusturuyor. Biz 21 subeyle hizmet vermeye
calisiyoruz. Diger tum STK'lerde oldugu gibi farkindalik projeleri, egitim projeleri yapiyoruz ama sorunlarimiza gelecek olursak yine
burada da alzaymir 6zeline girmeye c¢alisacagim. Psikososyal, duygusal; bunlar glinlik yagsamda diger engellilerle benzer sorunlar.

Hukuki ve idari sorunlar burada alzaymir biraz daha farklilasiyor. Bizim vesayet, yasal temsil ve finansal istismar sorunu
oluyor alzaymir hastalarimizin. Gergekten bununla bilirkisi dosyalari ¢gok geliyor, hukuki farkindalik ¢cok az; hastalar, erken evre
hastalar dzellikle unutkanliklari olabiliyor ama muhakeme yetenekleri oldudu icin aslinda hukuki olarak akli melekeleri yerinde ve
bunlar mal varliklarini yénetebilir, mali farkindaliklari olan bireyler fakat hastalara bir sekilde ila¢ bagslanip da demans tanisi yazildigi
zaman bu taninin onlara dénusu, bunun daha énce yaptidi, o ddnemde attigi bir imza varsa onlarin gecersiz kilinmasi seklinde.
Ozellikle de aile bireylerinde, kardesler arasinda gok sorun yasaniyor ve bu, hastalarin istismarina neden oluyor. Bu, dnemli bir sorun.
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Onun disinda, bakim verenler ve aile sorunlari yine diger bireylerle ayni. Toplumsal, ¢cevresel sorunlarimiz ayni. Burada
hastalarimizin bir kaybolma, fiziksel yetersizlikleri 6n plana gikiyor ¢iinkii onlar fiziksel eksiklikleri yoksa topluma giriyorlar, toplu
tasima kullaniyorlar, gitmeye ¢aligiyorlar ama bir yerde kaybolup gok daha magdur kalarak sorunlar yasayabiliyorlar. Bunun igin akilli
sehirler ya da farkindahgi yiksek sehirler, toplum énemli.

Saglik sistemi kaynakli sorunlar. Burada ilk basa erken ve dogru taniyr koydum. Aslinda bunu beklemeyiz ama maalesef,
bizim hastanemizde bir calisma yaptik bu dénemde, engelli heyetine basvuran hastalardan demans tanisi konanlarin yiizde 25'inin
hig demans tanisi almadidini, hi¢ tedavi almadigini gérduk. Yani, merkezi bir hastane, Ankara'da; bu bile Gnemli bir durum. Onun igin,
hastalarin taniya ulagsmasi, teshise ulagsmalari gercekten gecikiyor. Bu da farkindaligin hala yeterli olmadigini bize gosteriyor. Burada
erken tani ve tedavide 6zellikle evde bakim hizmetlerinin daha etkin kullaniimasi énemli, aile hekimleri taramasi, evet, gergcekten
artinlmig, daha hizlandirlmis ama bunun daha yayginlasmasi lazim. Uzaktan muayene; Saglik Bakanligimiz yeni basladi bu
uygulamaya, bunun ¢ok daha etkin kullaniimasi muhtemelen daha iyi olur ¢linkii bu hastalar gergekten getirmesi ve goétirmesi,
mobiliteleri cok sorun oluyor. Hasta yakinlari hastalarini getirmek istemiyorlar. Bu taninin azalmasi takiplerin olmamasinda énemli
nedenlerden biri.

Bakim verenlere yonelik sorunlar zaten Komisyonun herhalde bildigi ve 6zellikle tUzerinde calistigl sorunlarin basinda
geliyor.

Bizim bir de glindiiz yasam merkezlerimiz var, tim subelerimizin birgogunda giindiiz yasam merkezleri agildi ama bunlarin
hepsi belediye destekli ve belediyelerden bekledigimiz bir sey. Bunun umarim Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlhgina da yansimasi,
belki saglikli yasam merkezlerimizde bdyle bir bélimiin olmasi oldukga énemli ve oldukga blyik bir agigi kapatacak. Caglar Bey de
tekrar ederek o bakim verenlerin bu destege ihtiyaci oldugunu sdyledi. Bu glindiiz yagam merkezleri coklu ¢éziime destek olan bir
secenek agikgasi.

Bunun disinda da yasal diizenlemelerden bahsettim. Toplum tabanli farkindalik da aslinda en basa koymamiz gereken bir
durum.

Tesekkir ediyorum.

Hizlica anlattim ben.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, biz tesekkiir ediyoruz hiziniz ve tespitleriniz igin.

Simdi, buyurun, sizde s6z.

14.- Tiirkiye Romatoloji Dernegi Yonetim Kurulu Uyesi Profesér Doktor Ahmet Omma'nin, diinyadaki ve iilkemizdeki romatizmal
hastaliklar, bu alanda hekimlerin, hastalarin ve hasta yakinlarmin karsilastigt sorunlar ve ¢dziim 6nerileri hakkinda sunumu

TURKIYE ROMATOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. AHMET OMMA - Herkese merhabalar.

Sayin Bagkan, kiymetli vekillerim, degerli akademisyenler; simdi, ben Tirkiye Romatoloji Derneg@i olarak s6z aldim.
Aslinda, s6ze baslamadan 6nce; ayni zamanda, bir Down sendromlunun da babasiyim, oradan baslayarak ondan sonra asil
Romatoloji Dernegi olarak konusacagim.

Engellilerle alakali burada, tabii, bircok konuya degindik. Efendim, bu arada, benim esim de akademisyen, ben de
akademisyenim, 4 gocugumuz var. Sunu 6zellikle izah etmek istiyorum: Eder bir engelli iseniz aslinda aileniz de engelli, bunu bilmek
lazim, engellilik tek tarafli degil. Ozellikle engellilerle alakali benim vurgulamak istedigim: Benim oglum Ankara'da Sait Ulusoy Ozel
Egitim Okuluna gidiyor, bu sene 4'Uncl senesi, her sene iki ay kadar okulda servis olmuyor ¢inki MillT Egitim Bakanhgi ihaleleri geg
yapiyor ve yetismedigi icin bize "Siz kendiniz getireceksiniz." deniyor; bunu 6zellikle sdylemek istiyorum. Bununla alakali 6zellikle
6zel egitim okullarinda ciddi bir sorun var ¢linkl o servisler ayni zamanda bagka isler de yaptidi igin bizim ¢ocuklari herhalde ikinci,
Uglincl ahyorlar ya da ucuz ihale oldugu icin almak istemiyorlar; onu 6zellikle anlatmak istiyorum. Bir de 6zellikle servislerde rehber
yok, ondan da ¢zellikle bahsetmek istiyorum. Aslinda Spor Bakanhdimizin ¢ok glizel merkezleri var, 6zellikle sporcularla alakal,
engellilerle alakall, Ankara'da hatta ilce bazinda yapildi ama burada bazi derneklerin ciddi bir hegemonyasi var, gercekten, engelliler
oraya girmeye kalkistiginda o derneklerle de zaman zaman sikinti yasadigimiz oluyor, bunu da 6zellikle ben baslamadan 6nce
anlatayim.

Simdi, Tirkiye Romatoloji Dernegi olarak ben eriskin romatologlar adina konusacagim. Aslinda sunum da hazirlamigtim,
yalniz, duin saat on iki civarinda bize mesaj geldi, gece ylklememiz sdylendi, sunumu da hazirladim ama maalesef ¢ikti alamadim.
Simdi, baktigimiz zaman, diinyada romatoloji uzmani, romatolog 100 bin nifus basina 2 kisi yani 6érneklem olarak bakildiginda,
literatiire baktigimizda 2 kisi isteniyor. Turkiye'de bugiin 700 civarinda romatoloji uzmani var ve genelde, aslinda, sadece romatoloji
uzmanlari degil, ayni zamanda, biz fizik tedavi uzmanlariyla hep beraber bu yiku yikleniyoruz llkemize baktigimiz zaman ve
Turkiye'de romatolojik inflamatuar hastaliklarina baktigimiz zaman, kabaca 2 milyon civarinda bir hasta oldugu var sayiliyor.
Avusturya verisi ve Avusturya'da romatolojik hastaliklarla gelen birine ayrilan sure ilk vizitte kabaca otuz dakika, bu kirk dakikaya
kadar variyor ve kontrolde ise yirmi dakika, bizim lGlkemizde maalesef on dakika. Yani bize sabah sekiz buguktan aksam on altiya
kadar MHRS agciliyor ve on dakikada bu hastaya tani koyup bunun tedavisini maalesef planlamamiz séyleniyor. Burada engelli birine
bu sekilde on dakika ayirdiginizda bunun ne kadar az oldugu zaten burada konusuldu. Oncelikle bunun diizenlenmesi gerekiyor.

Ozellikle burada Endokrin Dernegi de konustu, biz de konustuk hemsirelik destegiyle ilgili, kliniklerde mutlaka 6zellegmis
hemsirelere ihtiyacimiz var. Biz, 6zellikle romatoloji hemsireligi noktasinda Bakanlikla da konusuyoruz ¢linku birgok isler hemsireler
tarafindan yapilabiliyor aslinda. Cilinkl hastalar hemsirelere daha fazla anlatiyorlar, daha fazla aciliyorlar, bizimle bir on dakika
muhataptan sonra mesailerin blyik ¢odunlugunu onlarla gegiriyorlar. Avrupa'da ve Amerika'da bunun 6rnekleri var. Hemsireler
ozellikle lisans egitiminden sonra, on iki ay daha bir egitim aldiktan sonra spesifik romatoloji hemsireligi ya da diyabet hemsireligi gibi
birtakim lisanslaniyorlar. Gergekten bdyle egitimli hemsirelerle yiridiginuzde ciddi bir sekilde yikiiniz de azaliyor, bunu biz
ozellikle goérduk.
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Simdi, devam edersek, inflamatuar romatizmal hastaliklarda maalesef biz bir tani koydugumuz zaman hasta diyor ki bize:
"Hocam..." Tabii, ilk baglangicta, bizim hastalarimiz genelde "Romatizmam var." deyince ileri yas gibi anlasilir ama 30 ila 50 yas
arasindadir hastalarimizin blylik ¢ogunlugu, hatta bunu 25'e kadar g¢ekebiliriz. Tabii ki bu 6zellikle Greme ¢agindaki hastalardan
birine bir tan1 koydugunuz zaman erkek ya da bayan olsun ilk seyi, sizin kulaginiza gelip "Hocam, ben evlenecegim, cocugum olacak,
ne olacak?" diyor, bu tir sorularla karsilagiyoruz ve maalesef ikinci soru ise "Bu hastalik gegcecek mi?" oluyor. Benim genelde
hastalara sdyledigim sdyle bir yanit oluyor: Maalesef bizim ge¢mis olsun hastaliklarimiz ¢ok yok, bizim hastaliklarimiz maalesef
kronik hastaliklar. Ve "kronik hastaliklar" deyince bizim -hocalarim da bahsetti, geriatri hocalarim belki bahsedeceklerdi- en biyuk
problemlerimizden bir tanesi sarkopeni yani biz birine inflamatuar bir hastalik tanisi koydugunuzda ciddi bir kas kaybi ve
kullandigimiz kortizon da bunun en blylk nedenlerinden bir tanesi, hem hastalik kaynakli hem de kortizon kaynakl. Avrupa'da
maalesef en az hareket eden Ulkeyiz, adim sayisi en az olan Ulkelerdeyiz ki saymaya kalkistigimizda ¢ok ¢ok gerideyiz, pek de
hareket etmiyoruz. Hocalarim zaten obeziteyi anlattilar, sedanter yasam, adim sayisinda azalma bunlarin nedeni. Yani kronik
hastaliklarda bir hastaya tani koydugumuz zaman aslinda tani koydugunuz andan itibaren engellilik bagliyor. Bu sessiz engellilik
olabilir ya da baska bir adla da anilabilir. Hastalarin ézellikle egzersiz yéniinden tesvik edilmesi gerekiyor. inflamatuar hastaliklarda,
inflamatuar hastaliklarla ugrasan kliniklerde fizik tedavi hocalarinin esliginde fizyoterapistlerin 6zellikle olmasi gerekiyor. Ben
istanbul'daydim, Capa'da gérdiim, cok biiyiik faydasini gérdiim ¢iinkii yatan her hastaya yattigi andan itibaren basliyoruz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hocam, toparlayabilir miyiz?

TURKIYE ROMATOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. AHMET OMMA - Tabii ki.

Ozellikle fizyoterapistlerin evde saglik hizmetlerini de ayni zamanda yapip evlerinde hastalara fizyoterapi yapiimasi
gerekiyor.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Siz "Sunum yapmayacagim." demissiniz ama bize bunlari rapor olarak
iletirseniz ¢ok seviniriz.

TURKIYE ROMATOLOJI DERNEGI YONETIM KURULU UYESI PROF. DR. AHMET OMMA - Rapor olarak iletirim.

Ozellikle benim sdylemek istedigim, aile hekimlerinin ilag yazma yetkilerinin mutlaka artiriimasi gerekiyor. Bizim romatizmal
hastaliklarin bir kisminda aile hekimleri maalesef ilaglarimizi yazamiyor. Bizim poliklinik yiklerimizden biyiik bir kismi da sadece ilag
yazdirmak igin gelen hastalardan olusuyor. Bir kisim, biyolojik ilag dedigimiz daha Ust seviyede kullandigimiz ilaglarin iki yillik
maliyetleri kabaca 150 bin lira ile 2 milyon arasinda degisiyor ve sadece bunlardan bir tanesinin 2024 yili maliyetinin 2,2 milyar TL
oldugunu 0Ozellikle séylemek istiyorum. Bu ilaglari kullanirken gergekten ¢ok ciddi hemsire destegi, hasta egitimi mutlaka gok énemli.
Kliniklerde, aile hekimliklerinde, belediyeler nezdinde hasta okullarinin, ézellikle engelli okullarinin agilip bu kisilerin hasta yakinlariyla
beraber egitiimeleri mutlaka sart.

Ozellikle de en son olarak séylemek istedigim, engellilik ydnetmeligi gikiyor, en son giincel olan 2009 yili ama bunun daha
yasayan bir rehber haline gelmesi, stirekli olarak giincellenmesi gerekiyor. Gergekten, hastaliklarla iligkili de gok hizli bir degisim var,
bunun da 6zellikle guincellenmesi gerekiyor.

Tesekkir ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Cok tesekkiir ediyoruz.

Son misafirimiz Doktor Gllsim Zuhal Kamis, Turkiye Psikiyatri Dernegi Genel Sekreteri.

Cok 6zet bir sekilde Gllsim Hanim, buyurun.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Mimkiin oldugunca 6zet gitmeye
calisacagim. Biz 2 kisiyiz, Doktor Emre Mutlu, dnceki genel sekreterimiz.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Simdi, sizin bu raporunuz bizim icin cok énemli, onun ciktisi bizde var
zaten burada degil mi?

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Var, gerekirse sonra diizenleyip
tekrar da verebilirim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Liitfen ciinkii zaman mefhumu noktasinda cok ok astik, Genel Kurula
gececek arkadaslarimiz var. Ben hakikaten her birine tesekkiir ediyorum. Degerli milletvekillerimiz burada yani uzun bir giin, 6zellikle
bu siireci bugiin bizle birlikte tamamlayan Omer Faruk Gergerlioglu'na, irfan Karatutlu'ya, Latif Selvi'ye, Erol Keles Hocamiza ve Usak
Milletvekilimiz Ali Karaoba Bey'e tesekkur ediyorum.

Buyurun.

15.- Tiirkiye Psikiyatri Dernegi Genel Sekreteri Doktor Giilsiim Zuhal Kamis'i, ruhsal ve zihinsel engellilik, bu alandaki hekimlerin,
ruhsal ve zihinsel engelli bireylerin ve yakinlarinin karsilagtiklart sorunlar ve ¢6ziim dnerileri hakkinda sunumu

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Tesekkiir ederim.

Sayin Bagkanim, Degerli Komisyon Uyelerimiz ve degerli katimcilar; ben miimkiin oldugunca 6zet gegecegim, slaytlarda
yazan her seyi okumayacagim ama oncelikle sunu bir cercevelemek istiyorum: "Ruhsal engelli; ruhsal, zihinsel engelli birey" deyince
basta sizofreni, bipolar, sizofrenik bozukluk, belki zihinsel yetersizlikler ve daha bir¢ok psikiyatrik bozukluk sebebiyle yeti yitimi olan
kisileri kastediyoruz ve bu kisilerde aslinda tam ya da tama yakin islevsellikten tamamen bagimhliga kadar degisen spektrumda bir
islevsellik dizeyinden bahsediyoruz. O yluzden, herhangi bir ruhsal engelli, zihinsel engelli deyince tek bir tipin kafamizda canlanmasi
ya da herhangi bir ruhsal hastalik deyince tek bir tipin kafamizda canlanmasi ve ona gére davranmak kesinlikle gergekle uygun
olmayan bir seydir ve yasadigimiz ¢ok énemli problemlerin altinda yatan seylerden biri bu, bunun altini gizmek istedigim bagslarken.

Diger dernekler, diger katimcilar ¢ok fazla tizerinde durdu birgok seyin, ortak olan seyler var. O nedenle, onlarin tzerinde
daha az durarak gegecegim. Tedavi hizmetlerine erisimle ilgili zorluklar yagiyoruz biz, 6nce yasanan zorluklardan gitmek istiyorum.
Nitelikli saglik hizmetine erisimde de zorluklar yasiyoruz. Bizim meslegimizle ilgili sinir gatismalari ¢ok fazla, gérilyorsunuz sosyal
medyada, o kaydirilan platformlarda her seyin terapisti var, her seyin danismani var ve bu insanlar hastalara... Biliyorsunuz, bizim
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kanunlarimiza gére hastalarn tedavi etmek hekimlerin sorumlulugu. Bu -tirnak iginde- "x terapistler" ve "x danigsmanlar" hastalara
mudahale ettikleri zaman hastalarimiza zarar veriyorlar ve bu hastalarimizin hastaliklarinin kétilesmesine, seyrinin kétilesmesine
sebep olan bir sey oluyor. Bunlar bizim énemli bir sorunumuz.

Sonra, diger branslarda oldugu gibi, ila¢ erisiminde, ilaclara erisimde zorluklar yasiyoruz, buna 160 liralik Ativan da dahil,
katatoni gibi agir tablolarda mesela, son derece hayati bir ilag 160 lira. Lityum, muadili yok, tek bir molekdil var ve bir kutusu, giinde 3
tane kullanan birisi i¢in bir aylik doz 660 lira. Bunlar son derece ucuz ve belki bizim devlet olarak elimizi tasin altina koyup kamu
hizmeti olarak bunlarin tretimini bir sekilde desteklememiz gereken ilaclar ve muadili Uretilebilecek durumda, su an patent statleri.
Tiamin yok, yillardir, ben psikiyatristlige basladigimdan beri tiamin yok. Alkol yoksunlugu sirasinda tiamini vermedigimiz zaman "mix"
vermek zorunda kaliyoruz, vermedigimiz zaman sekel kaliyor. Bu insanlar ertesi gun hayatlarini saglikli devam edebilecekken
konusamayan, bellekleri bozulmus, fiziksel nérolojik sekelleri kalmig, denge bozukluklari olan, evde birilerine bagimh kigiler oluyor.
Bu, koruyucu kismi mesela yani bu sekilde ilag...

ALiI KARAOBA (Usak) - Diinyada mi yok, bizim (ilkede mi yok?

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Bizim (ilkede yok, saf tiamin
preparatimiz yok.

ALiI KARAOBA (Usak) - Neden?

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Yok.

ALI KARAOBA (Usak) - Kayitlara gegsin diye sordum.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Diger ilaclar yani sey dénemsel
olan ve olmayan ilaglar var.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bunu Halk Saghgi Genel Midiirimiize soralim. O konuda bize bilgiyi
ivedilikle...

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Simdi yazdim, arkadaglardan
bilgi alip arz edecegim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyorum.

OMER FARUK GERGERLIOGLU (Kocaeli) - Su anda lityum var mi?

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Lityum var. Baz ilaglar sdyle
oluyor: Piyasadan, ortadan bir siire gekiliyorlar, hastalar alevleniyor... Klozapin yoktu bir ara, direngli sizofrenlerde kullandigimiz ilag.

ALI KARAOBA (Usak) - Fiyat yiikseltiyorlar.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Hastalar alevleniyor, hastaneler
doluyor, tasiyor, bir stri saghk sorunu, toplumsal sorun ortaya gikiyor, sonra o ilaglar tekrar piyasaya giriyor. Bir, bir buguk, belki iki
yildan sonra Ativan geri geldi, ciddi sonuglari yasadiktan sonra geri geliyorlar ve bunlar ucuz ilaglar, Klozapin de ¢ok ucuz bir ilag, dyle
milyonlar falan degil, yizlerce lira, o kadar.

Tdm diger engellilerin yasadigi bakimla ilgili zorluklari bizim hastalarimiz da yasiyorlar, hatta belki izerine ekleyecegim su
olabilir: Cocuk esirgeme kurumlarinda yetigen, sosyal hizmetlerin sorumlulugunda yetisen engelli gocuklar oluyor mesela, 18 yasini
bitirdiginde artik devlet onlari yavas yavas kurumdan ¢ikariyor, bir kismina is hakki da veriyor ve onlardan, zaten aileleri olmayan,
ailelerinin sahip ¢ikmadigi o kisilerden engelli olanlar sokakta kalabiliyorlar. Daha bir iki hafta iginde bdyle bir hasta yatirmak zorunda
kaldim; hafif mental retarde, kurumda yetigmis, taburcu oldu, gikti ve hani gdnderebilecegimiz bir yer yok, vasisi avukat, avukat bir yer
ayarlamaya calisacakti. Hani bdyle rehabilitasyonla ilgili de zorluklarimiz var. Bakimevlerimizin kapasitesi yetersiz, resmi sayiyi
bilmiyorum ama depremden sonra bakimevlerine bakim ihtiyaci olan hasta yerlestirmekte, geriatri hocamiz da vardi yani bizim kadar
onlar da zorlaniyorlardir. Gergekten o bakimini saglayamayan hastalara ne yapacagimizla ilgili gok caresiz kaliyoruz.

Bir de tam bagimli olmayan hastalarin yerlestiriimesiyle ilgili ayrica zorluk var. Bunlarla ilgili sosyal hizmetlerin bize dnerisi:
"Tam bagimli' diye sahte rapor ¢ikarin, siz evrakta sahtecilik yapin, biz yerlestirelim, siraya alahm." gibi bir 6neri oluyor. Ben neden
hekim olarak sahtekarlik yapmak zorunda kalayim? Bununla ilgili ara modeller gelistiriimeli. Bakimevlerinin sadece bakimevi gibi
degil, rehabilitasyona da ihtiyaci var. Yani bu hastalarin bir kismi -biraz agir engelli olanlar uzerinden gittik ama- rehabilitasyonla
toplum igerisinde kazandirilabilecek ve hatta istihdam edilebilecek kisiler. O gecis donemlerinin nasil olacagiyla ilgili zorluklar var.
Bakimevlerinde de hastane taburculugunda da rehabilitasyonla ilgili yapiimasi gereken seyler var. Toplum ruh sagligi merkezlerimiz
var bu konuda, bildigim kadariyla her ilde de var, 200'e yakindi sayilari. Bunlarin niteliklerinin artirilmasi énemli.

istihdamla ilgili zorluklarimiz var. Biz hastalarimizi ise sokmakta zorlaniyoruz. isverenler ruhsal engelli oldugu zaman
almak istemiyorlar. Burada ciddi bir damgalanmayla kargi karsiyayiz ve bu damgalanma, hasta o engelli raporuyla girdigi E-KPSS'yle
ise girdiyse gene karsisina ¢ikiyor, gene almak istemiyor "Sen calisabilir misin?" diye tekrar rapor istiyor. E, o raporu sundu, onunla
girdi zaten ise, yine zorluklar oluyor. Bu damgalanma her yerde, bu hastalarin ise girisinde, sosyal yasama katilisinda...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hocam, toparliyoruz degil mi?

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Toparliyorum.

Hukuki sorunlarimiz var. Biraz 6nce alzaymir hastalariyla ilgili de bahsedilmisti. Benzer sorunlari biz de yasiyoruz, var-yok
biciminde vesaire ¢cogu durumda, o ara durumlari kapsayan zorluklarimiz var. Damgalanmayi, dedigim gibi, her alanda yasiyoruz.
Televizyonda sizofreniler katil olarak gosterildigi igin herkes bitiin sizofrenilerin katil oldugunu zannediyor. Halbuki bildiklerimiz ve
Klinik deneyimlerimiz sizofrenilerin gogu zaman kurban da olabildigi. Ozellikle epizod disindayken, biraz bdyle kuzu gibi olduklari
zamanlarda insanlarin istismar ettigi kisiler sizofreniler, 6zellikle daha agir olanlar.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Muhammed Emin Bey, bu, ilagla ilgili bilgi geldi mi?

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - TITCK'ye yazdim Sayin
Baskanim. Tiaminle ilgili olarak sdyle bir not geldi en son, bir yandan da onu yaziyorum.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Buyurun.
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SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Tiaminle ilgili olarak Hocamin
dedikleri icin gercekten tesekklr ediyoruz; birgok konuda ¢ok dogru tespitleri var, eksik de oldugumuz alanlar. Alkol yoksunluk
déneminde tiamin icin su anda safi yok, saf bir uygunluk sey yok, preparat yok, comini kullaniyorlar. Bununlailgili TITCK Bagkanimiza
not attim, cevap bekliyorum Baskanim.

Ativan da piyasada su anda sikinti olan seylerden, benzodiazepin grubunda olan, alternatif kullaniyoruz.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Yeni gelip gitmeye basladi.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Evet, yeni geldi.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Yeni regetelerimizde...

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Bunu TITCK Bagkanimiza
problem olarak ilettim Bagkanim, Komisyonumuza da tekrar bilgi olarak bir sonraki toplantida...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - insallah bu vesileyle ¢oziiliir.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - ingallah.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - ingallah.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bugiinkii toplantimizin da somut bir neticesi olur.

Tesekkir ediyoruz.

Son sdyleyeceginiz bir sey var mi? Diger misafirimiz, isminizi...

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI GENEL SEKRETERI DR. GULSUM ZUHAL KAMIS - Biz birkag climle de Doktor Emre
Bey...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Birkag ciimle de siz sdyleyin o zaman hizlica.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI TEMSILCISI DR. OGR. UYESI EMRE MUTLU - Cok tesekkiir ederim.

Emre Mutlu benim adim, daha énceki iki ddnem Dernegin Merkez Yonetim Kurulunda Genel Sekreterlik gérevini yurdttim,
simdi Hacettepede gorev yapiyorum.

Yani bu Komisyona ilk defa davet edildik ya da en azindan benim yénetimde oldugum stre igerisinde...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bu Komisyon zaten temmuzdan beri var.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI TEMSILCISI DR. OGR. UYESI EMRE MUTLU - Hani daha énceki toplanti oldugunu
anladigim i¢in bu ifadeyi kullanmistim, yanlis anlagiimasin litfen. Yani bizim somut olarak yani ruh saghgiyla ilgili, engellilikle ilgili
-baska sorunlar da konusuldu ama- ne yapilacak diye en somut dnerimiz; bir, Glkemizin bir ruh saghgi yasasina ihtiyaci var diye
dusinlyoruz. Hak temelli, hasta haklarinin gozetildigi, 6zellikle hastalarin merkezde oldugu ve herkesin nitelikli ruh sagligr hizmetine
ulagmasinin garanti altina alindidi bir ruh sagli§i yasasina ihtiyaci var diye digtnuyoruz. Bunun i¢in 1995 yilinda kuruldu Dernegimiz,
1998'den beri ¢caligmalarini yirttiyor. 2017 ve 2023 yilinda aslinda Meclise 2 tane teklif geldi, taslak teklif geldi. Dernegimizin diger
ruh saghgi alanindaki diger...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Derneginizin Baskani kim?

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI TEMSILCISI DR. OGR. UYESI EMRE MUTLU - Dernegimizin Baskani su anda Ejder
Akgin Yildinm.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Peki, tesekkiir ediyoruz.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI TEMSILCISI DR. OGR. UYESI EMRE MUTLU - Evet yani somut olarak burayi...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Bu Dernekle ve sizlerle olan iletisimimize devam edecegiz yani bugiin
gercekten cok detayh bir toplanti gerceklesti, siz de belki en son sunum yaptiniz ama ilk sunum kadar kiymetli sizin konunuz da, onu
ifade edeyim ve bu sunumun giktisini 6zellikle istirham ediyoruz sizden. Bununla birlikte de bilgi akisi noktasinda, bilgi aligverisi
noktasinda da her zaman iletisimde olmayi da 6zellikle Snemsedigimizi ifade etmek istiyorum.

TURKIYE PSIKIYATRI DERNEGI TEMSILCISI DR. OGR. UYESI EMRE MUTLU - Cok tesekkiirler Sayin Baskan ve
degerli katihmcilar.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Evet, buyurun.

IV.- ACIKLAMALAR

1.- Saglik Bakanlig1 Halk Saglig1 Genel Miidiirii Dogent Doktor Muhammed Emin Demirkol'un, obeziteyle ilgili sorulan soruya iligkin
aciklamasi

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Bagkanim, az énce obeziteyle
ilgili bir soru gelmisti, ¢cok kisaca onu sdylemek istiyorum hemen, hazirunun da zihninde bir sey olugsun diye.

STEPS 2022 calismasinda Turkiye'de genel itibariyla bizim bu 10 milyon vatandas taramasina da ¢ikti, kabaca bir fikir
olsun ¢linkli devasa bir problem olarak bizim karsimizda bekliyor. Yiizde 35 civarinda "fazla kilolu" dedigimiz, viicut kitle endeksi
yuzde 25'in Ustlinde bir...

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - "Yiizde 35" diyorsunuz.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Yiizde 35 fazla kilolu, ekstra
ylzde 25 de obez yani aslinda toplumumuzun yiizde 60" fazla kilolu. Cok biyik bir problemle karsi karsiyayiz ve biz 16 milyon kisiyi
aile hekimliginde taramistik, Sayin Usak Milletvekilimiz sormustu, 16 milyon kisiyi hedef belirlemistik, bu bir yil igerisinde tarama
yapmistik.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hareketliligi artiracagiz, sporu yayginlastiracadiz, en énemli konu.

SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Yiizde 9'u da Bagkanim, normal
kilosuna gelmeye baslamis yani ytzde 9 civarinda su an bir basari var.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - insallah.
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SAGLIK BAKANLIGI HALK SAGLIGI GENEL MUDURU MUHAMMED EMIN DEMIRKOL - Ama ¢ok biiyiik bir problem
karsimizda duruyor.

Arz ederim.

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Hep birlikte asmamiz gerekiyor.

Evet, simdi, Caglar'in bir sarkisi var, onu bizimle paylasacak. Hazir mi sarkimiz? Onunla bitirecegiz.

Ben tekrar tim misafirlerimize tesekkur ediyorum. Degerli milletvekillerimize, bugiin bizimle birlikte bu sireci bitiren degerli
milletvekillerimize ézellikle tesekkiir ediyorum. insallah bir sonraki sunumda bulusacagiz.

(Diinya Kas Hastaliklari Dernegi Baskani Gaglar Ozyigit'in elektronik cihazdan bir sarki dinletmesi)

(Alkiglar)

BASKAN MEHMET MUHARREM KASAPOGLU - Tesekkiir ediyoruz.

Toplantiyr kapatiyorum.

Kapanma Saati: 18.34
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