DONEM: 27 CILT: YASAMA YILI: 3
TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI
ALS, SMA, DMD, MS HASTALIKLARINDA VE KESIN TEDAVISI
BILINMEYEN DiGER HASTALIKLARDA UYGULANAN TEDAVIi VE
BAKIM YONTEMLERI iLE BU HASTALIKLARA SAHIP KiSiLER VE
YAKINLARININ YASADIKLARI SORUNLARIN VE COZUMLERININ
BELIRLENMESi AMACIYLA KURULAN MECLIS ARASTIRMASI
KOMISYONU (10 /184, 185, 281, 403, 585, 604, 734, 914, 915, 917, 920, 921)

TUTANAK DERGISI

7’nci Toplant1
9 Ekim 2019 Carsamba

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

ICINDEKILER

I.- GORUSULEN KONULAR
IL- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskani Ahmet Demircan i, Komisyonun 27 'nci Donem
Tkinci Yasama Yili faaliyetlerine ve bugiinkii giindemine iliskin aciklamast

II1.- SUNUMLAR

1.-Prof. Dr. Necat Imirzalioglu’nun, SMA hastaligiyla ilgili toplumsal
duyarhiligin artirllmasi ve hastaligin énceden tespit edilerek engellenmesi
igin goriis ve onerileri hakkinda sunumu

2.- Gida ve Kontrol Genel Miidiirliigii Gida Isletmeleri ve Kodeks Daire
Baskani Betiil Vazgeger'in, hasta ve hasta yakinlarina Bakanlk olarak




saglayabilecekleri katkilar, Tiirk Gida Kodeksi ve belirli tiiketici gruplart igin
gida mevzuatt hakkinda sunumu

3.- Tiirkive Multipl Skleroz Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Melih
Tiitiincii 'niin,, MS hastaligina yakalanma etkenleri, tanisi, tipleri ve Dernek
olarak ¢alismalart hakkinda sunumu

4.- Tiirkive Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi Baskani Aswr
Nadarin, MS hastalarimin ve hasta yakinlarinin karsilastiklar: sorunlar ve
¢oziim onerileri hakkinda sunumu

5.- Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Temsilcisi Prof.
Dr. Ayse Yaliman'mn, norolojik rehabilitasyonla, kas hastaliklariyla ilgili
deneyimleri, hasta ve hasta yakinlarimin karsilastiklart sorunlar ile ¢éziim
onerileri hakkinda sunumu

6.- Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Temsilcisi Prof. Dr.
Naciye Fiisun Toraman in, néromuskiiler hastaliklarin tanisi, tedavi izlemini
yapan kurumlar, Antalya verileri ile hastalarin sorunlari ve ¢éziim onerileri
hakkinda sunumu

7.- Tiirkiye Fizyoterapistler Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Oznur Yilmaz 'in,
noromuskiiler hastaliklar merkezlerinin gerekliligi ile bu hastaliklarda
fizyoterapinin énemi hakkinda sunumu

8.- Evde Bakim Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Aynur Dik’in, ALS/
MNH Dernegiyle birlikte gerceklestirdikleri “Yasamak Yetmez Yasatmak da
Lazim” projeleri, kas hastalari ile ailelerinin sorunlarint ve ¢éziim onerileri
hakkinda sunumu
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7’nci Toplant1

9 Ekim 2019 Carsamba

I.- GORUSULEN KONULAR

TBMM ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda
Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklari
Sorunlarin ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Arastirmas: Komisyonu 11.05’te
acild1.

Komisyon Bagkan1 Ahmet Demircan, Komisyonun 27°nci Dénem ikinci Yasama Y1l faaliyetlerine
ve bugiinkii giindemine iliskin a¢iklama yapti.

Prof. Dr. Necat Imirzalioglu tarafindan, SMA hastaligiyla ilgili toplumsal duyarliligin artirilmast
ve hastaligin dnceden tespit edilerek engellenmesi igin goriis ve Onerileri,

Gida ve Kontrol Genel Miidiirliigii Gida Isletmeleri ve Kodeks Daire Baskam Betiil Vazgecer
tarafindan, hasta ve hasta yakinlarina Bakanlik olarak saglayabilecekleri katkilar, Tiirk Gida Kodeksi
ve belirli tiiketici gruplari i¢in gida mevzuati,

Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Melih Tiitlincti tarafindan, MS
hastaligina yakalanma etkenleri, tanisi, tipleri ve Dernek olarak ¢alismalari,

Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi Bagkani1 Asir Nadar tarafindan, MS hastalarinin
ve hasta yakinlarinin karsilastiklari sorunlar ve ¢6ziim Onerileri,




Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Ayse Yaliman tarafindan,
norolojik rehabilitasyonla, kas hastaliklartyla ilgili deneyimleri, hasta ve hasta yakinlarmin karsilastiklar
sorunlar ile ¢6zlim onerileri,

Tirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Naciye Fiisun Toraman
tarafindan, néromuskiiler hastaliklarin tanisi, tedavi izlemini yapan kurumlar, Antalya verileri ile
hastalarin sorunlar1 ve ¢dziim onerileri

Tiirkiye Fizyoterapistler Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Oznur Yilmaz tarafindan, néromuskiiler
hastaliklar merkezlerinin gerekliligi ile bu hastaliklarda fizyoterapinin 6nemi,

Evde Bakim Dernegi Y 6netim Kurulu Baskan1 Esma Aynur Dik tarafindan, ALS/MNH Dernegiyle
birlikte gerceklestirdikleri “Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim” projeleri, kas hastalari ile ailelerinin
sorunlarini ve ¢dziim Onerileri,

Hakkinda sunum yapildi.

Komisyon giindeminde goriisiilecek baska konu bulunmadigindan saat 14.42’de toplantiya son
verildi.
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9 Ekim 2019 Carsamba
BIiRINCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 11.05
BASKAN : Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI : ismail GUNES (Usak)
SOZCU : Haax Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP : Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

BASKAN — Komisyonumuzun degerli iiyeleri, ilgili kurumlarimizdan gelen degerli katilimcilar,

sivil toplum kuruluslarimizin degerli temsilcileri, basinimizin degerli mensuplari; hepiniz hos geldiniz.
Toplant1 yeter sayimiz -4 iiyemiz- vardir.

Komisyonumuzun 7°nci toplantisint agiyorum. Calismalarimizin hayirlara vesile olmasint
diliyorum.

II.- OTURUM BASKANLARININ KONUSMALARI

1.- Komisyon Baskam Ahmet Demircan’in, Komisyonun 27’nci Dénem Ikinci Yasama Yili
faaliyetlerine ve bugiinkii gtindemine iliskin a¢iklamast

BASKAN - Gilindemimize ge¢cmeden once ‘“Bagkanlik Sunuslar1” kismi kapsaminda
Komisyonumuzun 27°nci Doénem Ikinci Yasama Yihi faaliyetleri hakkinda iiyelerimizi kisaca
bilgilendirmek istiyorum.

Bildiginiz gibi 8/5/2019 tarihinde ¢alismalarina baglayan Komisyonumuz bugiine kadar 6 kez
toplanmis; bu toplantilara 10 kamu kurum ve kurulusu, 13 akademisyen, 3 meslek orgiitii, 19 sivil
toplum kurulusu ve bir¢ok sayida hasta ve hasta yakini davet edilerek ¢alisma kapsamimiz olan
hastaliklar hakkinda bilgi alinmis ve mevcut sorunlarin ¢dztiimiine iligkin goriis ve dneriler dinlenmistir.

Bugiine kadarki g¢alismalarda Komisyonumuzun normal gorev siiresi olan i{i¢ aym yaklagik
iki bucuk ay1 geride kalmistir. Komisyonun ¢alisma siiresinin uzatilmasi icin I¢ Tiiziik’iin 105inci
maddesinin ikinci fikras1 geregince talep edilen bir aylik ek siire Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi Genel
Kurulunun 2/10/2019 tarih ve 1229 say1li Karari’yla kabul edilmistir. Nihai durumda Komisyonumuzun
gorev siiresi 21 Kasim 2019 Persembe giinii sona erecektir.

Degerli tiyelerimiz, simdi toplantimizin asil giindemine gegiyoruz.

Bugiinkii glindemimizde Tarim ve Orman Bakanligi Gida ve Kontrol Genel Midiirliigi, Tiirkiye
Multipl Skleroz Dernegi, Evde Bakim Dernegi, Tiirkiye Fizyoterapistler Dernegi, Tiirkiye Fiziksel Tip
ve Rehabilitasyon Dernegi, HRS Ankara Kadin Hastanesinden Profesér Doktor Necat imirzalioglu ve
Profesor Doktor Tartk Aksu’nun sunumlari yer almaktadir. Tarik Hoca katilamayacak bugiin, mazeret
beyan ettiler, ameliyata girdiklerini bildirdiler.

Sunumlarini yapmak iizere s6z alan degerli katilimcilarimizin 6ncelikle kendilerini Komisyonumuza
kisaca tanitmalarint ve sunumlarini miimkiinse yarim saati gegmeyecek sekilde yapmalarini istiyoruz.
Her bir sunumun ardindan ise soru-cevap islemi kapsaminda Komisyon iiyesi arkadaslarima soz
vermek istiyorum.

Simdi izninizle sunumlarini yapmak tizere Ankara Kadin Hastanesi T1bbi Genetik Uzmani Profesor
Doktor Necat Imirzalioglu’na séz vermek istiyorum arkadaslar.
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Buyurunuz Sayin Imirzalioglu, kendinizi tanitin ve sunumunuzu yapin.
II1.- SUNUMLAR

1.-Prof. Dr. Necat Imirzalioglu 'nun, SMA hastaligiyla ilgili toplumsal duyarliligin artirilmast ve
hastaligin onceden tespit edilerek engellenmesi i¢in goriis ve onerileri hakkinda sunumu

PROF. DR. NECAT IMIRZALIOGLU — Herkese giinaydin. Saymn Baskanim, degerli vekillerim,
degerli sivil toplum orgiit temsilcileri; ben tibbi genetik uzmaniyim. Uzun yillar devlette calistim,
Giilhane Hastanesinden emekli olduktan sonra Afyon ve Siileyman Demirel Universitelerinde idari
gorevlerde bulundum ve son bes yildir da HRS Kadin Hastanesinde tibbi genetik sorumlusu olarak
calismaktayim.

Bizim hastane olarak bugiin burada bulunmamiz, bu konusmay: yapmamizin ana nedeni SMA
denilen hastalikla ilgili olarak toplumsal duyarliliga bir katkida bulunmak ve konuyla ilgili olarak bu
hastaligin 6nceden saptanarak ortaya ¢ikmasimin engellenmesine dair birtakim goriis ve onerilerim
var, onlar1 miisaadenizle arz etmek istiyorum. Sizleri de stkmadan daha kisa siire igerisinde bitirmeye
calisacagim.

Simdi, efendim, spinal muskuler atrofi dedigimiz bir hastalik. Genetik biliminden ¢ok kisa
bahsetmek istiyorum. Genetik bilimi kisilerde kalitim yoluyla gecen degisiklikleri ve hastaliklart
inceleyen ve yalnizca hastayla degil, hastanin yakinlariyla da ilgilenilmesini gerektiren bir disiplindir.
Genetik hastaliklarin tedavi yontemleri heniiz olmadig: igin -bir¢ogu i¢in- bu hastaliklarin erken tanisi
¢ok biiylik onem tasimaktadir. Spinal muskuler atrofi de bunlardan bir tanesidir. Spinal muskuler
atrofi, bu spinal kord ve beyin kokiindeki 6n boynuz hiicrelerinin ilerleyici dejenerasyonu, kas zayifligt
atrofisiyle ortaya ¢tkan kalitsal bir hastaliktir. SMA hastaliginin gériilme sikligi 1/6.000, 1/10.000 canli
dogumda. Yani ortalama 8 bin canli dogan ¢ocuktan 1’1 maalesef SMA hastaligiyla dogmaktadir. Burada
onemli olan konu hastaligin goriilmesinden daha ziyade Tiirkiye’de olan tastyici sikligidir. SMA’nin
tastyici sikligina baktigimiz zaman iilkemizde her 40 ile 60 kisiden 1’i maalesef SMA tastyicisidir.
Bu neden énemli? Bu sundan dolay1 6nemli: Otozomal resesif dedigimiz hastaliklarin, genetik gegen
hastaliklarin en biiylik 6zelligi akraba evlilikleriyle bu hastaliklarin goriilme sikliginin artmasidir.
Ulkemizde de ortalama olarak akraba evlilik oram, Tiirkiye ¢apinda degerlendirecek olursak maalesef
yiizde 25-26’dir. Bu Dogu ve Giineydogudaki bazi illerde yiizde 60°1ara kadar ¢ikmaktadir. Dolayistyla
akraba evliliginin bu kadar yogun oldugu bir tilkede tasiyici sikligmm da ortalama 1/50 oldugunu
diistinecek olursak bu hastaligin ve buna benzer hastaliklarin ne kadar biiyiik risk tasidigini algilamamiz
miimkiindiir. Bu, diger iilkelerde, mesela iran, Suudi Arabistan gibi bazi iilkelerde tastyicilik oran1 1/20,
goriilme orani da 1.600 canli dogumda neredeyse 1 cocuk SMA’l1 dogmaktadir.

SMA, otozomal resesif gecer yani akraba evliliklerine bagli olan hastalik grubu igerisindedir
ve eger anne, baba tastyictysa -buradaki resimde tasiyict olanlart sar1 renkli gériiyoruz- birbirinden
bagimsiz olarak her gebelikteki olasilig1 yiizde 25°tir. Yani tasiyici 2 kisi evlendigi zaman hasta ¢ocuk
dogurma riskleri yiizde 25°tir, yiizde 50 kendileri gibi tasiyici olur, yiizde 25 g¢ocuklart tamamen
saglikli olur ama bizim igin 6nemli olan her gebelikte birbirinden bagimsiz olarak yiizde 25 hastaligin
tekrarlama riskinin bulunmasidir. Ulkemizde tastyicilik orani -tekrar vurgulamak istiyorum- 1/30-1/40.

Simdi SMA’'nin tam detayma girmeden Once, burada kromozomlar var, insan kromozomlari,
insanlarda 46 tane kromozom var, 22 ¢ift ve bir de cinsiyet kromozomlar1 var. Bu kromozomun bir
tanesi yumurta yoluyla anneden geliyor, bir tanesi sperm yoluyla babadan geliyor. Dolayisiyla genetik
bilginin yarisi anneye yarisi da babaya ait. Bu resimde -bizim 1sik mikroskobundan g¢ektigimiz bir
goriintii- géremedigimiz, bu ydntemle algilayamadigimiz genler var. Insanlarda 20.bin-21.bin tane gen
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var ortalama. Bu genlerden herhangi birinde tek bir noktasinda bile bir degisim, bir mutasyon oldugu
zaman hastalik ortaya gikiyor. Iste SMA da bu grup hastaliklardan yani tek bir gendeki mutasyon
sonucunda ortaya ¢ikan hastaliklardir.

Simdi diger bir gercege girecek olursak, iilkemizde TUIK verilerine gére 2018 yilinda bir yil
icerisinde 1 milyon 248 bin canli dogum olmus. SMA’nin insidansini 1/6.000-1/10.000 olarak
ongordigiimiizde bu ne demektir? Bu, 200 yeni SMA’l1 ¢ocuk bir sene icerisinde iilkemizde diinyaya
gelmektedir demektir. Hasta ¢ocuklarin ortalama yasam siireleri... Tabii, bu hastaligin da degisik
tipleri var, bir grubu erken 6liiyor, ¢ok agresif seyrediyor ki bunlar televizyonlara filan sik sik ¢ikmak
zorunda kaliyorlar ¢iinkii tedavileriyle iyilesmeseler bile, hastaligin ilerleyiciligini durdurucu 6zellige
sahip tedavileri var, ¢ok pahali. Aileler hakli olarak sik sik giindeme geldigi i¢in bu aralar medyadan
takip etme sansimiz var. Bunlarmn kiimiilatif etkisini topladigimizda, devletimize olan maliyetini
ekledigimizde -sosyal, manevi sikintilar1 bir tarafa birakiyoruz- maddi olarak baktigimizda 200 milyon
Amerikan dolarmin iizerinde lilkemize maliyeti var. Dolayisiyla, yeniden oziir dileyerek vurgulamak
istiyorum: Her y1l 200 SMA’l1 bebek diinyaya gelmekte. 5 Temmuz 2017 tarihinde Sosyal Giivenlik
Kurumunun uygulamalar1 kapsamimda SMA Tip 1’in tedavisi devlet tarafindan karsilanacaktir ve
onlara belli bir 6deme yapiliyor. Bu tedavinin 1 hasta i¢in maliyeti ortalama 300 bin Amerikan dolar1
yani 1 ¢cocugun devletimize maliyeti 300 bin Amerikan dolar1. Kiimiilatif etkisiyle birlikte digerlerini
de topladigimiz zaman bu, 200 milyon Amerikan dolar1 karsiligt SGK’ya bir yiik getirmektedir. Tabii,
bu insani bir sey degil bu yiikten, Amerikan dolarindan falan bahsediyor olmamiz; énemli olan, bu
¢ocuklari gordiigiiniizde ya da yasadiginizda onlarin ¢ektigi sikintilar, ailesinin ¢ektigi sikintilar ¢ok
6nemli yani maddi olarak belki bir sekilde giiclii devletimiz bunu halledebilir ama olay1 daha olusmadan
onlemenin 6nemi bence vurgulanmasi gereken bir nokta.

Yine, TUIK verilerine baktigimiz zaman, iilkemizde evlenen ¢ift say1s1 2018 yilinda 553 bin.
Simdi, evlenen ciftlerin tamamina -6zellikle akraba evliliginde bu hastalik ortaya ¢ikiyor ama akraba
evliligini de bir tarafa koyalim- birine yapmamiz yeterli tasiyict olup olmadigini anlama testini.
Eger tastyictysa evlenecegi kisi obiirline... Sonradan yapilabilir maliyeti azaltmak i¢in. Ya da bu
testi yaptigimiz zaman soyle sorular akla gelebilir: 2 birbirini seven insani bu testi yapip ayiracagiz
mi1? Hayir, o konuda da &yle bir anksiyetemiz yok ¢ilinkii neden? Tibbin gelismesine paralel olarak o
sorunu da ¢dzebiliyoruz, ona da ¢ok kisa deginecegim. Dolayisiyla, 550 bin kisi evlenmis; yerli yapim,
tamamen bizim kendimizin iirettigi, yabanct sermayeyle hicbir alakasi olmayan, kendi teknolojimizle
en hizl sekilde iiretebildigimiz yontemle bu SMA tasiyiciliginin belirlenmesi 30-35 milyon TL’ye mal
olmaktadir ve dedigim gibi, bunlar saptandig1 zaman, bundan on y1l 6nce olsaydi onlara “Siz ayrilin,
evlenmeyin.” diyecektik ama artik dyle bir anksiyetemiz de kalmadi. Neden kalmadi? IVF’le saglikli
yumurtadan ve spermden saglikli embriyolari se¢ip SMA olmayan, saglam olan ¢ocugu saptayip onun
transferini saglayacak teknolojiye sahibiz. Buna IVF, arti, PGT ya da PGS deniliyor. Dolayisiyla, bu
tant kitleri kullanilarak SMA hastaliginin tanisi konulabilir. PGT’yle de gereksinim duyulan ailelere
saglikli gocuk sahip olma sansi saglanabilir.

Bu uygulama neye yarayacak? Bu uygulama, gelecekte lilkemizde hastaligin neredeyse ortadan
kalkmasini, eradike edilmesini saglayacak. 2018’in Temmuz ayinda Amerika’da SMA hastaliginin
yenidogan tarama testlerine eklenmesiyle ilgili bir karar ¢ikti ama inanin ki bu testin ¢ok degisik
versiyonlari var, ¢ok degisik sekillerle de yapilabilir. Yeni ¢ikan yeni nesil cihazlar var, onlarla filan
yapiyordur belki Amerika ama ¢ok daha ucuza mal etme sansina sahibiz. Dolayisiyla, tamamen kendi
olanaklarimizla tirettigimiz bu kit sayesinde Tiirkiye’de bunu disa hi¢ bagimli olmadan yapma sansina
sahibiz. Bu testi de biz hastane olarak -Cankaya Giivenevler’de- farkindalik yaratmak i¢in, toplumda en
azindan bir olayin baslamasina aract olabilmek i¢in bu y1l sonuna kadar yani 2019’un sonuna kadar, {i¢
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aylik bir siire igerisinde basvuracak her kisiye bu testi higbir iicret almadan yapmay1 taahhiit ediyoruz.
Bununla ilgili ¢aligmalarimiz éniimiizdeki hafta itibariyla baslayacak. En azindan bu siire icerisinde 1
hasta bile yakalamis olsak iilke ekonomisine biiyiik katki saglayacagimizi diisiiniiyoruz.

Bu konuda Sayin Komisyonunuzun, degerli sivil toplum orgiitlerinin en azindan SMA’l aileler
icin, onlarin yasadigi sikintilara bir nebze de olsa ¢6ziim bulmak amaciyla destek ve yardim anlaminda
katki saglayacaginizi diisiinerek saygilar sunuyorum.

Kendim ve hastanem adina ¢ok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz Sayin imirzalioglu.

Komisyon iiyesi arkadaglarima s6z vermek istiyorum. Bu konuda sorulari olan var m1?
Buyurun Ismail Bey.

ISMAIL GUNES (Usak) — Tesekkiir ederim Bagkanim.

Hocamiza gercekten de tesekkiir ederiz.

Tabii, bir hastalik olduktan sonra onu tedavi etmek gerg¢ekten de hem maliyet agisindan hem de
hastalarin ¢ektigi sikintilar agisindan ¢ok dnemli. Bir de tedavide iyi bir sonuca ulagsmak her zaman
icin de pek miimkiin olamiyor. Dolayisiyla da bu hastaligi, olmadan onleme adina gen taramasini
gercekten de biz de ok dnemli buluyoruz. Burada tabii ki tastyicilart tespit etme anlaminda “Diyelim
ki 2 kisi evlenecek ve bunlardan en azinda 1°i testi yaptirsin.” diyorsunuz, zaten 1’1 tastyict degilse
hastaligin ortaya ¢ikma imkani yok. Buradaki maliyet nedir Hocam? Siz y1l sonuna kadar bunu ticretsiz
yapacaginizi beyan ediyorsunuz ama diyelim ki bundan sonra aileler duyarli oldu ve size geldiler,
bunun maliyeti nedir? Veya diyelim ki devlet bunu yaptirabilir mi? Veya nasil bir ¢dziim 6nerirsiniz?

PROF. DR. NECAT IMIRZALIOGLU — Sayin Vekilim, ¢ok tesekkiir ediyorum bu soru i¢in. Isin
para kismina etik olmaz diye deginmek istemedim ama ¢ok 6nemli bir yeri vurguladiniz. Simdi, bunu
biz hastane olarak su anda bir kar filan giitmeden yilbasina kadar ticretsiz yapacagiz. Yilbasindan sonra
da 100 TL civarinda bir para diisiiniiyoruz. Bu, piyasada degisik laboratuvarlarda “SMA tastyicilik
testi” diye sordugunuz zaman 800 lira, 1.400 lira bandinda yapilan bir test ama biz farkindalik yaratmak
istiyoruz, bu hastaliga, en azindan SMA diye baslariz, diger bir siirii hastalik var, her komisyonun
kendine gore bir siirii hastaligi var ama biz her seyini kendimiz iirettigimiz i¢in minimale mal ediyoruz;
bizim 100 lira civarinda bir beklentimiz olacak.

BASKAN — Tesekkiirler.
Tabii, biz Komisyon olarak raporumuzda bu konuyla ilgili goriislerimizi belirtecegiz; ilgili
bakanliklar olan Saglik Bakanligi ve Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanliginin da zaten bu konuda

calismalar1 var; Saglik Bakanliginin ¢aligmasmin oldugunu biliyorum. Yakin gelecekte bu konuyla
ilgili agiklamalar yapilacak.

Bu hastalik acisindan tespit edilebilir olmasi, evlilik dncesi bu taramanin yapilabilir olmast
fevkalade biiyiik bir avantaj aslinda. Bunu sagligin lehine kullanmak, ¢evirmek yonetimin gorevi.

Bagka s6z isteyen, bu konuda sorusu olan arkadagimiz var mi?
Buyurun.

CETIN ARIK (Kayseri) — Sayin Baskan, degerli Komisyon iiyeleri, degerli katilimcilar; hepinizi
saygiyla selamliyorum.

Cok tesekkiir ediyorum bu degerli sunumunuz i¢in Sayin Hocam.
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Aslinda un var, seker var; helva yapmasini bilmiyoruz yani gercekten baktigimiz zaman, taramast
yapilabilen bir hastalik. Biz nasil ki evlilik oncesi ¢iftlerden hepatit gibi, talasemi gibi hastaliklarin
taramasini istiyor isek bunun da konulmasi gerektigini diisiiniiyorum Sayin Baskanim yani bir devlet
politikas1 olarak evlenen giftlere, bdyle bir imkan var ise bunlarin mutlaka sunulmasi ve bunun sart
olmas1 gerektigini diisliniiyorum. Hem bir taraftan ekonomik anlamda devlete ¢ok ciddi bir maliyet
ki kullanilan ilacin da kesin bir etkinligi heniiz kanitlanmis degil, belki hastaligi bir yere kadar
durdurabiliyor ama... Ve bir kismt ddeniyor, bir kismi édenmiyor. Eger ki boyle bir imkan varsa
bence bu Komisyondan g¢ikacak en 6nemli sonug, bunu tarama testi olarak alabilmek ve bdyle cifter
tespit edildiginde de bu ciftlere devletimizin bunu iicretsiz olarak IVF yani tiip bebek tedavisinde
gergeklestirmesi olacak; hem maliyet agisindan ¢ok daha uygun olacak yani bir yere bakiyorsunuz, 200
milyon dolardan bahsetti sayin hocam, diger taraftan baktiniz, dediniz ki: “30-35 milyon TL” Bu, biitiin
evlenen giftler i¢in sdylediginiz bir durum.

PROF. DR. NECAT IMIRZALIOGLU - Tabii, tabii.

CETIN ARIK (Kayseri) — Yani bir yilda evlenen cifter i¢in 35 milyon ne demek? 1 cocuga harcanan
para kadar degil isin maddi boyutuna baktiginiz zaman, bir de tabii ki isin diger boyutu, sosyal boyutu
var. Bu konunun bence ivedilikle ele alinmasi ve tarama testinin mutlaka ve mutlaka biitiin evlenen
ciftlerden istenilmesi gerektigini diigiiniiyorum.

Necat Bey’e tekrar ¢ok tesekkiir ediyorum bu degerli sunumlarindan dolay1.
Saygilar sunuyorum.

BASKAN — Sayin Kayseri Milletvekilimiz Cetin Arik Bey’e tesekkiir ediyorum bu degerlendirmesi
igin.

Bu konuyla ilgili hukuki altyapinin da zaten 6n adimi atilmisti bundan 6nce ¢ikan saglikla ilgili
yasada, saglikli tiip bebek edinimine destek verme konusunda devletin 6nii agilmist1 hukuki mevzuatta.
Simdi, geriye kalan, bu isin tamamlanmasi. Insallah kisa siireler icerisinde bu olumlu neticeyi almis
olacagiz.

Buyurun.

DUCHENNE KAS HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI
SADULLAH EROL — 11 yasinda DMD’li bir evlada sahibim, yanimda da SMA’l1 ailelerin dernegi
oturuyor.

Necat Hocama tesekkiir ediyorum.

Bu “genetik test” dedigimizin yurt disindaki seyleri nasildir? Biz onu 6grenmek istiyoruz. Benim
¢ocugumun ve diger nadir hastaliklar1 tagiyan ¢ocuklarin sucu neydi, su ana kadar yapilmadi? Devletin
ve Saglik Bakanliginin bunda sugu var mu1 sizce?

BASKAN — Bu soruyu sormus kabul etmiyorum, bunu sey disina alalim, siz de sey yapin...
Elbette ki burada bir su¢ veya suglu degerlendirmesi yapmiyoruz, insanimiza devlet olarak, Meclis
olarak burada nasil en iyi hizmeti veririz, bunun ¢aligmasini yapiyoruz. Bilimsel gelismeler bugiinden
yarma siirekli degisen, gelisen, dinamik hadiseler. Ulkemiz saglik alaninda diinya iizerindeki biitiin
gelismeleri en yakin takip eden ve bunlari vatandaslarina sunan bir {ilke. Diinya {izerinde, mesela bu
bahsettigimiz SMA tedavisindeki ilacin kullanimini hastaliginda en erken vatandasina sunan iilkedir.
Bu degerlendirmeyi gereksiz buluyorum.

Bagka s0z isteyen var miydi?

Buyurun.
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EVDE BAKIM DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI AYNUR DIK — Herkese merhaba.

Sevgili Hocam cok tesekkiirler bu degerli bilgileriniz i¢in.

Ben biraz farkli bir agidan, bir spinal muskuler atrofi tanis1 olan Hollandali bir kisiyle yasadigim
bir aniy1 paylagmak istiyorum, bagka bir ag¢1 getirecektir. Evald Krog Hollanda’da Kas Hastaliklar:

Derneginin Baskani, SMA Tip 2. Biliyorsunuz SMA da kendi iginde farkli tipleri var. Tip 1 en agir
seyredeni ama digerleri daha uzun yasayabiliyorlar.

1992 yilinda ispanya’da bir toplantida bunu konusuyorduk: Tamsini koyalim ve dogum &ncesi
tahliye edelim ¢linkli maliyeti ¢ok yiiksek. O sirada Evald Krog da bizi dinliyordu, kendisi o donem
solunum cihazina bagli, el kol hareketleri ¢ok sinirli, konusma yetisi ¢cok az. Bize sunu demisti:
“Farkinda mismiz siz beni yok etmeyi konusuyorsunuz, ben buradayim, iiretiyorum ve ¢ok sey
kattigimi diisiiniiyorum.” Dolayisiyla, Evald Krog hala yasiyor, hala dernegin baskani. Bir de bu a¢idan
bakmakta yarar var diye diisiinityorum, farkli bir goris.

BASKAN — Arkadaslar, yani Tiirkiye devletimiz milletimize biitiin alanlarda oldugu gibi saglik
alaninda da en kaliteli en iist diizeyde ve hi¢ maddi yoniinii de diisiinmeden, 6ne ¢ekmeden hizmetlerini
veriyor ve vermeye devam edecek.

Simdi tiglincli sunumu yapmak tizere Tarim ve Orman Bakanligi Gida ve Kontrol Genel Mudiirliigii
Gida Isletmeleri ve Kodeks Daire Baskani Doktor Betiil Vazgeger’e s6z veriyorum.

Betiil Hanim, buyurun.

2.- Gida ve Kontrol Genel Miidiirliigii Gida Isletmeleri ve Kodeks Daire Baskan Betiil Vazgecer 'in,
hasta ve hasta yakinlarina Bakanlk olarak saglayabilecekleri katkilar, Tiirk Gida Kodeksi ve belirli
tiiketici gruplari i¢in gida mevzuati hakkinda sunumu

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Saym Komisyon Baskanim, Komisyonumuzun saymn degerli
iyeleri, milletvekilleri, sivil toplum 6rgiitiiniin degerli katilimcilari; hepinizi saygiyla selamlryorum.
Ozellikle bu cat1 altinda sunum yapmis olmaktan hem onur duyuyorum hem de heyecanliyim. O
nedenle herhangi bir seyimiz olursa da mazur goriin.

Gida Isletmeleri Kodeks Daire Bagkanlig1 olarak su anda Tarim ve Orman ve Bakanliginda gidayla
ilgili hasta ve hasta yakinlarma ya da bu Komisyonumuza nasil bir katki saglayabiliriz onunla ilgili bir
sunum hazirladik ama sorularimiz oldukga da cevaplamaya calisayim.

Ismimizin &niinde doktor var ama ben gidanin doktoruyum, 6zellikle onun altin1 ¢izmek istiyorum.
Bir sekilde siirgiilisan etmemeye ¢alisacagim.

Ozellikle Bakanligimizdan, sorumluluklarimizdan ve gida mevzuati, Tiirk Gida Kodeksi nedir
-bununla ilgili bize ¢ilinkii zaman zaman talepler geliyor hastaliklarla ilgili olarak- biz bu isin neresindeyiz
biraz ondan bahsetmek isteyecegim. Bir de “belirli tiiketici gruplar i¢in” diye biz tanimliyoruz, bu
cesitli gidalarla gecen, daha dogrusu cesitli gida formiilasyonlar1 yapmay1 gerektiren, mevzuatimizda
neler var bir miktar ondan bahsetmeye calisacagim.

Bakanligimizin sorumluluguna girecek olursak, Tarim ve Orman Bakanligi oldukca is ve
sorumluluklart agir bir Bakanlik. O anlamda bizler su an Gida ve Kontrol Genel Miidiirliigii, bes temel
genel miidiirliik ve onlardan bir tanesi Gida ve Kontrol Genel Miudiirliigii. Gida giivenilirligi politikasi
¢ergevesinde bitki ve hayvan sagligi, gida ve yem giivenilirligi olarak {i¢ ana bagligimiz var ve bu ii¢
baslik altinda da is ve islemlerimizi yiirtitmeye calisiyoruz.
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Temel anlamda 5996 sayili Kanun 2010 yilinda yayimlandi. Bundan 6nce bir gida kanunu yok
muydu Tiirkiye’de? Hayir, vardi. Bundan 6nce 5179 vardi, ondan 6nce 560 sayilt KHK vardi, ondan
once de Gida Maddeleri Tiiziigii diye siralayabiliriz gegmisteki mevzuati. Peki, 5996’da en onemli
goreceginiz temel degisiklerden bir tanesi yani digerleriyle kiyaslama anlaminda séyliiyorum: Ozellikle
sorumlulugun artik devletin sorumlulugu oldugu ya da yonlendirdigi bir kanun degil, tamamen giday1
ireten ve bizim “gida isletmecisi” olarak tanimladigimiz gida isletmecilerinin sorumluluguna vermistir.
Yani bir gida isletmecisi {irettigi ve piyasaya arz ettigi gidanin her tiirlii sorumlulugundan artik gida
isletmecisi sorumlu.

Birdiger temel farkliliksa risk degerlendirme diye gordiigiiniiz kisim. Suan Genel Midiirligiimiiziin
altinda bir Risk Degerlendirme Daire Baskanligimiz var ve her tiirli ihtiyag halinde de bu Risk
Degerlendirme Dairesinin yapmis oldugu, hem ulusal hem de uluslararasi arenada kullandigimiz
birtakim donelerimiz var. Yani uluslararasi anlamda da Avrupa Birligi Komisyonuna iilkemizde yapilan
risk degerlendirmeleri -gida i¢in konusuyorum, bagli oldugum birimle ilgili olarak- uluslararasi
toplantilarda bu raporlarimizi sundugumuzu ve bir sekilde iilke menfaatimizi korudugumuzun da altini
¢izmek istiyorum. Gerekirse drnekler de verebilirim.

5996 sayili Kanun kapsaminda bizim kullandigimiz bir tabir var: “Gida giivenilirligi”. Bunun
altin1 ¢ok cizmek istiyorum ¢iinkii 5996 ya da Bakanlik olarak... Ki genellikle boyle bir tabir var
“saglikli gida”, “sagliksiz gida” diye, bdyle bir gida tanimi yok yani piyasaya arz edilen her gida
giivenilir olmak zorunda. Bunun da anlami su: Fiziksel, kimyasal ya da biyolojik herhangi bir risk
tasimiyor anlaminda ve bunun da zaten piyasadaki garantorii olarak da Tarim ve Orman Bakanliginin
gorev alaninda oldugunu belirtmek istiyorum. O nedenle, bu “giivenilir gida” tanimin1 biz Bakanlik

olarak kullandigimizi ifade edeyim.

Ve birimimizin mevzuat hazirlama anlaminda ii¢ temel sorumlulugu var, bunlardan bir tanesi,
biraz Once bahsettigim gibi biz gidaya karsi sorumluyuz yani piyasa arz edilen gidanin mevzuat
¢evresinde tanimlanan haliyle giivenli gida olmasi gerekiyor. Birinci sorumlulugumuz gidaya olan
sorumlulugumuz. ikinci sorumlulugumuz, tabii ki en bilyiik sorumluluk alammiz tiiketiciye olan
sorumlulugumuz. Yani tiiketicinin giivenli gidaya ulagmast ve bunun tiiketilmesinin saglanmasina
kars1 sorumlulugumuz. Ugiincii sorumlulugumuz ise piyasada haksiz rekabeti énlemek yani iireticiye
olan sorumlulugumuz. Ciinkii sizin rafa ¢ikan iki {iriin arasinda haksiz rekabeti dogurmayacak sekilde
diizenlemeler yapmaniz gerekiyor.

Bunlari neden anlatiyorum? Ciinkii bunlar Bakanlhiga gidayla ilgili, 6zellikle bu hasta ve
hastaliklarla ilgili olarak birtakim talepler gelmesi halinde bizim nasil bir degerlendirme icerisinde
oldugumuzu bilmenizi saglamak adma bunlari anlatiyorum. Biraz 6nce bahsettik, mevzuat anlaminda
“g1da kodeksi” olarak tabir ettigimiz bir tanim var, alt1 cok dolu ve bu gida kodeksine aykirt higbir
gida piyasaya arz edilemiyor ve bununla ilgili olarak da zaten piyasada denetimlerimiz yapilmakta.
Tiim sorumluluk gida isletmecisinde ve gida isletmecisi bu kanunda belirtilen ya da ikincil mevzuatta
belirtilen tiim sorumluluklar1 yerine getirmek durumunda. Bakanlik gida ve art1 -bir de biliyorsunuz
biz “ambalaj” demiyoruz “gidayla temas eden madde, malzeme” diyoruz- gidaya dogrudan temas
eden tirlinler de dahil olmak iizere tiim bunlar igin gida kodeksi hazirlanir ve yayimlanir, bu da yine
Bakanligimizin ve bizim Dairenin sorumlulugunda. O anlamda, Dairemizde toplam 100 tane bir
mevzuat yapisindan bahsediyoruz. Bunun bilinmesinin, dedim ya altin1 ¢iziyorum, tek bir mevzuat
ya da tek bir seyimiz yok, biitlinciil bir yaklasim icerisinde gotiirliyoruz. Tiirk Gida Kodeksi’ne ilave
olarak diger diizenlemelerimiz de var, 6rnegin bir gidanin iiretilmesi asamasinda, iretime gectigi
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zaman gida isletmecisinin izlemesi gereken ya da takip etmesi gereken diger mevzuat da, iste, kayit
onay almasi gerekiyor, iste, hijyen kosullari var, ithalat-ihracat prosediirleri gibi yine onlar1 diizenleyen
de pek ¢ok mevzuatimiz mevcut.

Bir iki husus var onun altini ¢izmek icin bu slayti koydum. Takviye edici gidalar Tarim ve Orman
Bakanlig1 tarafindan belirlenirken 6zel tibbi amacgh diyet gidalar Saglik Bakanliginin sorumlulugunun
uhdesinde.

Biraz once bahsettik, “Pek ¢ok gida mevzuatimiz var.” dedik ve bu Tirk Gida Kodeksi
mevzuatimizda “yatay” diye ifade ettigimiz 6rnegin etiketleme gibi, katki gibi, aroma gibi pek ¢ok
mevzuat var ve bu tlim gidalarin uymasi gereken bir mevzuat. Takviye edici gidalar Bakanligimizca
belirlenirken ozellikle tibbi amaglh diyet gidalarininsa Saglik Bakanliginin uhdesinde oldugunun da

altin1 ¢izmek istiyorum.

Belirli tiiketici gruplart i¢in bahsettigimiz mevzuattan kisaca bahsedecegim ciinkii bize ulasan
-sag olsun- Dilek¢e Komisyonunun sormus oldugu folik asidi ben 6rnek olarak aldim ama bunu su
an giindem olan demir i¢in ya da D vitamini i¢in —yani su an toplumda ¢ok fazla eksikligi goriilen,
bizim katildigimiz farkli toplantilarda bize ifade edilen- olan seyi folat i¢in diisiinecek olursak digerleri
icin de aslinda benzer bir yol izledigimizi ifade edeyim. Folat hepinizin bildigi gibi —dedigim gibi
tip doktorlarinin igerisindeyim, o yiizden de sey yapmak istemiyorum ama- biyokimyasal yapisina
bakacak olursak aromatik halkali bir yapiya sahip B grubu vitamini, B9 olarak ifade ediliyor ama
gidalarimizin igerisinde, drnegin yesil yaprakli sebzeleri, meyveleri ya da bakliyat: bir kaynak olarak
diislinebiliriz. Bu folatin sentetik olarak ve de biyoyararliligi daha fazla olan formunu ise folik asit
olarak ifade ediyoruz.

Biraz once tiim gida maddelerinin ya da tim gidalarin piyasaya arzinda uymasi gereken temel
mevzuattan bahsetmistik, bu, Etiketleme Yonetmeligi kisaca sdyleyeyim. Etiketleme Yonetmeligi’'ni
de ambalajli bir gida i¢in niifus ciizdani gibi diisiiniin yani bu gidanin ¢ok iyi bir sekilde mevzuat
hiikiimlerince etiketlenmesi gerekiyor. Bizim bu hastaliklarla ifade edebilecegimiz seklinde
Etiket Yonetmeligi’'mizde neler var? Ornegin sizin bir alerjiniz var ve bizim de bu Etiketleme
Yonetmeligi’mizde -ki bu alerjen listesine gore- igindekiler kisminda alerjisi olan kisilerin kolaylikla
bunu gérmesini saglayacak bir etiketlememiz var.

Bir miktar gliiteni anlatmak istiyorum. Biraz 6nce de bahsettigim gibi gida mithendisiyim, yil
sOylersem biraz yasimiz ortaya ¢ikacak ama biz ¢dlyak ya da fenilketoniiri dedigimiz hastaliklarin
ismini 1990’11 yillarda duymaya basladik. Yani bir gida miihendisi olarak bu hastaliklarin ismini ve bu
hastaliklara karsi ne tiir gidalarm ya da nasil iiretilmesi gerektigiyle ilgili egitimimizi 1990’11 yillardan
beri gida mithendislerinin egitimlerinin igerisinde de verildiginin altini ¢izmek istiyorum yani bu bizim
i¢in yeni bir durum degil. O anlamda da hem sektor olarak hem de mezun verilen iiniversiteler bunlarin
bilinciyle kisileri yetistirmeye ¢alistyor.

Biraz once bahsettigim Etiketleme Yonetmeligi’nde de yine Bakanligimiza gelen gliitenle ilgili,
¢olyak hastaligryla ilgili olarak tiiketici hassasiyetinden dolay1 biraz 6nce slaytta da goreceginiz gibi
ornegin etiketin iizerinde, iste, “gliiten toleransi, intoleransi olan bireyler i¢in uygundur” ya da “¢olyak
hastalar1 i¢in uygundur” gibi birtakim etiketlemelerin artik gidalarin {izerinde yer aldigini sizler de
goriiyorsunuz ve bununla ilgili olarak da hassasiyetle de duruyor Bakanligimiz. Bu tarz etiketleme
yapilmasiyla ilgili herhangi bir yasal engel yok su an iilkemizde. Bunu kullanabiliyoruz.
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Bir diger husus, baska nerelerde var yani bu tarz etiketleme? Folik asit igin 6rnek verecek olursak,
biraz dnce bahsettigimiz Etiketleme Yonetmeligi'nin igerisinde “referans alim degerleri” olarak en alt
sirada folik asidi goriiyorsunuz. Yani bir gidanin igerisine kisi, gida isletmecisi folik asit ilave edebilir
ve folik asit ilave ettigini, referans alim degerine de ornegin “Yiizde 5’ini karsilar, ylizde 10’unu
karsilar” gibi bir etiketleme yapmasi da su an miimkiin ve bu tarz etiketleme de zaten yapiliyor.

Folik asidin yer aldig1 bir diger mevzuatimiz ise takviye edici gidalar. Ben kisaca yaziyorum. Hani
mevzuatin agik isimleri hem sizlere sundugumuz ¢iktilarda hem de sunumda var. Takviye Edici Gidalar
Tebligi’nde de yine 4-10 yas grubu ya da 11 yasin iistindeki kisiler i¢in folik asit miktarinin takviye
edici gidada ne olmasi gerektigiyle ilgili bir diizenlememiz yine mevcut ve kullaniliyor.

Viicut agirhigr kontrolii igin diyetin yerine gecen gidalarla ilgili yine bir tebligimiz var ve bu
tebligde de yine folatin yer aldigini goériiyorsunuz. Bebek ve devam formiilleri isminden de anlagilacagi
gibi 6zel formiiller, belirli yag grubundaki belki anne siitii alamayan bebekler i¢in de ifade edebiliriz, bu
tabii ki tiim bebekler i¢gin 6nerilen bir sey degil. Sonugta bunlar formiiller ve bu formiillerin igerisinde de
yine folatla ilgili olmas1 gereken deger yani belirlenen degerde folati bu formiillerin igermesi gerekiyor.

Sunumun aslinda gatisin1 kurdugum bir slayt bu, zenginlestirme. Zenginlestirmeyi de Tiirk Gida
Kodeksi kapsaminda yine gidalara eklenebilecek vitamin ve mineraller olarak diisiiniin ve su an yansida
gordiigiiniiz vitamin ve mineraller -ki vitaminlerin igerisinde folik asidi de goriiyorsunuz- su an iilkemizde
tiretilen herhangi bir belirtilen gidanin —tabii ki bu mevzuat hiikiimleri ¢ercevesinde- folik asitge
zenginlestirilmesi miimkiin bir olay yani mevzuatta bunun yeri var ve zenginlestirme yapabiliyorsunuz
ve gidanin iizerine de -neyle zenginlestirdiyseniz- “su gida folik asit¢e zenginlestirilmis” seklinde bir
etiketleme yapabiliyorsunuz.

Zenginlestirmeyle ilgili buraya mevzuatin 9’uncu maddesini aldim, biraz mevzuat ve hiikiim
anlatilinca sizi de sikkmamaya calistyorum ama sonugta belirli tiim gidalara vitamin/mineral eklenmesine
iliskin bazi kosullarin olmasi gerekiyor. Bunlardan en 6nemlisi de biraz dnce bahsettigimiz iste hasta,
cocuk, yaslt gibi sizin niifusunuzdaki hassas gruplarin dikkate alinmasi ve bununla ilgili belli bir
ist diizeyin belirlenmesi yani sizin vitamin/mineral zenginlestirmesini bu mevzuata gére yapmaniz
miimkiin ancak bunun altinin dolu olmasi gerekiyor bilimsel verilerle. Biraz 6nce bahsettigimiz gibi
hassas grubunuz kim, bununla ilgili giivenli iist limitiniz ne olacak, niifusa yonelik referans alim
miktariniz var m1 gibi pek ¢ok husus dikkate alinarak bu zenginlestirmenin yapilmasi gerekiyor.

Folik asitle ilgili ben nagizane bir seyden aldim yani pek ¢cok makale okudum buraya gelmeden
once, dilimiz dondiigiince, ben bu slaytlari, bundan sonra gegecegimiz slaytlari sadece sey olarak ifade
ettim, sizler bunun ¢ok daha ayrintisina zaten vakifsiniz ama iste folik asidi anne adaylarinin hamile
kalmadan 6nce almasinin daha faydali olacagtyla ilgili birtakim makaleler var ama bu asir1 folik asidin
almmasiyla birlikte de iste epilepsi gibi, iste, vitaminin B12’yi maskeleyerek aneminin olusumunun
kagirilmasi gibi ya da iste kolon kanseri... Ki bu kolon kanseriyle ilgili ¢ok fazla hem kolon kanseri
neden olur, neden olmaz seklinde pek cok makale var- iste Amerika Birlesik Devletleri’nde folik asidin
zorunlu alimiyla birlikte, iste kolon kanserinin artisindaki oranin ortiistiigiiyle ilgili birtakim yazilar
var, bulgular var. Bir diger, iste, kemoterapide antifolatlarin kullanildigi, bunlarin da kemoterapinin
etkisini zayiflatti81, iste, insiilin direncini diistirdiigii ya da otizmle ilgili birtakim baglantilar...

Bunlari neden sey yapiyorum? Bunu bir tek makale tizerinden almadim, pek ¢ok makalede bunlarla
ilgili olarak da folatin zorunlu olmas1 halinde toplumda yasanacak olan sorunlari dile getirmek i¢in sey
yaptim ama EFSA, Avrupa Birligi Risk Degerlendirme Otoritesi, bizim de biraz 6nce bahsettigimiz
Risk Degerlendirme Dairesi hem birlikte ¢alistigimiz hem de yakin takipte oldugumuz bir kurulus.
Biliyorsunuz, Tarim ve Orman Bakanlig1... Tiirkiye’nin aday iilke olmasi hasebiyle de mevzuatimiz su
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an ¢ok daha kodeks mevzuati. 12’nci fasilda vermis oldugumuz miizakere kapsaminda —biliyorsunuz,
acilan miizakerelerden bir tanesidir- o anlamdaki sorumlular ¢er¢evesinde mevzuatimiz uyumludur
Avrupa Birligiyle. O nedenle de EFSA 2008 yilinda, 6rnegin, folik asitle zenginlestirmenin...
Iste bu tarz ortaya cikan spekiilatif olaylardan sonra EFSA bir degerlendirme yapiyor bu risklerin
degerlendirilmesiyle ilgili olarak ve de “ESCO” diye bir komisyon kuruyor ve ESCO’nun en biiyiik
altin1 ¢izdigi sey tabii ki evet, “noral tiip defekti” dedigimiz bu hastaliga kesin ¢6zliim oldugu, folik
asidin alinmasiyla birlikte... Ama biraz once bahsettigimiz gibi kolon kanserine acaba toplumda
oransal belli bir bag var m1, bununla ilgili olarak da tespitlerini raporda ifade ediyor. Bununla ilgili
olarak da dedigimiz gibi toplumdaki alim miktar1 ne folik asidin diger kaynaklardan? Ciinkii siz bunu
zorunlu tuttugunuz zaman diger kaynaklar1 da hesaba katmaniz gerekiyor. Biraz 6nce bahsettigimiz
tiim bu degerlendirmeler “ESCO” diye tabir edilen bu 2008 ve daha sonraki raporlarda da yer aliyor.

FAO ve WHO, biliyorsunuz, Gida ve Tarim Orgiitii ve Diinya Saglik Orgiitii birlikte ortak
hareket eden iki uluslararasi kurulus ve bunlarin da raporlarinda tespit edilen giinde 1 miligram folik
asidin alinmasiin Onerilmesi ama 5 miligrami1 agmas1 halinde de biraz 6nce bahsettigimiz birtakim
olumsuzluklarin ortaya ¢ikabilecegi.

Folik asitle ilgili diinyadaki uygulamalarla ilgili, yani goniillii mii, zorunlu mu, gidalara nasil ilave
ediliyor seklinde bir degerlendirme yapacak olursak gidalara folik asidin ilavesi goniillii olarak devam
ediyor ve Avrupa Birligi iilkelerinin hic¢birinde zorunlu folik asit zenginlestirmesi uygulanmamakta.
Zorunlu olarak zenginlestirme yapildi. Iste Amerika, Kanada gibi iilkelerde de 6zellikle kolon kanseriyle
olan iliskisinden sonra bu zorunlu gibi goriinen -ki internette baktiginiz zaman sanki zorunluymus gibi
goriinen- bu zenginlestirmenin aslinda ¢ogu tilkede askiya alindigini gérmekteyiz ve biraz dnce de
bahsettigim gibi su an goniillii bir zenginlestirme yapabilirsiniz. Bizim de biraz 6nce kendi Tiirk Gida
Kodeksi mevzuatimizdan da anlattigimiz gibi, burada Avrupa Birliginin 1925/2006 sayili Mevzuati
zaten bizim mevzuatimizda biraz 6nce anlattigim gidalara eklenebilecek vitamin/minerallerle ilgili
olan yonetmeliktir, o zaten su an uyumludur. Isteyen gida isletmecisi folik asit¢e zenginlestirilmis gida
tiretip piyasaya arz edebilir bu tiiketici grubunun hassasiyetini diigiinecek olursak.

Ulkemizdeki durumdan bir miktar bahsetmek istiyorum. Ozellikle altimi ¢izmek istiyorum.
Belki Komisyonumuzun hani siiresi de varsa bizim Risk Degerlendirme Dairemizce de buna benzer
bir sunumu, hani bunun diinyadaki degerlendirmesiyle ilgili sunumu da belki onlar ¢ok daha giizel
ifade edebilirler. Tiirkiye i¢in 6nerilen mevcut folat alim miktarmi su an 2004’te Saglik Bakanliginin
hazirlanus oldugu Tiirkiye’ye 6zgii beslenme rehberinde goriiyorsunuz zaten. Ornegin, dnerilen folat
alim miktarlarimi bu sekilde, biraz 6nce bahsettigimiz 400 miligram gibi diislinebiliriz 14-65 yas grubu
igin.

Diger bir rapor ise yine 2010 yilinda yayimlanan yine Saglik Bakanligiyla Hacettepe’nin yapmis
oldugu, hepinizin vakif oldugu bir rapordur diye diisliniiyorum; Tiirkiye Beslenme ve Saglik Arastirmast
ve orada da gordiigiiniiz gibi toplumumuzda folik asitce herhangi bir eksiklik goriinmiiyor. 2017°de de
bir caligmay1 yeniledi Saglik Bakanligi ama heniiz onu yayimlamadigi i¢in oradaki mevcut durumu
bilemiyoruz ama su an iki raporu da degerlendirecek olursaniz lilkemizde folik asitce herhangi bir
eksikligin olmadig1 seklinde genel bir degerlendirme yaparsak sanirim yanlis olmaz. Bu sunumum
boyunca sizlere mevzuatta biz neredeyiz? Ornegin demir ve D vitamini icin de yani su an folik asit
olarak dinlemis oldugunuz bu sunumu demir ve D vitamini i¢in de diigiinebilirsiniz. Bunlarla da ilgili
zenginlestirmede, gidalarin zenginlestirilmesinde herhangi bir engel yok. Yeter ki etikette bununla ilgili
diizgiin etiketlemeyi gida isletmecisi yapsin.
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Son s6z olarak sunu ifade etmek istiyorum: Tiirkiye’de bir mevzuat hazirlanip bunun zorunlu héle
getirilmesi durumunda, sizin, 6rnegin, bir biskiivide ya da siitte, unda, bir zenginlestirmeyi zorunlu
yapmaniz hélinde bunun yonetilebilir olmasi gerekiyor ve bunda analize tabi oluyor. Zorunlu olmast
halinde tiim unlarin zenginlestirilmesi gerekiyor. O nedenle de sizin bunu tiiketmeyecek olan “hassas
grup” dedigimiz grubu nasil koruyacaginizin ¢ok bilyiik bir soru igareti oldugunu sdylemek istiyorum.
O nedenle mevzuat hazirlik asamalarindan ben burada bir miktar bahsetmeye ¢aligtim.

Oncelikle riskin tanimlanmasi ve bu risk tanimlandiktan sonra bunun nasil ¢oziilecegi ortaya
konuluyor. Bir diger husus analiz metodu ¢iinkii sizin mevzuata koydugunuz bir seyi bir analizle
yonetmeniz gerekiyor yani bir analiz metodu olmasi gerekiyor o yapacaginiz is ve islem i¢in. Daha
sonra izleme yapilarak bir veri elde etmeniz ve en sonunda risk degerlendirmesi ve eger ihtiya¢ varsa
bir yasal diizenleme taslaginin hazirlanmasi seklinde de mevzuat ¢aligmalarimizi yiriittigiimiizii ve
Tarim ve Orman Bakanlig1 olarak Tiirk Gida Kodeksi kapsaminda iiniversitelerden tutun, diger kamu
kurumlari olsun, STK’ler olsun, dernekler olsun, tiim iiyelerle birlikte bu mevzuati hazirladigimizi
ifade ediyorum.

Ben arz ediyorum. Varsa sorulariniz, goriis ve Onerileriniz, onlari cevaplamaya galigayim.
BASKAN — Sayim Vazgeger’e tesekkiir ediyoruz sunumlari igin.

Komisyon iiyesi arkadaglarimizdan soz isteyen?

Buyurun Ismail Bey.

ISMAIL GUNES (Usak) — Ben de Betiil Hanim’a gok tesekkiir ederim sunumlar igin.

Simdi, burada, bizim Komisyonumuzda nadir goriilen hastaliklar var. Ben soyle diisiindiim:
Bu hastaliklarin dnlenmesi agisindan, diyelim ki iste “noral tiip defekti” gibi hastaliklarin olmamasi
agisindan bazi vitaminleri, mineralleri erken donemde alirsa, hamilelik doneminde alirsa bunlarla
karsilasmayiz anlaminda bir sunum yaptiniz. Tabii, Tiirkiye’de sdyle bir sey var: Hangi kisilerin hangi
oranda alacagina dair bir tespit yapilmadan herkes kendi kafasina gore bir seyler aliyor. Diyelim ki
giinlikk beslenmede insanlar neleri yerse, herhangi bir demir olsun, folik asit olsun, vitaminler olsun,
bunlardan hangilerini ekstra almaya ihtiya¢ kalmayabilir? Yani daha ¢ok bunu gidalar {izerinden
degerlendirmek lazim. Ben sdyle diisiiniiyorum: Diyelim ki bir kisi, bir bayan hamile kaldiginda en
azindan bir doktora gidip bu tahlillerini yaptirip eksikse bunlari kullanmasi lazim yani sizin de ifade
ettiginiz gibi, burada folik asidin fazla alinmasinda kolon kanseri olabilecegi ihtimalleri iizerinde
durdunuz ama bizim toplumumuzda sdyle bir inang var: Iste, vitaminler, mineraller ne kadar fazla
aliirsa o kadar iyidir goziiyle bakiliyor. Hatta spor yapan gruplar da daha ¢ok takviye adina bu gibi
takviyeleri de altyor. Bunlarin daha sonra ileride sagligimizi bozabilecegi yoniinde bir fikirleri de yok
yani burada tabii, daha ¢ok bu ila¢ sanayisinin satilmasi yoniinde birtakim reklamlar bunu goéz ardi
ettiriyor bize. Oysa hem Tarim Bakanligr hem de Saglik Bakanligi bu konuda vatandaslarimizi daha
¢ok bilinglendirirse, diyelim ki bu gereksiz minerallerin alim1 6nlenirse insanlar daha saglikli olacaktir
diye ben diigiiniiyorum.

Diger taraftan, iste, baz1 yorelerimizde diyelim ki iyot eksikligi mevcut, suda mesela yeteri kadar
iyot olmadig zaman guatr hastaligi ortaya ¢ikabilmekte. Iyotlu tuzlarimiz da var, iyotsuz tuzlarimiz
da var ve kisinin bunu doktora sorarak almasi daha iyi ama her seye ayni standardi ya da katkiyi
getirmenin ben dogru olmadigini disgiiniiyorum.

Tesekkiir ederim, sadece bunlari ifade etmek istedim.
BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
Ali Muhittin Bey, buyurun.
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ALIMUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Sayin Bakanim, Sayin Daire Bagkanimiz; sunumunuz
icin tesekkiir ediyorum, ellerinize saglik. Giizel bir sunum olmus ancak bazi problemler var. Biz nadir
hastaliklar1 konusuyoruz ama gidayla ilgili bdyle bir sunum 6niimiize gelince ister istemez dillendirmek
gerektigini diisiiniiyorum. Sorumlulugun bir¢ogunun isletme sahiplerine verildigiyle ilgili bir diizenleme
oldugundan bahsettiniz. Ona gelmeden dnce size sunu sorayim: Dairenizde ne kadar saglikla ilgili ¢alisan
var? Mikrobiyoloji uzmaniniz var m1 mesela? Saglikla ilgili birtakim 6nerilerde bulunuyorsunuz, hi¢
enfeksiyon hastaliklari uzmaniniz var mi1? Veyahut da Tarim Bakanliginin biinyesinde hi¢ metabolizma
hastaliklar1 uzmani ¢alistyor mu? Boyle ne kadar galisiyor, varsa da ne kadar yeterliler, sayilari
anlaminda soylityorum. Kaldi ki bir¢ok takviye edici gidaya ya da zenginlestirilmis gidaya miisaade
ediliyor ya da edildigi soyleniyor. Iste miisaade edilebilir oranlarmda deniyor. Bununla ilgili yeterli
bilimsel verileri toplayabiliyor musunuz? Saglik Bakanligiyla koordineli ¢alisma gerektiren bir durum
bu. Bu koordinasyon saglanabiliyor mu, saglanabiliyorsa nasil bir koordinasyon igerisindesiniz? Nadir
hastaliklarla ilgili burada bdyle bir sunumun yapilmasinin amacinin mesela folatta oldugu gibi, noral
tiip defekti gibi hastaliklar1 dnlemekle ilgili birtakim gida desteklerinin faydali olacagini diisiinerek
yaptiginizi zannediyorum. Soéylediklerinizden g¢ikarabildigim anlam bu. Ancak oranlariyla ilgili bir
caligma var m1 -demin sayin milletvekilim de bahsetti- bunun dozlariyla, dozajlamalartyla ilgili bir
calisma var m1? Mevzuatlar, mevzuatlar, evet giizel, mevzuatlar olmalidir, eksiktir de ama gidayla ilgili
Tarim Bakanlig1 bayagi bir mesafe aldi, bu ise ¢ok ge¢ baslamasina ragmen bayagi bir mesafe aldi.
Hakkini da vermek gerekiyor ama hala saglikla ilgili kisimlarmizda ¢ok soru isareti var. Bununla ilgili
calismalariniz ne durumda? Firsat bulmusken anlatabilir misiniz?

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Ben ¢ok tesekkiir ediyorum vekilimize sorulari igin. Insallah
kagirmadan cevap vermeye ¢alisayim.

Biraz 6nce bahsettigim gibi -yani sondan mi baslayayim- bizim saglikla ilgili herhangi bir
calismamiz yok demeyeyim de sanirim su yanlis anlasildi: Takviye edici gidalarin en bilyilik tanimina
bakacak olursak herhangi bir hastalig1 tedavi etmek ya da iste herhangi bir hastaligi iyilestirmek tanimi
olmayan, yani sagligi tedavi edecek diye bir sey yok. Yani takviye edici gidalar maalesef ilagnus gibi
degerlendiriliyor toplumumuzda. Haklisiniz. Belki bununla ilgili daha fazla toplumu bilgilendirmemiz
gerekiyor ama zaten bir komisyonumuz var ve komisyonumuzda da uzmanlar var, cocuk doktoru
var, beslenmeci var, Saglik Bakanlig1 temsilcisi var, 15 kisilik bir komisyonda takviye edici gidalar
degerlendiriliyor. O nedenle takviye edici gidalari ilag gibi diisiinmeyin ve bu sekilde de herhangi bir
yola cikarak biz onay vermiyoruz takviye edici gidalara. Oncelikle onun altin1 ¢izmek istiyorum.

Biraz dnce bahsettigim zenginlestirmeyle ilgili olarak da siz normal bir gida diisiiniin, 6rnegin bir
¢ikolata iirettiniz, onu -dogru bir 6rnek olur mu, bilmiyorum ama- folik asitle zenginlestirdiniz, bunu
yazabiliyorsunuz. Bununla ilgili referans alim degerleri de tiim diinyanin ve iilkemizin de kabul ettigi
referans alim degerleridir ve o referans alim degerlerinin de yilizde kagini karsiladigini zaten tiiketici
etiketinde bulabilir. Gida sizin ilag olarak aldiginiz bir sey degil yani Tarim Bakanlig1 da bu sinir1 gok
iyi ¢izmis durumda. Belki onu anlatirken yetersiz kaldim. Yani bizim, gidaya, bunu alin, bunu alirsaniz
su hastayigimiza iyi gelir seklinde bir diizenlememiz kesinlikle yok. Kaldi ki 5 Aralik 2018’den sonra,
biliyorsunuz, 5996 sayili Kanun degisti ve 7151 say1li Kanun’la tiim saglik beyanlari, altini ¢iziyorum,
gidalardaki ve gida takviyelerindeki her tiirlii piyasaya arz edilen {iriinlerdeki saglik beyanlarinin
sorumlulugu su an T1bbi {la¢ Kurumunda, TITCK da. Yani onunla ilgili su an Bakanhgimizda herhangi
bir is ve islem de yok ama ondan &ncesinde de zaten gerekli komisyonlarca takip ediliyordu bu saglik
beyanlariyla ilgili hususlar.
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Sunun altin1 ¢izmek istiyorum: Biraz 6nce bahsettigim gibi hayvan ve bitki saglig1 bizim birinci
seyimiz ¢ilinkii siz giday1 ya hayvanlardan ya da bitkilerden elde ediyorsunuz. O anlamda, evet, veteriner
hekimlerimiz var, bitki uzmanlarimiz var. Benim -nagizane- gida mikrobiyolojisi alanim. Bu sekilde
diislinecek olursaniz Bakanligin icerisinde zaten istisareyle gotiirliyoruz. Her teblig zaten komisyonlarca
caligiliyor. 32 tane alt komisyonumuz var, Ulusal Gida Kodeks Komisyonu diye tanimlayacagimiz
5996’da bir komisyon var, o komisyon nihai karar1 veriyor. Her asamasinda zaten Saglik Bakanligiyla
birlikte ¢alistyoruz, birbirimizin alanlarma zaten o komisyonlarda da herkes hani kendi sahasiyla ilgili
sey yaptyor. Gidalarla ilgili olarak -altin1 ¢iziyorum- ya da gida takviyeleri ila¢ degildir, gida ve gida
takviyeleri de bu anlamda herhangi bir saglik beyan1 yapmadan, yani daha dogrusu Tarim Bakanlig1
tarafindan bdyle bir misyonumuz yok. Onun da altin1 ¢izmek istiyorum.

Tesekkiirler.
BASKAN - Tesekkiir ediyorum.
Simdi Ankara Milletvekilimiz Saym Arife Hanim, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben de sunumunuz igin tesekkiir ediyorum. Sormak
istedigim sorum, burada Komisyonda da toplantilarda hep derneklerimiz de dile getirdi. Ornegin Spina
Bifida Dernegindekiler dzellikle folik asit eklenmesini rica etmislerdi. O yiizden de sizi cagirdik galiba.
Bu eklemeyi -6grendigime gore- sadece siz Ureticilere biraktiniz ama mevzuat olarak, hani devlet
olarak bu eklemeyi biz direkt yapamayiz gibi bir yorum aldim ben.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Zorunlu yapmamiz halinde biraz 6nce bahsettigim gibi, siz, 5rnegin
unda folik asidi zorunlu yaptiginiz zaman bizim piyasadan aldigimiz her unda bu miktar1 sey yapmamiz
gerekiyor ve bununla ilgili s6yle bir izahat yapayim. Tuzda biliyorsunuz iyot zorunlu idi. Ki daha sonra
bu iyotun da tiiketmemesi gereken bir tiiketici grubu oldugu i¢in biz mevzuatta degisiklik yaptik ve
iyotlu, iyotsuz tuz olarak iki iirin piyasada yer ald1 ama iyotun zorunlu oldugunda bununla ilgili test
kitleri il mudiirliiklerine dagitryordu ve sizin piyasaya rafa ¢ikan her tuzunuzda mevzuatta belirtilen o
limiti karsilamasi gerekiyor. Aksi takdirde siz bunu piyasadan topluyorsunuz ve ceza yaziyorsunuz. O
nedenle folik asitle ilgili olarak da biraz 6nce bahsetmis oldugum -onlar Saglik Bakanliginin beslenme
saglik calismalaridir yani aragtirmalarinin sonuglarini sizlerle paylastim- su an zaten bir eksiklik
goriilmiiyor toplumda. Ben Saglik Bakanligi raporlarini sizinle paylasiyorum. Bununla ilgili belki
Saglik Bakanligi size daha...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Toplumda gériinmiiyor olabilir ama spina bifida ve noral
tiip defektlerinden de birgok etken var.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Tabii ki tabii ki ben sizi anliyorum. Sunu demek istiyorum...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ama dernekler 6zellikle bunu 6n plana getirmislerdi.
Marketlerde folik asit eklenmis unlart en azindan bulabilirler mi?

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA iSLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER - Tabii ki, tabii ki kesinlikle var, piyasada bu tarz iiriinler var. Bunlar1
sOyle diistiniin: Artik herkes toplumda bilgi eksikligi, belki evet bilgi kirliligi cok fazla ama artik kisi
hastaysa ya da bir hassasiyeti, bir alerjisi varsa bunu zaten biliyor ve aldig1 gidada da bunu gorebilmek,
yani o tiiketiciye bu bilgiyi saglayabilmek... Ve su an demirle zenginlestirilmis un da var, folik asitce
zenginlestirilmis un da var. Yani kisi boyle bir hassasiyeti veya bdyle bir seyi oldugunu diisiiniiyorsa -ki
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doktora gidiliyor biliyorsunuz- doktor zaten gerektiginde bu folik asidi regete edebiliyor hastasina ama
bununla ilgili bir unu da siz rafta gorebiliyorsunuz. Onun altin ¢izmek istiyorum. Yani bununla ilgili

herhangi bir engelimiz yok. Onu izah etmek istiyorum.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bir sorum da suydu: Simdi gene giivenli gidada denetim
yapiyoruz dediniz ya denetim oranimiz nedir? Biitiin gidalar1 denetleyebiliyor muyuz? Ciinkii tedavisi
bilinmeyen hastaliklarda da ayni kanserdeki gibi ister istemez vatandaslarimiz, bu genetigi degistirilmis
gidalar ve giivenli gidalarin denetimiyle ilgili eksikler oldugu igin direkt beslenme iizerinden
hastaliklarin daha da arttigim diisiiniiyorlar. Ozellikle cagimizda bu kadar hastaliklarin yogun olmasi ve
tedavisi bilinmeyen hastaliklarin daha sik giindeme gelmesi gidalarla ilgili olabilir mi? Biz tilkemizdeki
biitin gidalari, giivenli gidalarin hepsinin denetiminde analiz olarak degerlendirdiginiz kriterlerin
hepsini kullanabiliyor muyuz?

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA iSLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Ben ona kisaca hani nasil cevap veririm bilmiyorum ama bizim su
an risk esasli bir denetimimiz var. Risk esasli denetimde de bir genel merkezden su, su gidalara ve su, su
risklere bakin dedigimiz bir denetimimiz var. Bir de il miidiirliiklerimizin -biliyorsunuz tasra teskilatt
oldukga yaygin ve gii¢lii olan bir bakanligiz- o anlamda illerin de kendi bolgesinde iiretim yapan bir ilde
ne iretiliyorsa onunla ilgili kendi {irlin grubunu ve riskini segme... Yani belli bir ylizdeyle gidiyoruz.
Bir kismini genel miidiirliik belirliyor bu risk bazli denetimleri, bir kismini da il kendisi belirliyor
ve bunlarin hepsi genel merkeze raporlaniyor. O anlamda bizim sahada su an 7 bin denetgimiz var.
Ornegin iste toplam denetim sayisini verecek olursak 830 bin olarak gerceklesiyor yillik 1 milyonu
agmasi yani genel itibartyla 1 milyon civarinda, 1 milyon kiisur, 1 milyon 200 civarinda da denetim
yapiltyor. Sunun altini ¢izmek istiyorum. Sizin risk gérdiigiiniiz yerlerde yani risk bazli denetim diyoruz
ve GGBS sistemimiz var, bu online bir sistemdir ve o sisteme girdiginiz zaman hangi hususlar o yil
risk goriilmiis, daha fazla girilmisse bunlar1 bir sonraki yilin denetimine ekliyoruz ama denetlenmis,
herhangi bir risk goriilmemisse o yil kontrolden ¢ikariliyor. Cikartiliyor derken tabii ki diisiinerek
¢ikariliyor, degerlendirilerek ¢ikariliyor. O anlamda GDO’yla ilgili kismin hani altin1 ¢izmek istiyorum.
GDO su an Tiirkiye’de izin verilmis herhangi bir gen yok. Yani gida olarak tiiketimi yasak, yani gidaya
verilmis, yediginiz hicbir gidada GDO yok. Bununla ilgili olarak da zaten denetimler yapiliyor. Onunla
ilgili olarak hatta say1 da verebilirim. GDO’yla ilgili 11 kamu, 46 6zel diyebilecegimiz sayida bir
laboratuvarimiz ve bununla ilgili de gerekli seyler yapiliyor. Yemlerde de belirli genler biliyorsunuz
izinli. Sadece yemde var ama gidada herhangi bir GDO miimkiin degil iilkemizde, ne yetistirilmesi ne
de ithali. Yani disaridan ithalati yasak ve bunlar da yiizde 100 denetime tabii.

CETIN ARIK (Kayseri) — Varsa tespit ediyor musunuz?

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Evet, tespit edebiliyoruz. Laboratuvarlarimiz var.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Son bir sey daha Bagkanim, izin verirseniz.
BASKAN — Buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Simdi bir de kamuoyunda ¢ikan haberleri tabii Tarim
Bakanligimiz degerlendirip ona gore risk denetimi igine sokuyor mu? Bu déonemde 6rnegin tavuklarda
ve sebzelerde dzellikle hormon takviyesi yapildigi sdyleniyor. Ornegin biz bir tavuk etinde hormon
takviyesi var midir, bunun denetimini yaptirttyor muyuz?
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GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER - Iste diyorum ya bilgi kirliligi cok fazla. Yani nagizane ben de
mimkiin...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Bu yiizden sizi uzman olarak cagirdik ki dogru bilgiyi
o0grenelim.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER - Evet, sag olun, eksik olmayn.

Sunu izah etmek istiyorum: Bilgi kirliligi ¢cok fazla. Su an sizin -nasil sdyleyeyim- 1slah edilerek
olusturmus oldugunuz birtakim tiirleriniz var bu tiirlerle siz yetistiricilik yapiyorsunuz sahada ve bunlar
da sanki iste ¢ok kisa siirede, ¢ok seyde biiyiitiilmiis gibi sey yapiliyor ama bdyle bir sey yok. Sonug
itibartyla her tiirli hormon analizleri dedikleriniz, antibiyotik olarak belki diisiinebiliriz. Bununla ilgili
olarak da zaten ulusal kalmti izleme programimiz var. Bu ulusal kalint1 izleme programu da yillik
yapiliyor. 6 tane iirliniimiiz var, bunlar antibiyotiklerin kullanildig1. Siz niye antibiyotik kullantyorsunuz?
Ciinkii sonugta hayvan da hastalandigi zaman buna bir antibiyotik tedavisi yapiyorsunuz ama bu siire¢
icerisinde bu iiriinlerin piyasaya arz edilmemesi gerekiyor. Iste bu asamada da yine Tarim ve Orman
Bakanliginin izlemesi var ve bu izleme sonuglarma baktiginiz zaman da gayet iyi sonuclarimiz yani
herhangi bir seyimiz yok. Ama geriye doniik olarak da zaten izleme sonucunda imhasi ya da seyi...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Kamuoyunu bilgilendirilmek adina sormak istedim ben.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Ben sizi ¢ok iyi anliyorum. Bizim inanin ¢ok fazla kalemimiz var
ama...

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Hastaliklarda bizim gidalarin hicbir sucu yok diyebilir
miyiz?

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA iSLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Evet, kesinlikle. Séyle: Biz Tarim ve Orman Bakanlig1 olarak
bununla ilgili bir seye baslamak istiyoruz, hem yayin organlari hem de sosyal medyada ancak inanin,
giinde kag tane bilgi notu, kac tane basin notu hazirliyoruz, hesabmi ya da CIMER’ler, Alo 174,
biliyorsunuz bunlarin hepsi bize ulasan kaynaklardan geri doniislerimiz. Bu anlamda iletisimi, risk
iletisimini Bakanligin biraz daha sey yapmasi gerekiyor. Bu ilerleyen siirecte o da glindemimizde.
Sonugta bilgiyi kirli ya da yanlis bilgiyi degil de dogru bilgiyi biz en hizli Bakanlik olarak nasil sosyal
medyaya sunariz, aslinda onun ¢aligmalarint da bu aralar yapiyoruz.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN — Cetin Bey, buyurun.
CETIN ARIK (Kayseri) — Tesekkiir ederim Saym Bagkan.

Sunumunuz i¢in tesekkiir ediyorum Betiil Hanim. Tabii ben Komisyonun ¢aligmalartyla sunumunuz
arasinda ¢ok bir baglanti kuramadim. Yani daha ¢ok genetik gecisli nadir goriilen hastaliklar ve bunlarin
¢0ziim Onerileriyle alakali bir komisyon. Tabii degerli bilgiler verdiniz. Tesekkiir ediyorum verdiginiz
bilgiler icin. Bu konu &zellikle ele alinmal, farkli bir komisyon kurulup gida giivenligi, GDO’lu gidalar
komisyonu kurulup bunun iizerine gidilmeli.

Ben sizin kadar iyimser degilim. “GDO’lu gidalar arastiriliyor ve yok. Gida giivenligi konusunda
da rahat olun.” dediniz ama 6yle olmadigim diisiiniiyorum, Israil’den gelen tohumlarimizi, vesaireyi,
disaridan gelen et lirlinlerini, vesaireyi diistiniince. Simdi, tabii ki toplumumuz, insanimiz, ¢ocuklarimiz
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temiz gevreye, temiz gidaya, temiz suya ulagabilmeli. Ozellikle temiz gida ve GDO’suz gidalar ve
gida giivenligi, ¢ok onemli meseleler bunlar. Hepimiz etrafimiza baktigimiz zaman obez ¢ocuklart
goriiyoruz, kilolu gocuklart goriiyoruz. Kadinlarimizda artmis meme kanseri, kolon kanseri, vesaire,
bunlarin artarak devam ettigini gériiyoruz ve de erkek infertilitesinin son yillarda kadin infertilitesini,
kadin kisirligini gegtigini goriiyoruz. bunlarin hepsinde de gida giivenliginin arastirilmasi gerektigini
diisiiniiyorum. Ornegin nisasta bazli sekeri Tarim Bakanhigmin, Saglik Bakanhigmm ciddi olarak
ele almasi gerektigini disiiniiyorum. Simdi, Komisyon iyeleri hekim arkadaglarimiz, normal
metabolizmay1 hatirladigimiz zaman, normal seker viicudumuza girdigi zaman pankreas hormonu
insiilin salgiliyor, insiilin hiicrenin kapisint agiyor, seker igeri girip yakiliyor ve metabolizma bunu
enerji olarak kullaniyor. Ama siz nisasta bazli seker aldiginiz zaman, bu, glikozun tam tersi, izomeri,
tersten okunmus kopyasi yani bir sekilde insiilin salgilaniyor, kanda yiikseliyor, iste insiilin direnci,
iste obezite, iste kisirlik, iste yag dokusunda artis, 6strojen hormonunda artis vesaire vesaire bir siirii
sikintilara yol agryor.

Simdi, sunu sormak istiyorum ben size: Bu nigasta bazli seker Avrupa’da ¢ogu iilkede yasaklanmis
iken bizim {ilkemizde kotasi yiizde 15 idi, gegen yil yiizde 10’a diisiiriildii ve isterse Bakanlar Kurulu
bunu yiizde 40’a kadar ¢ikartabilecek ve de nisasta bazli sekere izin veren iilkeler de yiizde 1-1,5 gibi
kota vermisler. Bizde en iist seviyede. Mesela baktigimiz zaman -iste, Helal Akreditasyon Kurumu
kuruldu- gidalarimizin tizerinde su yaziliyor: “Helal gida {iriiniidiir.” Gittiginiz zaman bunu marketlerde
gbriiyorsunuz. Ben yedigim tatlida ya da cocuguma aldigim sekerde “izoglikoz ya da nisasta bazli seker
yoktur.” ibaresini gérmek istiyorum. Boyle bir caligmaniz var m1? Yani marketlerde, tatlilarda vesaire
burada hangi glikoz kullanilmis “Izoglikoz kullanilmamustir.” ibaresi var mi1, yoksa bunu kullanmay1
diistiniiyor musunuz?

Tesekkiir ediyorum.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Ben tesekkiir ediyorum Saym Vekilim.

Soyle izah edeyim: Gida mevzuati bir biitiin ve tim gida ireticilerinin uymas: gereken
mevzuatlardan bir tanesi de katki maddeleri ya da iste bununla ilgili olarak tatlandiricilari s6yleyelim.
Sizin seker olarak tanimladigimiz tebligi agacak olursaniz orada glikoz surubu, fritktoz surubu ya da
NBS olarak isimlendirelim biz daha genel geger ismiyle, bu da izinli. Varsayn ki biz bunu yasakladik
tilkemizde. Siz su an bir ticari aktorsiiniiz uluslararasi arenada ve o anlamda da size ithal iriin gelecek
ve onun igerisinde glikoz ve friikktoz surubu olabilir ¢linkii diilnyada yasak degil. Sizin bu anlamda da
-hani biraz 6nce bahsettik ya rafta haksiz rekabetin olmasi- su an bu iriinleri kullanmaniz —tersten
basladim ben- gida sektérii icin parlakligin saglanmasi, bayatlamamasi, kirilgan 6zellik gibi birtakim. ..
Siz iiriin aliyorsunuz ve yiyorsunuz, o anlamda madalyonun iki yiizii var, siz bir uluslararasi aktorsiiniiz
ve su an bizim sekerli mamullerin ihracatina baktigimiz zaman 1 milyon kiisur dolar civarinda —
yanlis ifade etmeyeyim- sizin tiim ihra¢ kalemlerinizden daha fazla yani siz burada iiretiyorsunuz
ve ihra¢ ediyorsunuz bu iriinleri diinyanin her yerine. NBS’yle ilgili Saglik Bakanliginin da iginde
oldugu bir komisyon var, biz de onun takipgisiyiz; su an diinyada “Bu, sagliga zararlidir.” seklinde
bir raporun heniiz yayinlanmamis olmasi... Dedim ya biz uluslararasi bir aktdriiz ve benim bunu
“rafta yasakladim.” demem bu ise bir ¢6ziim olmuyor. Ama evet, haklisiniz; biz sunu yaptik 6rnegin
“Pancar gekerinden iretilmistir.” “Glikoz, fruktoz surubu icermez.” Ya da “igermez” seklinde degil
de “F” “G” gibi isaretlemeler su an giindemimizde, bunu yapiyoruz ve bununla ilgili olarak da hani
dedim ya etiketleme bu {iriinlin niifus clizdani, o anlamda bunu da tiiketici su an zaten gorebiliyor. Gida
isletmecileri yapiyor, ben biliyorum, raflarda bu tarz {irlinler var ama bununla ilgili olarak da bizim
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getirmis oldugumuz bir etiketleme taslagimiz var, su an taslak halinde, sekerle ilgili teblig yiirtirliige
girdiginde gerceklesecek. Yani bu tarz ¢alismalar1 yapiyoruz, bu hassasiyetin farkindayiz ama sunun
altin1 ¢izemiyoruz: “Evet, NBS zararlidir.”” Zararli olsa ben zaten bugiin yasaklarim. Ama sizin diinyaya
kars1 savunacaginiz bir raporunuz olmadigr igin... Ciinkii siz ithal gelen iiriin i¢in de diyeceksiniz ki:
“Hay1r, benim rafima giremez.” Biz Diinya Ticaret Orgiitiiniin de bir iiyesiyiz, o anlamda bu sizi direkt
panele gotiirecek bir uygulama olur.

Bilmiyorum ne kadar izah edebildim. Sunu demek istiyorum: Siz hazir ambalajli gida... Cok
oziir diliyorum Vekilim, bir sey sdyleyecegim: Hepimiz belli bir yasin tizerindeyiz ve su an kag aile
cocuguyla birlikte, anne, baba, cocuk, belki biraz daha kalabalik bir aile sicak bir yemekle ve belli bir
renkle, o hani buhariyla, iste salatasiyla, ¢orbastyla yemegine oturuyor? Yani kisinin ya da gocugun
birtakim gidaya yonelmesi ki... Biliyorsunuz bizim bununla ilgili de uygulamalarimiz var, iste, cocuk
cipse, kolaya hemen erisemesin diye. Bu tarz iiriinler {iretilebilir, mevzuata uygun sekilde kurgulanmasi
hélinde katkisi, aromasi, igerigi; iiretilebilir. Bununla ilgili yasak koyamiyorsunuz. Bilmiyorum ne
kadar izah edebildim. Yani “Bu iiriinii iretmeyin; bu, yasaktir.” deme sansiniz yok ama bilinglendirerek
toplumu “Evet, bu iirliinii tiketme.” “Yagli, tuzlu, sekerli iiriinleri daha az tiiket.” Seklinde, zaten bir
akar bant mesajlar1 da bagladi. Sunu tekraren sdyliiyorum: Cocugumuz i¢in konusuyorum, ¢ocugun
hiicresi doymuyor, gidip hemen yagl, sekerli, iste cipstir, koladir, bunlar1 ne kadar tiiketiyor ya da
biz bunu ne kadar kontrol edebiliyoruz? Haklisiniz, Bakanlik olarak inanin ¢ok fazla diisiiniiyoruz
mevzuata, denetime bunu nasil aktaririz diye. Bilmiyorum ne kadar izah edebildim.

Tesekkiir ederim.
CETIN ARIK (Kayseri) — “Sunu yasaklayalim.” demedim ya da bunun...

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Bununla ilgili etiketleme caligmamiz var...

CETIN ARIK (Kayseri) — “Nisasta bazli seker igerir.” diye yazm iiriinlerinizin iizerine, “helal”
“haram” yaziyor; onu séylemek istiyorum yani benim aldigim, yedigim tatlilarda “Nisasta bazli seker
kullanilmig bu tathida.” diyebileyim. Bir firma, biliyorum ‘“Nisasta bazli seker kullanilmamistir.”
dedigi i¢in “Haksiz rekabet yapiyorsunuz.” diyerek yasaklatildi. Adam “Hakikaten nisasta bazli seker
kullanmiyorum.” diyor. “Siz bu ibareyi kullanamazsiniz.” denildi Bakanliginiz tarafindan.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Bizim zaten diizenlememiz su sekilde: Kisi baktig1 zaman bunun
icerisinde hangi sekerin kullanildigini gérmesi ¢linkii siz seker tebliglerine baktiginiz zaman glikoz
surubu ya da fruktoz surubu yasak degil ve siz bunu yazdiginiz zaman... Varsayin ki siz ¢ok diiriist
bir tireticisiniz ve gercekten katmadimiz ama bunun analiz edilebiliyor ve tespit edilebiliyor olmasi
gerekiyor. Sizin oraya “helal” yazmaniz sizi helal yapmiyor, birtakim analizleri yapmaniz gerekiyor.
Sunu demek istiyorum: Bizim amacimiz, dogru iireticiyi gidip de sey yapmak degil. Simdi, dogrunun
karsisinda bir de maalesef diger tiretici var ve sizin ikisinin arasindaki farki da ortaya koymaniz ve
bunun da 6lgiilebilir olmasi gerekiyor. O yiizden diyoruz ki: Siz ne koyduysaniz... Bunu da biz gidip
ancak iiretim yerinde test edebiliyoruz. O yiizden oraya “Bu yoktur.” yazmasi haksiz rekabeti dogurdugu
gibi diger taraftan da hemen algi olusturuyor ha “Katkisizdir.” Mesela biz bunu ¢ok yanlis buluyoruz.
“Katkisiz gida” e, katkili olmasi zararli m1? O zaman tiiketici diyor ki: “Evet, zararli.” “O zaman katkili
gida neden markette var, yasakla.” Simdi, sizin bu algty1 yonetebilmeniz i¢in “Katki yoktur.”un aslinda
diizenlemesini yapmisim ben, katki nerede olur, hangi gidada olur, ne kadar olur? Siz oraya “katkisiz”
yazdigimiz zaman katkili giday1 itham altina almig olursunuz ama su an bir mevzuat var katkiyla ilgili,
katki koyabilirsiniz. Bilmiyorum aradaki farki ne kadar izah edebildim.
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BASKAN - Sizin alaniniz ¢ok genis bir alan, gida konusu.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Sayim Baskanim, biraz doluyuz bu konuda. Tiiketiciyi en dogru bir
sekilde bilinglendirmek temelinde biz mevzuatimizi yiiriitmeye ¢aligiyoruz.

CETIN ARIK (Kayseri) — Sayin Bagkan, biz bu konuda bir arastirma komisyonu kurulsun diye bir
hazirlik da yaptik.

BASKAN - lyi olur yani Meclisteki partiler arasinda da bir birliktelik olursa. .. Ciinkii Tiirkiye’nin
oniinde kabul etsek de etmesek de bir obezite sorunu var ciddi bir sekilde.

CETIN ARIK (Kayseri) — Nedenleri de ortada aslinda.
BASKAN — Dolayisiyla gida alaninda da bir ¢aligmaya ihtiyag var.

CETIN ARIK (Kayseri) — Bizim Otizm Komisyonumuz da var, Sayin Hocamla oraya gitmemizde
bir mahzur olur mu? Miisaade ederseniz...

BASKAN — Hayhay, gidebilirsiniz.

CETIN ARIK (Kayseri) — Tesekkiir ediyorum, iyi caligmalar diliyoruz, kolay gelsin.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Bu gida konusunu da burada kapatiyoruz.

Simdi, yine sz isteyen arkadaslarimiz var.

Ordu Milletvekilimiz Sayin Mustafa Adigiizel Bey’e s6z veriyorum.

Mustafa Bey, buyurun.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Tesekkiir ediyorum sunum igin.

Sayin Baskan, degerli milletvekilleri ve degerli katilimcilar, hepinizi saygiyla selamliyorum.

Simdi, tabii, gida giivenligi ylizy1limizin bir sorunu, dniimiizdeki dénem i¢in ¢ok dnemli olacak.
Ya, bir gida, gida olmasindan bir yana bir de zehir de olabilir. “Can bogazdan gelir.” diye bir laf var
ama can bogazdan ¢ikacak gibi goziikiiyor bu gidisle. Dolayisiyla, buna ¢ok dikkat etmemiz lazim
onlimiizdeki siirecte.

Folik asitle basladi, ben oradan gidecegim. Ben dahiliye uzmaniyim, bu konuyu iyi bildigimi
diisliniiyorum, bir de klinik uygulamalarini da iyi gérdiigimii diisiiniiyorum. Simdi, biz baz1 seyleri ¢ok
abartiyoruz. Mesela diyelim folik asit eksikliginin anne karnindaki bebekle ilgili bazt anomalilere yol
actigini tespit edince bu sefer onu fazladan vermenin bir sey oldugunu zannediyoruz; bdyle bir sey var.
Mesela ben size sdyle bir 6rnek vereyim. Piyasadaki bir folik asit tabletinde 5 miligram folik asit var.
Mesela ben bunu takviye edecegim zaman ¢eyrek veriyorum, komik geliyor insanlara, bir de “Haftada
iki glin ¢ceyrek al.” deyince hepten bir sey yok gibi oluyor. Bakin, o tabletten 2 tane i¢irin, normal degeri
3 ila 17 nanogram/mililitre olan vitamin 20’nin iizerinde bir deger ¢ikiyor iki giin i¢inde yani aslinda
zehir haline geliyor ondan 2 tane icirdiginiz zaman ve bu, yag dokusunda da depolanmadigindan direkt
idrarla atiliyor, viicutta yikama yaglama yapiyoruz.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Klinik bulguda bunu tespit ettiniz mi?

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Tabii ki yani... Ha, klinik sdyle: “Zarar noktasinda su zararlari
olmustur...” Tabii, benim alanim degil ama ben bunun {i¢ giin sonra, dort giin sonra... Tabii “Verdiginiz
vitamini durup dururken niye Ol¢iiyorsunuz?” diye sorarsaniz, ben 6lgmiiyorum; mesela verilmis,
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geriye doniik bakiyorum, i dort giin sonra bagka bir yerde tekrar tetkik edilmis, bir bakryorum, 20°nin
iizerinde. Burada 3 iken niye orada 20 diye bakiyorum, arada sadece 2 tablet almis. inanilmaz derecede
gereksiz... Bu seylere biraz dikkat etmekte fayda var.

Ben su gida takviyesi meselesine takmig durumdayim. Aslinda bir terér var bu konuda Tiirkiye’de.
Eczacilik fakiiltesinde de okudum tiptan 6nce, eczaneleri de iyi biliyorum; ya, bundan yirmi sene dnce
eczane raflarina baktigimiz zaman yiizde 90’1 ilagt1 yani Saglik Bakanlig1 ruhsath ilacti, simdi bir
eczaneye giriyorsunuz, daha ilaca ulasmadan oniiniizde béyle diinya kadar gida takviyesi malzemeyle
karg1 karsiya kaliyorsunuz. Bunun bir ¢aligsmasini yaptirtyorum su anda, bunlart da insallah ileriki
giinlerde paylasirim sizinle. Ben su anda eczanede satilan iriinlerin yiizde 50°den fazlasinin ilag
olmadigini1 diigiiniiyorum yani gergek ilag degil bunlar. Fakat bu konuda tabii yiiriitme olarak da
-Bakanlik da yapti Saym Milletvekilimiz- birtakim 6nlemleri almadiginizi diisiiniiyorum. Mesela
televizyon ekranlari bu konuda bdyle cahilce agiklamalar yapan, adi “bilim adami” olan diinya kadar
insanla dolu ve bunlar bir tiirlii engelleyemedik, hala da engelleyemiyoruz. Bazi kiigiik kanallar
sadece bundan geginiyorlar yani orada satilan iriinlerden geginiyorlar. Bdyle ¢ok akli baginda bazi
hastalarimizin bile bizim verdigimiz seker ilaglarindan ziyade iste o {inli seyi... Ya, bir ilag -ilagsa
eger- hem tansiyona hem sekere hem kansere hem beyin felcine iyi gelir mi? Yani bunun bilimsel bir
tarafi yok. Simdi, dolayisiyla bunlara ¢ok dikkat etmemiz lazim.

Folik asit takviyesi yapilmali ama ne zaman biliyor musunuz? Folik asit eksikligi olan insanlara.
Ne gibi? Iste, Crohn diyorsunuz, ¢élyak diyorsunuz; bagirsakta emilmesinde sorun var. Alkol kullantyor
uzun siire, beslenmeyle ilgili sikintis1 var veya bir ilag kullantyor da folik asidi viicuttan diigiiriiyor
yani ona takviye edebilirsiniz. Iste, bazi kronik bobrek hastalari, diyaliz hastalar1 gibi zaten viicutta
eksikligi olan insanlara onu takviye edeceksiniz. Yoksa bir gebeye “Sen gebe kaldin, al sana bunu...”
diye bunu vermek bana ¢ok sey geliyor. Bir de mesela demir eksikligi oluyor, kadin oldugu i¢in oluyor,
tabii ki bunu takviye etmek lazim ama demir eksikligi preperati verirken yanina folik asidi koyuyorlar
—ya, bunlarla miicadele ediyoruz- ve devlet adina inanilmaz bir zarar. Ben o hapt vermemek zorunda
kaltyorum ¢iinkii folik asidi ugmus, onu ayirmak, sadece demiri vermek zorundayim. Yani bu iste
dogru diirlist bir yonetim yapmamiz lazim. Bunlart -hani bdyle matahmig gibi- uygulama sahasindan
¢ekmemiz lazim.

Simdi, biraz dnce giriste bahsetmistim bu gida giivenligi meselesini “Gidalar ayni zamanda zehir
olabilir.” diye. Biz simdi bu takviye edici iiriinleri tartigirken aslinda normal gidalarimizin, yedigimizin
ne kadar saglikli oldugunu da konusmamiz lazim. Belki bu mevzular, buradaki su toplanti ve su
Komisyonun amacinin biraz diginda olabilir ama hazir firsat bulmusken, bir de yetkili birini bulmusken
bunlari dile getirmekte fayda gordiigiim i¢in bunlardan bahsediyorum.

Mesela yediginiz bal... Ben ayni zamanda arici bir ailenin ¢ocuguyum. Tiirkiye’nin en biiytik
bal ireticisi benim ailemdir. Tiirkiye’ye ariciligi biz 6grettik. Simdi, su anda bakin, piyasada satilan
ballarin yaridan fazlasi -sekerden iiretilmis demiyorum ozellikle altini gizerek soylilyorum- art
gormemis bal. Yani seker verilmis bir balin... Mesela armin balin1 aliyorsunuz -ve kislik yiyecegi
icin yapiyor onu yani biz bal yiyelim diye yapmuiyor, kislik yiyecegi igin- biz onu alinca tabii ki kig
aylarinda ona takviye olarak seker sulayip veriyorsunuz ve de bagka gida takviyesi veriyorsunuz o bala.
O ayr1 bir sey, seker katkili baldan bahsetmiyorum, ar1 gormemis baldan bahsediyorum. Yani tamamen
fabrika ortaminda, hi¢ ariyla alakasiz, sekerden yani glikoz surubundan bal yapiliyor. Su anda maalesef
marketlerde satilanlarin ¢ogu, turizm merkezlerinde sizin o giivenli diye yediginiz ballarin ¢ogu bu
ve bu konuda defalarca agiklama yapmama ragmen, bu konuya 6zel olarak egilmeme ragmen, Ordu
Milletvekili olarak Tiirkiye nin en biiyiik bal tireticisi ilin milletvekili olarak... Diinyada da Tiirkiye’nin
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ikinci oldugunu da sdyliiyorum bal iiretiminde. Bu sektor de Tiirkiye i¢in 6nemli, bunu defaatle dile
getirmeme ragmen maalesef burada bir gram yol alamadik. Ozellikle bu denetimin yapilmas: sadece
iyi bal tireten, dogru bal {ireten cift¢ilerimizi desteklemek anlamina gelmiyor, bir de ben ¢olugumuza
¢ocugumuza ve Onlimiizdeki nesle saglikli bir sey yedirmekten bahsediyorum. Bunu sadece balla
orneklendiriyorum ama her gidada bunun drneklemesini yapabiliriz.

Mesela, simdi, bana komik gelen seyler var: Bu GDO meselesi. Ya, simdi, GDO, binde 9 mu su

anda oraniniz, binde 9’un istiinii GDO’1u kabul ediyorsunuz, mesela niye sifir degil? Bir soru bu.

Ikincisi, GDO katkil iiriinii, binde 9’un {izerindekine “GDO’lu” yazmak zorunlulugu var fakat
bugiine kadar bununla ilgili en ufak bir cezai uygulamaya sahit olmadik ve higbirisi yazmiyor su anda
arkadaglar yani ben su anda “GDO’ludur” yazan bir {irlin gérmedim. Ancak, “GDO’suzdur” yazan
firma cezalandirildi. Yani “GDO’suz” yazmak ceza gerektiriyor ama “GDO’lu” yazmasi gereken
yazmadig1 i¢in bir etkin denetim yapip onu cezalandirmiyoruz. Simdi, burada da bir tuhaflik var. Biz
simdi GDO’suz tiretim yapmigsa, tipki deminki bal gibi, dogru bir is yapmigsa adami ddiillendirmek
yerine... “GDO’suz” yazsin, piyasa Oyle sekillensin, insanlart GDO’suz iiretmeye tesvik edelim.
Mesela su anda zannediyorum, mustr, soya, birtakim bazi malzemelerde GDO’1u ithalat serbest. Simdi,
siz tamam “yem” diyorsunuz ama iste ondan yag yapiliyor, ondan un yapiliyor veya onu yiyen tavuktur,
iste, diger hayvanlardir, onlarin etini biz yiyoruz. Sonugta bu arka arkaya aktariliyor. Dolayisiyla bu
konuda biraz GDO’suz iiretimi tesvik edecek yaklasimlar yapmak lazim. Devletin de bunu ¢ok siki
denetlemesi lazim. Bunlari sdylemek istiyorum.

Cok tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Tesekkiir ederiz Mustafa Bey.

Simdi s6z hakki Ali Fazil Bey’de.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Herkese merhabalar.

Oktay Akbal’m yillar once yazdigi bir kitap olacak “Once Ekmekler Bozuldu” diye. Once
ekmekler bozuldu, sonra her sey. Bu gida terérii, vahsi kapitalizmin yaptig: bir sey. Soyle soyleyeyim:
“Seker Savaglar1” diye bir belgesel var, olmazsa hepimiz bir giin seyrederiz, burada, Komisyonda da
seyredebiliriz. Amerika’da sekeri, bildigimiz endiistriyel sekeri kabul ettirmek i¢in topluma yaklagik
yiiz y1l siiren bir miicadele olmus. Simdi, aynt Amerika’da 16 yas altindaki cocuklarmn tek baslarina
gidip bir marketten, bir biifeden seker iceren herhangi bir seyi, meyve suyunu, vesaireyi igmesi, almasi
yasak, ayni bizim sigara gibi. Toplumu korumak i¢in yapmuslar.

National Geographic’in bir belgeseli vardi, o belgeselde de soyle bir sey var: Yaklasik bin yil
once Olen insanlarin kafataslarinda yaklasik 24 ile 30 arasinda dis var, son yiiz yilda dlen insanlarin
kafatasinda 5 veya 6 dis var, digerleri takma; ¢ok dnemli, seker ve un agirlikli beslenmeden kaynaklt
bence.

ALI MUHITTIN TASDOGAN (Gaziantep) — Oliim yas1 artmis olmasin.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Oliim yasinin artmasiyla hi¢ alakasi yok, 30 yas iizerindeki
insanlarda da ayn1 sekilde yani o...

ISMAIL GUNES (Usak) — Sekeri yasaklayalim.

ALI FAZIL KASAP (Kiitahya) — Sekeri kisitlayalim diyorum, belli yas grubunda kontrol altina

alimmasi gerekiyor. Bizim toplumumuzda gergekten su anda ¢ok ciddi. ..
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Bakin, igilemeyecek diizeyde, o vasifta bazi meyve sulari var piyasada. Bildiginiz seker art1 su,
bir de gida boyalart katilmis meyve sulari var piyasada, diinya kadar var. “Nektar” dediginiz seyin
yiizde 20-30’u seker su anda. Ekmek hakeza... Tarim Bakanligimin kontrolii altinda olmas1 gereken
baz1 seyler var, yillardir hala diizelemedi. Benim elinden ekmegi aldigim adam ayni1 zamanda paray1 da
tutuyor, ayn1 zamanda ekmegi de veriyor, ayn1 zamanda diger gidalar1 da veriyor.

Benim ilk gorev yerim Burdur Yesilova Salda’ydi, mecburi hizmet yaptigim yer. Yillar 6nce orada
gazete kagidina sartyorlardi peyniri, ekmegi, vesaireyi; yasakladim. Bir hekim olarak yasakladim, gidip
ambalaj kagidi aldim. Bir giin Burdur merkezde bir malzeme altyorum bir biifeden, adam gazete kagidina
sard1. Arkada bir baktim benim Saldal1 birisi. “Doktorum, burada ambalaj kagidi kullanmiyorlar.” dedi.
Tarim Bakanliginin kontroliinde su anda gida kontrolii benim bildigim serbest satigsa ama o konuda
yeterli denetim yok.

Bir de su “Ilag degildir.” diye, “Gida takviyesidir.”, vesaire diye eczanelerde satilan seylere
ozellikle tamamen ticaridir. Ben size soyle bir sey anlatayim: Medikal olarak... Ben uluslararasi
medikalin bu kismiyla biraz ilgileniyorum. En son Diisseldorf fuarinda -bir buguk sene énce olmasi
gerekiyor- ismini vermeyecegim ama piyasada satiliyor, iste, “Sizi din¢ tutuyor, zinde tutuyor,
bagisiklik sisteminizi giliglendiriyor.” vesaire, uluslararas: piyasada satis fiyat1 1 euro, kutusu 1 euro;
Imuneks, gribeks, vesaire. 10 bin kutu alirsaniz 10 bin kutu mal fazlas1 olarak da veriyorlar, ediyor
0,5 euro. Su anda piyasada 30-40 lira, 50 liradan asag1 yok. Ve Tarim Bakanlig1 ne hikmetse “Bu
ilag¢ degildir.” kapsamindaki seylere izin veriyor ve eczanede satilmasina izin veriliyor ve ¢ok yogun
bir sekilde. Benim 6zellikle vurgulamak istedigim seylerden bir tanesi oydu, sekerle ilgili 6zellikle
kisitlama getirilmesi gerekiyor, toplumun yapist bozuluyor.

Bir de gida kontroliiniin daha kontrollii yapilmasi gerektigi kanaatindeyim. Ciinkii daha 6nceden
Saglik Bakanligindayd: gida kontrolii, yine belki birlikte yapilabilir; sonugta bizim insanimiz hizmet
verdigimiz kesim. O konuda daha duyarli olunmasi gerektigi kanaatindeyim.

Tesekkiir ediyorum.
BASKAN - Tesekkiir ediyoruz Ali Bey.
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Saymn Bakanim, bu GDO’lu, GDO’suz meselesindeki cezai

islemlerle ilgili aslinda bir cevap almadim, ona bir cevap istiyorum ama ben. Yani bunu neden bdyle
yaptyorlar?

BASKAN — Mustafa Hocam, haklisiniz, ona da cevap hakki verecegim de konu Komisyonun
disina ¢ikt.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Cevap almak isteriz.

BASKAN — Kiigiik bir alan olsa devam edecegim de alan ¢ok genis, kaybolacagiz.

Buna cevap verdirecegim o zaman.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA ISLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER — Bagkanim, en son 2004’te tez seyimi aldim, ondan daha siki sorular.

Soyle izah edeyim: GDO’lu, GDO’suzla ilgili ben burada hazirunun —nasil sdyleyeyim- endiselerini
paylasiyorum ama inanm durum sizin diisiindiigliniiz gibi degil yani gida giivenligi ya da kontroli
adina biz sahadayiz. Miinferit olarak sunun altim ¢izmek istiyorum: Insanimiz diizelecek ki bir seyler
diizelsin. Yani baldan bahsettik, iste, gazete kdgidina sarmaktan bahsettik. Takdir edersiniz ki Bakanlik
olarak kiigiiciik bir biifede de var olmak ya da aninda var olmak tabii ki miimkiin olmayabilir.
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Sdyle izah edeyim: GDO’lu, GDO’suzla ilgili olarak —altin1 ¢iziyorum- su an Tiirkiye’de GDO’lu
gida yok, piyasada da yok. Olmayan bir seyin de lizerine “GDO’suz.” yazmak hani “Temel’de ‘z’
yoktur.” demek gibi bir sey. Yani onun garantdrii benim. Diyorum ki: Ben Tarim ve Orman Bakanligi
olarak denetimimi yapiyorum ve su an piyasada... Zaten izin vermemisim, izin yok. Sizin buna
“GDO’suzdur.” diyebilmeniz icin GDO’lu bir seyin olmasi gerekiyor ama GDO’lusu yok ki siz bunun
ustiine “GDO’suz” yazsaniz. Tiim gidalarin Gistiine “GDO’suz” yazabilirsiniz Tiirkiye’de. Bilmiyorum
bune kadar... Bu da size biiyiik bir bilgi kirliligi yani kisi diyecek ki: “Bu GDO’suz, demek ki GDO’lusu
da var.” Yok, GDO’lu gida yok Tiirkiye’de ve bunun da denetimi yapiliyor. O nedenle de “GDO’suz”
yazmak su an mevzuata aykirt zaten Biyogiivenlik Kanunu geregi. Bunun altini ¢izmek istiyorum.

Bir diger husus, soruyu soran doktor vekilimizdi sanirim, onun altini ¢iziyorum. Su an takviye
edici gida Tarim ve Orman Bakanligi tarafindan —altin1 ¢iziyorum- Saglik Bakanligiyla birlikte
veriliyor. Bizim komisyonlarimizin bir paydasi ve herhangi bir ilag etken ya da o limiti olmasi1 halinde
zaten Saglik Bakanligi o komisyonda tizerini direkt ¢iziyor. Sunun altin1 ¢iziyorum: Su an eczanelerle
ilgili olarak Tarim ve Orman Bakanligmin mahkemeleri devam etmektedir ve bizim eczanede
denetimimiz gibi bir husus... Bazi seyle hatta mahkemelik de olduk biliyorsunuz. Eczaneye gidip de
Tarim Bakanligindan bir denetci arkadasimin Saglik Bakanligindan bir kisi yaninda olmamasi halinde
denetimi miimkiin degil. Bize gelen soyle bir husus da var, herkes sey yapti: Su an doktora gittiginiz
zaman size “post it”in lizerine “Takviye edici gida.” yazip size tedavi oneren doktor sayisi var m1 ya
da hig¢ karsilastiniz m1? Biz bunlarin da muhatabiyiz, bunlar da bize geliyor sikdyeten. Biz eczanede
denetim yapamadigimiz gibi eczanede onay1 Tarim ve Orman Bakanligindan alimmamais bir siirtim de
olabiliyor. Yanlis etiket, yanlig tanitim ya da eczaneye girdiginiz zaman size direkt takviye edici gida
kismina gotiirmesi de oturup tartisilmasi gereken hususlar diye diigiiniiyorum. Bunun da sadece Tarim
ve Orman Bakanliginin miicadele edebilecegi bir alan olmadiginin altini ¢izmek istiyorum.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Bunun ¢dziimii Saglik Bakanligimin hepsini devralmasi zaten.

GIDA VE KONTROL GENEL MUDURLUGU GIDA iSLETMELERI VE KODEKS DAIRE
BASKANI BETUL VAZGECER - Saglik Bakanlig1 takviye edici gida da sey yapabilir ama bununla
ilgili... Ben onun da izahin1 yapmis olayim Sayin Bagkanim.

Tesekkiir ediyorum biitiin Komisyon iiyelerine.

BASKAN — Tesekkiir ediyorum.

Saym Vazgecer’in sunumu tamamlanmis oluyor boylece.

Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi sunumu i¢in uzman doktor Melih Tiitiincii Bey’i ve Dernegin
Ankara Sube Bagkani Asir Nadar’1 sunumlarini yapmak iizere davet ediyorum.

3.- Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Yonetim Kurulu Baskant Melih Tiitiincii 'niin,, MS hastaligina
vakalanma etkenleri, tanisi, tipleri ve Dernek olarak ¢alismalar: hakkinda sunumu

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU - Oncelikle Sayin Bakanim, degerli milletvekillerimiz, saymn STK iiyeleri, sevgili
meslektaglarim; bize bu konugma firsatini verdiginiz igin ¢ok tesekkiir ediyorum.

Ben Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Noroloji Ana Bilim Dalinda MS ve kas hastaliklari, ALS, SMA,
DMD, biitiin hastaliklara bakan, nadir hastaliklarla ilgilenen hekimim. Ayni zamanda MS’li bir ailenin
¢ocuguyum. Annem MS’ten vefat etti. Ben dogdugumda MS hastasiydi, dolayisiyla on bir y1ldir Tiirkiye
MS Dernegi Yonetim Kurulundayim, iki yildir da MS Derneginin baskanligini yiiriitiyorum yani hem
hasta boyutunda hem doktor boyutunda hem tedavi boyutunda MS’i ¢ok iyi bildigimi sdyleyebilirim.

26




9.10.2019 T:7 0:1

Simdi, “MS nedir?” diye sorarsaniz... MS, merkezi sinir sistemini etkileyen... Nedir? Bu, beyin,
omurilik, optik sinirleri etkileyen ve kronik bir hastalik, inflamatuar bir hastalik. MS, bildiginiz gibi
akson dedigimiz sinirin etrafinda miyelin hiicresi var, miyeline ve aksona da saldirma sonucunda,
viicudun bagisiklik sistemine saldirmasi sonucunda meydana geliyor ve giderek son yillarda sadece
miyelin degil diger biitiin néron hiicrelerin de hastalig1 oldugu gosterilmis. Genetik olduguna dair
bdyle... Yiizde 100 genetik degil ama genetik yatkinlik var. Yani ne demek bu? Eger bir ailede MS’li
hasta varsa olmayanlara nazaran o ailede diger MS’linin gériilme orani1 yiiksek. Bu gordiigiiniiz, demin
bahsettigim, istteki saglikli sinir hiicresi. Sinirden gelen ileti akson boyunca, miyelin liflerinin de
oldugu sinir boyunca kaslara gidiyor. Fakat MS’li hiicrede, gérdiigiiniiz gibi orada, hem miyelin lifinde
hem aksonda zarar olmasi1 sonucunda MS’in patofizyolojisi meydana geliyor.

Simdi, “Bu hastalik nedir?” diye sorarsaniz... 20 ile 40 yas arasinda goriilen, geng eriskinlerde
goriilen bir norolojik hastalik. “Kimler daha ¢ok etkileniyor?” diye sorarsaniz, beyaz ik, ozellikle
kadin, dogurgan yasta olan kadinlar, geng olanlar, 20 ila 40 yas aras1 demistik, ailesinde MS’li olanlart
sOylemistik ve ilging bir sekilde 1liman, soguk iklim kusaginda yasayan, sosyokiiltiirel diizeyi yiiksek
olan ailelerde goriiliiyor. 20-40 yas deyip smirlamamak lazim. 18 ay ve 72 yas gibi bizim Cerrahpasa’da
takip ettigimiz hastalarimiz var. Ortalama baslangi¢ yasi 27-33. Biz Tiirkiye MS Dernegi olarak
yaptigimiz ankette de -1.500 kisinin dahil oldugu anketimizde- Tiirkiye’de baslangic yasin 29,7
bulduk. Kadinlarda biraz daha erken baslayabiliyor. Kadinlardaki oran1 erkeklere gére 2 kat daha fazla.
Ulkemizdeki rakam 40 bin deniyor fakat ben asistanligima basladigimda 40 bindi, uzmanligimi aldim
40 bin, dogentlik gelecek ingallah, o zaman ne olacagini bilmiyoruz.

Simdi, burada ¢ok net bir datamiz yok maalesef. Yani Tiirkiye’de kag¢ tane MS hastasi var deseniz
onu cevaplayamiyoruz. Yalniz sunu sdyleyebilirim: Cerrahpasa’da bizim otuz yildir poliklinigimiz
devam ediyor, bizim kayitli hasta sayimiz yaklasik 10 bin kisiyi buldu. Capa da keza &yle. Tiirkiye’de
bir siirli fakiiltede MS poliklinikleri var. Neredeyse 1.000-1.500 tane hastalar1 var. Yani Tiirkiye’de
bizim tahmin ettigimiz, Noroloji Dernegi ile MS Calisma Grubunda tahmin ettigimiz rakam 70-75
binin iizerinde oldugu ama dedigim gibi net bir rakam veremiyoruz.

MS’in sikligina baktigimiz zaman, bu, 2013 Diinya MS Atlasi’ndan alinmis bir harita. MS’in
Tiirkiye’deki orani yiiz binde 60 civarinda gosterilen bir orta degerli kisimdayiz. MS’in siklig1
gordiigiiniiz gibi Avrupa’da ve Amerika’da daha fazla. Ozellikle Ingiltere, Kanada... Kanada’da bu
oran neredeyse yiiz binde 250, yiiz binde 1.000’e kadar yiikselebiliyor. Ingiltere’de bu oran yiiksek.
Tiirkiye’de yaklasik 3 tane calisma var, 1 tanesi Edirne bolgesinde yapilds, bir digeri Istanbul’un Tuzla
bolgesinde yapildi, bir de Karadeniz Bolgesi’nde yapildi. Verilerde yiiz binde 40 ila yiiz binde 106
civarinda oldugunu goésteren yaymlarimiz var.

Simdi, ¢evresel faktorlerden burada ¢ok siiphe ediliyor. Son olarak sdylenen su: Genetik yatkinlik
zemininde ¢evresel faktorlerin tetikledigi bir hastalik. Nereden cevresel faktorlerin iligkisi oldugunu
sOyleyebiliyoruz? Yapilmis go¢ ¢alismalart var. Mesela Ekvator kusaginda dogmus, MS insidansinin
¢ok az oldugu bir bolgede dogan bir insan 15 yas Oncesinde yiiksek risk bolgesi Kanada ya da
Ingiltere’ye gog ettigi zaman kendisinde MS olma insidans1 go¢ ettigi bolgedeki yani yiiksek bolgedeki
orana doniigiiyor. Yani yiiz binde 1°lik ya da yiiz binde 5’lik bir bolgede doguyorsunuz ama 15 yas
oncesinde gog ediyorsunuz, gog ettiginiz bolgedeki riske tabi tutuluyorsunuz. Yani ¢evresel faktorlerin
etkisi oldugu sdyleniyor. Bu da D vitaminiyle agiklanmaya ¢aligiliyor ama tabii, biliyorsunuz, D
vitamininin de son zamanlarda biitiin hastaliklarla iliskili oldugu sdyleniyor.

MS’te de D vitamini eksikligi olabilecegi sdyleniyor. Ayr1 bir konu da Epstein-Barr viriisii
enfeksiyonu. Daha geg yasta ve daha agir gecirmenin MS’i tetikleyecegi, MS’e sebep olacagi sdyleniyor.
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Sigara kullanimi kesinkes tetikliyor, negatif boyutta etkiliyor.

Avrupa’dan alkol kullanimina gore ¢alismalar olabiliyor, orada bir ¢aligmada alkol iyi bulunmus,
ama tabii siipheli nasil yapildig1.

Beslenme sekline bakildig1 zaman, fazla tuz tiiketiminin inflamatuar siireci tetikledigi icin MS’e
bir yatkinlik sagladigi soyleniyor. Obezitenin, &zellikle erigkin ¢agdaki ve ergenlik donemindeki
obezitenin de MS agisindan risk oldugu sdyleniyor.

Cevresel faktorlere baktigimiz zaman ozellikle ebeveynlerde bir MS varsa yani annenizde,
babanizda bir MS varsa sizin MS olusturmaniz hayatiniz boyunca yiizde 0,5 ila yilizde 5 arasinda,
eger bir ikizseniz ve ikiziniz monozigot ikizse bu oran yiizde 25 ila yiizde 33’e kadar ¢ikiyor. ikiz
caligmalarda genetik yatkinligin da dnemi gosteriliyor.

Simdi, MS diye bahsediyoruz, nedir, neler olabilir diye genel hatlariyla baktigimiz zaman,
gormeyle ilgili sikayetler olabiliyor. Gorme bozuklugu, “optik nérit” dedigimiz, géz tamamen gérme
fonksiyonunu yitirebiliyor, renkleri ayirt edemiyor, bir tarafi géremiyor ya da bulanik goriiyor, puslu
goriiyor, tiil perde inmis gibi gorebiliyor.

Beynin tutulum bolgelerine gore, “beyin sap1” dedigimiz bolge tutulursa cift gérme olusabiliyor.
Tutulum yerlerine bagli, sendeleme, denge kaybi, bas donmesi, konusma bozuklugu, ylirime bozuklugu,
bir tarafta uyusma, karincalanma, ellerin titremesi, ayaklarin sitiriklenmesi, “paraparezi” dedigimiz
iki bacakta giigsiizliik ve hastaligin ilerleyen donemlerinde mesane ve kalin bagirsak kontrolii kaybi,
hastalar maalesef bezlenmek zorunda kalabiliyorlar. Ayrica, asir1 yorgunluk ve kuvvet kaybi da bu
hastalarimizda goriiyoruz.

Simdi, tanty1 nasil koyuyoruz tilkemizde? Noroloji uzmanlari mutlaka tanity1 koyuyor, bunun i¢in
de ozellikle MS uzmaninin bulundugu egitim arastirma hastaneleri ve iiniversite hastaneleri takibi
yapiliyor. MR goriintiilemesi var, beyin omurilik sivisin1 yapiyoruz. Bu poliklinikler MS ¢alisma
grubunun kontrolii altinda ve tedavi takip agisindan da her sene Tiirk Noroloji Derneginin gatisi altinda
MS’le ilgilenen hekimler bilgiye gayet rahatlikla ulasabiliyorlar.

MR’da gordigiiniiz, periventrikiiler plaklarimiz olabiliyor. Bunlar MS’in olusturdugu lekeler.
Yillar icerisinde bu lekeler giderek artiyor ve “black hole” dedigimiz yani “gliozis”in olustugu
tamamen fonksiyonel yeti kaybi olusuyor. Ozellikle spinal bolgede olan lezyonlar dziirliiliik agisindan
¢ok oziirliilige sebep olan bdlgeler, beyin sap1 da bu agidan dziirliiliige sebep olan bdlge.

MS’in tipleri var. Bunlar zaman igerisinde baslayip “ilerleyici tip” dedigimiz cesitli formlar1 var.
Radyolojik izole sendromu -son on yildir giindemde olan- nedir derseniz, hasta herhangi bir sebepten
dolay1, daha MS atag1 gecirmemisken bir MR c¢ektiriyor, bas agrist sebebiyle, migren sebebiyle ya da
diisme sebebiyle, orada MS plaklart goriiyoruz ve daha heniiz bir klinik sendrom olmadigi déonemde
ve bu donemde MS plaklarii goriiyoruz. Bu datada séyle bir sdylenti var: Her MS’liye karsin 2 tane
bilinmeyen MS’li lezyonlar1 olan insan oldugu sdyleniyor. Ne kadar dogru, tabii ki epidemiyolojik
caligmalar gosterecek. Sonrasinda “klinik izole sendromu” dedigimiz bir durum var. Hasta bir atak
gecirdigi zaman, ilk epizodunu yasadigi zaman klinik izole sendromu oluyor. Sonrasinda da bizim
bildigimiz MS’in biiyikk bir cogunlugunu olusturan “relapsing remitting” dedigimiz atakli MS
formuna doniisiiyor. Daha sonrasinda bu atakli MS eski bilgilerle “ikinci ilerleyici MS” dedigimiz
sekline doniisiiyor. Nedir bu? Bahsetmistim bastan da, MS kronik bir hastalik, inflamatuar bir hastalik.
Inflamasyon siireci baskin oldugu dénemde ataklar basliyor ama kronik nérodejenerasyonun oldugu
donemde “progresif seyir” dedigimiz -yani nedir- giinden giine kotiilesmeyle seyreden doneme
geciliyor.
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Eski bilgilerde MS’in ilag tedavilerinin olmadigi donemde MS hastalarinin yaklasik on yil ya da
on bes yil igerisinde yiizde 50°sinin ilerleyici faza gegtigi biliniyor. Yani ne demek bu? Siz 30 yasinda
MS oldunuz, 45 yasindan itibaren, artik, yiiriirken bir bastona, bir destege ihtiyaciniz olusuyor, yirmi
bes yillik donemde ise mutlaka yataga bagimli oldugunuz bir siirece gegiyor idi. Yalniz yeni ¢ikan
MS tedavileriyle bu oranlarin diistiigii sdyleniyor. Ulkemizde biz doktorlar olarak sanshyiz. Yurt
disindaki MS ilaglarinin ¢ogu iilkemizde var. Bunlarin maliyetleri tabii ki ila¢ cinsine gore degisiyor
ama minimum aylik maliyetleri 2.500-3 bin liradan basliyor. Iste kendi kendinize vurdugunuz subkutan
formu var, haplar giindeme geldi veya daha kuvvetli IV formda olan tedavilerimiz var.

“Bunlar neden 6nemli?”” derseniz, bu ikincil, sekonder progresif MS’e doniisme oranini belirgin
oranda azaltiyorlar. Yani ne demek? On bes yilda yiizde 50 baston ihtiyaci olan hasta grubu maalesef
hani tam data elimizde yok, basamakli tedaviler var MS’te, ii¢ basamakli tedavi var. Birinci basamak
tedaviyle bu oranin yiizde 20’nin altina diistiigii, ikinci ve liglincii basamak tedaviyle on bes yilda
bu oranin yiizde 15’lerin, ylizde 10’larin altina diistiigii sdyleniyor. Bunu zaman gosterecek. Ayrica
bir de erkeklerde daha sik olan “primer progresif MS” dedigimiz formu var. Bu da bastan itibaren
atagim olmadigy, ilerleyici bir formu. Bu maalesef en kotii formumuz. Bu grupta tedavilerin de cevabi
diisiik, ytizde 25-30’lar civarinda ve hasta bu hastaliga yakalandiktan sonra giderek ilerleyici bir sekilde
fonksiyon kaybi yasiyor. En son formumuz da “relapsing progresif” dedigimiz, hasta hem progresyonda
hem de ataklarla seyreden en agir formu diyebiliriz.

Simdi, bu dogal seyri gordiiniiz, burada ataklarimiz var, ataklar ilerledik¢e, daha ziyade ataklar
basladiktan sonra, hastalik ilerledikge oziirliiliik giderek artiyor, EDSS degerimiz giderek artiyor,
viicudun kompansasyon mekanizmas: da giderek azaliyor. Boyle olunca tabii ki fonksiyon yitisi
meydana geliyor. Dolayisiyla, ne yapacaksak su bolgede yapmamiz gerekiyor: ilk iki basamakli
bolgede yapmamiz gerekiyor. Tedavilerin orada yogunlagmasinin sebebi de bu. Hastalik ilerledikce
artik yapilabilecek bir sey kalmiyor, daha ziyade fizik tedavi, bakim ihtiyact doguyor ve hastalar bakim
hastasi haline geliyor.

Maalesef internette cok yanlis bilgiler var, iste akil hastaligidir, bulasicidir, genetiktir; hani boyle
bir bilgi kirliligi var. Ama “Herkesin MS’i kendine aittir.” diyebilecegimiz bir hastalik bu ¢iinkii herkeste
ayn1 sekilde seyretmiyor. Degisik hastada degisik sekilde baslayabiliyor. G6z tutulumuyla basliyor.
Mesela g6z tutulumu, kadin erken yasta ilk atagini gecirdiyse bu MS’li iyi gidecek diyebiliyoruz. Ama
40 yasinda, erkek, spinal kordu tutan, ilerleyici tip gidecekse bu hasta kotii gidecek diyebiliyoruz.

Biz Tiirkiye MS Dernegi olarak 1989 yilinda kurulduk. Cerrahpasa’nin bir odasinda kuruluyor,
sonrasinda 1992 yilinda Tiirkiye MS Dernegi adini aliyor ve 1993’ten itibaren de kamu yararina ¢alisan
dernek olarak geciyor. 1993 yilinda da MSIF dedigimiz uluslararast MS Federasyonuna iiyeyiz, her
sene onlarla irtibat halindeyiz. 1994 yilinda Ankara subemiz agiliyor, 2014’te de Gaziantep subemiz
aciliyor. Bizim digtmizda Tiirkiye’de MS dernekleri de var her ilde. Ozellikle Samsun, Trabzon, Izmir
ve Adana’da diger MS dernekleri var, onlarla da birlikte bir calismamiz var.

Neler amagladigimiz konusunda ise MS’in bilinirligi ve farkindaligini artirmak igin calistyoruz.
Ozellikle MS’li bireyleri bir cati altinda toplamak icin ugrastyoruz. Onlara fizik tedavi, psikoterapi
olanaklar sagliyoruz. Asir Bey de bahsedecek, maalesef devlet belli sayida fizik tedavi verebiliyor ama
MS hastalar1 bu konuda siirekli tedavi almasi gereken hastalar ciinkii hasta geliyor, ben poliklinikte
gbriiyorum, bir bakiyorum, aa, gok iyi toparlamus, yiiriimesi diizelmis; “Ne oldu?” diyorum, “iki aydir
fiziki tedavi aliyordum.” diyor. Ayni hasta {i¢ ay sonra geldigi zaman daha kotii halde bulabiliyorum.
Niye? Fizik tedavinin devami olmadigi icin. Aileye evde yapmasi sdyleniyor. Bu, tabii ki ne kadar
faydali olacak o da siiphe gétiiriiyor. Bu hastalar, birazcik psikolojik olarak da kotii etkilenen hastalar.
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Yani diisiiniin, 20-40 yasinda bir geng bayan ya da geng erkek tam verimli doneminde “Senin bdyle
bir hastaligin var. Sakat kalma ihtimalin olabilir.” deniliyor, internetten hemen arastirtyor. Arti,
“Cocuk sahibi olabilir miyim?” gibi kafasinda cesitli sorularla gelip ister istemez psikolojik bir sikint1
¢ekiyorlar. Bu hastalarda depresyon, ice kapanma, evden ¢ikmama gibi durumlar1 goriiyoruz. Biz
MS Dernegimizde bu hastalara da yardimer olmak istiyoruz, sosyal etkinlikler diizenliyoruz; arti, bu
hastalara ¢esitli ziyaretlerde bulunuyoruz. Dernegimizde elimizden geldigince fizik tedavi uygulamaya
calistyoruz ama tabii say1 ¢ok, ¢alisanlarin maddi yiikii var, art1 rakam az oldugu i¢in haftada 1 kisiye
ancak belli bir seans yapabiliyoruz. Psikoterapi olarak da hastanin diginda hasta yakinlariyla da bu
hizmette ¢alisiyoruz. Ciinkii bir bakim hastasina bakmak, bir bakim hastasiyla yasamak etrafindaki,
cevresindeki insanlar1 da ¢ok etkileyen bir tablo, hasta kadar hasta yakinlarinin da destege ihtiyaci var.
O yo6nden, grup terapileri de yapabiliyoruz.

Ayrica, dernegimizde son bir yildir doktorlarimiza yonelik de aylik MS Dernek toplantilart

yapiyoruz. Coziimsiiz vakalar ve bilgilendirme konusunda calisiyoruz.

Hukuki destek de vermeye ¢alisiyoruz dernegimizde. Burada Bagkan Yardimcimiz Ahmet Bey’in
kendisinin avukat olmasi sebebiyle, hukuki destegi onun kisisel ¢abalariyla vermeye calistyoruz. Tabii,
bunlarin hepsi de bir efor gerektiriyor.

BASKAN — Peki. Kamudan 6zellikle beklediginiz, talep ettikleriniz bizim i¢in 6nemli.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU - Kamudan 6zellikle beklediklerimizi Asir Bey de soyleyecek. Ben genel bir bilgilendirme
yapacagim, o gerekli seyleri verecek.

BASKAN — Anladim.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU - Bizim yaptigimiz pazar toplantilar1 var, bilgilendirme toplantilar1 var. Mayisin 30’u MS
Giinii. Psikoterapi, fizyoterapi, yoga, nefes koglugu yapabiliyoruz.

Bu bizim dernegimizden fotograflar. Ustte fizik tedavi var, altta bilgilendirme toplantilarimiz var.
Say1 oldugu zaman resim, miizik kurslart yapabiliyoruz. Hastalar buraya geliyorlar ve fizik tedavi
goriiyorlar.

Simdi, ben uzatmadan kesiyorum. Asir Bey, kendisi Ankara Bagkanimiz. O neler isteyebiliriz,
nelerde yardimei olabiliriz, o konuda sizlere bilgi verecek.

BASKAN — Tamam, miimkiin oldugunca 6zetleyerek gidelim.
Tesekkiir ediyoruz Melih Bey.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU — Ben tesekkiir ederim Baskanim.

BASKAN - Asir Bey, buyurun.
4.- Tiirkiye Multipl Skleroz Dernegi Ankara Subesi Baskani Asur Nadar'in, MS hastalarinin ve
hasta yakinlarimin karsilastiklar: sorunlar ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
Sayin Baskanim, sayin vekillerim, sivil toplum kuruluslarinin saygideger yoneticileri; Tiirkiye MS

Dernegi Ankara Subesi Baskan1 Asir Nadar, hepinize sahsim ve dernegim adina saygilarimi sunarim.
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Efendim, ben de bir MS’li yakinryim. Esim yirmi yillilk MS hastasi, yiizde 96 engelli, ona
bakmakla yiikiimliiytim. Ayni zamanda, MS Derneginin yoneticisiyim; 800 liyemiz var, onlarin sosyal,
psikolojik, diger ihtiyaclarimi karsilamada giliciimiiz yettigince yardime1 olmaktayiz. Calismalarimizi
Sayin Baskanim sdyledi, ben kendisine tesekkiir ederim.

Bizim dernekte MS hastalari olarak sikintilarimizi kisaca ben sizlere madde madde soyle okuyayim
efendim: MS poliklinikleri, hastanelerde ndroloji bolimiine bagli olarak ¢alismaktadir. Haftada
bir giin veya yarim giin, Bagkanimin hastanesinde haftada iki giin de hizmet vermekte. Randevu
alirsaniz muayene olabiliyorsunuz, almazsaniz ya acile gideceksiniz atak olustugu zaman veyahut da
doktorunuza gideceksiniz bulabilirseniz, ulasabilirseniz. O konuda bizim ¢ok biiylik sikintilarimiz var.
Ilag yazdirmaya gidiyor arkadasim, {i¢ saat MS hastas1 uzman doktor bekliyor ila¢ yazdirmak icin.
Bu arada, tabii, idrar yollar1 enfeksiyonu var, disiiniin yani o sikintilarimiz bizde fazla oldugu i¢in
hastalarimiz zorluk ¢ekmektedir. Bu konuda da sizlerden yardim istiyoruz.

MS hastalar1 ig¢in olmazsa olmazimiz olan fizyoterapi uygulayan devlet hastanelerimiz
oldukga azdir ve yeterli yatak sayist bulunmamaktadir. Ozel FTR merkezlerinde MS konusunda
uzman fizyoterapistler az sayidadir. Ozel merkezlerde fizyoterapi siiresi kirk-kirk bes dakikayla
sinirlandirtlmistir. Fizyoterapi seansinda yirmi dakika alet baglanmakta, yirmi dakika da gevseme ve
gerdirme hareketleri yapilmaktadir, yeterli olmayip siirenin arttirilmasi uygun olacaktir. En kisa siirede
bir MS hastanesi veya hastanelerimizde, bilhassa arastirma yapan hastanelerde MS fizyoterapi birimleri
acilmasi ve uzman fizyoterapistlerin gérevlendirilmesi uygun olacaktir.

Kliniklerde MS hastalarmin tedavi siireglerini -infiizyon tedavileri, ilk doz goézlem tedavileri,
pulse tedavileri- takip edebilecek bu konuda deneyimli saglik personelinin -hemsire, hasta bakici,
fizyoterapist- istihdam edilmesi uygun olacaktir.

Ileri evredeki MS hastalarmin evde bakim zorlastigindan alaninda uzman personelle evde bakim
hizmeti verilmesi uygun olacaktir.

Aile fertlerinin de belli bir zaman dinlendirilebilmesi i¢in alaninda uzman saglik personelinin
bulundugu MS bakimevlerine ihtiya¢ bulunmaktadir. Hasta tedaviye gidecek, evde hastasi var,
birakacagi yer yok efendim. Diigiinii var, cenazesi var, evde hasta, birakip gidecegi yer yok. Ben simdi
esimin kitabin1 dniine koydum, ihtiyaglarini gordiim, toplantiya geldim veyahut da dernekte toplanti
varsa, herhangi bir sosyal faaliyet varsa birakiyorum veyahut da sandalyeye atiyorum, getiriyorum
dernekte beraber o oturuyor, ben diger islerimi takip ediyorum. Yani bu konularda hastalarimizin ¢ok
biiyiik sikintisi var.

Kamuda ve 6zel sektdrde engelli istihdaminda hastalarimizin da dikkate alinmasini istiyoruz.
Ciinkii MS hastasi engelli raporu almakta zorluk ¢ekiyor. MS hastasi, yiiriimede zorluk var ama yiizde
40’1 alamiyor, verilmiyor, mesela yiizde 20, o da engelli olarak géziikmiiyor. Calisan hastalarimiz da
zel sektdrde MS hastast oldugunu sdyledigi zaman isine son veriyorlar. Iste tam hareket yapamiyor.
Bu konularda sikintilarimiz var.

Tiim hastanelerde veya merkezi hastanelerde MS polikliniklerinin kurulmasi ve her bir hasta igin
en az 20 dakika, mesela arka arkaya hastalarimiz gidiyor, tam derdini anlatmadan doktorlarimiza...
Ciinkii haftada bir giin, yarim giin arka arkaya devam edip gidiyor. Ben hala toplantilarda doktorlarimiza
diyorum ki bize sadece giiliin “Nasilsiniz?”” deyin, yiizde 50 bizi tedavi edersiniz. Doktorlarimiza bunu
sOyliiyoruz biz.

MS hastaliginin diinya genelinde sebebine ve tedavisine yonelik ¢ok fazla arastirma yapilmaktadir.
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MS konusundaki bilimsel c¢alismalarin, tecriibelerin paylasildigi ulusal veya uluslararasi egitim
toplantilari, seminer ve kongrelere doktorlarimizin, aragtirmacilarin katilimlarinin desteklenmesi uygun
olacaktir. Ancak iilkemizde farkli nedenlerden dolay1 arastirma yapilmasi diger {ilkelere nazaran daha
azdir, zordur. Arastirmacilarin Oniinii agmak adina bu konuda gerekli desteklerin saglanmasi uygun
olacaktir.

Ayaktan tedavi Uniteleri daha diizenli olarak dizayn edilmelidir. Bazen bizim hastalarimiz,
bildiginiz gibi, kortizon altyor atak gecirdigi zaman, bir de diger ilaglarini kullanmak istiyor, bagisiklik
sistemleri zay1f ama diger hastalarla beraber ayn1 yerde, 12 kisilik odalarda. ..

BASKAN — Oyle kalmad artik 12 kisilik odanz Tiirkiye’de, varsa ¢ok istisnai bir durum.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
Var, simdi Hacettepe’de var.

BASKAN — Tamam, fakiiltelerde belki olabilir. Bakin, orada diizeltelim, Tiirkiye yatak sayisinin
yiizde 50’sinden fazlasin...

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
CIMER’e de yazdik.

BASKAN — Onlar istisnai durum.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
Diizenleme yapiyorlar ama.

BASKAN - Istisnai durum, onlar1 diizenliyoruz.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
Yani Cumhurbagkanligindan yazi geldi.

BASKAN — Bakin, tekrar ediyorum, Tiirkiye gergekten saglik altyapisinda biiyiik iyilestirmeler
yapti. Yani miidahale etmek istemem ama bazi seyleri de belirtmekte fayda var.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) - Baskanim, istisnai de olsa kayda girsin bunlar.
BASKAN — Girdi kayda canim ama genelleme olarak girmesin.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
Ayni amag ve dogrultuda hizmet eden derneklerin daha organize ve etkin bir sekilde destek vermesi
i¢in devlet tarafindan maddi ve manevi olarak desteklenmesi gerekir. Bizim yillik aidatimiz 20 lira.
Dernegimize gelen hastalarimizin ¢ogu fakir yani yasantilarini zor idare edenler, onlardan dernegimize
para isteyemiyoruz ¢ilinkii istedigimiz zaman dernege gelmeyecekler. Bu konuda derneklerimiz bayagi
biiyiik sikintida Sayin Baskanim.

Ayrica, emlak vergisi, muhtasar giderler, elektrik, su, dogal gaz, telefon internet, personel gideri,
sigorta giderleri dernegimizin biitcesini zorlayan giderlerdir. Biz zaten bagis veya kermeslerden
elde edilen paralarla ayakta duruyoruz. Kamu yararina dernek statiisii tasiyan derneklerimize farkl
diizenleme yapilmasini istiyoruz efendim.

Ulkemizde maalesef ki hala kag MS hastas1 oldugu net olarak bilinmemektedir, sadece ¢ok lokal
birka¢ epidemiyolojik ¢alisma bulunmaktadir. Bu sebeple, Saglik Bakanliginin her sene diizenlemis
oldugu istatistiklerin igerisinde ndrolojik hastaliklara ve MS’e de yer verilmesi uygun olacaktir. Bu tarz
calismalar i¢in aragtirmacilara gerekli desteklerin verilmesi dnemlidir. Biz istiyoruz, dyle bir ¢alisma
olmadigi i¢in de proje yapiyoruz, Avrupa Birligi projesi. Bizden hasta profili istiyorlar, biz hastanin
miktarini bilmiyoruz, bu konuda da sikinti yasiyoruz Saym Baskanim.
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MS’1i hasta ve hasta yakinlarimizin 6zel kliniklerde psikolojik destek almalarinin saatlik yiiksek
icretleri ¢ok yiiksek, onu da veremiyorlar, hasta ve hasta yakinlarimiz destek alamamaktadirlar. Devlet
tarafindan hastanelerimizde MS konusunda uzman psikiyatr ve psikolog gorevlendirilmesi uygun
olacaktir.

Yapacaginiz tiim ¢alismalarda MS hastalarina vereceginiz desteklerden dolayr simdiden tesekkdir
eder, saygilarimi sunarim.

BASKAN — Tesekkiir ederiz.

Asir Bey’in sunumu {izeri Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan s6z talep eden arkadagimiz var ni?
Yoksa bu sunumdan sonra...

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN — Saym Bagkan...

BASKAN - Soru mu yoksa goriis mii bildireceksiniz?

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Bir ekleme, bilgilendirme yapacagim.

BASKAN — MS’le ilgili mi?

TURKIYE FIZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN — MS tedavisinde fiziksel tip ve rehabilitasyon raporlarinin
diizenlenmesi...

BASKAN - Sunum yapacaksiniz zaten simdi, fizik tedavi, sizin boliimdeki sunumda ekleyin onu.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Bir tek bir sey soylemek istiyorum.

BASKAN — Peki, buyurun.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN — Simdi, doktor bey, MS hastalarinin tedaviyi belli siirede alabildiklerine
iligskin bir seyler soylediniz. SUT un Ek-2/D-2 maddesinde, orada A grubu hastaliklar i¢indedir MS.
Dolayisiyla bir fiziksel tip ve rehabilitasyon poliklinige gittiginiz zaman gerekge gosterilerek hastanin
tedavisi uzatilabilir; bu, 30 seans, 90 seans, 120 seansla sinirli degildir.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU - Ama ¢ogu hekim bunu yapmiyor, 90’da birakiyor.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCiSi PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN — Ama o hekimin inisiyatifindedir.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU — Ama bu konuda fizik tedavi uzmanlarim bilgilendirirseniz daha iyi olur.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCIiSi PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Biitiin fizik tedavi hekimleri bilir bunu.

TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI MELIH
TUTUNCU - Biitiin hastalarimiz. ..

BASKAN — Bakin arkadaglar, olumsuz bir durum varsa ilgili birimlere, onlara rapor edersiniz,
buraya da bilgi olarak verdiniz ama genel geger uygulamanin bdyle olduguna hanimefendi dikkat
¢ektiler.
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TURKIYE MULTIPL SKLEROZ DERNEGI ANKARA SUBESI BASKANI ASIR NADAR —
Tesekkiir ederiz, bilmiyorduk.

BASKAN - Tabii ki elbette olumsuz uygulamalarla karsilasildig1 zaman ilgili mercilere bildirmek
konumundayiz ama genelleme olarak gegmemesi lazim.

Tesekkiir ediyorum.

BASKAN — Simdi, sunumlarim1 yapmak tizere Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi
burada, epey bir arkadagimizin ismi var.

Sunumu kim yapacak, belirlendi mi, ilk isim mi? Ayse Yalman, dernek temsilcisi olarak siz mi
yapacaksiniz sunumu?

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. AYSE
YALIMAN - Evet.

BASKAN — Buyurun.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCIiSi PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - iki sunum var; bir tanesi pratige uyarli, 6biirii teoriye uyarl.

BASKAN — Tamam, 2 sunuma s6z verecegim o zaman.
2’nci sunumu kim yapacak?

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCIiSi PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Ben yapacagim.

BASKAN — Tamam. Simdi, 6nce Ayse Yaliman, dernek temsilcisi olarak sunum yapmak iizere
buyurun.

Miimkiin oldugunca 6zetlemeye caligalim.

5.- Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Ayse Yaliman in, nérolojik
rehabilitasyonla, kas hastaliklariyla ilgili deneyimleri, hasta ve hasta yakinlarimin karsilastiklar
sorunlar ile ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

TURKIYE FiZiKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISi PROF. DR. AYSE
YALIMAN - Sayin Baskan, ¢cok degerli Komisyon iiyeleri; cok tesekkiir ederiz boyle bir sunum igin,
bize bdyle bir olanak saglamaniz anlaminda.

Ben burada biraz rehabilitasyondan bahsetmek istiyorum, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Dernegi
iiyesi ve o vasifla gelip burada konusma imkanim oldugu igin. Istanbul Tip Fakiiltesi Fiziksel Tip ve
Rehabilitasyon Ana Bilim Dali tiyesiyim. Norolojik rehabilitasyon hastalartyla daha fazla ilgileniyorum.
Bu baglamda, norolojik rehabilitasyon deneyimlerim, MS’le, inmeyle ilgili deneyimlerim ya da kas
hastaliklartyla ilgili deneyimlerim s6z konusu, bu anlamda buradayim.

Simdi, aslinda hasta ve hasta yakinlariin problemleriyle ilgili goriislerimizin, ¢6ziim dnerilerimizin
burada dile getirilmesi bekleniyor bizden. Aslinda bu hasta ve hasta yakinlar1 problemine bir ICF modeli,
The International Classification of Functioning Modeli’yle... Diinya da bu bakis agisiyla bakiyor, son
on bes yildir bu giindemde. Bu baglikta, su iist tarafta hastalik kismina neyi eklersek ekleyelim, bu
hastalar tan1 aldiktan sora viicut fonksiyonlarinda yeti yitimleri séz konusu, aktiviteleri kisitlaniyor,
en son su sag bolimde gordiiglimiiz, hastalarin topluma, sosyal yasantiya katilimlar: kisitlaniyor. Bu
baglamda, bununla ilgili hastalik disinda baska faktorler de s6z konusu bu kisitlilig yaratan. Erigimleri,
erigebilirlikler son derece onemli. Aile ve bakim verenler, bunlarin destegi, bilgilenmesi ¢ok 6nemli.
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Diinya Saglik Orgiitiiniin engellilikle ilgili, dziirliiliikle ilgili 2014-2021 Aksiyon Plan1’ndaki temel
basliklar ele alinirsa, burada mor olarak isaretledigim bagliklar1 s6yle bir gdozden gegirirsek ve ¢oziim
onerileriyle benim ve bizim dernegimiz adina getirebilecegim ¢oziim Onerileriyle birlikte, bu kisilerin
sosyal yasantiya katilmalarindaki bariyerlerin kaldirilmasi, saglik hizmetlerine ve programlarina
ulagilabilirliklerinin artirilmasi 6nemli. Her hasta ilgili merkeze ulasabiliyor mu, bu son derece dnemli.
Ben Istanbul’da yasayan, calisan bir hekim olarak bunun bile zor oldugunu diisiiniiyorum ki diger
illerde, bagka illerde ¢ok daha zor olabilir; hastalarin ve yakinlarinin burada dinlenmesini éneriyorum,
mutlaka dinleniyordur, dinlenecektir.

Aile hekimlerinin yonlendirici rolleri mutlaka yer almali. Bence onlarm ¢ok daha kolay
ulagabilecegi, hastalarin onlara daha kolay ulasabilecegi goz oOniine alindiginda yonlendirici rol
ustlenebilirler birinci basamakta.

Rehabilitasyonun giiglii ve yaygin olmasi; bence rehabilitasyon bu katilimi en ¢ok destekleyen,
hastalarin  ayakta kalmasmi... Olabilecek kadar mobilitelerini siirdiirebilecekleri kavram
“rehabilitasyon” kavrami ve son derece genis. Sadece mobilite acisindan degil, biraz énce konusuldu,
hastalarin solunum problemleri oluyor, yutma problemleri oluyor, biitiin bunlar agisindan énemli. Var
olan rehabilitasyon olanaklarini da daha iyi, daha etkin, fizibl kullanmak son derece énemli. Asistif
cihaz ve destekleyici uygulamalarin hastalara miimkiin oldugunca olanaklar gercevesinde sunulmasi,
sunulabilmesi, saglanabilmesi Onemli. Toplum temelli rehabilitasyonun olabildigince, imkanlar
cercevesinde yerlestirilmesi, hastalarin kolayligi acisindan... Her zaman bir tiniversite ya da bir
merkezin olmadig yerlerde belki bu tiir uygulamalar daha 6nemli olabilir, hastalara daha yakin olabilir.

Bir de biraz 6nce de bahsedildi MS Derneginin de sozini ettigi; engellilikle ilgili verilerin
toplanmasi. Onlar hastalikla ilgili séylemde bulundular ama engellilikle ilgili verilerin toplanmas1 da
son derece 6nemli ve bunun ortak platformda hepimiz tarafindan goriilebilir olmas1 belki bizim de
arastirmalarimizi ya da klinik uygulamalarimizi yonlendirmesi agisindan son derece kiymetli.

Tabii, biitiin bunlarin disinda bir de arastirmalar, biitiin bunlarin yapilabilmesi, hastalarin neden
yararlanabileceklerinin bilinmesi a¢isindan devlet, {iniversiteler, merkezler ya da toplumun, derneklerin
is birligiyle bu tiir tani, tedavi, rehabilitasyon kavramlarinda arastirmalarin yapilmasi son derece
onemli.

Tabii, burada bahsetmemiz gereken multidisipliner bir yaklasim. Mutlaka hekim olmali,
fizyoterapist olmall, fizik tedavi ve rehabilitasyon uzmani olmali, gerektiginde beslenme uzmani olmaly;
yutma problemi var. Ozel terapi alanlarmin mutlaka olmasi gerekiyor. Bir de mesela MS’ten burada
ornek verirsek, bazi hastalarin yakinimlart iyi degerlendirilemeyebiliyor, yorgunluk gibi, kognitif
fonksiyon gibi; bunlar atlanabiliyor. Biitiin bunlar i¢in hasta ile hekim arasinda veya ilgili uzman
arasinda -sadece hekim olmayabilir- hastanin derdini anlatabilecegi yeterli bir siire olmali mutlaka.

“Bir de bu multidisipliner merkezin ortasinda, temelinde kim olmal1?”” derseniz, nérolog mu olmali,
fizik tedavi uzmani mi1? Bu konunun olmamasi gerekiyor. Bence bu konunun ortasinda, merkezinde
yonlendirici kiginin hastanin kendisi veya duruma gore hasta yakini olabilir diye diisiiniiyorum.

Bu bilgilerin ve 6zellikle bizlerin, ¢alisanlarin elektronik veri tabanlarinda kayit altina alindiginda
paydaslar arasinda goriilebilir, izlenebilir olmasi son derece 6nemli.

“Rehabilitasyon” kavraminin O6neminden bahsetmek istiyorum, uzun yillardir rehabilitasyon
yapan bir hekim olarak. Optimum fiziksel, sadece fiziksel degil mental, sosyal ve mesleki kazanimlarin
saglanmas1 agisindan Onemli. Burada hastalarin sosyal hayata, hayata, giinliik deneyimlere
katilabilmesi ve iyilik hallerinin -maksimal demek her zaman miimkiin degil hastanin durumuna
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gore- optimal saglanmasini yonlendiren bir siireg. Aslinda rehabilitasyon hastalarin ve yakilarinin bir
egitim siireci. Rehabilitasyon ¢ok ¢esitli alanlarda... Sadece hareket anlaminda almamak gerekiyor;
solunum rehabilitasyonu var, biraz sonra Fiisun Hoca da bahsedecek, kardiyovaskiiler rehabilitasyon
var, mesane bagirsak sorunlar1 var. Hastanin durumuna gore, hastanin eksikliklerine gore -yutma ve
iletisim bozukluklari olabiliyor bu hastalarin ya da kognitif fonksiyon bozukluklar1 olabiliyor- tek tek
degerlendirilmesi 6nemli.

Saglikla ilgili yagam kalitesi ele alindiginda -bu, bir arastirma Srnegi, bu 6rnekler ¢ogaltilabilir-
mesela bu kisilerin aile gelirleri -bu ¢aligma hastalarda yapilmis ama- sosyal politikalar bu hastalarin
yasantisinda 6nemli. Ev disinda gegirilen siire, hangi arastirma, hangi indeks kullanilirsa kullanilsin
hastalarin sosyal katilimlariin, hayata katilimlarinin, giinliik deneyimlerinin, yasamlariin hastalikla
ilgili yasam kalitesi acisindan onlart en ¢ok mutlu sey oldugu belirtilmis. Bu anlamda hayata
katilmalarini desteklemek gerekiyor ve bu, ancak bizim, hepimizin ve diinyanin bildigi multidisipliner
bir rehabilitasyonla, sadece rehabilitasyon degil multidisipliner bir yaklagimla bu katilimin, aktivitelerin
artirllmasi gerekiyor.

Tabii rehabilitasyon ¢ok farkl: bir siireg. Hastalarin gereksinimlerini... Herkes ayni gereksinimi
gostermiyor, hastadan hastaya ¢ok fark eden bir slire¢. Ambulatuvar grupta oncelikler farkli olabilir.
Bu da bir 6rnek, mesela “duchenne”li hastalarin iist ekstremitede asistif teknoloji kullanimryla ilgili bir
“workshop” yapilmis Birlesik Krallik’ta, ondan &rnek aldim.

Ayaga kalkma, yerden obje alma, basamak ¢ikma... Bir ambulatuvar grupta ihtiyacken bir baska
grubun ihtiyaci, artik bagimli oldugunda, yatakta donmek ya da elini kullanabilmek ihtiyag. Onun
icin biitlin olanaklari hastanin biitiin fonksiyonlarina degil onceliklerine gore diizenleme yapmak
rehabilitasyon acisindan son derece 6nemli. Cihazi, asistif teknoloji gereksinimleri bu hastalar1 hayata
baglayan, katilimlarmni artiran, etkin, verimli kilabilecek uygulamalar. Bu teknolojiler sayesinde bazi
hastalar ¢ok sey basarabiliyor, bunu da géz 6niine almak gerekiyor.

Hasta sorunlari, hasta yakini sorunlar agisindan bakildiginda 6neri olarak da birkag sey sdyleyerek
sunumumu tamamlamak istiyorum. Hastalar ve hasta yakinlari i¢in, toplum icin egitimin 6nemli
oldugunu disiiniiyorum ¢ilinkii baz1 hastalarimiz, MS’li hastalar -gene takip ettiklerimden- is yerine, is
yeri ¢evresine hasta olduklarini belirtmek istemiyorlar. Ayagina verdiginiz cihazi ¢ocugunun yaninda
kullanmak istemiyor. Bu anlamda tiim toplumun bilgilendirilmesinin énemli oldugunu diisiiniiyorum.
Is yerinde ¢alisanlar veya egitim veren kurumlar dahil, toplumsal farkindahigm artirilmast son derece
6nemli.

Elektronik ortamda egitime dnem verilmesi gerekiyor belki ¢ilinkii elektronik ortamlar biraz daha
erisilebilir, ulagilabilir. Bazen bu hastalarin transferleri zor olabiliyor. Gene elektronik ortamlarda
bakimlariyla, egzersizleriyle ilgili programlarin o anlamda yapilmasimimn, hazirlanmasmin belki bu
hastalarin hayatlarini, egitimlerini, sorunlarini kolaylastirabilecegini diisiiniiyorum. Mutlaka hastalarin
rehabilitasyona erken bagvurmalari gerektigini diigiiniiyorum.

Biraz 6nce de bahsedildigi gibi, bazi fonksiyonlar kaybedildikten sonra kazandirilmasi ¢cok daha
glic, komplikasyonlarla ugragmak ¢cok daha zor ve zaman alic1 ve maliyet anlaminda da... Her anlamda
maddi manevi maliyeti yliksek olabiliyor. Bu agidan rehabilitasyonun mutlaka erken dénemde yapilmast
komplikasyonlar1 6nlemek agisindan 6nemli. Bu hastalarin, her tiir hastanin sosyalizasyon ve mesleki
rehabilitasyonu agisindan teknolojik anlamda, erisilebilir ortamlar anlaminda desteklenmesi son derece
onemli. Gene karsimiza cevresel bariyerler, erisilebilirlik geliyor. Mesela hastanin bir tanesi... Burada
daha samimi konugmak gerekirse, bir kas hastas1 annesi ge¢enlerde bana dedi ki: “Ben kizimi disart
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¢ikartryorum tekerlekli sandalyeyle ama {ist gegitten geciremiyorum, asansorler bozulabiliyor. Acaba
bu asansorler i¢in, yaslilara ve engellilere 6zel bir anahtar verilebilir mi bozulmamasi agisindan?” Bu
anlamda belki farkindaligi artirmak biraz 6nemli olabilir.

Bir de sosyal hizmet uzmanlarinin son derece katkisi olabilir bu tiir hasta ve hastaliklara, bizimle
birlikte ¢alistiklarinda. Ben poliklinigimi bir sosyal hizmet uzmaniyla birlikte yapabiliyorum, nérolojik
hastaliklar rehabilitasyon poliklinigini, bunun benim ig¢in bir sans oldugunu diisiiniiyorum. Ciinkii yasal
haklarini bize sorduklart zaman karsilayamadigimiz sorulari sosyal hizmet uzmanlari yanitlayabiliyor.

Aileler agisindan bakildiginda, ailelerin mutlaka egitilmesi gerekiyor. Bazen hastalarin, genglerin,
kendileriyle ilgili bazi1 sorunlarda aileleri eksik kalmis olabilecekler mi, “Acaba yetersiz oldu mu benim
hastaligimla ilgili?” gibi bu tiir sorular kafalarinda olabiliyor. Bu agidan ailelerin ve toplumun egitimi
son derece dnemli.

Hastalarin sorunlarindan birkagini sdyleyeyim. Mesela hasta yakinindan biri, annesi “Maas
aliyoruz ama eve her tiirlii insani bakim i¢in sokamiyoruz” diyor. Belki bu anlamda bakimla ilgili,
egitimli ya da giivenilir kisileri saglamak 6nemli olabilir. Sosyal anlamda “Bir yere gittigimde -biraz
evvel de bahsedildi- bir gece kalamiyorum, cocugumu birakip gidemiyorum.” diyen anneler var. Burada
babasinin bakimini ¢ok rahat kabul edemeyen gen¢ hanim hastalar olabiliyor. Bu a¢idan, mahremiyet
acisindan da hastalarin mahremiyetleri de son derece dnemli ve buna saygi duyulmasi gerekiyor. Gene
ailelerin sorunlartyla ilgili biraz 6nce bahsettigim erisebilirlik, erisim sorunlar1 var.

Hasta takibinde ailelerin egitiminde, gene tekrar vurguluyorum, bizim burada bir sey yapmamiz
gerekiyor. Tiim ailelere biz sozel yapabildigimiz kadar yapryoruz ya da brosiirlerle desteklemeye
calistyoruz ama bunun daha yaygin yapilmas: gerekiyor. Biraz 6nce bahsettigimiz, hepimizin ortak
konustugu engelli bireylerin tespitleri ve sistemlere kaydedilmesi, bunun paylasilmasi. Gene benim 6neri
olarak nagizane, birinci basamak hekiminin burada 6nemli rolii olabilir, yonlendirici rolii olabilir. Bir
de hasta potansiyelinin belirlenmesi. Her hastanin doksan giin, her hastanin otuz giin ya da her hastanin
stiresiz bir rehabilitasyon hizmeti almast bu sartlarda miimkiin olmayabilir yatak sayisi anlaminda.
Onun ig¢in, hastalarin Onceliklerinin belirlenmesi, evde yapilabileceklerin evde, hastane ihtiyact
olanlarm hastanede giderilmesi anlaminda, ¢dziimlenmesi anlaminda bir bakis agis1 gelistirilebilir. Bu
anlamda, hastanin egitim potansiyeli varsa ona yonlendirilmesi, is giicii potansiyeli varsa bununla ilgili
bir diizenleme yapilmasi, bakim gereksinimi varsa bunun hangi diizeyde oldugunun belirlenmesi -her
hasta ayni derecede bakim gereksinimi duymayabilir- ve buna gore de hastanin yonlendirilmesi 6nemli.

Ben, fizik tedavi ve rehabilitasyon hekimi olarak karsima gelen birkag¢ sorunla ilgili bir seyler
sOylemek istiyorum. Engellilik raporu s6z konusu oluyor. Bize bazen hastalar sadece engellilik raporu
igin geliyorlar. Kendisine rehabilitasyon yapildi mi “Ister misiniz, sizi yatiralim ya da bir program
¢izelim size.” dedigimiz zaman bir kuruma bagli olabiliyorlar bazen, bazilar1 da sadece bu sorununun
¢oziilmesi i¢in geldiginden bahsediyor ve bunlar bazen bizim hig takip etmedigimiz, gegmisiyle ilgili
bir sey bilmedigimiz hastalar olabiliyor. Bir de resmi olarak biz goérevlendiriliyoruz elimize gelen
bazi resmi kayitlarda. Hasta ¢ok uzakta oluyor —ben Istanbul’da yastyorum- Istanbul’un ¢ok uzak bir
semtinden. O bolgede bir baska kurum da belki rapor verebilecekken —bunu analiz etmem miimkiin
degil ama- ¢ok uzaktan gelmek zorunda kaliyor yani kita asimi seklinde hastalarin bazen sorunlari
olabiliyor. Ambulansla geliyorlar, ambulans ayarlamalar1 belki gii¢ olabiliyor ama olanaklar varsa —
hastalar agisindan sdylilyorum bunu- belki daha yakinda bir imkan olabilir ama resmi yazida bizim
ismimiz yazdigi i¢in, onlar dyle geliyorlar, biz de raporlarini diizenliyoruz.
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Evde bakim, palyatif bakim, bu hep konusuldu, konusulacak bundan sonrada da ama ben, bir
ara bakim ihtiyaci olan hastalarin oldugunu diisiiniiyorum. Bizim rehabilitasyon hekimi olarak bazen
araya giren olaylarla ilgili rehabilitasyonu, aktif rehabilitasyonu... Rehabilitasyon hem aktif hem pasif
olabilen bir siire¢. Eklem hareket agiklig1 yaptirabilirsiniz, 6gretebilirsiniz, egitebilirsiniz; bu bir pasif
rehabilitasyondur ama hastay1 daha dinamik tuttugumuz, ayakta, daha canli, ondan ¢ok sey bekleyerek
katilmasint istedigimiz, kendisinin katiliminin fazla oldugu bir aktif rehabilitasyonu siirdiiremedigimiz
donemler oluyor. Ama bu sartlarda hastayi, araya giren bir bagka olay, bir bagka hastalik nedeniyle
evine de taburcu edemiyoruz. Bu anlamda ara bakim veren bir kurumun, bir hekimin, bir fizyoterapistin
esliginde, ilgili uzmanlik alanlartyla birlikte... BOyle bir ara bakim veren kuruma da hastalarin, hasta
yakinlarinin ve bizim ihtiyacimiz oldugunu diisiiniiyorum. Tabii ki hastalar psikolojik olarak mutlaka
desteklenmeli, bu konunun da ¢ok dnemli oldugunu diisiiniiyorum. Sosyal hizmet uzmanlari, dedigim
gibi, hem hastalar agisindan hem bizim sorunlarimiz agisindan destek olabiliyorlar.

Yine, deminki gibi birka¢ seyle tamamlamak istiyorum -son slaytla- hasta ve ailelerinin saglik
personeliyle iliskisine zaman ayrilmasi son derece Onemli, burada dertlerin, sorunlarin yakinen
dinlenmesi agisindan. Egitim ve sosyal farkindaligin tizerinde durulmali, ¢evresel bariyerler mutlaka
gozden gegirilmeli. Demin sdyledigim gibi, gereksinim 6ncelikleri her hastanin farkli olabilir, buna gore
bir rehabilitasyon programi ya da multidisipliner yaklagim ayarlanmali, diizenlenmeli. Ekip yaklagim1
mutlaka olmali -biz bir ekibiz- her uzmanlik alaniyla ve gerektiginde bu uzmanlik alanlari artirilarak.

Merkezi kayit ve takip, yine iizerinde durmak istedigim konu. Yine, elektronik ortamlarin,
teknolojinin kullanimindan hastalarin ve hepimizin, bu anlamda yararlanabilecegimizi diigiinerek
tesekkiirlerimi sunmak istiyorum.

Saygilarimla.

BASKAN - Profesor Doktor Ayse Yaliman Hanimefendi’ye tesekkiir ediyoruz.

Simdi, sunumlarini yapmak iizere Profesor Doktor Naciye Fiisun Toraman.

Buyurun Naciye Hanim.

6.- Tiirkiye Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Naciye Fiisun Toraman ',
noromuskiiler hastaliklarin tamisi, tedavi izlemini yapan kurumlar, Antalya verileri ile hastalarin
sorunlart ve ¢oziim énerileri hakkinda sunumu

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Ben 1986 Ankara Rehabilitasyon Merkezinden uzman olarak ¢iktiktan
sonra yaklasik sekiz yil Ordu, Denizli, Antalya Devlet Hastanelerinde uzman olarak caligtim. 1994’te
Pamukkale Universitesinde akademik yasama basladim, Akdeniz Universitesine gectim daha sonra,
2008’e kadar oralardaydim, daha sonra da Saglik Bakanlig1 Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesine
gectim. Su anda da Saglik Bilimleri Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesinde galistyorum,
Saglik Bakanlig1 kadrosuyla calistyorum.

2011 yilinda biz ilk egitimleri aldik, bir hafta stireyle, Bakanlik tarafindan yapildi ndromuskiiler
hastaliklarla ilgili. O giinden beri de, 2011°den beri de Noromuskiiler Hastaliklar Merkezinde poliklinik
¢alismalarimiz yiiriitiiyoruz.

Soyle bir sunum plani hazirladim: Bashigimiz “ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin
Tedavisi Bilinmeyen Diger Hastaliklarda Uygulanan Tedavi, Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara
Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yagadiklart Sorunlar ve Coziimler” oldugu igin hastalik tani, tedavi
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izlemi yapan kurumlarla baslayacagim, néromuskiiler merkezin Antalya verilerini paylasacagim.
Noromuskiiler merkezlerle ilgili sorunlar1 ve ¢oziimleri sunacagim. Hastalik tanisi, tedavi yontemleri,
bakim yontemleri, hastalarin sorunlar1 ve ¢oziimleri, hasta yakinlariyla bitirecegim sunumu.

Simdi, bu hastaliklarin tanisini ve tedavisini yapan farkli branslar var, primer olarak ndroloji
ve fizik tedavi ve rehabilitasyon ilgileniyor. Nerelerde yapiyorlar, hangi kurumlarda? Universite tip
fakiilteleri, egitim ve arastirma hastaneleri, devlet hastaneleri ve néromuskiiler hastalik merkezleri,
2011 yilindan beri. Noromuskiiler merkezlerde MS tani, takip ve tedavisi yapilmiyor. MS hastaligi
noroloji ve fiziksel tip ve rehabilitasyon kliniklerinde yapiliyor, ek sorunlar ¢iktig1 zaman diger branslar
da dahil ediliyor. 2011 yilinda 14 tane merkez acildi, bunlarin bir¢ogu baglangigta aktifti ama simdi
hasta ailelerinden dgrendigim kadartyla aktif olan 2 merkez var, biri Antalya, biri de izmir. Bu bizim
Antalya verilerimiz, 8/10/2019 tarihinde ¢ikardim verileri. Su anda hastalarin yiizde 36°s1 kadin, ylizde
64’1 erkek; ylizde 5’1 18 yas aldi, yiizde 95°1 18 yas {istil.

4 hastalik grubu tedavi ediyoruz ndromuskiiler merkezlerde; néronopati yani ALS, SMA ve bunun
alt gruplar1; ndropati, biitliin néropatiler, diyabetik noropati disinda; sinir kas kavsagi yani miyastenia
gravisler ve miyopatiler, miyopatilerin de ¢ok sayida alt grubu var, DMD ve BMD ana basligimiz
oldugu i¢in o ikisini aldim. Noronopatiden yiizde 12 vaka sayimiz, ndropati ylizde 18, sinir kas kavsagi
yiizde 18, miyopati ylizde 52. ALS 66 hasta —bunlar 2011°den bugiine kadar olan veriler- SMA 26,
DMD 147 hasta, BMD 20 hasta. Bir de ndroloji tarafindan tetkikleri siiren ama tanis1 kesin olmayan
450 hasta var.

2011 yilindan beri merkezimizde izlenen hastalarin sag kalim durumu bdyle, en fazla kayip
ALS’den ve daha sonra da DMD’den. Kronik inflamatuvar demyenilizan polindropati, sarcomatoid,
konjenital miyopati, limp-girdle, miyastenia gravis, miyotonik distrofi, herediter polindropati ve tant
konulamayan hastalarimizda kayip sayimiz daha diisiik.

Simdi, ndromuskiiler hastaliklardaki sikintimiz ne? Bir kere, merkez sayisi az, hasta sayisi da
¢ok. Bizim néromuskiiler merkezde haftada ti¢ glin poliklinik yapiyoruz, iki giin de hasta sonuglarini
degerlendiriyoruz ¢ilinkii bunlart MHRS’ye kaydettirmemiz miimkiin degil. Ben 08.00 ile 08.30
arast basliyorum poliklinige, yaklasik 12.00 ile 12.30 arasinda bitiriyorum poliklinigi, 6gleden 6nce
yapiyorum. Toplam, muayene edebildigim hasta sayis1 10, 10’u gegemiyor. Bu arada, akiilii cihaz
degistirmek, cihaz degistirmek, solunum problemi, skolyoz falan gibi vakalara ayrica zaman ayirmak
zorunda kaliyoruz. Dolayisiyla MHRS’ye kayd: yok. Dolayisiyla hastane performansini, klinik
performans: diisiirdigiimiize iliskin hekim arkadaslarimiz sikayet ediyorlar siirekli. Hasta sayist ¢ok,
merkez sayisi az. Bunun i¢in de “Merkez sayisi1 artirtlmalidir.” seklinde bir 6nerimiz var. Tibbi branglar
ve ekip ¢cok dnemli, bu bir ekip ¢aligmasi, hasta merkezli bir ekip ¢aligmast, biitiin saglik ¢alisanlari
olmali ve bu konuda da goniillii ve egitimli olmali. Yani ndromuskiiler ¢aligan hekimin bu konuda
yeterli bir altyapist olmasi lazim, diger ¢alisanlarin da, fizyoterapistin de, mesguliyet terapistinin de,
konusma terapistinin de, yutma terapistinin de, solunum, gogiis hastaliklar1 uzmanlarinin da, hepsinin.

Patoloji altyapisi bizde yok -ama egitimli bir patoloji uzmanimiz var- bu nedenle patolojik
tetkiklerimizi yaptiramiyoruz, disartya gonderiyoruz. Fiziki mekanimiz yeterli degil -tek bir odada 2
hemsire, 1 sosyal hizmet uzmani, 1 psikolog, 2 hekim —metrekare alanini su an almamigim listeye ben
ama- bdyle bir ¢alisma grubumuz var. Hasta konusuyor, biz konusuyoruz, hemsire hanim konusuyor,
hep birlikte konusuyoruz.

Malzememiz ¢ok yeterli degil, bununla ilgili birkag defa talepte bulunduk ama hala miyometremiz

yok, MIP, MEP cihazimiz yok; spirometremiz var ama ¢ok fonksiyonel degil. Birgok malzeme
eksigimiz var.
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Fiziki mekanin genisletilmesi ve en az 3 oda olmast gerekli diyoruz. Hatta bir de hastalarin
dinlenmesi i¢in bir oda olmasi lazim ¢iinkii hasta sabah geliyor, genelde aksam gidiyor, ¢ok uzun siirityor
degerlendirmesi. Noromuskiiler ekibin, tiim saglik ekibinin egitimi sart. Bu, altta, solda gordiigiiniiz
bizim merkez ekibin fotografi. Cok kalabalik bir ekibiz biz ve iyi bir korporasyon var aramizda. Bir de
¢ok dnemli bir sey, hastalart muayene yatagina alamiyoruz. Burada, su altta gérdiigiiniiz fotograf, bir
hasta sahibi sirtlaniyor hastayr ancak dyle muayene masasina ¢ikarabiliyor. Lift getirdik odaya fakat
lifti kullanabilme sansimiz yok ¢iinkii oda ¢ok kiigiik. Kald1 ki liftle hastay1 kaldirip muayene masasina
koymak asag1 yukari bir on bes dakikamizi aliyor.

Hastalik tanist da problemli. Gegtigimiz giinlerde bir ALS “workshop™u yaptik, ALS hastalaria
tan1 konulma siiresi on dokuz ay gibi bir siire. Neden bu? Bir kere muayene siiresi yeterli degil. Bilgi
bu konuda 6nemli, hastay1 dinlemek 6nemli, sikayetinin ne oldugunu dinlemek &nemli ve patoloji
ve genetik uzmanlar1 da kadroya eklenirse tanmim konulmas: kolay olur. Biraz 6nce dedigim gibi,
ekipman yetersiz, birgok cihazda sikinti var; olmadigi igin tanilar gecikiyor. Bir de Saglik Bakanliginin
tiim egitim ve arastirma hastanelerine gonderdigi “stratos” diye DEXA cihazi var. Stratos cihazinin
ilk geldigi zaman —tam tarihi hatirlayamiyorum ama- ben biitiin literatiire baktim, stratos cihaziyla
ilgili santyorum 1970’li yillarda yapilmis bir Tiirk ¢alismasi var, onun disinda yabanci ¢alisma hig
yok. Hologic, Lunar ve Norland ¢aligmalar1 var, bunlarin elde edilen sonuglarinin birbirine doniistiirme
formiilleri de var ama stratosta boyle bir formiil de yok. Firmayla goriistiik, firma ¢dziim 6neremedi. 4
hastay1 Akdeniz Universitesine gonderdim, bir de bizde yaptim, sonuglar birbirinden farkli ¢ikt1. Akdeniz
Universitesinde ¢ikan osteoporoz ¢ikt1, bizde osteoporoz degil ¢ikt1 ama ¢oziime ulasamadik bununla
ilgili. Yine, radyolojik tetkikler i¢in ve bu DEXA ¢ekimleri i¢in hastalarin masaya yatirilabilmesi ¢ok
zor. Onun i¢in oralarda da liftin bulunmasi gerekli.

Hastalarin muayenesi ¢ok uzun. Fiziksel tip ve rehabilitasyon hekimi olarak biz 6nce hastay1
dinliyoruz, sikayetinin ne oldugunu; aileyi dinliyoruz, ne oldugunu; sonra dil, dis, yutma fonksiyonlari,
kas kuvveti, eklem hareket agikligi, solunum fonksiyonu, mobilitesi, yiiriimesi, oturup kalkmasi,
bagimsizligi, giinliik yasam aktiviteleri ki boyle bircok degerlendirmemiz var. Bir hastanin yaklasik
stiresi yirmi-yirmi bes dakika arasinda degisiyor. Bir de ¢ocuklar, dzellikle bebekler gelince agliyor,
onlar1 sakinlestirmek i¢in Once oyun oynuyorsunuz, size adapte olduktan sonra ancak muayene
yapabiliyorsunuz. Dolayisiyla hastalarin ¢ok uzun muayene siiresi var.

Burada, farkli muayene yontemlerine iliskin goriintiileri koydum. Tedavi yontemleri ne? Hastaliga
yonelik bir ilag tedavisi var. Ilag tedavilerinde hastaliga yonelik ilag tedavisi, genelde néroloji planliyor
ve bununla ilgili arastirmalari da devam ediyor. Tespit edildiginde diger problemlere yonelik, spastisite,
agri, solunum sorunlari, kardiyoloji, psikiyatrik sorunlar gibi bir¢ok soruna yonelik ilag tedavisi
yapilabiliyor. Rehabilitasyon programi egzersiz temelde yapiyoruz, kasa yonelik, ekleme yonelik,
solunuma yonelik, beceri ve koordinasyona yonelik, denge, postiir, disfaji, oromotdr gibi. Gegtigimiz
gilinlerde yaptigimiz “workshop”ta bu ortak caligmanin sonucu olarak elektrik uyariminin ALS
hastalarinda yanlis sonuglara neden olabilecegi, hastaligin prograzonu kétiilestirebilecegi ve motor
ndron dejenerasyonu, oliimiine yol acabilecegiyle ilgili birtakim paylasimlar yaptik. Onun igin ortak
ekip ¢alismasi ve hasta merkezli calisma son derece 6nemli. Fizik tedavi ajanlarini hastaya ve hastalik
evresine gore kullantyoruz, robot uygulamalarimiz var, cihaz egitimlerimiz var.

Cihaz malzeme uygulamalar1 neler? Asistif cihazlar var, AFO, KAFO, ayakta durma sehpasi
gibi. Eklem kontraktliriinii diizeltmek ya da onlemek amaciyla kullandigimiz cihazlar var. Yine,
giinliik yasam aktivitelerinde kullandigimiz, destek saglayan cihazlar var. Tekerlekli sandalye son
derece 6nemli ¢iinkii bagini tutamayan, elini, kolunu kullanamayan ama destek kullanarak, sandalyeye
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ekleme yapilarak bunu saglayabilecek olan hastalar var. Solunum destegi cihazlari, yatak yarasini
onleyen yatak, hasta alt bezi, yastik gibi malzemeler var. Bir de diger branslarin yaklasimlari... Gogiis
hastaliklartyla solunum sorunlar1 konusunda ortak calisiyoruz genelde. Yine, gastroenterolojiyle ortak
calistyoruz bagirsak bakimindan. PEG, nutrisyonla ilgili yine ortak... Nutrisyon ekibimiz var hastanede
tiim branslarin katilimiyla. Kardiyak sorunlar, kulak burun bogaz trakeostomi gerekliligini belirliyor.

Bu alttaki de bizim {i¢ ayda 1 yaptigimiz egitimlere ait. ALS ve DMD hastalarina ait boyle egitim
programlart diizenliyorduk, ii¢ sene devam ettik, daha sonra yer sorunu ve zaman sorunu nedeniyle
birakmak zorunda kaldik.

Bakim yontemlerine girmeyecegim, evde bakim ve palyatif bakimla ilgili SUT ta belli agiklamalar
var ve bunlarin da ayrica yonetmelikleri var zaten.

Hastalarin sorunlari ve ¢dziimleri ne? Bir tanesi, saglik kurulu raporu. COZGER ve saglik kurulu
raporlarinda randevu siirelerinin uzun oldugunu sdyliiyorlar. Rapordaki eksikler nedeniyle rapor
yinelemesi gerekmekte ve siiregte yani o bekleme siirecinde RAM’1in (Rehberlik Arastirma Merkezi)
tedaviye almadig1 ve tedavinin geciktigi ifade ediliyor. Bunlar DMD hastast aileleri ve ALS Dernegi
hastalartyla konusarak elde ettigim veriler. Raporlar iki yil siireyle veriliyor ve iki yil arayla alinan
raporlarda sonraki yilda alinan rapor yiizdesi farkli oldugu bildiriliyor. Ornegin, yiizde 60’ken yiizde
50’ye diigebiliyor ya da yiizde 40’a diisebiliyor. Saglik kurumlart kurul hekimleri hastalik evreleri
konusunda yetersiz karar alabiliyorlar ¢linki hem ALS hem DMD’de de evre ¢ok dnemli ve progresif
hastaliklar bunlar, asla gerilemiyor, hep daha kétiiye gidiyor.

Coziimleri okumama gerek yok diye diigiiniiyorum, bilmiyorum, okumama gerek var m1?
BASKAN — Raporu zaten alacagiz, vereceksiniz.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCiSi PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Evet.

Bu fotograf bir saglik kurulu heyet goriiniisii, daha tenha oldugu zamanlar var ama ben ¢ok
kalabalik oldugu bir zaman1 6rneklemek istedim. Biitiin herkes ayni anda konusuyor, hem hekimler
hem hastalar ayn1 anda konusuyorlar.

Baziillerde merkez yok, aileleri il degistiriyor. Buraya istatistigi almadim ama bizim Karadeniz’den,
Konya’dan, Kayseri’den, Ankara’dan, Istanbul’dan, Diyarbakir’dan, dogudan gelen hastalarimiz
var. Baz1 merkezlerde tiim tip branslar1 yok, 6rnegin, ¢ocuk ndrolojisi yok, kardiyoloji yok, ¢ocuk
kardiyoloji yok, ¢ocuk gogiis hastaliklar yok. Tedavide Antalya’da tek bir yerde bir belediyeye bagh
rehabilitasyon merkezinde hidroterapi iinitesi var, o da siral1, ¢abuk sira gelmiyor. Parasi olan, bazi
otellerin havuzlarindan yararlanabiliyor.

SUT’ta tekerlekli sandalyenin belli kurallari var, o kurallar1 karsilamadan alamiyor hasta.
Normalde 6demesi 4 bin lira, SGK tarafindan geri 6demesi 2.500 lira. Bunun SUT taki maddesi 3.3.8A
ve B, diizenlenmesi gerekli tekrar. Bir de SUT diizenlenirken sadece bu hastaliklar degil ama fizik
tedavi uygulamalariyla ilgili boyle ¢ok pratik yapan, poliklinikte siirekli ¢alisan, raporla iligskin olan
branslarin ve kisilerin g6z 6niline alinmasi, onlarin dinlenmesini gerekli ve uygun goriiyorum agikgcasi.
Tibbi cihaz aliminda hastalarin sdyle bir onerisi var: Hasta pesin {icret ddiiyor ve sonra SGK geri
ddeme yapryor, tibbi cihazlar eczaneden ilag alimindaki gibi alinmali, aile pesin 6deme yapmamalidir.
Antalya’da baz1 medikal firmalari hastaya kolaylik sagliyor yani paray1 almiyor SGK’den geri alindigt
zaman aliyor. Akii dmrii bir iki y1l olarak ifade edildi. Akiiniin 6mrii bittiginde hastanin kendisi almak
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zorunda, maliyeti yliksek. Akii bittiginde SGK... Ben burada emir kipleri kullandim ama puntoyu kiigiik
kullanmak zorundaydim yani daha uzun yazacaktim ama yetmedi, onun i¢in de emir kipi kullandim,
Oziir diliyorum.

BASKAN — Estagfurullah.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Bir de “Tekerlekli sandalye aldiktan sonra hekim onay1 gerekiyor
mu?” Gerekmiyor. Diger biitiin cihazlarda gerekiyor ama onda gerekmiyor. Tabii, hasta aldig1 zaman,
ornegin skolyozu olan hasta, egiliyor, ona yan destek koymak lazim ve bagini tutamayan hastaya bag
destegi kullanmak lazim, bas destegini uygun kullanmak lazim dolayisiyla hekim onay1 gerektirmesi
belki hastaya bir yiik olacak ama en azindan bunu bir kontroliiniin saglanmasi gerekli.

Burada en soldaki resmi SMA hastamiz yapti. Kendisine ¢ok giizel bir resim ugrasi bulmus, ¢ok
aktif bir sekilde, ¢cok giizel resim yapiyor. DMD hastasi ve ALS hastasi. Simdi, hasta yastiklariyla, bu
tekerlekli sandalyede kullanilan yastiklarla ilgili ¢ok sikintimiz var. SGK’nin 6deme miktar1 50 lira
ama mesela bu havayla dolu “villoz” dedigimiz yastigin maliyeti bin lira. Cok uzun siire oturuyor
¢ocuklar yani sabah oturmaya basliyor, aksam saat sekize, dokuza kadar oturuyor. O dénemde -bazilar1
kilolu, bazilar1 ¢ok zayif- yara gelisebiliyor.

Solunum cihazlartyla ilgili SUT’ta 16 kanalli polisomnografi cihaziyla tetkik yapilmasi lazim,
ondan sonra ancak solunum cihazi verilebiliyor. Ailelerin dnerisi su, diyorlar ki: “Gece ¢ok sik pozisyon
degistiriyor, dolayistyla hastanede kalmamiz miimkiin degil. Uyku testi yaptirmak istemiyoruz ¢iinkii
¢ocuk ¢ok yoruluyor ve istemiyor, goniillii degil ve her hastanede de uyku testi yapilamiyor.” Gogiis
hastaliklar1 uzmanlariyla goriistigiimde onlar dediler ki: “ALS’de ve DMD’de hastalik evresine gore
degerlendirme parametriktir, degisebilir. ALS’de oksimetreyle karbondioksit ve oksijen saturasyonuna
bakilarak karar verilebilir, DMD’de de ev tipi polisomnografiyle karar verilebilir.”” Ancak SUT un
3.3.6A ve B maddeleri o kadar ayrintili ki g6giis hastaliklari uzmanlarinin sdyledigi bir de su: “O
maddelerin hepsini polisomnografiyle saptayamayabiliriz.” Dolayisiyla onun degistirilmesi ve yeniden
gbzden gecirilmesi gerekli.

Solunum cihazlartyla birlikte kullanilan ve belli siirede degismesi gereken malzemeler var maske,
baslik, ara hava hortumu gibi. Bunlar yilda 1 kere ve belli sayida recete edildigini biliyoruz. Ornegin,
aspirasyon sondasi giinde 10 adet, bakteri filtresi giinde 1 adet, trakeostomi ii¢ ayda 1 adet seklinde.
Bunlar hekim tarafindan belirlenmeli ve yilda 1’den fazla recete edilebilir, edilebilmeli gerekli oldugu
zaman.

Hasta alt bezi 6demesi 4 adettir. Biz genelde aldigi, c¢ikardigi sivi miktarina bakiyoruz ve her
bezin de belli bir kapasitesi var. Dolayisiyla bunun sayisinin hekim kontroliinde ve aldigi, ¢ikardigi
stvi kontrolii yapilarak belirlenmesi gerekli. Bazi cihazlari SGK 6demiyor, bazilarindaysa ¢ok az
0deme yapiyor. Mesela, jeneratoriin, iletisim cihazinin, hasta liftinin, Okslirme cihazinin, hasta
karyolasinin &demesi yok. Bazilarinda yeni diizenlenmis. Ornegin, ventilatér yeni diizenlenmis, 19
bin TL’ye ¢ikmis SUT’ta. Yine, oksijen konsantratorii 2.060 liraya ¢tkmis ama piyasada ¢ok farklt
fiyatlar var bununla ilgili. Odemesi olmayan cihazlarm SUT’a eklenmesi gibi bir oneri geldi. Solunum
cihazlari, akiilii tekerlekli sandalyelerde SGK tarafindan taahhiithameyle geri alinabilen cihazlar. Eger
SGK’de stokta varsa hastaya veriliyor yoksa hasta altyor. Ancak biz yogun bakim konsiiltasyonuna
ve rehabilitasyonuna da bakiyoruz fiziksel tip ve rehabilitasyon klinigi olarak. Oradaki yogun bakim
ndroloji hekiminin konustugu, sdyledigi soyle bir sey var: Hasta ventilatére bagli, taburcu edilmesi
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durumunda ama stokta yok, hastanin kendisi de alamayacak durumda, o paray: veremeyecek durumda,
yogun bakimda yatmaya devam ediyor hasta, ne zaman ventilatorii alabilirse ya da stoka ne zaman gelir
de hastaya verilebilirse ancak o zaman taburcu ediliyor.

“Stokta bulunan cihazlarin genellikle ve genellikle temizligi yapilmamistir.” gibi bir uyar1 geldi
ailelerden. Bunu da go6giis hastaliklart uzmanlariyla goriistiim, genelde ikinci el veriliyor stoktan,
SGK’den. Tabii “Mekanik temizligi yapilmamis cihazlar yani dis tarafi temiz olmayan cihazlar.”
dediler hekimler, gogiis hastaliklari hekimleri. Cihazin ig¢inde bir problem yok ama eski cihazlar
bunlar, verimli cihazlar degil. Dolayistyla sik sik onarimi gerekiyor cihazlarin ve gevresi, dist ¢ok kirli.
Mekanik temizligi yapildiktan sonra ve miimkiinse ikinci el olmamast ya da ¢ok eski olmamas: uygun
diye bir 6neri getirdik.

Cihazlarin etkin kullanilma kontrolii yilda 1 kere yapiliyor. Yillik minimum 1.200 saatin altinda
kullanim varsa yani gecede 4 saatin altinda kullanim varsa yeniden SGK saglik kurulu raporu
¢ikartilmasi gerekiyor. Baslangicta hastalar iyi olduklari zaman kullanmak istemiyorlar. Dolayistyla
o saati dolduramryorlar ama yeni bir diizenlemeyle gogiis hastaliklart uzmanina gittigi zaman “Hayati
onemi haiz.” saglik kurulu raporu verilirse sorunun ortadan kalktigini 6grendim.

Elektrik tiiketimi ¢ok fazla cihazlarda. Bunda da yeni bir diizenleme yapilmis. Hekim elektrik
tiiketimine iliskin bir rapor verdigi zaman diizenlenebiliyor ama hasta 6deyip 6demedigini bilmiyorum
acikcasi, onu hastalar daha iyi bilirler diye diistiniiyorum.

“T1bbi malzemelerin fiyatlarina her yil zam geliyor.” dediler ancak SGK geri 6demelerdeki
miktarini zam miktarina es zamanli artirmiyor. Tibbi malzeme fiyatlarina zam geldiginde geri 6deme
miktarlar1 da artirtlmalidir.

Solunum cihazi ve oksijen konsantratériiniin yilda en az 1 kere teknik servis tarafindan bakiminin
yapilmasi gerekmektedir. 1 kerelik bakim maliyeti 400-500 liradir ve hasta yakinlari tarafindan
o0denmektedir. Oysa bu cihazlar SGK’ye aittir ve kullanimi bitince tekrar SGK’ye teslim edilmektedir.
Bu nedenle SGK’nin bir kurumla anlagmasi, bu kurum tarafindan bakiminin yaptirilmasi dnerildi.

Bircok okulda rampa, asansor, engelli tuvaleti yok, ¢ocuklarin diisme riski var. Yine, hastane
kontrolleri bazi illerde ulasim zorlugu nedeniyle yapilamiyor. Okullarda bu g¢ocuklarin bulundugu
yerler, siniflar1 Uist katlarda ve hastanede bir dinlenme odasi yok seklinde sorunlar tespit edildi, buna
iliskin de ¢6ziimler onerildi.

Yine, ALS hastalarindan gelen bir 6neri bu: 2018 yilinda ehliyet degisimi veya rapor almak
i¢in bagvuran ndronuskiiler hastalarin kontrolii yapilmadan ehliyetleri iptal edilmistir. Ehliyeti olan
hastalarin -saglik kurulunca tekrar degerlendirildikten sonra- gerekiyorsa ehliyetleri iptal edilmelidir.

Hasta yakilarinin sorunlarindan Ayse Hoca bahsetti, burada bir tek seyden bahsedecegim
ben. Hasta bakim maliyeti yiiksek. 4 kisilik bir haneye 4.876 liradan az gelir giriyorsa bakim maast
basvurusu yapiliyor ve bakim maas1 1.219 lira yaklasik. Tabii cihaz, okul, getirip gotiirme, ¢cocuga
alinacak malzemeler yani bunun ¢ok c¢ok iizerinde. Gergi, vakiflar, belediyeler, valilik bu konuda
destek sagliyor, en azinda Antalya 6rnegini biliyorum ben, diger yerleri bilmiyorum ama hasta bakim
maaginda giiniin kosullarina yonelik diizenleme yapilmasi uygundur diye diigiiniiyorum.

Bu bizim néronuskiiler calisma grubumuz. Yilda 2 kere toplanmaya calistyoruz, bazen 1 oluyor.
Bu sag taraftaki resim de ALS “workshop”umuz, bununla ilgili son raporu diizenlemeye ¢aligtyorum,

bitirince idareyle paylasacagim.
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Boyle bir climleyle bitirmek istiyorum: Coziime ulasmak adma kisa siirede yapilmasi beklenen
diizenlemeler icin hastalarimiz, tiim saglik personeli, néromuskiiler ekibi ve Tiirkiye Fiziksel Tip ve
Rehabilitasyon Dernegi olarak tesekkiir ediyorum.

BASKAN - Biz tesekkiir ediyoruz Fiisun Hanim.

Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan konuyla ilgili, sunumla ilgili sorusu olan varsa, degerlendirmesi
olan varsa onlar1 alacagim, ondan sonra diger sunuma gececegim.

Arkadaslar, s6z isteyen var m1?

ISMAIL GUNES (Usak) — Sadece bir sey var, bir iki kelime sdyleyebilirim Hocam.

BASKAN — Tamam Hocam, acayim.

Arife Hanim, buyurun.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Ben 6ncelikle hocama tesekkiir ediyorum sunum igin. O
kadar giizel anlatt1 ki gergekten ozverili bir ekiple calistiginiz belli, ekibinize de buradan tesekkiir
ettigimizi iletin liitfen. 17 tane merkez agmisiz ama 2 tanesi aktif olarak sdylediniz...

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCiSi PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - 14.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — 14’{in 2’si aktif.

Yoksa planlama giizel yapilmis aslinda Saglik Bakanligi tarafindan ama diger 12 merkezin de aktif
olarak ¢alismamasi iiziicii. Bu planlara uyabilmek adina sizin onerilerinizi aldik, eminim Bagkanimiz
da raporda bunlar1 dile getirir. Ozellikle kronik hastaliklarla ilgilenen doktorlarda performans
uygulamasinin ayr1 yapilmasi lazim. Ciinkii bu hastalarin zaten engelleri nedeniyle muayenelerinin uzun
oldugunu, konusma yeteneklerinin daha yavas oldugunu, ifadelerinin daha zor oldugunu slaytlarinizda
da gosterdiniz. Ona yonelik bir seyler yapmamiz lazim.

Bir de 6zellikle engelli park yeri kullanimiyla ilgili bize gelen sikayetlerden dolay1 sdyliiyorum:
Sizlerden, doktorlardan aldiklar1 rapora gére engelli park yeri kullanma imkanlar1 ¢ok az oluyormus.
Cok kii¢iik bir engel ama ayaginda, yiizde 20°nin altinda, bu kisi park yerini kullanabilir mi? Doktorlarin
bunlarla ilgili verdigi 6zel bir rapor var m1?

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN — Engelli park yeriyle ilgili, benim bildigim yok ama belki aile
dernekleri bir seyler syleyebilir onunla ilgili, gidince 6greneyim.

ARIFE POLAT DUZGUN (Ankara) — Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.

Ismail Bey, buyurun.

ISMAIL GUNES (Usak) — Saymn Bagkanim, Fiisun Hocam gergekten de yani periferde ¢alismis
olmasi, tecriibeli olmas: ve hastalarla ¢ok yakin bir temas kurmasi agisindan deneyimlerini bizlerle
paylastt ve ayni zamanda hastalarin sorunlarinin biitiiniinii, hemen hemen hepsini, simdiye kadar
konusulan pek ¢ok seyi burada yansittiniz, ¢éziimlerini de sdylediniz. Tabii, bu Komisyon adina biz
tesekkiir ederiz, cok katkist olacagini iimit ediyoruz.

TURKIYE FiZIKSEL TIP VE REHABILITASYON DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR.
NACIYE FUSUN TORAMAN - Tesekkiir ederim.

BASKAN — Tesekkiir ediyoruz.
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Simdi sunumlarim yapmak {izere Tiirkiye Fizyoterapistler Derneginden Profesér Doktor Oznur
Yilmaz Hanim...

Buyurun Oznur Hanim.

7.- Tiirkiye Fizyoterapistler Dernegi Temsilcisi Prof. Dr. Oznur Yilmaz tn, néromuskiiler hastaliklar
merkezlerinin gerekliligi ile bu hastaliklarda fizyoterapinin énemi hakkinda sunumu

TURKIYE FIZYOTERAPISTLER DERNEGI TEMSILCISI PROF. DR. OZNUR YILMAZ —
Saym Basgkan, saym vekiller, cok degerli Komisyon iiyeleri ve katilimcilar, STK katilimcilari; ben
Hacettepe Universitesi Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Fakiiltesi Ogretim Uyesiyim. Burada aslinda
bugiin itibariyla bir sunum yapacagimi bilmeden katildigim i¢in sunum hazirlamadan geldim ancak
toplantinin genel igerigi icerisinde aldigim notlarla yapacagim katkilarin Komisyon caligmalarina
destek olacagini distiniiyorum.

Oncelikle kendimi soyle bir tantarak baglamak istiyorum. Ben 1991 yilinda mezun olduktan sonra
noromuskiiler hastaliklar alaminda calistim, caligmalarimi Hacettepe Universitesinde devam ettirdim ve
genel anlamda Duchenne muskiiler distrofi ve SMA konusunda ¢alisan bir fizyoterapistim. Tiirkiye Kas
Hastaliklar1 Dernegi Ankara Subesinin kurulusunda kurucu iiye olarak gorev aldim ¢ok geng oldugum
yillarda, sonrasinda farkli derneklerde bu galigmalarima devam ettim. Kisacasi bugiinkii Komisyon
caligmalarinin temel konularindan biri olan SMA ve Duchenne muskiiler distrofi konusunda yillardir
emek veren bir saglik mensubuyum.

Simdi, ozellikle birkag konuyu dile getirerek sozlerime baslamak istiyorum. Cok giizel bir
uygulama var iilkemizde, spinal muskiiler atrofiyle ilgili tedavi edici bu ilacin kullanima sunulmasiyla
ilgili olarak. Maliyeti ¢ok yiiksek olan bu ilacit su an devletimiz &diiyor. Bu ¢ok giizel ancak ben
fizyoterapist boyutuyla, 6zellikle sahada... Hocalarimin ilettikleri konular 6ncelikle beni ¢ok rahatlatt:
¢linkii rehabilitasyona yonelik bdyle bir sunum igerigi hazirlamamis olmami agiklayan bir sey bu.
Hocalarima ¢ok tesekkiir ediyorum ¢iinkii ayni sorunlar dile geldi.

Ben burada biraz daha fizyoterapist boyutuyla yani bu ekibin 6nemli iiyelerinden biri olan
fizyoterapist boyutuyla konuyu ele alacagim. Bu ilag veriliyor, uygulaniyor sahada ama genel anlamda,
bizim Hacettepe Universitesi boyutunda ele alirsak -ki tiim Tiirkiye’deki uygulamalardan da haberdarim
bu anlamda- fizyoterapi anlamindaki uygulamalarin yetersizliginden bahsedebiliriz. Clinkii uygulanan
ilacin etkinligi stiphesiz ki fizyoterapi alinmasiyla, bu uygulamalarin diizenli yapilmasiyla ¢ok daha
artacak. Gliniimiizde boyle bir ilag olmadan zaten tek tedavinin fizyoterapi oldugunu diistiniirsek, var olan
bu ilacin etkisini artirmak konusunda fizyoterapi uygulamalarina olan gereksinim ¢ok daha biiyiik bir
6nem kazaniyor. Ancak, bunun yeterince olmadig1 kanisindayiz ¢iinkii sahadaki uygulamalar acisindan
burada, bu alanda calisan tiim hekimlerin, 6zellikle ilag uygulamalarini yapan pediatrik nérologlarin,
onlarin toplantilarinda ve bir¢ok egitimlerinde de bulunmamiza ragmen farkindalik agisindan yaptiklart
uygulamanin etkisini artiracak bu fizyoterapi yaklasimlarina yonlendirme konusunda yeterince basart
diizeyini elde edememis oldugumuzu gérityorum ben. Bunu 6zellikle vurgulamak istiyorum.

Diger bir konu su: Sahada pediatrik rehabilitasyon ¢ok iyi biliniyor serebral palsiyle birlikte
ancak Duchenne muskiiler distrofi ya da spinal muskiiler distrofi gibi pediatrik grupta yer alan
ancak gereksinimleri ve hastaliga ait 6zellikleri agisindan bir¢ok farklilik arz etmeleri nedeniyle bu
hastaliklarin rehabilitasyon yaklasimlari serebral palsiden ¢ok farkli boyutta. Biz sunun ¢ok farkindayiz
ki sahada fizyoterapistler bu farki ¢cok ayirt edemiyorlar. Gerek dernek olarak gerek ¢alistigim diger
platformlarda ve tiim akademik yasamimda noromuskiiler hastaliklara ait fizyoterapi yaklasimlarinin
fizyoterapistlerce daha iyi anlasilmasi ve daha dogru uygulanmasiyla ilgili biz tim c¢abalar1 kendi
capimizda sarf etmeye calistyoruz. Ancak burada 6zellikle ilag uygulamalar1 ve/veya genel anlamda
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bu hastaliklarin tedavi siireglerinde bu konuda egitimli fizyoterapistler... “Egitim” kelimesini belki
biraz parantez igerisinde, deneyimli ya da bilgili diye de degistirebiliriz ¢linkii egitimden kasit, hani,
néromuskiiler hastaliklar alaninda bir yiiksek lisans egitimi, iist diizey bir egitimden bahsetmiyorum.
En azindan belli bir deneyim kazanacak kadar bir gbzlem ya da pratik uygulamaya katilmak gibi ya
da 6zel bir egitim almak gibi bir boyuta da ¢ekebiliriz. Ancak su an iilkemizde fizyoterapi okullarina
baktiginiz zaman, her alanda oldugu gibi, ¢ok farkli 6gretim iiyesi dagilimi ve yetkinlikleri mevcut
ve pediatri alaninda fizyoterapistlerin egitim siirecinde sadece serebral palsiyi goriip diger hastaliklar
konusunda ¢ok da fazla bilgi sahibi olmadan mezun olan fizyoterapistlerin varliginin biz farkindayiz.
Bu a¢181 kapatmak iizere zaten ek egitimler diizenleme cabasi igerisindeyiz. Ancak, ben ¢ok nagizane
bu yiiksek iicretli tedavilerin uygulandigi, tilkemizde boyle biiyiik bir yiikiin SGK {izerinde tasindigi
bir konu olmasi itibartyla bu tedavilerin basarisini artirmak adina yapilan fizyoterapi uygulamalarinin
da daha etkin, daha hastaliga 6zel 6zellikleri iceren, basarili uygulamalar olmasii ¢ok isterim. Bu
nedenle de bu konuda belki bu fizyoterapistlerin egitimini artiracak birlikte caligmalarimiz olabilir diye
diistiniiyorum.

Noéromuskiiler merkezleri hocalarim bence ¢ok giizel dile getirdiler. Ben de bu konuyla ilgili
konusmak istiyordum ¢iinkii néromuskiiler merkezler aslinda bu isin ¢6ziimiinde en odak nokta. Neden?
Keske -hocamizin bahsettigi gibi- izmir Tepecik ve Antalya’daki néromuskiiler merkezin basarisinda
diger merkezler de olabilse. Hastalarimizin bu ulasilabilirlik sorunu, kronik bir hastalikla ugrasmanin
getirdigi biitiin yikler dikkate alindiginda, maddi ve manevi tim yonleri dikkate alindiginda hastanin
kendi iline, yasadig1 yere en yakin merkezden bu tedavileri alabilmesi en ideal ¢oziim olacak tabii
bizim i¢in. Saglik Bakanliginin bu girisimi ¢ok giizel bir girisimdi agik¢asi. Hani, eger tiim merkezlerin
kapisina asilan levhanin islerlik diizeyi artirilarak hayal ettigimiz diizeye getirildigi bir nokta olsa
gercekten burada birgok sorunu konugmuyor olabilirdik. Bu anlamda merkezleri 6zellikle dile getirmek
istiyorum ben de.

Hidroterapi hocalarim tarafindan yine ¢ok dile getirildi ama hidroterapiyi soyle ben bir de ele
almak istiyorum fizyoterapist goziiyle: Biz klinik uygulamalarimizda gerek Duchenne muskiiler
distrofi gerek SMA i¢in hidroterapinin eslik ettigi yani bir ¢cocugun hidroterapi uygulamasiyla ve ek
fizyoterapi yontemleriyle takip edildigi, bir gocugun ise hi¢ hidroterapi almadig1 kosulda aradaki klinik
farklilig1 ¢ok net gozlemleyebiliyoruz. Bu nedenle bu imkanin artirilabilmesi agisindan, agilacak yeni
merkezlerde, dzellikle rehabilitasyon merkezlerinde -6zel merkezleri de kastediyorum, sadece devlete
ait kurumlardaki rehabilitasyon merkezleri degil- 6zel merkezlerde de acilirken en azindan belli sartlar
ve belli kriterler tanimlanabilir. Baz1 merkezler hidroterapi havuzu barndirmayabilir ama her ilde
en azindan 1-2 tane merkezin bunu barindiracak sekilde agilmasini, ruhsatlandirilmasini saglayacak
bir sistemin olmasi gerektigini diisiiniiyorum agikgasi. Bunu bir ¢6ziim O6nerisi olarak sunuyorum
Komisyona.

Diger bir konu su: Bu ¢ok uzun ve ince bir yol. Yani bu Komisyondaki herkes, gerek aile
temsilcilerinin -ben dernek iiyelerini goriiyorum burada- gerekse bu alanda ¢alisan ve bu konuya
g0niil vermis herkes bunun ne kadar ince ve uzun bir yol oldugunu biliyor. Yillarimiz1 bu konuyla
ilgili harcadik. Burada biz bu yolda yorulurken ve bazen dinlenmek isterken ailelerin yasadiklari hem
fiziksel hem psikolojik hem maddi bir¢ok yiikii zaten konusuyoruz. Bunlari bir nebze daha hafifletmek
adina hocamizin Onerilerine sonuna kadar katiliyorum. Bir tek kiiciik 6neriyi 6zellikle vurgulayarak
geemek istiyorum bu konuyu. Ailelerimiz gerek ¢ocuklart i¢in gerekse kendileri igin psikolojik destek
almaktan, maalesef, ¢ok yorgunlar, alamiyorlar; 6ncelikle almak isteyen bir grup var, onlar alamadiklart
icin, alan grup ise belli bir noktada tikandiklar i¢in. Bizim bence bu ekip olarak onlara verecegimiz
en onemli desteklerden biri de bunu mecbur kilabiliriz. Yani her aile almali ¢iinkii bir cocugun hasta
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oldugu bir ailede anneyi babay1 ve ¢alisan anne babay: -bakin, bir de bdyle bir ekstra parantez agmak
istiyorum, tiim yiikleriyle anne olma, ¢alisan bir kadin olma- ailede saglikl1 bir veya birden fazla ¢ocuk
varsa tiim bu bireyleri kapsayan bir siiregten bahsediyoruz. Bu roller ¢ok agir roller.

Bu nedenle ben ¢ok iiziildigiim bir noktayr dile getirmek istiyorum. Saglikli olmayan, hasta
bir ¢ocuk var ailede ama ben hep goz ardi edilen, o ailedeki diger saglikli ¢gocugun durumuna ¢ok
liziilmiisiimdiir. Bunu ¢ok biiyiik bir yiik altinda ve ¢ogu zaman da es desteginden uzak... Tiirk
toplumunda, maalesef, bildigimiz bir gercek ki hasta bir cocuk varsa babalar kacak roliindeler. Bu
konuda yaptigimiz bilimsel ¢alismalar var. Cok &zverili, cok 6zel babalarimiz var, annelerimiz var ama
buna karsin bdyle bir sorunla miicadele ederken kacak rolii oynamay1 tercih eden, aileden uzak yasayan
esler de olabiliyor. Bu nedenle de toplumun genel sagligi acisindan ben ailelere bu tiir bir destegi
zorunlu kilmanin ve buna yardimei olmanin... Ciinkii “Psikolojik destek alin.” diyoruz biz uzmanlar
olarak “Mutlaka almaniz gerek.” diyoruz, kadma sdyliiyoruz, esine sdyliiyoruz ama bir: Onlar bunu
nereden alacaklar? O kadar uzun kuyruklar... Bir de kronik bir hastaliga bakis agis1 agisindan gergekten
daha uzman bir kisi tarafindan bu destegin verilmesi gerekiyor. Bunu dile getirmek istiyorum Sayin
Baskan ve tiyeler.

Son olarak, benim §dyle bir hayalim var, bu hayali sizlerle paylasip konusmami noktalamak
istiyorum: Noéromuskiiler merkezlerin ilk ismi gegtigi zaman Komisyon c¢aligmalarina o zaman biz
de katilmistik, ben cok heyecanlanmistim ¢iinkii 21 yasimda basladim ben bu seriivene, 21 yasimdan
bugiine kadar bu ailelerle biiyiidiim, bu ailelerle olgunlasip daha eriskin bir yasa eristim, sunu gordiim:
Onlarin yagadiklari sorunlar1 ¢dzmek i¢in bence dyle bir merkez olmali ki -hayalimdeki merkez- bir
kap1 olmali, o kapidan girdikleri andan itibaren, hatta girmeden dnce birileri onlarin tiim randevularini
ayarlamali, demeli ki: “Sizin pazartesi sabah ilk 6nce fizik tedavide randevunuz var ya da pediyatrik
norolojide randevunuz var. Oradan ¢ikacaksiniz, ihtiyaca gore biz sizi yonlendirecegiz.” Ciinki
iilkemizde ailelerin sosyokiiltiirel diizeylerini de biliyoruz, bu ailelerin ¢ogu kendilerini ifade etmekte
de zorlaniyorlar, yol yordam bilmiyorlar, onlara séylenen yolu, istikameti bulurken 3 farkli noktada
durmak zorunda kaliyorlar. O kadar biiyiik bir enerji kayb1 ki. Bu aileler zaten ¢ok yorgun. Bunlarin
yiikiinii azaltmanin yolu iste o kapidaki kontak kisinin birgok yerle iletisim kurmasi, o hocalarimizin
istedigi kemik dansitesi gibi, kan tetkikleri gibi birtakim ihtiya¢ duyulan tetkikleri hemen uygun
sekilde, o merkezin i¢inde daha, yan odada, bir sonraki odada yapilivermesi, ihtiya¢ duyulan tiim
konsiiltasyonlar i¢in hastanin gelecegi glinde uygun ayarlamalarin yapilabilmesi ve sonra o merkezin
icerisinden, diger kapidan ¢ikip daha az yorulmus, daha az yipranmis bir sekilde hastasinin, gocugunun
tedavisiyle ilgili siirecleri tamamlayabilmesi.

Ben ¢ok tesekkiir ediyorum tiim katilimcilarin, hocalarimizin destekleri i¢in. Umarim benim
sOylediklerim de bu konuya biraz daha 151k tutabilmistir.

BASKAN — Oznur Y1lmaz Hocamiza tesekkiir ediyoruz sunumlari igin.

Komisyon {iyesi arkadaslarimdan sual veya bir degerlendirme varsa alacagim, daha sonra son
sunumu yapacak olan arkadasimiza gegecegim.

Var mu suali olan arkadaslar? Yok.

Hayalinize katiliyorum, elbette ki Tiirkiye daha fazla iiretip daha fazla sagliga harcama yapabildigi
zaman bunlara ulagacak. Tiirkiye’nin hedefi bu. Insan unsuru yetisecek, yeterli sayida insan unsurumuz
olacak, mekanlar1 giizellestirecegiz. Hedefimiz, hep birlikte bu giizel giinlere ulagmak.

Simdi, Evde Bakim Derneginin sunumunu yapmak tizere Esma Aynur Dik Hanimefendi’ye s6z
veriyorum.
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Buyurun.

8.- Evde Bakim Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Aynur Dik’in, ALS/MNH Dernegiyle birlikte
gergeklestirdikleri “Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim” projeleri, kas hastalari ile ailelerinin
sorunlarmi ve ¢oziim onerileri hakkinda sunumu

EVDE BAKIM DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI AYNUR DiK — Herkese merhaba.

Oncelikle boyle bir komisyonun olmasindan biiyiik bir mutluluk duydum c¢iinkii yillarimin biiyiik
bir ¢cogunlugunda -61 yasindayim- yaklasik kirk yilinda noéromuskiiler hastaliklar icinde oldum,
dostlarimim bityiik bir cogunlugu kas hastalar1 oldu. Hemsireyim, Istanbul Bilim Universitesinde
akademisyen olarak ¢alistim, Evde Bakim Dernegi Bagskantyim ve uzmanlik alanim daha ¢ok néroloji.

Ben akademisyen arkadaslarimi, hocalarimi dinlerken ¢ok mutlu oldum ¢linkii ALS alaninda
yapilmis -belki de tek- verilere dayali, uluslararasi 6lgeklerle degerlendirilmis bir ¢alismanin verilerini
paylasacagim. Orada da goriiyoruz ki ger¢ekten bu hastalarm biiyiik bir ¢ogunlugu ciddi yoksunluk
icinde ve sizlerin soyledikleriyle de ¢ok ortiisiiyor.

Ben soyle baglamak istiyorum: Bu toplumda en ¢ok kadin, ¢ocuk, yasli ve engelli ok magdur ve
belki de toplumun en agir sorunlartyla karsi karsiya kalan 6nemli gruplardan bunlar.

Burada gordiigiiniiz, izni alinmis ve Oyle paylasilmis bir resimdir ¢iinkii ¢ikardigimiz Yasamak
Yetmez, Yasatmak Da Lazim Projesi’nin kitap¢iginda bu resimler vardi ve biz hastalarin etkin katilimryla
bu projeyi tamamladik. Neydi bu projedeki amacimiz? PEG’i olan, yogun bakimdan ¢ikan hastalarin
ev adaptasyonlarint saglamak, ALS alaninda farkindalik yaratmak -¢iinkii toplumda bu farkindaliga
¢ok ihtiya¢ var- ve tabii, bu projenin sonunda da bu hastalar i¢in erisilebilir, uygun maliyetli bir
bakim modeli olusturmakti. Dolayisiyla yaklasik iki yil siiren bir projeydi bu. Bu projeyi baslatirken
de dedik ki: Cok paydasli olsun, tiniversiteler olsun, akademisyenler olsun, merkezde tabii ki hasta
ve hasta yakinlar1 olsun, devlet yetkilileri olsun. Dolayisiyla Saglik Bakanlig, Istanbul’da yaptiysak
Istanbul Halk Saghgi, Il Saglik Miidiirliigii de bu projeye dahil oldu, {iniversiteden akademisyenler
ve bir projeyi bu paydaslarla beraber olusturduk. En temel sorunumuz bu hastalara ulagmakta oldu,
nasil ulasacagiz... Derneklerde kayitli olan hastalarda ciddi bir sey vardi. ALS, biliyorsunuz, hizla
ilerleyen bir hastalik, ortalama omiir tabii ki bakimla artsa da sinirli ve ¢ok yetersiz veri. Dolayisiyla
iiniversitelerle is birligi yaptik, Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegine gittik, il Saghk Miidiirliigiine
yazi yazdik “Sizin kamu hastanelerinde takip ettiginiz ALS hastalarmnin adreslerini paylagir misiniz?”
dedik, memnuniyetle paylastilar. Tabii ki ALS Derneginin kendi biinyesindeki hasta listeleri bizim i¢in
onemliydi ¢iinkii bizim burada yapmak istedigimiz 3 ziyaret ger¢eklestirmekti ve bu konuda egitim
almis hemgireler, hastalarm ev ziyaretlerini yapacaklardi. Ilk ziyarette biraz sonra paylasacagimiz
uluslararasi gegerliligi olan Slgekler kullanilacak, 3’lincii ziyaret bittikten ve egitim verildikten sonra
da bu odlgekler tekrarlanacakti. Cok ayrintili formlar yapildi ve bu egitim bu alanda, ALS konusunda
¢ok yetkin akademisyenlerin verdigi egitimlerdi. ALS Dernegi i¢inde oldu, Evde Bakim Dernegi ve
ALS’nin bir ¢alismasiydi. Dedik ki: Bu kadar akademisyenleri bir araya getirmisken hem hastalarimiz,
hasta yakinlar1 hem de kamuda calisan arkadaslarimiz da bu egitimden yararlansinlar. Ug giin siiren bir
egitimdi. Burada gordiigiiniiz, iste, izmir Halk Saghigi, 9 Eyliil Universitesi, istanbul Universitesi Tip
Fakiiltesi, Istanbul 11 Saglik Miidiirliigii ve diger kurumlarda calisan hemsireler bu egitime katildilar.

Cok ayrintil1 bir tanimlama formu yaptik. Boyle bir calisma yaparken dedik ki: Cok ayrmtili bilgi
alalim ¢iinkii bu veriler bizim i¢in ¢ok 6nemli olacak. Dolayistyla kisisel bilgilerinden hastaliga iliskin
bilgiler, kullandigi ilaglar, tedaviler, solunum, beslenme, acil servise basvurmaya kadar bir¢ok bilgiyi
sorgulamak istedik. Sonunda egitim i¢in bir belge verdik.
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2014-2015 yillarinda Istanbul ve izmir’de baslattik bu projeyi. Istanbul’da 94 ALS hastasina ulastik
ve toplam 244 ziyaret yaptik. izmir’de 42 hastaya da 114 ev ziyareti gerceklestirildi. Ortalama iki saat
stiren, bu konuda yetkin uzman hemsire arkadasin hasta ve hasta yakimina verdigi bir egitimdi. Bu
egitimin sonucunda yani yapilan sadece 3 ziyaretle nelerin degisebilecegini en azindan gosterebilmekti
bizim amacimiz. Projemiz bir yil daha siirdii, 2015-2016 yilinda yine Istanbul, izmir dahil oldu,
toplam 2 ilde 108 hastaya 382 ziyaret yaptik. Yeni illeri kattik -Adana, Antalya, Mersin, Ankara- ve
buralarda da 58 hastaya 152 ziyaret gerceklestirdik. Ulasabildigimiz toplam hasta 194, 510 ev ziyareti
gerceklestirmisiz.

Soziinii ettigim uluslararast 6lgeklerle bu ziyaretleri degerlendirmek 6nemliydi. Hastalar icin
kullandigimiz, iste, ¢ok ayrintili hasta bilgi formu, fonksiyonel degerlendirme 6lgegi (ALSFRS),
beslenmeleri ciddi bir sorun, o anlamda niitrisyonel risk tarama formumuz oldu (NRS 2002), yasam
kalitesi 6lgegi ve Beck umutsuzluk 6lgegini hastalarimiz igin kullandik.

O evlere girerken hasta yakinlarinin da sorunlarini tespit etmek bizim i¢in ¢ok Onemli ve
degerliydi. Tabii ki biz bu alanda goniillii ¢alisirken bu isin ne kadar zor oldugunu, hasta yakinlarinin
neler yasadigini ¢ok iyi biliyoruz ama bunlar1 dlgeklerle gostermek onemliydi. Burada bakim verici
formumuz vardr ayrintili, Zarit bakim verici dl¢egini kullandik, gene burada da yasam kalitesi 6lgegi,
¢ok boyutlu algilanan sosyal destek 6lgegi, hasta anksiyete ve depresyon 6l¢egi de burada kullanildi.

Biz eve ziyaret yaptigimizda ne egitimleri verdik? Cok kisaca bagliklarint paylasmak istiyorum:
Beslenme, bosaltim, giivenli ¢cevrenin saglanmasi ve siirdiiriilmesi, iletisim teknikleri, solunum, kisisel
temizlik ve giyinme, viicut sicakligi kontroli, hareket, ¢alisma ve eglence, cinselligini ifade etme, uyku
diizeni, 6limle ilgili yaklagimi ne, bunu sorguladik.

Alper Kaya’y1 birgogunuz tantyorsunuzdur, mucizevi bir sekilde yasamini siirdiiriiyor. Kendisini
burada sevgiyle, 6zlemle, saygiyla antyorum.

BASKAN — Kendisini dinledik burada.

EVDE BAKIM DERNEGI YONETIM KURULU BASKANI AYNUR DiK — Evet, dyleymis,
sOyledi kendisi de.

Biz bu projede hastalardan aldigimiz ayrintili bilgiler, 6l¢ekler ve tabii ki hasta yakinlarindan
aldiklarimizdan sunu gordiik, tespit ettik: Bir kere, hastalarin ylizde 82,6°s1 iletisim olanaklarindan
yoksun yani bir ALS hastas1 -ileri yas hastaligidir ¢ogunlukla yani- ¢aligma hayatina katilmis, iiretmis
ama bir donem ALS’ye yakalanmis, bdylesine bir beyin ne yazik ki hastalikla bag ederken bir iletisim
kullanamryor, birikimini, deneyimlerini, duygusunu, yasadiklarini ifade edemiyor.

Yine hastalarin sadece ylizde 14’1 ileri teknoloji kullaniyor. Bu da ne yazik ki - iletisim
teknolojisi dedigimiz- bir bilgisayar, o bilgisayara yliklenmis bir program, suraya koydugunuz bir optik
okuyucu; bununla her derdinizi anlatabiliyorsunuz. Umutsuzluk 6lgegini biz ALS Dernegi Baskani
Ismail Gokgek’e yaptigimizda cok yiiksek ¢ikti, 90’larda ¢ikti. Aym 6lcegi ben kendime yaptigimda
60-70’lerde ¢ikmistt yani sunu gordiik ki ¢ok sinirli beden hareketinize ragmen toplumla entegreyseniz
umutsuzlugunuzu biiyiik 6l¢iide yeniyor oluyorsunuz. Onun i¢in bu dramatik bir sey yani Tiirkiye’deki
10 bine yakin ALS hastasiin bu basit programdan yoksun kalmas1 gergekten iiziicii, bunu paylagmak
isterim.

Yine hastalarin yiizde 85,7’si sosyal hizmet ¢alisanini hi¢ gérmemis, temas etmemis; bu da ¢ok
ac1. Hastalarin yarist hastaligr ve bakimla ilgili giincel bilgiye ulasamamis. Hastalarin yiizde 92,31
konusma ve yutma terapisi desteginden mahrum kalmis yani belki tan1 konmus, sonra... Ciinkii agir
bir hastalik, yataga bagli yasiyor ve evden transferleri ¢ok zor. Ancak acil bir durum olursa gogiis
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hastaliklarina bagvurabiliyor. O da genellikle ¢ok iyi takip edilmedikleri i¢in bir dénem ciddi bir solunum
sikintis1 yasayarak acil olarak gidiyorlar, trakeostomisi agiliyor, iste, yogun bakima aliniyor vesaire.
Hastalarm yiizde 88,51 bir psikoterapi desteginden yoksun kalmig. Rehabilitasyon hizmetlerinin biiyiik
¢ogunlugu hasta yakinlari tarafindan saglaniyor. Hastaneye transferleri miimkiin olmadig i¢in, eve bu
hizmet gelemedigi i¢in hasta yakinlar1 ne kadar 6grenebildiyse onu hastasina uygulamaya calistyor ne
yazik ki. Bu da 6nemli bir sorun. Hastalarin yarisindan fazlasi beslenme konusunda egitim ve destek
almamis ta ki ciddi bir malniitrisyon beslenme sorunu yasiyor, hastaneye gidiyor, liriinler yaziliyor
ya da bir program yapiliyor, ancak ondan sonra bu destegi aliyor ne yazik ki. Hastalarin yaris1 entiibe
ve vantilatore bagliydi. Hastalarin yartya yakininin yardimei araca ihtiyact vardi ¢iinkii bu hastalarin
banyosu, bir yerden bir yere transferi i¢in bir cihaza ihtiyag var. Onlarin higbiri ne yazik ki ev ortaminda
yok.

Yine c¢ok aciydi, hastalarin yiizde 78,3’ evde bakim hemsiresi desteginden yoksundu yani
kamunun bu alanda ¢ok onemli basarist var evde bakim, evde saglik konusunda ama bunlar mesai
saatleriyle sinirlt ve daha ¢ok yatak yarasi, rapor yazma vesaire gibi alanlarla sinirli. Oysa evde bakim,
basta durumu tespit edilen, hangi meslek grubunun hangi araliklarla gitmesi gerektiginin 6nceden
tespit edilip belli bir zamani olan bir hizmet alani olmasi lazim. Yirmi dort saati kapsamasi gerekir.
Dolayistyla buralarda da sorun var.

Hastalarin yarisinda derin timitsizlik vardi ama sosyal yasama kattiginizda, bu yoksunluklari
ortadan kaldirdiginizda bu derin anksiyete ya da iimitsizlik ortadan kalkiyordu. Biz sunu gordiik
ziyaretlerimizi yaptigimizda: Ugiincii ziyaretin sonunda ¢ok biiyiik degildi ama 6nemli bir degisikligi
yakalamistik ama bir taraftan da, tabii, hastaligin kendisi ¢ok agir seyrediyordu. O da kolay bir siireg
degildi.

Dedik ki biz biitiin bu veriler belli bir grup i¢inde kalmasin, bunu Ankara’da gerceklestirdigimiz
calistaya biitiin paydaslari, Saglik Bakanligini, o dénemin Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlhigini,
akademisyenleri, meslek Orgiitlerini, hasta yakinlarmi ¢agirarak iki gilin siiren bir ¢alistay yaptik ve
orada caligma gruplar olusturduk: ALS tanili hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkileyen sorunlar
ve ¢Oziimler caligma grubu, ALS hastalariin bakimini iistlenen hasta yakinlarimin sorunlari ve ¢6ziim
onerileri, ALS hastalarina sunulacak olan palyatif bakim olanaklar1 ve hizmetin iilke genelinde
yayginlagtirilmasi, ALS hastalarinin saglik, bakim ve sosyal destek hizmetlerine ulasim sorular1 ve
¢Ozlim oOnerileri. Yine biitlin bu sdzlini ettigim paydaslarin etkin katildigr iki glinliik bir ¢alistayda
onemli ¢ozlim Onerileri ¢ikt1. Dolayistyla ben bu ¢6ziim 6nerilerini bu Komisyonla paylagsmanin daha
onemli oldugunu diistiniiyorum. Bununla ilgili bir kitap¢igimiz da var, bir raporumuz. Oldukga etkin bir
rapor oldu, onu da ilgili arkadaslarimiza ulastirabiliriz. Bakanliklara ulastirmistik zaten.

iki grubu birlestirdik; ALS tanili hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkileyen sorunlar ve ¢dziim
onerileri ve ALS hastalarinin saglik, bakim ve sosyal destek hizmetlerine ulagim sorunlari ¢alisma
gruplarini birlestirdik ve sunlar ¢ikti ¢6ziim Onerileri olarak: Tanist zor bir hastalik oldugunu kabul
ediyoruz. Hocalarimiz da bunu ifade etti. Dolayisiyla doktorlar arasinda bir farkindaliga ihtiyag var.
Bir an 6nce, ALS hastalart magdur edilmeden, sadece ALS de degil, biitiin nérovaskiiler hastaliklarin
o6nemli bir kisminda bu var, MS de dahildir buna, doktorlar arasinda farkindalik yaratilmali. Taninin
hasta ve ailesine agiklanirken 6zen gosterilmesi gerekiyor, burada da hasta ve hasta yakinlart ¢ok
biiyiik travma yasiyorlar ve gergekten biiyiik bir travmayla evlerine doniiyorlar ve bununla bas etmeye
calistyorlar.

ALS dostu hastaneler olusturulsun dediler farkindaliga bir etki olabilir diye.
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Yanlis taninin dnlenmesi ve bu amagla ALS alaninda yetkin kurumlarmin olusturulmasi ve dogru
yonlendirme.

Toplumda ALS farkindaliginin yaratilmasi ve bu konudaki sivil toplum &rgiitlerinin desteklenmesi.

Yine, hocalarimiz sdyledi, olmazsa olmaz multidisipliner bir ekiple hem hastalara hem yakinlarina
gereken destegin verilmesi gerekiyor.

Hastanelerin evde saglik ve evde bakim birimlerinin entegrasyonu saglanmali. Biliyorsunuz ki
yerel yonetimlerin verdigi evde saglik, evde bakim hizmetleri var, kamunun verdigi var, bazi kuruluslar,
Ozel sektdr var ama bu kurumlar arasinda bir entegrasyon yok. Belediye de gonderebiliyor, kamudan
da gelebiliyor ve o, bence biiylik bir personel israfi. Bunlar ¢ok daha dinamik, sistematik bir sekilde
entegre ederek verilir ve muhakkak bunun igine sadece tibbi bakim degil, sosyal hizmetlerin de entegre
edilmesi gerekiyor.

Yine, Saglik Bakanlig1 ve ilgili tiim bakanliklarda bir ortak eylem plani olusturulmali bir araya
gelerek ve sdylendigi gibi medikal cihazda da ciddi bir sikint1 var.

Palyatif bakim yine iilkemizde ¢ok konusulan ve kamu hastanelerinde agilan iiniteler ama yine
evde saglik ve bakim gibi ciddi sorunlari var. Bunlarin da bir an 6nce ¢dziilmesi gerekiyor ¢iinkii yataga
bagimli hastalarin belli araliklarla palyatif bakimlara ¢ok ihtiyaglari var.

Burada da ¢ikan 6neriler: Palyatif bakim hizmetleri alant i¢in de ALS hastalarina yonelik hizmetlerin
de yer almasi. “Aile dostu hastaneler” kavrammnim gelistirilmesi. Multidisipliner bir rehabilitasyon
hizmetlerinin tanimlanmasi ve bu merkezlerin olusturulmasi. Tan1 asamasinda ALS hastalarinin glinliik
yasam aktivitelerine gore siniflandirilmasi ve hangi bakim modelinin nasil uygun olacagini bu modele
gore belirlemek. Evde bakim, giindiizlii bakim, glindiiz bakim, siireli bakim, adaptasyon merkezleri
gibi iinitelerin de bir entegrasyonun saglanmasi gerekiyor ve tabii ki etkin, kaliteli de ¢ogaltilmasi.
Kaliteli saglik ve bakim hizmetlerinin verilebilmesi i¢in saglik bakim ve sosyal destek hizmetlerinin
entegrasyonu. Bakim sigortasina artik Tiirkiye’nin bir an 6nce gegmesi gerekiyor ¢iinkii yaslanan
bir niifusuz. Ama sevindirici bir sey, Kalkinma Bakanliginin diizenlendigi toplantida bakim sigortasi
konusuldu ve bu, plana dahil edildi. Bunu da ¢ok mutlulukla karsiliyoruz. Bu da giizel gelismelerin
miijdesi olur diye umuyoruz.

Bakim veren aile bireylerinin ¢ogunlugu kadin, onlarin iizerinde bu yiik. Bunu da asla unutmamak
gerekir. Dolayisiyla kadinin sosyal statiisii desteklenerek ailelere sosyal ve maddi destekler de sunmak
gerekir. Bunun i¢in engelli karti, bakim verici karti, ucuz dinlenme evleri, devre miilk olanaklar: ya da
ALS hastalarinin ¢ocuklari i¢in verilecek 6grenci katki paylari o calistaydan ¢ikan 6nerilerdi.

Destekleyici teknolojik aletlere kolay erisilebilirlik 6nemli. Yani biraz 6nce soziinil ettigimiz,
sadece yiizde 14 ALS hastasi ileri teknolojiye ulasiyorsa bu ¢ok aci bir sey. Dolayisiyla bu olanaklarin
bir an 6nce saglanmasi gerekiyor.

Formal, informal ve gogmen bakim verenlerin egitimlerinin saglanmasi lazim, bu da ayr1 bir sorun.
Cok sayida kacak isci bu hastalarin bakimlarimi {istlenmis durumda. Higbir egitim de almiyorlar. Bunu
acil ¢oziimlemek gerekiyor.

ALS hastalarina 6zel tani, tedavi, bakim ve teknoloji tirinlerinin gelistirilmesi, AR-GE birimlerinin
olusturulmasi. Tabii ki ALS-MNH derneginin giiglendirilmesi. Tabii ki sadece o dernek degil, Tiirkiye
Kas Hastaliklar1 Dernegi, ALS Dernegi, diger noroloji alaninda hizmet sunan hasta derneklerinin
bu destegi almasi gerekiyor. Var olan ya da ¢ikarilacak olan yasalarda da sivil toplum kuruluslarinin
muhakkak goriisleri alinmali.
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Son olarak da ALS hastasinin bakimin {istlenen hasta yakinlarmin sorunlar1 ve ¢6ziim onerileriyle ilgili oneriler
de... Bu alanda uzmanlasmis bakim merkezlerinin olusturulmalarini istiyorlar ki yiikleri dogal olarak azalsin ya da
paylasilsin. Bakim destek birimlerinin Tiirkiye genelinde kurulmasi. Hizmet sunacak personelin, bakim personelinin
istthdam edilmesi ¢iinkii kendi olanaklartyla bu bakimlari, bakict desteklerini aliyorlar. Ulasimlarinda ciddi sorun
var, nakillerde de destege ihtiya¢ var. Yine bu arada, bu dénemde hasta bakiminm iistlenecek kisilerin de yetkin
kisilerce egitilmesi ve sertifikasyon programlarinin saglanmasi. Yine, evde bakim {icretlerinin denetimi &nemli.
Evde bakim aylig1 alan hasta yakinlari var ama sunu da diyorlar: “Tamam, bu aylig1 da kesin ama hi¢ olmazsa buraya
daha etkin, bu evde bakimin yapildig1 bir sistem gelistirin.” Ciddi oranda, devlet evde bakim aylig1 ddiiyor, bunun da
nasil ¢oziilecegi bakanliklarin giindeminde. Bakim sigortasint sdylemistik. 7/24 bu hastalarin ulasabilecegi bir “call
center” hizmeti, dogru yerlere kanalize etmek i¢in. Aile ve Sosyal Politikalara bagli, simdi bakanligin ismi degisti,
iki saatlik bir destek program var, gonderebiliyorlar. Bunun da ALS hastalar1 i¢in daha uzun tutulmasi. Giindiiz
bakim merkezlerinin ¢ogaltilmasi 6nemli ki bakimi istlenen hasta yakinlarina bir nefes alani olsun. Yine dinlenme
merkezlerini sdylemistik. Burada yine benzer iletisim ve psikolojik destek, giindiiz bakim merkezleri, masraflarin
desteklenmesi, iste, elektrik, su gibi seyler de var.

Sonugta biitiin bu iki yillik stiren ¢aligmada 3 tane bildiri yaymladik ve kongrelerde sunduk. En 6nemli
¢alisma, hem bu verileri aldik ama belki akademisyenler bilir, ALSAQ-40 diinyada kullanilan ALS hastalarinin
yasam kalitesi 6lgegi. Bu proje kapsaminda bu dlgegin Tiirkiye gecerliligi i¢in calistik. Caligmay1 tamamladik.
Neuroscience Nursing dergisinde bu yayinlandi ve Tiirkiye gegerliligi kabul edilecek.

Benim “engelli” deyince aklima bu hastaliklar hep engelli grubu, iste, Frida, Safak Pavey, Beethoven,
biliyorsunuz 9.Senfoni’yi bestelediginde yiizde 90 duyma yetisini kaybetmisti, Stephen Hawking’i hepimiz
biliyoruz, Asik Veysel gorme engelliydi ama iiretiyordu. Yani sonucta engellilerin oniindeki engelleri kaldirirsaniz
gider.

Bu benim ¢ok hosuma gider: Biz deriz ki: “Sana ne dememizi istersiniz? Sakat mu diyelim, engelli mi
diyelim, fiziksel 6ziirlii mii?” “Ya, iste, bana Emre deyin ya da Aynur deyin. Ben sonugta bir bireyim.” Bundan da
kurtulmamiz gerekiyor.

Ne yazik ki bunlar1 da biliyoruz: Kérle yatan sas1 kalkar, kor tuttugunu topal yakalar vesaire gibi engellilere
bakis agimizi da acilen degistirmemiz gerekiyor.

Burada iki tane resim var, sagdaki resimde eger engellinin engelini ortadan kaldirdiginiz zaman hepimiz gibi
onlar da bu toplumun esit bireyleri oluyor.

Biz bu projede neyi kazandik? Hastalarimiza, hasta yakinlarimiza dokunduk. Bilinglendik, “ayrimcilik”
kelimesinin ne kadar yanlis bir sey oldugunu fark ettik. Hak temelli ¢alismanin énemini kavradik bir kez daha.
Farkliliklarin toplumumuzun zenginligi oldugunu bir kez daha gordiik. Engelli degil, bu insanlarin engellenen
oldugunu fark ettik. Dolayistyla kaliteli yagam biitiin bu hastalarin ve hasta yakinlarinin hakki.

Burada oldugum igin ¢ok mutluyum. Komisyon iiyelerine ve goriislerini paylasan herkese tekrar tesekkiir
ediyorum.

BASKAN — Esma Aynur Dik Hanimefendi’ye tesekkiir ediyoruz sunumlari igin.
Komisyon iiyesi arkadaslarimizdan suali veya degerlendirmesi olan var m1?
Bugiinkii programimiz burada sonuglandi.

Ben tesekkiir ediyorum arkadaglarimizin hepsine. Sag olun.

Kapanma Saati: 14.42
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