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ISTANBUL BAKIRKOY DR. SADI KONUK EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI
BASHEKIMI PROF. DR. GOKHAN TOLGA ADAS — Sayin Baskan, saygideger Komisyon iiyeleri,
degerli misafirler; hepiniz hastanemize hos geldiniz.

Oncelikle, geldiginiz igin sizlere ¢ok tesekkiir ederiz.
Ben sozii, sunumunu yapmak {izere Hocamiz Sayin Vildan Ayse Yayla’ya birakiyorum.
Buyurun Hocam.

PROF. DR. VILDAN AYSE YAYLA — Saym Baskanim, saym Komisyon iiyeleri; hepiniz hos
geldiniz.

Ben 12 Haziran 2019 tarihinde Mecliste ALS, SMA, DMD, MS ve diger nadir hastaliklarla ilgili

toplantiniza katilmigtim.

Biz noroloji klinigi olarak, biliyorsunuz, sinir ve kas hastaliklariyla ilgileniyoruz. Biraz dnce
bahsettigim, sizin Komisyonun inceledigi hastaliklarin hepsi bizim n&roloji grubunun igine giriyor. O
yiizden siirekli karsiniza ben ¢ikiyorum bu inceleme sirasinda.

2000 yilinda Bakirkdy Dr. Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi kuruldu, geng bir hastane
ama herhalde biliyorsunuzdur, ¢cok hizli bir gelisme gosterdi. 2007 yilinda da néroloji klinigi kuruldu.

2019 verilerini verecegim ben size: Noroloji klinigi 22 yatakli. 9 yatakli da Giglincli basamak bir
norolojik yogun bakimimiz var. Noromiiskiiler hastaliklar merkezi olarak 2010 yilinda kuruldu ve her
ay muntazam olarak Saglik Bakanligina merkez verilerini génderiyoruz. 2011 yilinda da inme merkezi
oldu. Bu iki 6zelligi sdylememin nedeni ¢ok yogun bir hastaneyiz, merkez olmamiz nedeniyle inme
hastalarimizi da ¢ok yogun bir sekilde karsiltyoruz, is ylikiimiiz ¢ok fazla. Toplam 14 uzman, 8 asistan

diizeyinde hizmet veriyoruz.

2019 yilinda, bu haftaki verilere gére 1.344 noroloji hastas1 yatirmisiz, gliniibirlik yatiglarimiz
485. Bu giiniibirlikleri 6zellikle soylityorum, MS hastalarinda bazen giinliik baz tedaviler vermemiz
gerekiyor. Yatan hasta sirkiilasyonumuzu ¢eviremedigimiz igin bu giliniibirlik yatiglarin bir kismi bunlar
veya noromiiskiiler hastaliklarin tedavilerini yaptigimiz boliim orast oluyor. Norolojik yogun bakim da
yine 250 hasta bakmis. Inme merkezi olarak da 2019 yili iginde 129 trombolitik, 92 de trombektomi
hastas1 tedavi etmisiz.

2019 yilinda néroloji poliklinigimizde 80 binin iizerinde hasta bakilmis bu on bir ay siiresi i¢inde.
2018 yilinda 111 bin hastayla Tiirkiye’de noroloji poliklinikleri icinde 5’inci oldugumuz belirtilmisti.
Cok yogun poliklinik ve yatan hasta hizmeti vermekteyiz.




Noéromiiskiiler hastaliklar poliklinigine bu yil 901 hasta kaydedilmis, kayitli hasta sayimiz 1.141.
Noromiskiiler polikliniginin hasta sayisinin bu kadar ¢ok olmasi, benim 2000 yilindan beri Haseki’de
de takip ettiim hastalar1 almam, buraya geldikten sonra, 2007 yilinda geldim ndroloji klinigi
kurulurken... Klinikte 425 hastamiz var, her gegen giin bunlar artmakta ve bu y1l 700 hasta gérmiisiiz.
inme poliklinigimiz, tabii, hasta yogunluguyla iliskili olarak ¢ok daha yiiksek sayilara sahip.

Noéromiiskiiler hastaliklar veya néroloji klinigi olarak EEG, EMG yapmamiz gerekiyor. Uykunun
burada yeri var mi1? Var ¢linkii kas hastalarimizin solunum problemleri nedeniyle uyku testlerine
ihtiyaglari oluyor. Bir hastaya randevu verdik ama hastanin 6mrii vefa etmedi.

Klinigimizde 37 kas biopsisi yapmisiz, yine nérosonoloji yapiyoruz. Kas biyopsisi ¢ok az yerde
yapabilmekte néroloji klinikleri iginde. Bizim uzman arkadagimiz bunu yapiyor.

Simdi, néromiiskiiler hastaliklar merkezleri... Biz de noéromiiskiiler hastaliklar merkeziyiz,
santyorum, onun i¢in siz bizi incelemeye geldiniz. Biraz ondan bilgi vereyim sizlere.

Daha o6nce de bahsetmistim, bu hastalarin teshis ve tedavi imkanlarmin artirilmasi, saglik
hizmetine erisimlerinin kolaylastirilmasi, Tiirkiye capinda bir veri tabani olusturulmasi -ama bu
basarilamadi- ve psikososyal sorunlarin ¢oziimlenebilmesi i¢in kuruldu merkezimiz ve 2010 yilinda
yapilan bir ¢alismayla multidisipliner olarak planlanmasina karar verildi. Bu nadir hastaliklar bakim1 da
gerektiren hastaliklar olduklari i¢in hasta ortada, aile gevresinde ama bunun yaninda, goérdiigiiniiz gibi,
tanty1 koyan, tedaviyi planlayan hekim grubu var. Hastanin ilag tedavisi disinda yiiriime problemleri
olabiliyor, solunum problemleri olabiliyor, kardiak problemleri olabiliyor, ortopedik, psikolojik
sorunlart olabiliyor ve rehabilitasyon gercekten gerekiyor bu hastalara. Bu kapsamda genis olarak
hastaya bakmamiz gerekiyor. Bu merkezler de bunlara yonelik olarak planlandi. Koordinatdr olan
kisinin de hastaliklari tanimasi, buna gére 6nlem almasi, hem koruyucu tedaviye hem de gerekli uygun
islemlere ulasabilmesi gerekiyor.

Tedavi yontemlerimiz neler? Psikoterapiler yapilabilir, farmakolojik ve diger tedavi yontemleri,
kok hiicre -Baghekimimiz Sayin Gékhan Hocamiz bu konuda burada bir merkez kurdu diye biliyorum-
gibi yontemler yapilabilir. Sosyal olarak okulda farkindalik, sosyal becerilerin olugmasi, genetik
danigmanlik, egitim ve destekleyici bakimlar saglanmasi yapilabilir. Bunun i¢in de grupta bir sosyal
hizmetler uzmaninin olmasi gerekiyor.

Noromiiskiiler hastaliklar merkezlerinin bir yonetmeligi 2010 yilinda yapilmaya baglandi ama
heniiz ¢ikmadi benim bildigim kadarryla. 2017°de sormustum, bu sefer sormadim.

Ne olmas: gerekiyor merkezde? Merkezin hastalarin kolay ulasabilecegi bir yerde olmali. Bir
dinlenme salonu bulunmali. Hasta kayit kabul alan1 diger hastalardan farkli olmali. Bizim bunun
icin ayr1 bir sekreterimiz bulunuyor zaten. Poliklinik odasi, rehabilitasyon alani, egitim odasi olmasi
gerekiyor. Biz egitim alani olarak burayi da kullanabiliyoruz, servisimizde asansorlerle ulagilabilecek
bir egitim salonumuz da ayrica var.

Noéromiiskiiler merkezde esas olarak bulunmasi gereken bir ndroloji uzmani, bir gocuk ndrolojisi
uzmani, bir fizik tedavi ve rehabilitasyon uzmani, bir fizyoterapist, bir hemsire, bir psikolog, bunlarin
koordinasyonunu saglayacak bir hekim olmali, sadece burayla ilgilenen bir sekreter olmali, baska
islerle ugragsmamasi gerekiyor ¢iinkii.

Merkezin bulundugu alanda bulunmasi gereken diger branslar tibbi patoloji, tibbi genetik, beyin
sinir cerrahisi, gogiis hastaliklari. bunu hatirlayacaksiniz toplantilardan, ALS hastalarinin ¢ok ciddi
solunum problemleri vardir ve her gogiis hastaliklar uzmani standart bir aletin bile ayarlarii yapip
yapmamak konusunda tecriibeli degilse sikint1 yasayabiliyor bu hastalar. Bizim burada Uzman Doktor
Cagla Pinar arkadasimiz Istanbul Tip Fakiiltesiyle iletisime gecti, bu hastaliklar iizerinde 6zellesecek.
Diger branslar kardiyoloji, cocuk sagligi, psikiyatri, enfeksiyon. Ayrica, ortopedi gerekiyor ciinkii
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sekerler oluyor, skolyozlar1 oluyor, o yiizden ihtiyaglart oluyor. Burada Osman ve Nadir Bey’le de daha
yakin iletisim i¢indeyiz. Yani biz hastalarimiz daha kolay saglik hizmetine ulagsin diye sekreterimiz
vasitastyla her bransta randevularint aliyoruz ama bu konuda tecriibeli olmasi gereken branglarda bu
kisilerle bu islemleri gétiiriiyoruz. Psikologumuz mevcut, kendisi tibbi ve sosyal hizmetler uzmani.
Yine ikinci, tiglincli basamak bir yogun bakim tinitesi olmasi1 gerekiyor.

Yonetmelige gore merkez sorumlusunun belli 6zelliklere sahip olmasi gerekiyor. Bunlar1 tek
tek saymayacagim ben size. Merkez sorumlusu olarak ben ¢alistyorum ve ndroloji uzmanityim dogal
olarak. Klinik ndrofizyoloji yan dal uzmanligim var, yiiksek lisansim var yine aynt konuda. Ben 1992
yilindan beri néromiiskiiler hastaliklarla ilgileniyorum. Noroloji Derneginin ¢alisma grubu iiyesiyim.
Tiirkiye EEG-EMG Dernegi Yénetim Kurulunda bulundum ve Istanbul Sube Baskanlig1 yaptim. Yani
bunlarin hepsi ayni kapsam iginde, ayn1 hastada gordiigiimiiz, yakin iliskide oldugum... Ayrica ikinci
ilgi alanim da MS hastaliklar, multipl sklerozdur.

Noromiiskiiler hastaliklari ben buraya basladigimda siirdiiriirken yan dal uzmani olarak bize atanmig
olan uzman doktor, klinik noroloji yan dal uzmani olan Metin Mercan 2017 yilinda néromiiskiiler
hastaliklar poliklinigimizde gorev yapmaya basladi. Hem aldig1 egitimle hem de bizim burada 500’iin
iizerinde kayith hastayla caligmasi gerekiyor. Kas biopsisi i¢in istanbul Tip Fakiiltesine génderdik, o
sayede kas biopsisine ulasabiliyoruz. Yine bu yetkiler caligma grubunda mevcut.

Cocuk norolojisi igin geng arkadasimiz Gonca Bektas’la ¢alistyoruz. Kendisiyle daha yeni iletisim
héline girdik, hastanemize yeni geldi. Is birligimizi siirdiiriiyoruz, belirli araliklarla toplantilarimizi
yapiyoruz.

Fizik tedavi uzmanlarinin da kriterleri mevcut, egitim almasi veya 300’{in iizerinde hastanin tedavisi
gibi. Sevgili Filiz ve Banu arkadaglarimiz 2016 yilinda Ankara’ya bu egitimleri almak tizere gidip belli
bir siire kaldilar daha 6nce burada calisan fizik tedavi ve néromiiskiiler merkezinde ve 2016 yilindan
beri hizmetlerini stirdiirmekteler. Bu hastalik ¢iktiginda fizyoterapistin olmasi gerektigi belirlenince
2010 yilinda biz kurulurken bize fizyoterapist Ibrahim arkadasimizi atadilar. 2010 yilindan beri
kendisiyle ¢alistyoruz, oldukea tecriibe sahibidir arkadagimiz. Yine 2011 yilinda yapilan calistaylarda
psikolog, fizyoterapist arkadaslara egitim verildi, onlara katildilar. Psikolog olan arkadagimiz da yine
2010 yilinda atanmusti, yine ayn1 egitimleri aldi, hizmetlerini slirdiiriiyor.

Dedigim gibi, 2011 yilinda 2, 2016 yilinda 5 ¢alistay yapildi. Ben egitici olarak ¢alismistim.
Bir kas hastaliklar1 merkeziyle ortak bir egitim toplantisi diizenledik, bu salonda kas hastalarryla
birlikte yaptik. Burada bu konuda yapilmis sempozyumlar, konugmalar, yine bu konuyla ilgili tedavi
algoritmalari diizenlendi, ben 2’sinde gorev aldim, editorliik yaptim. Yapilan ¢cok merkezli calismalar
mevcut, “SCS expanded” ¢alismalar mevcut yaptigimiz, onlarin listesini zaten séylemeye gerek yok.
Yine Kas Hastaliklar1 Derneginin bize yonlendirmesiyle ¢esitli projeleri yiiriitmekteyiz. 2019 yilinda
Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisinde ve temmuz ayinda da Aile, Caligma ve Sosyal Hizmetler Bakanliginda
yine bir sunum yaptim Tiirk Noroloji Dernegi adina.

Sizler bunlar1 zaten biliyorsunuz, ben tesekkiir ediyorum. Eger sorulariniz olursa cevaplayabilirim,
yoksa yukaridaki merkezimizi gezdirelim efendim.

BASKAN - Vildan Hanima tesekkiir ediyoruz bu giizel sunum igin.
Soru sormak isteyen iiyemiz var m1? Yok.
Buyurun, merkezimizi gezelim o zaman.

Kapanma Saati: 11.47




iKiNCi OTURUM
Ag¢ilma Saati: 14.00
BASKAN : Ahmet DEMIRCAN (Samsun)
BASKAN VEKILI : ismail GUNES (Usak)
SOZCU : Hac1 Bayram TURKOGLU (Hatay)
KATIP : Arife POLAT DUZGUN (Ankara)

(istanbul Bakirkéy Prof. Dr. Mazhar Osman Ruh Saghg ve Sinir Hastahklar1 Egitim ve
Arastirma Hastanesi)

BASKAN — Arkadaslar, toplant1 yeter sayimiz vardir, toplantiy1 agiyorum.

Calismalarimiz hayirlara vesile olsun.

Meclisimizin ittifakla kurdugu bir arastirma komisyonunun g¢alismalar vesilesiyle buradayiz,
Istanbul’umuzdayiz bugiin. Bilindigi gibi, ALS, SMA, DMD gibi tanisi, teshisi zor olan nadir hastaliklar
konusunda ve o hastaliklarin tilkemizdeki durumu, hasta sahiplerinin yasadigi sorunlar, hastalarin
yasadig1 sorunlar konusunda bir aragtirma ¢aligmasi yapmak {izere Meclisimiz ittifakla bir komisyon
olusturulmasina karar verdi. Bu Komisyon olarak bizler de Ankara’da siirdiirdiigiimiiz ¢aligmalart bir
kisim yerlerde de yerinde gorerek, merkezleri ziyaret ederek, hasta ziyaretleri yaparak tamamlayalim
dedik.

Komisyonumuzun ¢alisma siiresinin sonuna yaklastik, Kasim ayinin 21’inde siiremiz dolacak.
Ondan sonra, makul bir siire i¢erisinde raporumuzu tamamlayip Meclise sunacagiz.

Bu tiir sorunlu ve zor siirecler igeren hastaliklar konusunda gerek yiiriitmeye gerek yasamaya
gerekse de kamuoyuna faydali ve yol gosterici, ¢ozlim {iretici bir rapor hazirlayacagimiza inantyorum.
Bu vesileyle caligmalara katki saglayan vekil arkadaslarima ayrica tesekkiir ediyorum.

Burada da yapmakta oldugumuz ¢alisma, merkezleri yerinde ziyaretti. Istanbul’umuzun Avrupa
yakasinda 2 tane merkezimizi bugiin ziyaret etmis olacagiz. Bir tanesini sabah ziyaret ettik, Dr.
Sadi Konuk Hastanemizde gordiikk ve basarili ¢alismalarini dinledik arkadaslarimizin. Taleplerini,
sorunlar1 varsa o sorunlarini da dinledik, kayda aldik. Simdi yine ayn1 sekilde Prof. Dr. Mazhar Osman
Hastanesindeki merkezi ziyaret ederek burada da ilgililerden gerekli bilgileri almak iizere ¢alismay1
baslattik.

Ben bu giristen sonra s6z almak isteyen vekil arkadaslarima s6z vermek isterim.

Ayrica, sunum yapma durumu var mi1 Hocam, sizin hazirliginiz var mi?

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKiMi DOC. DR. MURAT
ERKIRAN — Hocam, biz hocalarimizi davet ettik, kendileri bize sozel olarak bilgi verecekler.
Soracaginiz her tiirlii soruyu da cevaplamaya g¢alisacagiz.

BASKAN — Tamam, hocalarimiz bize bu konuda bilgi vermeye hazirlar. Once sunumu alalim ve
bu sekilde toplantimizi baslatalim.

Hocam, buyurun.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — ismim Aysun Soysal, 1987 yilindan beri bu hastanede galistyorum.
Asistan olarak basladim, su anda klinik sefi olarak calistyorum. Ozellikle néromiiskiiler hastaliklar ve
MS 6zel ilgi alanlarim arasinda.
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Noéromiiskiiler hastaliklarla ilgili zaten hastanemizde yaklasik 2000 yilindan beri Noromiiskiiler
Hastaliklar Poliklinigimiz mevcut. Zaten EMG incelemelerini rutin olarak yapabiliyoruz. Kas ve
sinir biyopsileri eskiden daha da 6nemliydi, onlar1 yapip sonra Capa’da -Capa’yla ortak calistyoruz-
noromiiskiiler hastaliklar konusunda deneyimli patologlar verilerimizi degerlendiriyorlar. Daha
sonra, bu hastalara tanilarin1 koyduktan sonra poliklinigimizde takip ediyoruz. Tabii, bizim bu ise
basladigimiz giinler ile su an arasinda ¢ok farklar var, 6zellikle bu genetik tanilar ve genetik tedavilerin
gelistirilmesi bizim &niimiizii, ufkumuzu ¢ok agan bir sey oldu. Ozellikle son yillarda ALS konusunda
Kog Universitesiyle is birligi igerisindeyiz. Onlar ALS tanis1 koydugumuz tiim hastalara iicretsiz olarak
genetik inceleme yapiyorlar ve herhangi bir mutasyon ¢iktiginda da klinigiyle ilgili bulgulari soruyorlar.
Bu sekilde bir karsilikli iletisim halindeyiz. Hatta, diin bir hasta i¢in yine oranin hocasiyla goriistim.

Bunlar niye onemli? ALS, bilindigi gibi, tedavisi olmayan bir hastalik ama biiylik bir
gogunlugunun da genetik kokeninin oldugu son yillarda anlasildi. Ozellikle siiperoksit dismutaz ve
C9 ORF mutasyonlar1 en c¢ok ilerleme kaydedilen mutasyonlar ve bunlarla ilgili genetik tedaviler
de gelistirilmeye baslandi. Artik onlar faz 3 caligmalarma gelmek iizereler. O nedenle hani bizim bu
hastalar1 tanityip hayatta tutmamiz ¢ok Snemli ¢linkil tanist koyup maalesef kaybettigimiz hastalar
da oluyor. Burada aslinda ¢ok biiyiik destege ihtiyacimiz var yani hastalarin ¢ok iyi takibi gerekiyor.
Ozellikle fizyoterapi, solunum terapisi, beslenme gibi konularla ilgili gok destek gerekiyor hastalara.

Biz ne yaptik? Yaklagik bir {i¢ ay once bir ALS grubu olusturduk. Bizim hastanemizde ALS
hastalarin1 goren biitlin arkadaglar1 gruba dahil ettik. Bir diyetisyenimiz var, kendisi Hacettepe ¢ikigli.
O da zaten boyle ¢alisma yapmay1 falan da ¢ok seven bir arkadasimiz. Bir de hemen yine hastanemizin
simirlart igerisinde, eskiden Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Yiiksekokuluydu, simdi sanirim
Cerrahpasa oldu, oranin bir fizyoterapi boliimii var. Onlarla aslinda MS hastalariyla ilgili calismalar
yapiyorduk. Bana “Solunumla ilgili testler yapabilir miyiz?” diye sordular. Ben ALS hastalarinda
yapalim o zaman dedim. Onlarla ilgili ¢alismalara basladik. Hastalarin beslenmelerini takip edip kilo
kayb1 devam ediyorsa ona gore beslenmelerini diizenlemeye ¢alisiyoruz. Solunum terapisine basladilar
gelebilen hastalara. Hakikaten hayat kaliteleri artt1 hastalarin. Biz de kendimizi daha iyi hissetmeye
basladik ¢iinkii hani bu hastalara hayatlarmin bir doneminde PEG agilmasi ya da trakeostomi agilmast
gerekiyor, hani onlarda da ge¢ kalmamiz gerekiyor. Bu sekildeki destekler de bizim yol almamizi
kolaylastiran seyler oldu.

Onun disinda, bizim ¢ocuk klinigimiz olmadig1 i¢in SMA hastasi ¢ok gelmiyor ama bir 2 kardes
geldi. Aslinda Capa verebiliyor Istanbul’da, Sisli verebiliyor, bir de karsida yanlis bilmiyorsam Numune
Hastanesi verebiliyor. Biz onlara da yardimci olmak amactyla onlarin biitliin tetkiklerini yaptik. En
son Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumundan onaylarim alacagiz yani yazdik, onlarin onamlarmi bekliyoruz.
Onlarm da ¢aligmalarini yapip hani her ne kadar bizim hastanemiz yetkili olmasa da bu konuda da
hastalar1 hazirlayip en azindan onlarin islerini kolaylastirmay planliyoruz.

Eskiden hep kas biyopsisi, sinir biyopsisi yapardik, simdi genetik dncelikli, iste herediter néropatiler
icin mutlaka yapryoruz. Hani en azindan ilk asamada hig biyopsiye basvurmadan bir kisminin tanisin
koyabiliyoruz zaten. Hani tedavi agsamasinda ¢ok biiyiik asama yok tabii onlarda ama en azindan onlari
yapabiliyoruz. SMA’larla ilgili genetik incelemeleri yapabiliyoruz ama tabii siirekli yeni genetik seyler
cikiyor, onlarla da hani galisma bazinda eger yapan kurumlar varsa -iste, mesela Kog Universitesi gibi-
onlarla yakin iligki i¢inde hastalarimizi paylasarak en azindan tanilarini koyup sonrasinda yapilabilecek
seyler konusunda yardimci olmaya calisiyoruz.

BASKAN — Arkadaglarimizdan soru yoneltecek olan varsa. ..

Buyurun.




MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Tedavi olarak genetik zeminli bir tedavi olustu mu herhangi
birisinde? Yani sadece tanida m1 yardimei oluyorlar size?

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Sdyle: Aslinda SOD mutasyonu dedigimiz ALS’lilerde bir de
C9 ORF mutasyonu var. Gegen sene Avrupa Noroloji Kongresi vardi, orada dinlemistim. Onlarda ¢ok
ilerleme kaydetmisler, faz 2 c¢aligmalardalar genetik tedaviler konusunda yani oradaki mutasyonu...
Nasil Duchenne’de falan patolojik protein artisini engelleyecek birtakim tedaviler var, iste o sekilde
gelistirilmis tedaviler var ve faz 3 ¢alismalara gegmek tizereler. Dolayisiyla hani biitiin ALS’lere yararl
olamasak bile hani onlar1 hazir tutmak, mesela SOD mutasyonuyla ilgili tedaviler onaylandig1 anda o
hastalarin tedavisine baglamak...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Su ana kadar yok ama.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Su an i¢in hicbir yerde yok yani heniiz FDA onay1 almis bir tedavi
yok.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Hocam, ne kadar siirede teshisi koyabiliyoruz? Siiremiz
nedir, ortalama siiremiz?

DOC. DR. AYSUN SOYSAL - Biz ¢ok deneyimli oldugumuz igin zaten EMG’sini yapip
ALS ise EMG’sinden ¢ok kisa siirede tanilarini koyabiliyoruz hani kas hastasiysa. EMG’yle 6nce
ayirtyoruz, zaten hani bu tip sikayetlerle gelen biitiin hastalara 6nce EMG incelemesi yapiyoruz.
EMG incelemesinden sonra kas hastaligt mi1, ALS hastaligi mu, periferik sinirleri tutan bir hastalik
mi, bunlarm ayrimini yapiyoruz. Farkli incelemeler de dahil olmak iizere, daha ayrintili incelemeler
de g6z Oniine alindiginda genelde en geg¢ bir ay diyeyim ama tabii, mesela bu mutasyonlar1 falan
gonderip sonuglarini bekliyoruz. Mesela bir kisminda ¢ikt1 sonuglar SOD ya da C9 ORF ama higbir
mutasyon ¢tkmayanlar var. Onlar MUNE projesi diye bir proje yaptilar -Kog Universitesi- onlar farkli
mutasyonlar1 aragtirmaya devam ediyorlar. Yani tanis1 konmuslar bir tarafta, tanis1 konmamiglarda da
genetik mutasyon agisindan... Yani hasta ALS hastast kesin ama hani herhangi bir genetik mutasyon
var m1 bunda, bunu anlamaya calistyor su asamada.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Simdji, buras1, tabii, néromiiskiiler hastaliklarda temayiiz
etmis bir hastane oldugu i¢in Anadolu’nun dort bir yanindan gelen hasta potansiyeliniz de var, degil mi?

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Tabi, tabii. Genelde zaten ALS hastalar1 bir yerde ALS tanisi
konulsa bile mutlaka bagka bir yerden fikir aliyorlar yani hani ¢cok dogal bir sey bu da. Oradaki
arkadaglar da aslinda tanisin1 koyuyorlar. Mesela, gegenlerde Denizli’den bir hasta gelmisti bize. Hani
biz de baktik, hakikaten ALS hastasi. Buraya gelip gitmesi de sorundu hastanin. Sonradan o hastada
mesela C9 ORF mutasyonu bulduk, tekrar cagirdik, gelmelerini bekliyoruz hani aile agacini falan...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Hocam, peki, Ko¢ Universitesi is birligi yapiyor, iicretsiz
karsiliyor ama yapmayabilirdi de veya hakikaten bir siire sonra yapmayacak. Bununla ilgili eger o
olmasaydi bu genetik analizleri nerede yaptirtyordunuz?

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Yaptiramiyorduk.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Simdi, tabii, bununla ilgili birtakim talepleriniz olacaktir diye
tahmin ediyorum.

Bir de diger siireglerde bizden mevzuat olarak istediginiz destek var midir veyahut da ne
bekliyorsunuz devletten? Bunlar1 da bize sOylerseniz hani burada hekim arkadaslarimiz da var, ben
de i¢ hastaliklar1 uzmaniyim, eczacilarimiz var, hekimlerimiz var yani bu konulara... Biraz da bu
isteklerinizi hani talep noktasina getirirseniz...

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Ozellikle genetik incelemeler konusunda ¢ok yetersiziz tabii.
BASKAN — Ben de bir ekleme yapayim, birlikte bir soru olugsun.




Ben sizin “Bu ¢alismada su da olsaydi daha iyi olurdu, bu isi daha iyi, daha gii¢lii gotiiriirdiik ve
tamamlardik.” dediginiz... Siz hem tedavi edici taraftasiniz hem de arastirmaci tarafindasiniz bu isin.
Zaten bu hastaliklar ikili yiiriiyor, sadece tedavi edici noktada degil. Boyle taleplerinizi de belirtin
ki biz bunlarla ilgili olarak raporumuzda, ilk konusmamda da séyledigim gibi, yiirlitmeye, yasamaya
yonlendirici 6nerilerimizi yapacagiz. Bu ¢alismayi bu sekilde yapalim, iyi olur.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Genetikle ilgili biz kendimiz yapamiyoruz yani birtakim ¢ok temel
seyler SGK geri 6deme kapsaminda zaten. Onlar1 zaten bilindigi seyde yapiyoruz ama ALS i¢in boyle
bir seyimiz yok yani keske yapilabilse.

BASKAN — Mesela bilgi agi... Biitiin hastalar veya bu ¢alismalari yapan biitiin hastaneler bir ag
icinde misiniz, yoksa herkes kendi bilgilerini mi topluyor?

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Herkes kendi bilgilerini topluyor aslinda.

BASKAN — Daha o ag olugsmadi, bize de gelen bilgi bu yonde.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL - Tiirkiye’de boyle aglart olusturmak ¢ok zor oluyor biliyorsunuz
yani herkesin farkli isleyisi var.

BASKAN — Bakanligin bu e-nabiz iizerinden yiiriirken giderek gelistirdigi bir bilgi ag1 var. Buna
simdi biitiin hastaneleri entegre etmeye ¢alistyor Bakanlik. Bu hastaliklart da bu alan igine alip...

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Cok giizel olur aslinda. Mesela hani birtakim seyler bakilmigsa
baska bir yere gittiginde tekrar ayni incelemeler yapilmaz. Hani ayni genetik incelemeler degil de
baska mutasyonlar arastirilir, hem gereksiz zaman kayb1 hem gereksiz para kaybi1 olmaz. Oyle seyler
yapilabilir. Tabii, iyi bir genetik egitimi ve iyi bir genetik merkezi olusturmak gerekiyor. Hastalarin iyi
takibi i¢in de boyle biraz daha insan giiciine ihtiyacimiz var.

BASKAN — Bir genom caligmamiz var biliyorsunuz. Simdi TUSEB bu isi iistlendi ve gotiirecek.
Aslinda bunlarin hepsi bir entegre ¢aligma haline geldiginde biraz daha mesafe aliriz.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Biz onlara da bagvurduk hastane olarak. Sadece bu hastaliklarda
degil, SVO’larda, epilepsilerde, onlarin hepsinde projeler gelmisti, bir katildik hastane olarak onlara da.

Tabii, ndrolojide hani son zamanlarda “neuroscience” konusu ¢ok dnem kazandigi i¢in bu tip
hastaliklarin hem tanisin1 koymak hem tedavisini yapmak ¢ok énem kazandi.

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKiMi DOC. DR. MURAT
ERKIRAN — il bazinda merkezi bir genetik laboratuvari olusturmak iiniversite nezdinde veyahut da
¢ok daha genis, ¢ok daha kapsamli, boyle ileri tetkik yapabilecek diizeyde bir...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Hifzissthha Ankara gibi buraya da genetik kékenli benzer bir
sey yapilabilir.

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMi DOC. DR. MURAT
ERKIRAN - Istanbul ¢ok biiyiik bir merkez. Bir de Anadolu’dan da hakikaten ¢ok hasta geliyor bize
yani bir ismi var.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Bunu not alalim bence.

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMI DOC. DR. MURAT
ERKIRAN - Yani burada biiyiik bir merkez olursa Bakanligimizin veya iste...

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Hatta Trakya bolgesini de...




ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIiR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMI DOC. DR. MURAT
ERKIRAN — Tabii, Trakya’y:r da sayarsak hinterlant olarak 25-30 milyonluk bir bdlgeye hizmet
veren bir yerdeyiz. O agidan aslinda ¢ok da yararli olur degil mi Hocam? Orada hem bilgi birikimi
olusturmak hem de orada bir veri tabani olusturmak, o veri tabanindan daha sonra daha ileri birtakim
asamalar1 gegmek gibi birtakim arastirmalara diinya ¢capinda da belki bir katkilari olabilir ¢iinkii bizim
hocalarimiz asag1 yukari biitiin diinya 6l¢eginde bir ¢calisma yapiyorlar yani baskalar1 yapmis....Evet,
yani belki mitkemmel degiliz ama oldukga da iyi durumda oldugumuzu sdyleyebilirim aslinda.

ISTANBUL iL SAGLIK MUDURLUGU SAGLIK HiZMETLERi BASKANLIGI BASKAN
YARDIMCISI DR. SAVAS BAYRAK — Sayin Baskanimiza bir sey danisabilir miyim?

BASKAN — Tabii, buyurun.

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURLUGU SAGLIK HIiZMETLERI BASKANLIGI BASKAN
YARDIMCISI DR. SAVAS BAYRAK - Istanbul genelinde, genetik hastaliklarla ilgili, merkezi,
oldukga biiylik ¢ap1 olan laboratuvarlar kurduk hem Anadolu hem Avrupa yakasinda. Merak ettigim
nokta, mevcut sistemde herhangi bir testi istiyor ve sonucunu mu alamryorsunuz bizim hizmetlerimizde,
yoksa uygulamada m1 bir sorununuz var? Gonderdiginizde nasil cevaplar aliyorsunuz?

Bizim hem Anadolu hem Avrupa yakasinda, her biri Avrupa Kitas1 6l¢eginde hasta bakan ciddi
laboratuvar merkezlerimiz var, yeri gelmisken ben bu bilgiyi paylasayim dedim.

BASKAN — Birbirinizle diyalogu...

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Soyle bir sey: O genetik laboratuvarlarin yaptiklar: seyler; rutin,
hani zaten giinliik kullanima girmis seyler. Biz, zaten o giinliik kullanima girmis seyleri normalde
herkese istiyoruz, orada bir sorunumuz yok ama mesela ALS’yle ilgili herhangi bir sey bakilamiyor bu
laboratuvarlarda yani ALS nin 6zelligi, bunlar biliyorsunuz...

BASKAN — Arastirma laboratuvarlari bunlar degil mi?

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — O laboratuvarlar bunu karsilamiyor, degil mi?

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMI DOC. DR. MURAT
ERKIRAN — Hocam, rutini karsiliyor, hizmet alimin1 zaten yapiyoruz, rutin bir stirii génderiyoruz.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Onlarla ilgili bir sorunumuz yok zaten, daha ¢alisma bazinda...
MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — O zaman talep edilen bu tetkiklerin neler oldugunu, karsihigmna. ..

Mekanimiz varsa orada rahatlikla yapilabilir.

BASKAN — Bu bilgi ag1 olsa var ya, herkesin birbirinden haberi olacak.

ISTANBUL IL SAGLIK MUDURLUGU SAGLIK HiZMETLERI BASKANLIGI BASKAN
YARDIMCISI DR. SAVAS BAYRAK — Sartnamemize bakalim, bu talebi mevcutta nasil... Cilinkii
teknik altyap1 oldukca giiclii.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Séz alabilir miyim?

BASKAN — Tabii, buyurun.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Benim de ihtisasim yine bu hastaneden, iki y1ldir nroloji klinik
sefiyim. Hareket bozuklugu agirlikli olmak tizere yaninda ndromiiskiiler hastaliklarla da ugrastigim i¢in
hareket bozuklugunda da nadir tanis1 konulabilen hastaliklar var. Bu genetik incelemelerde hakikaten
bazi durumlarda eksiklikler var; mesela, ALS’de oldugu gibi huntington i¢in de genetik- otozomal
dominant neticede- tan1 koydurucu. Bunu da biz mesela Capa’ya yolluyoruz. Yani bu tiir seylerin ortak
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bir merkezde olmasi ilave olarak bir kimyasal tetkiklerin de yapilabilmesi lazim. Aysun Hocam not
almisti, demin sdyleme firsati olmadi; mesela, biz gangliozid paneline iicretli baktirtyoruz hastalarin,
bu da bir tepki oluyor.

BASKAN — Yani {iniversite veya kamu laboratuvarlarinda bakilamiyor mu?
DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Bakiliyor fakat iicretli.
BASKAN — SUT’ta tanim1 yok o zaman. Bunu da not alalim.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Eskiden baktirdigimiz baz1 seylere de hasta yatis sart1 kondu.
Mesela, bir Wilson hastaligini diisliniiyorum, ben ¢ok basit bir sekilde tanisini koyabilecekken su an
koyamiyorum tanisini ¢iinkii o yatma sarti...

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — SGK 6demiyor yani onu?

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Evet. Elektroforezler olsun, serum, idrar olsun; bunlara yatan
hasta sart1 getirildi. Birtakim bdyle zorluklar var.

Tedavi anlaminda, tabii, bu hastaliklarin yiiz 100 bir tedavisi olmadigimni biliyoruz ama hasta ve
yakinlarinin asil bekledigi sey tedavinin yaninda bir destek. Biz hekim olarak bu destegi veriyoruz fakat
biitiinciil bir destek -belki bizim brans hastanesi olmamizdan kaynaklanan seyler var- belki hastane
icinde bu hastaliklara &zel bir birim, fizyoterapinin de oldugu, sosyal hizmet uzmaninin de oldugu,
psikiyatrinin de oldugu bir iinite kurulursa, bu hastaliklar boyle 6zel bir seyden takip edilirse ¢ok daha
faydali olacagini diisiiniiyorum; bu benim kendi goriistim.

BASKAN — Haklisiniz, surasi bir gergek ki SUT yenilenmeye muhtag bir yap: su anda. Biz de bir
calisma baslatmistik ama bizde siire yetmedi, tamamlayamadik. Birka¢ hususta yenileme yapildi ama
aslinda topyekiin yenilenmesi gereken bir noktada SUT, sagliktaki bu 6deme sistemi. Ayrica, Uzmanlik
Dernekleriyle birlikte bir ¢aligma baslamisti, o siiriiyor zannediyorum, “guideline”lar yani rehberler
olusturup... Bu, takip edilecek yolu bir kurala baglamak ve o kurali da isi yapanlarla birlikte koymak;
Bakanlik olarak degil, Uzmanlik Dernekleriyle birlikte, iiniversiteler ve Bakanlik birlikte anlasip,
kurallar1 olusturup bu sistemi oturtmamiz lazim.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — SUT’ta davul bagka birinde, tokmak baska birinde ¢iinkii
Calisma Bakanlig1 ile Saglik Bakanligi arasinda. ..

BASKAN — Hizmeti yapan bakanligin iicreti belirlemesi lazim.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Oraya sorsak “Ora bakiyor.” diyor, oraya sorsan “Ben bunu
anlamam, orasi anliyor.” diyor, arada kaliyor yani.

BASKAN - Sistem olarak elden gegirilmesi gereken bir husus. Burada paylasiyorum ¢iinkii
meselemiz tilkemizin, hepimizin meselesi.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Ve bunu biz ¢dzecegiz.

BASKAN — Tabii, hep birlikte ¢dzecegimiz bir konu.

Bir de bu seyler: Mesela, A laboratuvart bir kismimi yapabiliyor, B laboratuvari kalan 6biir
kismin1 yapabiliyor; bunlar1 entegre etmek zorundayiz yani bunlarin biri iiniversite olabilir, biri kamu
hastaneleri olabilir; bunlarin hepsi bu lilkenin laboratuvarlari. Bunlarin hepsinin bir ag igerisinde birlesip
calisacak olanlara, bilgi tiretecek olanlara sunulmasi lazim. Laboratuvarlarin yirmi dort saat agik hale
getirilebilmesi lazim. Calisma varsa ne zaman istiyorsa gidip ¢aligmasi lazim, bunlarin basarilacagina
inaniyorum. Biz bunu goriiyoruz, bu ihtiyact goriiyoruz. Mesela, siz burada ¢alisma yapiyorsunuz,
Capa’ya ihtiyacmiz var, icabinda Kog Universitesine, icabinda bizim kamu laboratuvarina; bunlari bir
arada entegre gotiirmemiz lazim.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Onlarin da bize ihtiyac1 var zaten.
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BASKAN - Tabii.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Bize de ¢ok fazla hasta geliyor, bizim hastalarimiz olmadan da
onlarin...

BASKAN - Sizin hastalariniz olmadan da o laboratuvarin bir anlami olmaz.

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKiMi DOC. DR. MURAT
ERKIRAN - 1l saghk miidiirliigii nezdinde genetik laboratuvarlar var. Biz oraya rutin, asag yukari
her hasta i¢in zaten gonderiyoruz, artik genetik tetkikler standarda girmis durumda. Fakat tabii bazi
hastaliklar ¢ok spesifik, bir de yeni seyler ¢ikiyor. Mesela, bundan birkag ay 6nce veya belki alt1 ay, bir
sene Once yeni ¢alisilmaya baslanmis, ¢ok yeni ¢ikan seyler, onlarin hizli takibi. ..

Bir de Hocam, soyle bir sey var: Bu tlir hastaliga sahip insanlar yenilikleri de takip ediyorlar
yani yeni bir sey ¢ikinca o hastalar da hemen “Acaba bana bir faydast olur mu?” diye doktordan daha
¢ok takip edebiliyorlar ¢iinkii simdi bilgisayar var, bilgisayardan onlar bilgiye ulastyorlar. Yeni bir sey
goriince hemen “Acaba bize de olur mu?” Ciinkii umut yani sonugta hayatta kalma umudu. Dolayisiyla
gelismeleri ¢ok hizli takip ediyorlar.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Tabii, empati yapinca o cocugu olan anneyle, o da hakl1 yani.
Belki ona da bir sey anlatacak bireylere ihtiyag var, bize ihtiyag var.

ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SINIR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMI DOC. DR. MURAT
ERKIRAN — Hem eski Bakanimiz hem Bashekimimiz rahmetli Y1ldirim Aktuna Hocamiz da Cin’deki
deneysel tedavilere bile gitmisti kendisi igin.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Burada rantabilite de 5nemli. Mesela, ¢cok az bulunan bir testi,
tabii, paketini agiyorsunuz, ben bildigim i¢in sdylilyorum... Ama onda s0yle yapilabilir: Mesela,
Anadolu yakasindaki belli bir grubu calisir, burayla paslasir falan.

BASKAN — Bir agin igine alip entegre etmemiz lazim.
Buyurun Saym Vekilim.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Ben de &ncelikle Saym Komisyon Baskanimizi, degerli
hocalarimizi saygiyla selamliyorum.

Arastirma Komisyonumuz i¢in geldigimiz bu toplantida hocalarimizi dinledikten sonra, bir 6nceki
hastanemizde olsun burada olsun, bashekimimizi dinledikten sonra gercekten gurur duymamak elde
degil diyorum. Cok spesifik, alt1 yedi aylik ¢cok yeni testlerde bile belli bir yol katedebilmis bir iilkeyiz.
Hocamizin dedigi gibi, miidiiriimiiziin dedigi gibi, laboratuvarlarda genetik testlerin yapilabildigi bir
doneme gelmis durumdayiz. Hem Arastirma Komisyonumuz olsun hem Bakanligimiz olsun, verdigi
desteklerle hastalarin her an yaninda olarak ve daha ¢ok kiymet vererek daha ¢ok destekleme konusunda
elinden gelen ¢abay1 gosterdiklerine inantyorum.

Saym Baskanim, hatirliyorum, ben kizima 4 yasina kadar saglik karnesi ¢ikaramamistim -simdi
bunlar1 anlatirken o geldi aklima benim- ben BAG-KUR’luyum, esim SSK’li diye. “Nereden nereye.”
dediniz ya biraz once, benim de o geldi direkt aklima, nereden nereye. Sadece basit bir bademcik
ameliyatin1 yaptiramamigtim saglik karnem olmadigi i¢in. Onun i¢in ingallah, sizlere de Allah kolaylik
versin, Rabb’im hepimizin gayretini artirsin. Giizel calismalar yapiyorsunuz. Insallah, bu hastaliklar da
en kisa stirede ¢dziime kavusur, aileler de bu hastaligin pengesinden... Tiptaki gelismelerde 6zellikle
bizim hekimlerimizin basarilarini da gézlemliyoruz, izliyoruz. Rabb’im gayretlerinizi artirsin diyorum.

Tesekkiir ediyorum Sayin Baskan.
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HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Hocam, benim merak ettigim husus su: Hastanin tedavi
seyirleri devam ederken bazen boyle umulmadik performansta bagisiklik mekanizmalarinin yiikseldigi,
¢ok iyi olduklari, umdugunuzun fevkinde gelismelere sahit oluyor musunuz?

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — lyilesme anlaminda m?
HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Iyilesme anlaminda.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Oluyor tabii, bizi sasirtan hastalar oluyor. Mesela, SSPE
enfeksiyonu, kizamik sonrasi koydugumuz bir hastanin gitgide kotii olmasini, dlmesini beklerken
toparladigini gérdiigiimiiz veya tan1 koyamadigimiz, acayip istemsiz hareketleri olup daha sonradan
parkinsonizm tablosunun gelistigi ve daha iyi konuma geldigi veya psikiyatriden taltif, parkinsonizm
veya bu hareket bozuklugu, yataga bagimli gelip yiiriiyemeyen, tedavi sonrasinda ayaga kalkan veya ne
bileyim, normal tedaviyle ayaga kalkan bdyle ¢ok ilging vakalarimiz oluyor. Birgok, sayamayacagim
kadar, yiiz giildiiriicii, bizi sevindiren durumlar oluyor yani.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Siz multidisipliner ¢alisiyorsunuz, degil mi?
Fizyoterapistlere de diisen isler var. Bu arada hidroterapiyi falan hi¢ 6ngdriiyor musunuz?

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Rutinimizde olan bir sey degil ama hani “Havuza gidelim mi?
Kaplicaya gidelim mi?” diyorlar; 6neriyoruz tabii, faydasi olur diyoruz.

HACIBAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Ben boyle bir iki hastaya sahit oldum da: “Ben yiizmeyle,
stirekli ylizerek —tabii, birilerinin yardimiyla- sanki biraz daha iyilestim.” gibi... Hastanin, tabii, normal
degerlerinde belki yiikselmedir, bunu organik olarak aciklamak biraz zor ama.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — O, hastanin biraz kendi istegiyle, kendi kendini motive etmesiyle
ilgili bir sey. Benim, mesela, fasiyo skapulo humeral distrofi’de izledigim bir kas hastas1 var, yillardir
poliklinige gelip gidiyor. Herkese sdyliiyorum yiizmek iyi gelir falan diye ama herkes yapmiyor, o
yapiyor ve hakikaten, en azindan, daha kisa siirede yataga baglanacakken o siireyi artirmis oluyor.
Fizik tedavi zaten ¢ok dnemli bir sey. Bu fizik tedavilerin bilimsel tarafi da var: “Noéronal plastisite”
dedigimiz bir sey var yani SVA ge¢irmis, beyin damari tikanmis hastada bile o fonksiyonu kaybetmis
yerin gorevini daha saglam bir beyin dokusu iizerine alip o yeni duruma adapte oluyor.

BASKAN — Bagka biri iistleniyor.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL - Fizik tedavi 6zellikle bunu kolaylastiran bir sey, néronal plastisiteyi
artiran bir sey ¢linkii onunla ilgili olumlu mediatérlerin beyinde salgilanmasina yardimer oluyor. Tabii
ki bu sekilde etkili oluyor yani biz biitiin kas hastalarini, ALS hastalarinin hepsini “Mutlaka fizik tedavi
gormelisiniz. Sadece yatarak degil, orada 6grendiklerinizle giinliik hayatinizda da devam ettirmelisiniz,
yoksa aldiginiz yolu aynen geriye kaybediyorsunuz.” diye hep uyariyoruz. Bu ¢ok 6nemli bir sey.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL - Fizik tedaviye ilave anlaminda mesela koenzim birgok
hastalikta bizim faydasini gordiigiimiiz ve kabul edilmis bir tedavi. Kas hastaliklarinda bunu geri
0deme kapsaminda veremiyoruz; keza, karnitin veremiyoruz. Vitamin anlaminda, bizim geri 6deme
kapsaminda verebildigimiz sadece B kompleksi. Halbuki E vitamini eksikligi, C vitamini eksikligi yani
multivitamin eksikligi olan durumlar var. Benexol verebiliyoruz sadece veya dodex ampul verebiliyoruz.
Selejilin mesela; bunlar da tedavide yeri olan ilaglar ama bu tiir temel seyleri veremiyoruz koenzim
olsun, karnitin olsun, diger vitaminler olsun -B vitamini hari¢g- bunlar geri 6deme kapsaminda degil.
Bunlar olursa ¢ok iyi olacagini diisiiniiyorum ¢iinkii fayda goren hastalar var bunlarda, {icretli bunlar
da.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Beslenmeye bagli m1 Hocam, yoksa hastaligin etkisi enzimler...
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DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Enzim eksikligi, dogustan olan seyler bunlar. Hatta, mesela,
E vitamini eksikligi de biz biliyoruz ki ataksiye -hani bdyle sarhosvari yiiriime olur ya- neden olan
nedenlerden. Bu durumda biz mutlaka E vitamini diizeyine bakiyoruz. Eksikse, hatta yapacak hi¢bir
sey yoksa bile, eksik bulmasak bile bir E vitaminini denemek lazim hastada hani yararli oluyor mu
diye. En azindan gegici siire de olsa bunlarin geri 6demesinin olmasi gerekiyor. Tamam, yarar1 yoksa
keselim, hakikaten bosu bosuna da almasin ama...

BASKAN — Ama hekim endikasyonu koymussa yine de 6demiyor mu?

DOC. DR. AYSUN SOYSAL - Yok, 6demiyor.

BASKAN — SUT’u yenilemek lazim.

CEYDA CETIN ERENLER (Kiitahya) — Odeniyordu.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Cok 6nceden.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Cok 6nceden 6deniyordu ama hepsini ¢ikardilar.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Mesela, ACE plus selenyum, ben verirdim hep, bilirsiniz. Yok
yani epey zamandir 6denmiyor.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Odemeden ¢ikinca da ¢ok zamlandi.
SELIM GULTEKIN (Nigde) — Solgar iiriinleri icin ne diyorsunuz?
DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Bir koenzim verebilmeliyiz, bir ¢inko verebilmeliyiz yani.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Ama iste hocamin dedigi gibi, hekim endikasyonuna uygun
g0rdiigli zaman... Clinkii bir¢ok ilaca o sekilde kisitlama getirdi SGK.

BASKAN — Antibiyotigi mesela regetesiz kullandirmryorsak bunu da regeteye yazmissa hekim,
bunlar1 kullandirabilmeliyiz.

GAMZE TASCIER (Ankara) — Hekim kisitlamasi getirir, uzmanlik dali...

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Norolojik hastaliklarda, 6zellikle bu otoiimmin ensefalitler var
mesela, onlarda da boyle tanilarin1 koyduktan sonra Bakanlik onay1 alarak onlart hani ilik tedavileri,
ritik suhap, onlarmn hepsini... Ama sistem ¢ok iyi ¢alisiyor, onu sdyleyebilirim ¢iinkii hani yillardir
bu isi yaptigimiz i¢in eskiden koenzim i¢in bile Bakanlik onay1 almis bir insanim. O asamalar aylar
stirerdi. Su anda, yaziyorsunuz, bir hafta icinde evrakiniz eksikse “Sunu tamamlaym.” diye hemen
zaten gonderir géndermez geri doniiyorlar. Onun disinda da bir hafta on giin i¢inde onamin1 veriyorlar.
Mesela, simdi biz bir tane hastanin aylardir tanisint koymaya calistyoruz, her seyi negatif ¢ikti, en
sonunda potasyum kanallarina bagli otominin ensefalit tanis1 koyduk. Simdi, iste, diin basvurduk ilik
icin ve ritik tedavisi igin. Bir hafta i¢inde onun yaniti gelir. O asamalarda da gergekten ¢ok biiyiik
ilerlemeler kaydettik eskiden ¢ok daha zorlandigimiz seylerde. Hani bu teknolojiyi gercekten iyi
kullanmak, belki demin sizlerin de bahsettiginiz sey de oydu, hani onu iyi kullanirsak herkesin isi cok
kolaylasacak.

BASKAN — Az bir mesafe kaldi, bu e-nabiz, kagitsiz hastane sisteminde Avrupa’daki ilk 5
hastanenin 2’si bizde, Tiirkiye’de. Biz isin sonuna dogru yaklastik ve Avrupa’da en iyi olacak noktaday1z.
Bu bizim i¢in ¢ok giizel bir bilgi ag1 olusturuyor. Bu tiir taleplerin hizli cevaplanmasini saglayacak.
ilact bugiin talep ettiginizde yarin cevap alabileceksiniz veya bugiin alabileceksiniz. Béyle bir noktaya
dogru gidiyoruz ama bu da bir zaman istiyor. Su anda hastaneleri birbirine baglayan mekanizmalar
calistirtliyor. Onlarda bazi sikintilar yasandi ama asilmaya baslandi. Ben inantyorum, Tiirkiye bir
seneye yakin bir siire igerisinde bu bilgi agin1 olusturacak, sonra isi biraz daha kolaylastiracak.
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DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Biz e-nabiz’1 kullaniyoruz zaten, ¢ok yararli oluyor gercekten
¢linkii hastalar dykiilerini veremiyorlar, eksik olabiliyor. Tabii, herkesin her seyi bilmesi de miimkiin
degil yani onlar1 suclamak i¢in sdylemiyorum. Cok yararli oluyor, mesela ilaglarin takibini ¢ok giizel
yapabiliyoruz. Mesela, ben MS poliklinigini de yaptyorum, baz1 hastalar ilaglarmi aksatiyorlar; ona
bakiyorsun, recetesine yazdirmamis mesela, diyorsun ki: Tlacim kullanmiyor.

DOC. DR. AYHAN KOKSAL - Klasik, hasta geliyor, “kiiciik kirmiz1 hap” diyor mesela.

DOC. DR. AYSUN SOYSAL — Onlarm hangi ilacin1 kullandigini1 goriiyoruz. Gergekten ¢ok biiyiik
ilerlemeler kaydetti, muhtemelen daha da iyi olacaktir tabii ki yani.

BASKAN — Daha gecen aylarda o 6diilii aldik, Tiirkiye orada birinci oldu. Avrupa’da ilk 5’e giren
hastanenin 2°si Tiirkiye’de olunca Avrupa’da da sasiriyorlar “Bunu nasil aldiniz?” diye.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Cok dinamik bir siire¢ yasiyoruz gercekten yani
ozellikle de tabii nadir hastaliklar konusunda da iste hocalarimizi da dinledik biz Ankara’da, Mecliste;
boyle bir yasam dalgasiyla ugrasiyorlar bu iste ve attiklart her adim, her bir bulus bir icat hitkmiinde
yani biz de Oyle gorliyoruz. Ugrasanlar da hakikaten yani yeni bir sey bulacagim, yeni bir hastanin
sifasina sunacagim diye gozleri hep 151l 1511, bdyle yiirekleri cosku dolu. Bunlara hep sahit olduk, sizler
de Oylesiniz.

AYHAN - Ciinkii biz o sekilde mutlu oluyoruz yani hastaya yansidigi zaman, tedavi oldugunu
gordiigiimiiz zaman mutlu oluyoruz.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Yani bu isi sevmek, saymak, insana verilen krymet,
meslege verilen kiymet ve stirekli ne yaparsak acaba biraz daha faydali olabiliriz diisiincesi bu dinamik
yapiy1 getiriyor beraberinde. Tesekkiir ediyoruz sizlere. Size yapacagimiz en biiyiik kotiilikk belki de
sizi bu branglardan alip baska bransa vermek olur, degil mi?

DOC. DR. AYHAN KOKSAL — Baska brans: da yapariz da baska bir meslek olmaz.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Hekim-hasta iliskisinin 6tesinde hekim ile hasta
arasinda baska bir sey de gelisiyor.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Biitiin {iniversiteleri diisiiniirsek 6gretim iiyelerimizin gok
fedakarca caligmalar1 var yani finans agisindan da bunlarin hakki 6denebilecek bir durumda degil
acikcast. Bunlarin birgogu, hocalarimizi da biliyoruz, hep bir dzveriyle bu isi gotiirdiiler, bugiine
kadar getirdiler. Onlara hani biraz daha kolaylayip belki onlar1 biraz daha iyi bir duruma getirmemiz
lazim ¢linkii bu hastaneden kadro kagiglarini da engellememiz lazim. Mesela birkag¢ ozellikle tagra
tiniversitesinde ciddi sorun var. Mesela Ordu’da son alt1 ayda 22 §gretim {yesi tiniversiteden ayrild.
Tek bir ¢ocuk kardiyologu vardi, kadroyu uzun siire agmadilar -Saym Bagkanim, siz bolgeyi de
biliyorsunuz- onu da kaybettik, Samsun’a gitti. Cok ciddi gd¢ aliyor, onlarn fiziki ortamlar1 ¢ok koti,
saglik ocagindan bozma bir devlet hastanesi. SSK hastanesinde gecici silireyle acilmisti bu tip fakdiltesi,
tam on iki sene oldu, hala hastanesi yapilmadigi icin. .. Iste, biliyorsunuz, YOK iin kanununda da belli
bir hoca sayisina asistan veriyor. Asistant olmadan poliklinikte ¢alisan, ders anlatan 6gretim tiyeleri var.
Simdi o da belli bir yiikii artik tasiyamiyor. Hani her yer boyle demiyorum ama sonugta oralarda 6yle
bir ey var. Insanlarin kafasini da rahat ettirmek agisindan {iniversitelerde ¢alisip fedakarca gérev yapan
arkadaglara biraz daha katki yapmak lazim diye diisiiniiyorum. Kafalar dingin olsun yani.

HACI BAYRAM TURKOGLU (Hatay) — Kafada baska bir gaye olmamali yani.
AYHAN — Sayin Vekilim, devlet hastanesi ve egitim, arastirma hastanelerimizi de katalim buna.

MUSTAFA ADIGUZEL (Ordu) — Tabii ki &gretim iiyesi barindiran arastirma hastanelerini de
katiyorum, 6zellikle de sizi one aliyorum hatta.
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ISTANBUL BAKIRKOY PROF. DR. MAZHAR OSMAN RUH SAGLIGI VE SiNiR
HASTALIKLARI EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI BASHEKIMi DOC. DR. MURAT
ERKIRAN — Universitelerdeki hocalarimiz hakikaten kotii durumdalar.

BASKAN — Sunumunuz bittiyse sohbet kisminda benim de sdyleyeceklerim var. Toplantty1 burada
kapatalim, sohbetimize devam edelim.

Kapanma Saati: 14.41
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