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Yonetici Ozeti

Noromiiskiiler hastaliklar, yalnizca sinir sistemini ve kaslar1 degil; solunum, kalp-damar, mide-
barsak sistemleriyle birlikte bireyin psikolojik durumu ve sosyal yasamini da etkileyen ¢ok
boyutlu hastalik gruplaridir. Bu karmagik hastaliklarin yonetiminde etkin ve stirdiiriilebilir
¢ozlimler iretebilmek i¢in multidisipliner bir yaklasimin benimsenmesi hayati 6nem
tagimaktadir. Mevcut durum ise, Tiirkiye’de bu hizmet modelinin uygulamaya yeterince
entegre edilemedigini ve bolgesel, kurumsal ve yapisal diizeyde oOnemli eksikliklerin

bulundugunu gostermektedir.

Bu baglamda, Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi (KASDER) ve Istanbul Universitesi Engelliler
Uygulama ve Arastirma Merkezi (ENUYGAR) is birliginde 19 Subat 2025 tarihinde Istanbul'da
diizenlenen “Kas Hastaliklarinda Multidisipliner Yaklagim Calistay1”, ilgili uzmanlik
alanlarindan hekimler, terapistler, hasta dernekleri, kamu temsilcileri ve akademisyenleri bir
araya getirmigtir. Alt1 ay siiren hazirlik siirecinin ardindan diizenlenen bu ¢alistay, hem bilimsel
bilgi tiretimi hem de saglik politikas1 gelistirme acisindan ¢ok paydasli, yapict ve 6neri odakli

bir platform olmustur.

Calistay siiresince yapilan bilimsel oturumlarda, kas hastaliklarinin tan1 ve tedavisindeki son
gelismeler, fizyoterapi ve rehabilitasyon yaklagsimlari, teknolojik yenilikler ve psikososyal
destek modelleri ele alinmistir. Grup c¢alismalarinda ise, multidisipliner yaklagimin 6niindeki

engeller ve ¢ozlim yollar1 dogrudan uygulayicilar ve paydaslar tarafindan degerlendirilmistir.

Calistayin one cikan sonuclar1 asagida sunulmaktadir:

o Kas hastaliklarinin etkili bir sekilde yonetilebilmesi i¢in, multidisipliner merkezlerin
sayica artirilmasi ve iglevselliklerinin gili¢lendirilmesi gerekmektedir.

e Mevcut merkezlerin insan kaynagi, teknik donanim, hasta kayit sistemleri ve ekip i¢i
koordinasyon bakimindan yeniden yapilandirilmasi 6nerilmektedir.

e Tani ve tedavi siireglerinin iyilestirilmesi; erken tan1 mekanizmalarinin
giiclendirilmesi ve genetik testlere erigsimin artirtlmas1 6nem arz etmektedir.

o Rehabilitasyon, genetik danigsmanlik, solunum destegi ve psikososyal destek gibi

temel saglik hizmetlerinin entegre bir yapida sunulmasi saglanmalidir.




o Dijital saglik altyapisi gii¢lendirilerek; merkezi bir hasta veri taban1 kurulmali, yapay
zeka destekli takip sistemleri gelistirilerek multidisipliner ekiplerin kullanimina
sunulmalidir.

o Psikososyal destek, sosyal haklara erisim, istihdam firsatlar1 ve danismanlik
hizmetlerini i¢eren sosyal destek mekanizmalar1 yayginlastirilmalidir.

o Politika gelistirme siire¢lerinde 6ncelik verilmesi gereken alanlar arasinda;

o Medikal destek 6demelerinin artirilmasi,
o Nadir hastaliklar i¢in ulusal stratejilerin olusturulmasi,
o Engelli bireylerin istthdamina yonelik tesvik mekanizmalarinin gelistirilmesi,

o Evden ¢alisma modellerinin desteklenmesi yer almaktadir.

Nadir hastaliklar kapsaminda yer alan ve 6zel izlem gerektiren hastaliklar i¢in (6r. Pompe

hastalig1 gibi) biitiinciil tani-tedavi protokollerinin olusturulmasi dnerilmektedir.

Calistay, ayn1 zamanda hasta ve ailelerin toplumsal katilimi ile hak temelli bakim modellerinin
yayginlastirilmast gerektigine dikkat ¢ekmis; saglik, sosyal hizmetler ve egitim sistemleri

arasinda kopri kuran bir yaklasimin gelistirilmesi gerektigini vurgulamistir.

Bu rapor, multidisipliner bakim modelinin yalnizca tibbi degil, sosyal ve ekonomik boyutlariyla
da ele alinmas1 gerektigini ortaya koymakta ve Tirkiye’de bu modelin uygulanabilirligini
artirmak tizere gelistirilen Onerileri icermektedir. Elde edilen ¢iktilar, karar vericiler icin yol
gosterici nitelikte olup, hasta merkezli, adil ve erisilebilir saglik hizmetlerinin insasi i¢in 6nemli

bir firsat sunmaktadir.




Politika Yapicilara Cagn

Nadir goriilen ndromiiskiiler hastaliklar, yalnizca bireylerin yagam kalitesini degil, ayni
zamanda saglik sistemlerinin etkinligini, sosyal hizmetlerin kapsayiciliin1i ve ekonomik
stirdiiriilebilirligi de dogrudan etkileyen karmasik bir alandir. Tiirkiye’de multidisipliner bakim
modelinin halihazirda parcali, esitsiz ve siirdiiriilebilirlikten uzak bir yapida olmasi, hasta

haklar1 ve toplumsal adalet baglaminda ciddi bir soruna isaret etmektedir.

Bu calistay, ¢cok sayida saglik profesyonelinin, hasta temsilcisinin ve kurum temsilcisinin ortak
sesiyle asagidaki temel alanlarda acil politika degisikligi ve stratejik yatirim cagrisinda

bulunmaktadir:

1. Ulusal Multidisipliner Merkez A8 Kurulmahdir: Tani, tedavi, rehabilitasyon ve
sosyal destek hizmetlerinin entegre sunulabilecegi merkezler, bolgesel esitsizlikleri
azaltmak ve standart bakim saglamak i¢in yayginlastirilmalidir.

2. Merkezler icin Yasal ve Kurumsal Zemin Gugclendirilmelidir: Mevzuatta
multidisipliner merkezlerin statiisii, gérev tanimlar1 ve isleyis esaslar1 agik sekilde
tamimlanmali; 6zel merkezler i¢in akreditasyon ve kalite denetimi sistemleri
olusturulmalidir.

3. Finansal Destek ve Geri Odeme Politikalar1 Gozden Gegirilmelidir: Multidisipliner
bakimin uzun vadeli saglik sistemine maliyet avantaji géz Oniinde bulundurularak,
kamu kaynaklar1 bu modele yonlendirilmeli, 6zel sigortacilik ve SGK kapsaminda geri
o0deme politikalar giincellenmelidir.

4. Insan Giicii Planlamas1 ve Egitimleri Artirllmaldir: Noromiiskiiler hastaliklar
alaninda uzmanlasmig saglik personelinin yetistirilmesi icin tip fakiilteleri ve uzmanlik
dernekleriyle birlikte 6zel egitim programlar1 ve sertifikasyon siirecleri gelistirilmels;
bu alandaki insan kaynag1 acig1 giderilmelidir.

5. Hastalarin Hak Erisimi Giivence Altina Alnmahdir: Tani, tedavi ve destek
hizmetlerine erisim konusunda karsilasilan engeller ortadan kaldirilmali; hasta ve
ailelerin yasam kalitesini artiracak sosyal haklar (evde bakim, egitim destekleri,
istihdam kolayliklar1) yeniden yapilandirilmalidir.

6. Veri Yonetimi ve izleme Sistemleri Kurulmahdir: Hasta kayit sistemlerinin ulusal

diizeyde standardize edilmesi ve merkezlerin performansinin izlenmesine olanak




tantyacak dijital platformlar gelistirilmelidir. Bu sistemler arastirma faaliyetleri ve

uluslararasi ig birlikleri i¢in de temel teskil etmelidir.

Bu ¢agri, yalnizca saglik hizmetlerinin teknik diizenlemelerini degil, insana yakisir yasam
kosullariin saglanmasi ve hak temelli bir saglik politikas1 anlayisinin yerlesmesi i¢in atilmasi
gereken adimlart igermektedir. Kas hastaliklar1 alaninda multidisipliner bakim modelini

kurumsallastirmak, hem etik hem de kamusal sorumlulugun geregidir.

Bu dogrultuda tiim ilgili kurumlari, karar vericileri ve politika yapicilar1 ortak bir

vizyonla harekete gecmeye davet ediyoruz.




Genel Bilgiler

Kas hastaliklari, genetik, norolojik ve metabolik faktdrlerin etkilesimiyle ortaya ¢ikan, sistemik
etkileri olan kompleks rahatsizliklardir. Bu hastaliklarin yonetiminde erken tani, farmakolojik
ve biyoteknolojik tedaviler, rehabilitasyon yaklagimlari, beslenme destegi ve psikososyal
miidahaleler bir biitlin olarak ele alinmalidir. Multidisipliner bir yaklasim, hastalarin
fonksiyonel kapasitesini korumak ve artirmak, solunum ve kardiyovaskiiler komplikasyonlari
onlemek, yasam kalitesini iyilestirmek ve sosyal entegrasyonu desteklemek icin kritik bir

gerekliliktir.

Tani siirecinde genetik ve biyokimyasal testlere erisimde yasanan giigliikler, tedaviye yonelik
yenilik¢i yaklagimlarin sinirli uygulanabilirligi, rehabilitasyon hizmetlerine erisimdeki bolgesel
esitsizlikler ve sosyal destek mekanizmalarinin yetersizligi, bu alandaki en biyuk zorluklardan
bazilaridir. Bu zorluklarin {stesinden gelebilmek icin saglik sisteminde multidisipliner
ekiplerin daha etkin caligmasini saglayacak yapisal ve sistemsel degisikliklere ihtiyag
duyulmaktadir. Ayn1 zamanda, kas hastaliklariyla yasayan bireylerin fonksiyonel
bagimsizliklarini artirmak ve toplumsal katilimlarini giiclendirmek i¢in saglik, sosyal hizmetler
ve egitim alanlarinda somut adimlar atilmali, hasta ve ailelerin ihtiyaglarina duyarl, biitiinciil

bir yaklasim benimsenmelidir.
Kas Hastaliklarinin Nedenleri ve Tipleri

Kas hastaliklari, tibbi olarak ifade edildigi sekilde -noromiiskiiler hastaliklar- genetik,
ndrolojik, metabolik veya otoimmiin nedenlerle ortaya ¢ikan ve kas dokusunun fonksiyonunu
bozan bir grup hastalig1 ifade eder. Bu hastaliklar, dogustan gelen kas distrofilerinden (6rnegin,
Duchenne Muskuler Distrofi - DMD) edinilmis inflamatuvar kas hastaliklarina (6rnegin,
polimiyozit) kadar genis bir yelpazeye yayilmaktadir. Kas hastaliklari, kas liflerinin
bozulmasina, gii¢siizliige, kas kitlesinde azalmaya (atrofi) ve zamanla hareket kisitliliklarina

yol acabilir(1).

Kas hastaliklarinin nedenleri arasinda genetik mutasyonlar, bagisiklik sisteminin kaslara
saldirmasi, metabolik bozukluklar ve bazi ilaclara bagli yan etkiler bulunmaktadir. Yaygin kas

hastalig1 tipleri sunlardir:

1. Muskduler Distrofiler: Kas liflerinin ilerleyici kaybina neden olan genetik

hastaliklardir. Duchenne, Becker ve Limb-Girdle Muskiler Distrofileri bu gruba girer.
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2. Konjenital (Dogumsal) Miyopatiler: Kas gelisimini etkileyen dogustan gelen

hastaliklardir. Merkezi core hastaligi, nemalin miyopati gibi tipleri bulunmaktadir.

3. Metabolik Miyopatiler: Kaslarin enerji tiretiminde sorun yasadigi hastaliklardir.

McArdle hastalig gibi glikojen depo hastaliklar1 bu gruba dahildir.

4. Mitokondriyal Miyopatiler: Mitokondrinin kaslarda yeterli enerji Gretmesini

engelleyen hastaliklardir. MELAS sendromu gibi mitokondriyal DNA mutasyonlariyla
iliskilidir.

5. Inflamatuvar Miyopatiler: Bagisiklik sisteminin kaslara zarar verdigi hastaliklardr.

Polimiyozit, dermatomiyozit ve inkllzyon cisimcikli miyozit bu gruba girer.

6. Noromiiskiiler Kavsak Hastahklari: Sinir-kas baglantisindaki problemlerden

kaynaklanir. Myastenia Gravis bu grupta en sik goriilen hastaliktir(1).

Belirtiler ve Tam1 Yontemleri

Kas hastaliklar1 genellikle kas gii¢siizliigili, yorgunluk, hareket kisitlilig1 ve bazen agriyla
kendini gosterir. Ileri vakalarda solunum ve yutma fonksiyonlarinda da bozulma olabilir. Tan1
koymak icin kas biyopsisi, elektromiyografi (EMG), genetik testler ve kan biyokimyasi
(kreatin kinaz - CK diizeyi gibi) kullanilmaktadir (1).

Tedavi Yaklasimlari

Kas hastaliklarinda kesin bir tedavi bulunmamakla birlikte, semptomlar: hafifletmek ve
hastalarin yasam kalitesini artirmak i¢in ¢esitli tedavi yontemleri uygulanmaktadir. Bunlar
arasinda fizik tedavi ve rehabilitasyon, farmakolojik ajanlar (6rnegin, kortikosteroidler),
solunum ve beslenme destegi, genetik tedavi arastirmalar1 ve multidisipliner bakim

yaklagimlar1 bulunmaktadir (1,2).
Multidisipliner Yaklasim Nedir?

Multidisipliner yaklasim, farkli uzmanlik alanlarindan gelen profesyonellerin ortak bir hedef
dogrultusunda is birligi i¢inde caligarak hastaya en iyi bakimi saglamay1 amaglayan bir saglik
hizmeti modelidir. Kas hastaliklar1 gibi kompleks ve ¢ok boyutlu saglik sorunlari, yalnizca tek
bir uzmanhik dalinin degil, birden fazla disiplinin es zamanl olarak katki sundugu biitiinciil
yaklagimlar gerektirir. Bu nedenle multidisipliner ekipler, tani, tedavi, rehabilitasyon ve

psikososyal destek streclerinde kritik bir rol oynar.




Multidisipliner Takip Gerektiren Ornek Bir Nadir Hastalik: Pompe Hastalig

Pompe hastaligi, nadir goriilen ve ilerleyici seyirli bir lizozomal depo hastalifi olup,
noromiiskiiler hastaliklar sinifi igerisinde degerlendirilir. Asid alfa-glukozidaz (GAA) enzim
eksikligine bagli olarak glikojenin hiicre icinde 6zellikle iskelet kaslar1 ve kalp kasi gibi
dokularda birikmesiyle ortaya ¢ikar. Bu birikim, kas giiclinde azalma, motor gelisimde gerilik,

solunum giicliigii ve ileri donemlerde mobilite kaybina yol agar.

Hastaligin klinik yelpazesi oldukg¢a genistir. Erken baslangicli (infantil) form, yasamin ilk
aylarinda ciddi kardiyomiyopati ve solunum yetmezligi ile seyrederken, ge¢ baslangicli form
(LOPD) daha yavas ilerler, ancak ilerleyen yaslarda ciddi solunum ve yiirime problemlerine

neden olabilir. Tani siireci genetik analiz ve enzim diizeyi 6l¢iimleri ile konur.

Pompe hastalig1, enzim replasman tedavisi (ERT) gibi hedefe yonelik farmakolojik yaklasimlar
ile tedavi edilebilen nadir hastaliklardan biridir. Ancak tedavinin etkili olabilmesi i¢in solunum,
fizyoterapi, beslenme, psikolojik destek ve sosyal uyum gibi bircok alanda es zamanli ve
koordineli izlem gereklidir. Bu nedenle Pompe hastaligi, multidisipliner néromiiskiiler

merkezlerde takip edilmesi gereken oncelikli hasta gruplarindan biridir.

Bu cgalistay kapsaminda Pompe hastaligina 6zel olarak yer verilmesi, hem multidisipliner bakim
ithtiyacin1 somutlagtirmak hem de nadir hastaliklar alaninda karsilasilan sistemsel zorluklara
dikkat ¢cekmek amaciyla 6nemsenmistir. Gerek tanidaki gecikmeler, gerekse tedaviye erisim
konularinda ulusal diizeyde farkindalik olusturulmasi, bu hastaligin etkin yonetimi agisindan

kritik rol oynamaktadir.

Multidisipliner Ekibin Bilesenleri

Kas hastaliklarinin yonetiminde yer alan multidisipliner ekip su uzmanlardan olusabilir (2):
1. Norolog: Kas hastaliginin tanisi ve norolojik takip siirecini yonetir.

2. Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon Uzmani: Kas fonksiyonlarini koruma ve gelistirme

amagli rehabilitasyon programlarini olusturur.

3. Fizyoterapist: Egzersiz programlari, kas kuvvetlendirme ve hareket kabiliyetini artiric

uygulamalar yapar.

4. Konusma Terapisti: Yutma ve konusma bozukluklarinin degerlendirilmesi ve

terapisiyle ilgilenir.




5. Ergoterapist: Giinlik yasam aktivitelerini siirdiirebilmek igin uygun beceri

kazandirmaya yonelik miidahalelerde bulunur.

6. Diyetisyen: Yutma gig¢liigii, kilo kayb1 veya metabolik sorunlara yonelik diyet

diizenlemeleri yapar.
7. Psikolog/Psikiyatrist: Hasta ve ailesinin psikolojik iyi olusunu destekler.
8. Sosyal Hizmet Uzmani: Hasta ve ailesinin sosyal haklarina erisimini kolaylastirir.

9. Ortopedi Uzmam: Kas-iskelet sistemi ile ilgili cerrahi midahaleler ve ortopedik

cihazlarin yonetimini saglar.

10. Gogiis Hastahklar1 Uzmani: Solunum kaslarinin etkilenmesi durumunda solunum

destegini planlar.
11. Kardiyolog: Muskiiler distrofilerde sik¢a goriilen kardiyak komplikasyonlari yonetir.

12. Endokrinoloji Uzmam: Ozellikle metabolik ve hormonal bozukluklarin ydnetiminde

gorev alir.

13. Gastroenteroloji Uzmam: Sindirim sistemiyle ilgili komplikasyonlarin tani ve

tedavisinde rol oynar.

14. Acil Tip Uzmam ya da Yogun Bakim ve Acil Sorumlusu Anestezi Uzmani: Acil

durumlarin ve yogun bakim gereksinimlerinin yonetiminde yer alir.

15. Aile Hekimi: Hastanin birinci basamak takibini yapar ve diger uzmanlarla

koordinasyonu saglar.
Multidisipliner Yaklasimin Faydalari

e Erken Tam ve Miidahale: Farkli disiplinlerin ortak degerlendirmesiyle hastalik erken

evrede tespit edilerek tedaviye hizli baglanabilir.

 Biitiinciil Bakim: Hastanin fiziksel, psikolojik ve sosyal gereksinimleri bir arada ele

aliarak kapsamli bir bakim saglanir.

e Yasam Kalitesinin Artirilmasi: Hasta ve ailesi yalnizca tibbi tedaviyle degil, giinliik

yasam aktivitelerini siirdiirebilmeleri i¢in gerekli desteklerle de donatilir.




o EKkip Cahismasimin Giicii: Uzmanlar arasinda etkili iletisim, tedavi planinin

biitiinliigiinii ve hastanin uzun vadeli takibini iyilestirir (2).

Gelismis Ulkelerde Multidisipliner Kas Hastahklar1 Merkezlerinin Isleyisi,
Maliyetleri, Yayginhgi ve Politikalar

Nadir noromiskiiler hastaliklar genellikle genetik (6r. SMA, DMD) ya da sonradan gelisen
(ALS, inflamatuar miyopatiler) hastaliklardir. Bu durum birden ¢ok organ sistemini etkileyerek
hastalarin yasam kalitesini ciddi sekilde distiriir. Uluslararasi bakim rehberleri, kalp, solunum,
beslenme, ortopedi, fizyoterapi, rehabilitasyon ve psikososyal destegi bir araya getiren

disiplinlerarasi ekiplerin birlikte ¢aligmasini onerir.

“Multidisipliner Kas Hastaliklar1 Merkezleri” gelismis iilkelerde multidisipliner néromiiskiiler
klinikler seklinde, hastalarin tek bir c¢ati altinda birden fazla uzman tarafindan
degerlendirilmesini saglayan multidisipliner bakim modelleridir. Bu merkezler, hastalarin
fiziksel ve medikal ihtiyaclarini karsilarken, ayn1 zamanda psikososyal destek sunar ve klinik

aragtirmalara erisim imkan1 saglar (3.,4,5).

Bu sayede diizenli takip, kaynaklarin verimli kullanim1 ve yasam kalitesinde iyilesme saglanir.
Ancak bircok iilkede bu tiir ekiplere erisim sinirli kalmakta; kaynak yetersizlikleri ve
organizasyonel engeller ekiplerin kurulmasimi ve siirdiiriilmesini zorlagtirmaktadir. Saglik
otoritelerinin multidisipliner bakimi Onceliklendirmesi ve gerekli diizenlemeleri yapmasi
elzemdir. Ornegin SMA tedavisi goren hastalarin uzun dénem izlemi, fizyoterapistler
tarafindan yapilan standart fonksiyonel testlerle siirdiiriiliirken, eriskin doneme de benzer bir
ekip destegi gerekmektedir. Bu da nadir ndromiiskiiler hastaliklarin bakiminda farkli uzmanlik

alanlarinin birlikte ¢calismasinin ne kadar kritik oldugunu gosterir.

“Multidisipliner Kas Hastaliklar1 Merkezleri” gelismis tilkelerde multidisipliner néromiiskiiler
klinikler seklinde, hastalarin tek bir ¢ati altinda birden fazla uzman tarafindan
degerlendirilmesini saglayan multidisipliner bakim modelleridir. Bu merkezler, hastalarin
fiziksel ve medikal ihtiyaclarini karsilarken, ayn1 zamanda psikososyal destek sunar ve klinik

arastirmalara erigim imkani saglar (3,4,5).
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Merkezlerin Temel Ozellikleri

Tek Noktada Hizmet (One-Stop Model): Hastalar, tek bir ziyarette noérolog,
fizyoterapist, pulmonolog, ortopedist, kardiyolog, konusma terapisti ve sosyal hizmet
uzmani gibi ¢ok sayida uzmanla goriisebilir (3,4),

Hasta Takibi ve Koordinasyonu: Multidisipliner ekipler, hastalarin bakim siire¢lerini
koordine eder ve bireysellestirilmis tedavi planlari olusturur (4,5),

Erken Tam ve Genetik Damismanhk: Genetik testlerin kullanimi, erken tani ve
hastalik stirecinin daha iyi yonetilmesine olanak tanir (1,6),

Evde Bakim ve Tele-Saghk Uygulamalari: Evde bakim programlari ve tele-saglik
hizmetleri, hastalarin klinige gitme gerekliligini azaltarak erigimi artirir (2,4).

Palyatif Bakim Hizmetlerinin Entegrasyonu: Kas hastaliklar1 gibi ilerleyici, yasam
kalitesini olumsuz etkileyen durumlarda, agr1 yonetimi, beslenme destegi, psikososyal
destek ve son donem bakim planlamasi gibi unsurlar1 kapsayan palyatif bakim
hizmetleri merkezin ayrilmaz bir parcasi olmalidir. Bu hizmetler hem hastanin hem de

ailesinin desteklenmesini hedefler.

Bu modelin en biiyiilk avantajlarindan biri, hastalarin bakim siirekliliginin saglanmasi ve

hastane yatislarmin azaltilmasidir. Ornegin, Ingiltere’de kurulan Noromiiskiiler Kompleks

Bakim Merkezi (Neuromuscular Complex Care Centre) hastalara 7/24 telefon destegi sunarak

acil servise bagvurularini azaltmay1 hedeflemektedir (5).

Multidisipliner Merkezlerin Maliyet Durumu

Multidisipliner kas hastaliklar1 merkezlerinin isletilmesi maliyetli bir siirectir. Bu tiir

merkezlerin temel giderleri sunlardir:

Personel Maliyetleri: ABD’de bir ALS multidisipliner merkezinde hasta basina
ortalama maliyet 580 USD olarak hesaplanmis ve bunun yalnizca %45°1 sigorta
tarafindan karsilanmistir (4).

Idari ve Altyap: Giderleri: Uzman saglik ¢alisanlari, laboratuvar hizmetleri, genetik
testler ve tele-saglik altyapisi gibi ek maliyetler bulunmaktadir (2,5).

Arastirma ve Inovasyon Fonlari: Klinik arastirmalara entegre olan merkezler, hasta
kayit sistemleri ve yeni tedavilerin gelistirilmesi i¢in biiyiik finansal desteklere ihtiyac

duymaktadir (1).
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Uzun Vadeli Ekonomik Katki: Multidisipliner bakim, erken miidahale saglayarak
hastane yatiglarini azalttigr icin uzun vadede saglik sistemine maliyet tasarrufu
saglayabilir. Ornegin, Irlanda’da bir ALS merkezinde multidisipliner bakimin hasta

basina 2.072 € tasarruf sagladigi bildirilmistir (7).

Bu merkezlerin siirdiiriilebilirligi genellikle hastaneler, bagislar, arastirma fonlar1 ve sivil

toplum kuruluslarinin destegiyle saglanmaktadir. Ornegin, ABD’deki ALS merkezlerinin

%92’si bagislarla ayakta kalmaktadir (4,7).

Multidisipliner Merkezlerin Yayginhg:

Multidisipliner kas hastaliklar1 merkezleri genellikle biiylik akademik hastanelerde veya 6zel

ndromiiskiiler bakim merkezlerinde bulunmaktadir. Bu merkezler, diinya genelinde farkli

yayginlik seviyelerine sahiptir:

ABD ve Avrupa: ALS, DMD ve SMA gibi hastaliklar i¢in multidisipliner merkezler
yaygindir. Muscular Dystrophy Association (MDA) ve Parent Project Muscular
Dystrophy (PPMD) gibi kuruluslar, standartlara uygun bakim veren merkezleri
akredite etmektedir (1,8,9).

Ingiltere: NHS biinyesinde Neuromuscular Complex Care Centre (NMCCC) gibi
merkezler bulunmaktadir. Bu merkezler, hastalarin bakim siirecini daha iyi koordine
etmek i¢in gelistirilmektedir (5).

Hollanda ve iskandinav Ulkeleri: Daha az sayida biiyiik merkez bulunmaktadir,
Ancak, hasta bakiminin koordinasyonu iyi organize edilmistir ve evde bakim
programlari olduk¢a yaygindir (2).

Diisiik ve Orta Gelirli Ulkeler: Multidisipliner merkezler genellikle yetersizdir.

Hastalar, farkli hastanelerde daginik hizmet almak zorunda kalmaktadir (6).

Multidisipliner merkezlerin yayginlasmasini engelleyen temel faktorler finansal kisitlamalar,

uzman eksikligi ve saglik sigorta sistemlerinin bu modeli desteklememesi olarak One

cikmaktadir (7).
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Politika Yapicilarin Tutumu ve Gelecek Perspektifleri

Multidisipliner bakimin yayginlastirilmasi i¢in politika yapicilarin daha fazla destek
mekanizmasi olusturmasi gerekmektedir. Mevcut yaklasimlar ve gelecekteki beklentiler su

sekildedir:

e ABD: Muscular Dystrophy Community Assistance, Research and Education (MD-
CARE) Act, Duchenne Kas Distrofisi gibi hastaliklarin multidisipliner bakim almasini
desteklemektedir. Ancak, finansal destek eksikligi ve sigorta geri 6deme sorunlar1 halen
devam etmektedir (1,8,9).

e Avrupa: Avrupa llkelerinde multidisipliner merkezlerin desteklenmesi icin TREAT-
NMD gibi uluslararas1 aglar gelistirilmistir. Ancak, hizmetler arasinda bdlgesel
farkliliklar bulunmaktadir (7). Avrupa Noromiiskiiler Hastaliklar Referans Agi (EURO-
NMD) kapsaminda gelistirilen ve FAIR veri paylasim ilkelerine dayali hasta merkezli
kayit sistemleri, multidisipliner bakimin kalite gdstergelerinin takibini ve aragtirmalarla
entegrasyonunu miimkiin kilmaktadir. Bu merkezlerde yalnizca uzmanlar degil, hastalar
da veri tiretim siirecine katkida bulunmakta; hasta temsiliyetine dayali etik yonetisim ve

seffaflik esas alinmaktadir (10).

o [Ingiltere: National Health Service (NHS), multidisipliner bakim modelini
desteklemekte, ancak merkezi fon eksikligi nedeniyle her hastanin erisimi esit sekilde

saglanamamaktadir (5).

o Hollanda ve Iskandinav Ulkeleri: Hastalarin evde bakim hizmetlerine erisimini
kolaylastiran politika reformlar1 gelistirilmistir. Bu sistemler, hastane yatislarini
azaltarak saglik biit¢elerini daha verimli kullanmay1 amaglamaktadir (2).

e Yeni yayimlanan Avrupa Noroloji Dernegi “Harekete Cagri” baslikli bildirisinde,
multidisipliner merkezlerin yalmzca saglik c¢iktilart agisindan degil, saglik hizmeti
kullaniminin optimizasyonu ve tedaviye erisimin artirilmast agisindan da fayda
sagladig1 belirtilmektedir. Bu sistemlerin maliyet etkinligini degerlendirmek i¢in yeni

gosterge sistemleri ve uzun donemli kayit verilerine ihtiya¢ duyulmaktadir (11).

Bu sayede diizenli takip, kaynaklarin verimli kullanimi ve yasam kalitesinde iyilesme saglanir.
Ancak birgok iilkede bu tiir ekiplere erisim sinirli kalmakta; kaynak yetersizlikleri ve
organizasyonel engeller ekiplerin kurulmasimi ve silirdiiriilmesini zorlagtirmaktadir. Saglik

otoritelerinin multidisipliner bakimi Onceliklendirmesi ve gerekli diizenlemeleri yapmasi
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elzemdir. Gelecekte, multidisipliner bakimin siirdiiriilebilirligini saglamak i¢in yeni finansman
modelleri, tele-saglik uygulamalarinin yayginlastirilmasi ve hasta merkezli politika

reformlarinin gelistirilmesi gerekmektedir (4,7).

Tiirkiye’de Multidisipliner Kas Hastaliklar1 Merkezleri Kurulmasi ve sleyis

Surecleri

Tiirkiye’de kas hastaliklarinin tani, izlem ve tedavisinde multidisipliner yaklasima dayali
merkezlerin gerekliligi uzun siiredir hem hasta dernekleri hem de akademik gevreler tarafindan
vurgulanmaktadir. Bu konuda onciiliik eden kurumlardan biri olan Tiirkiye Kas Hastaliklar
Dernegi (KASDER), cok yonlii girisimleriyle hem klinik uygulamalar hem de saglik
politikalari agisindan belirleyici bir rol tistlenmistir. Bu bolimdeki bilgiler, KASDER Y6netim

Kurulu Baskan1 Sayin Fatma Coban tarafindan aktarilmistir.
KASDER’in Multidisipliner Bakim Modeline Yonelik Girisimleri

KASDER’in multidisipliner yaklasimi bir saglik politikas1 dnceligine doniistiirme ¢abasi, 2007
yilinda Avrupa'da noéromiiskiiler hastaliklar alaninda doniistiiriicii bir platform olan TREAT-
NMD (Translational Research in Europe — Assessment and Treatment of Neuromuscular
Diseases) ile baglatilan is birligi ile somut bir diizleme tasinmistir. Bu uluslararasi ag
kapsaminda yliriitiilen projeyle, kas hastaliklarinin tan1 ve bakiminda standardizasyon
saglanmasi, giivenilir hasta kayit sistemleri olusturulmasi, giincel tedavi gelismelerinin hem
hasta hem hekimlere ulastirllmasi ve profesyonel uygulayici gruplarin gelistirilmesi
hedeflenmistir. Baslangicta SMA ve DMD odakli yiiriitilen bu g¢aligmalar, Tiirkiye’de

multidisipliner merkezlerin modellemesi agisindan da temel bir referans noktasi olusturmustur.

Ayni donemde hayata gecirilen ve multidisipliner yaklasimin sahaya yansimasi agisindan
onemli bir 6rnek olan Evde Bakim Projesi de bu kurumsal vizyonun bir uzantisidir. Ilk olarak
1999 yilinda Yar. Dog. Dr. Nevin Eracar’ 1n nciiliigiinde psikolojik danigmanlik 6grencilerinin
goniillii katilimiyla baslatilan proje, 2003 yilinda Istanbul Biiyiiksehir Belediyesi ile is birligi
icinde yeniden yapilandirilmis ve sahaya fizyoterapist ile hemsirelerin katilimiyla somut saglik
hizmetlerine donligmiistiir. Projenin 2010 yilinda kapsami genisletilerek ALS hastalarina
yonelik evde bakim uygulamalari da sisteme entegre edilmistir. Bu siirecte gorev alan
hemsirelerin bir kismi1 Oxford Universitesi’nde gozlem programlarina katilarak uluslararasi

standartlara uygun bakim modelleri konusunda egitim almiglardir.
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Kas Hastaliklar1 Merkezleri Yonergesi: Politika Gelistirme Siireci

KASDER’ in multidisipliner merkezlerin kurumsallagmasi yoniindeki en kapsamli adimi, 2010
yilinda Saglik Bakanlig1 ile birlikte yiiriitiillen Kas Hastaliklar1 Merkezleri Yonerge Taslagi
calismasi olmustur. Bu siiregte dernek, hem sahada yiiriittiigli ihtiya¢ analizleri hem de
uluslararasi iyi uygulama orneklerinden elde ettigi deneyimlerle, Tiirkiye kosullarina uygun bir
model gelistirmistir. Dernek, yonergeye iliskin goriis ve Onerilerini bir rapor halinde Saglik
Bakanligi Tedavi Hizmetleri Genel Midirliigii’ne sunmustur. Bu raporda, 4 adet

milkemmeliyet merkezinin yani sira 7 bolgesel merkezin kurulmasi 6nerilmistir.

Hazirlanan taslakta, merkezlerin yalnizca tani koyan birimler degil, aynm1 zamanda
rehabilitasyon, genetik danigmanlik, psikososyal destek, evde bakim koordinasyonu ve yogun
bakim hizmetleriyle entegre ¢alisan kapsamli yapilar olmasi gerektigi vurgulanmistir. Ayrica
bu merkezlerde gorev yapacak saglik profesyonellerinin, 6zellikle ndromiiskiiler hastaliklar
alaninda uzmanlasmis olmalar1 gerektigi ve bu uzmanlik i¢in en az 6 aylk egitim

programlarinin gerekliligi belirtilmistir.

Yonergeye dair Onerilerde ayrica skolyoz cerrahisi, genetik test kapasitesi, sosyal hizmet
uzmanlarinin rolleri, hasta haklarina erisim, veri sistemlerinin standardizasyonu ve yogun
bakim destegi gibi bir¢ok kritik alanda somut yapilandirma teklifleri getirilmistir. Bu biitlinsel
oneriler, noromiiskiiler hastaliklarin yalnizca medikal degil, sosyal ve fonksiyonel boyutlarini

da iceren bir bakim modeline isaret etmektedir.
Kurulan Merkezler ve Mevcut Durum

Yénerge calismasinin ardindan, ilk merkez 2010 yilinda Izmir Tepecik Egitim ve Arastirma
Hastanesi biinyesinde kurulmus ve izleyen yillarda Tiirkiye genelinde bu merkezlerin sayisi
artmistir. Saghk Bakanlig1 2024 verilerine gore 23 adet kas hastaliklar1 merkezi faaliyettedir.
Bu merkezlerin bir kismi liniversite hastaneleri biinyesinde yer almakta, bazilar1 ise sehir
hastaneleri ve kamu hastanelerinde multidisipliner ekiplerle hizmet vermektedir. Ancak yapilan
saha analizleri, merkezlerin biiyiik bir boliimiinlin Onerilen yapisal yeterliliklere heniiz
ulasamadigini, hasta kayit sistemlerinin siirl isledigini ve bazi merkezlerde genetik test

kapasitesinin bulunmadigini gostermektedir.

KASDER’ in bu duruma yonelik yaptig1 degerlendirmelerde, merkezlerin yalnizca kurulmus

olmalarmin yeterli olmadigi, bu merkezlerin bilimsel gelismelere duyarl, erisilebilir, kapsayici
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ve koordineli sekilde isler hale getirilmesinin hayati 6nem tasidig1 vurgulanmaktadir. Dernek,
onerdigi milkemmeliyet merkezleri modelinin hala giincelligini korudugunu ve iilke genelinde

yiiksek nitelikli bakim sunumunun bu merkezler araciligiyla saglanabilecegini ifade etmektedir.
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Kas Hastaliklarinda Multidisipliner Yaklasim Calstayi;

Amacg, Icerik, Program

Calistayin Amaci

Kas hastaliklar1, genetik, ndrolojik ve metabolik kdkenli olup, sadece kas sistemini degil, ayni
zamanda solunum, kardiyovaskiiler sistem, beslenme, psikolojik durum ve sosyal yasami da
etkileyen ¢ok boyutlu hastaliklardir. Bu nedenle etkili bir bakim ve takip siireci, yalnizca tek
bir uzmanlik alaniyla degil, ¢ok sayida disiplinin birlikte ¢alismasini gerektirir. Ancak
Tiirkiye’de multidisipliner hizmetlerin uygulanmasinda yapisal eksiklikler, erisim esitsizlikleri

ve koordinasyon sorunlar1 gibi 6nemli zorluklar bulunmaktadir.

Bu calistayin temel amaci; multidisipliner yaklagimin, kas hastaliklar1 olan bireylerin yasam
kalitesini artirmadaki roliinii tartigmak, saglik sistemine biitiinciil yaklagimlarin entegrasyonunu
saglamak ve disiplinler arasi is birligini kurumsallastirmak igin somut ¢ozim Onerileri
gelistirmektir. Katilimeilarin deneyimleri ve goriisleri dogrultusunda, tilkemizde uygulanabilir
stratejilerin belirlenmesi ve Onerilerin karar vericilere iletilecegi bir ¢ergevenin olusturulmasi

hedeflenmistir.

Cahstay Hazirhklar

Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi (KASDER)’in ¢agris1 iizerine, Istanbul Universitesi
Engelliler Uygulama ve Arastirma Merkezi (ENUYGAR) ile KASDER is birliginde, yaklasik
alt1 ay siiren hazirlik ¢alismalarinin ardindan Caligtay Programi olusturulmustur. Néromuskiler
hastaliklar alaninda faaliyet gosteren uzmanlar ve hasta dernekleri ile kamu kurumlari ve yerel

yonetimlerin ilgili birimleri yazili ve sozlii olarak davet edilmistir.
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Calistay Icerigi

Yeni tedavi segeneklerinin artmasiyla birlikte, hastalarin yalnizca farmakolojik degil; solunum,
kardiyoloji, beslenme, fizyoterapi, psikososyal destek gibi pek ¢ok alanda biitiinciil bir sekilde
izlenmesi gerekliligi ortaya ¢ikmistir. Bu ¢alistay, multidisipliner bakim modelinin hastalarin
yagsam kalitesi iizerindeki etkisini degerlendirmek, mevcut uygulamalar1 gézden gegirmek ve

1yi ornekleri yayginlastirmak amaciyla diizenlenmistir.

Calistay, kas hastaliklarinin tani, tedavi ve rehabilitasyon siireclerini ele alan bilimsel
sunumlarin ardindan, katilimcilarin aktif olarak yer aldig1 grup ¢alismalartyla devam etmistir.
Sabah oturumlarinda, kas hastaliklarinin tan1 ve tedaviye dair giincel gelismeler, Tiirkiye'deki
merkezlerin mevcut durumu, fizyoterapi uygulamalari, teknolojik yenilikler ve psikososyal

destek yaklasimlar1 alaninda uzman akademisyenler tarafindan aktarilmistir.

Ogleden sonraki boliimde ise katilimcilar rastgele sekilde dort gruba ayrilmis ve her grup, kendi
icinde belirledigi moderator ve raportdr esliginde, kas hastaliklarinda multidisipliner bakim
stireglerine dair karsilagilan sorunlar1 ve bu sorunlara yonelik ¢6ziim Onerilerini tartismistir.
Bireysel yanitlar iizerinden baslayan bu siireg, grup tartigmalariyla ortak oncelikli alanlarin

belirlenmesine ve tiim gruplarin katkisiyla olusturulan ortak listeye dontlismiistiir.

Bu yap1 sayesinde calistay, sadece bilgi paylagimini degil, ayn1 zamanda ¢ok paydasl diyalogu
ve 1s birligi odakli ¢6ziim tiretimini onceleyen katilimer bir platform islevi gormistiir. Elde
edilen ¢iktilar, multidisipliner bakimin kurumsallagmasina katki saglayacak onerileri icermekte

ve ulusal politika diizeyinde kullanilmak iizere derlenmistir.

Calistay Programm
Zaman Etkinlik Oturum
Baskani/Konusmaci
10.00-10.10  Agcilis ve Hos geldiniz Prof. Dr. Resa Aydin
10.10-10.30  Tamisma
10.30-11.10  Oturum 1 Prof. Dr. Ayse Yaliman

Prof. Dr. Resa Aydin
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10.30-10.50

10.50-11.10

11.10-11.30
11.30-12.00

11.30-11.45

11.45-12.00
12.00-13.30
13.30-14.30
15.00-15.30
15.30-16.50

15.30-16.00

16.00-16.30

16.30-16.50

16.50-17.00

Kas Hastaliklarindaki Tan1
ve Tedavi Sureclerindeki
Giincel Gelismeler
Tirkiye’de Kas Hastaliklar1
Merkezlerinin Glncel
Durumu ve ihtiyaglart
Kahve aras1

Oturum 2

Kas Hastaliklarinda
Fizyoterapi, Guncel
Yaklasimlar ve Teknolojik
Yenilikler

Kas Hastaliklarinda
Psikososyal Destek
Yemek

Grup Calismalar1 I

Kahve Arasi

Grup Caligmalar: 11
Calisma gruplar1 raporlarini
sunar

Biiyiik grup tartigmast
yapilir ve ortak liste
olusturulur

Ortak liste maddeleri tiim
katilimcilar tarafindan

oylanir

Kapanis ve Fotograf Cekimi

Prof. Dr. Zehra Piraye
Oflazer

Prof. Dr. Naciye Fusun

Toraman

Prof. Dr. Asli Tolun

Prof. Dr. Evrim Karadag

Saygi
Prof. Dr. Ipek Yeldan
Karagoz

Ogr. Uyesi Klinik Psikolog
Stimeyra Bender

Prof. Dr. Resa Aydin

Fatma Coban

19




Konusmaci sunumlari

Kas Hastaliklarinda Tani ve Tedavi Siireclerindeki Giincel Gelismeler

Prof. Dr. Zehra Piraye Oflazer

Kog Universitesi Hastanesi, Noroloji Anabilim Dali

Kas hastaliklarmin ¢ok az bir bolimii edinsel, yani yasam siireci igindeki bazi faktorlerle
olusabilen hastaliklar iken, ¢ok biiyiik bir boliimii genetik (kalitimsal) nedenlerle ortaya ¢ikar.
Edinsel kas hastaliklar1 genellikle tedavi edilebilirdir. Buna karsilik genetik kas hastaliklari,
ancak gen degisimleri ¢cagina ulasildiginda tedavi edilebilmeyi beklemektedir. Bu bekleyis
sirasinda hastalarimizi en iyi durumda tutabilmek i¢in multidisipliner bakim kosullarinin

saglanmasi, sosyal ve fiziksel tedavi olanaklarindan yararlandirilmasi 6nemlidir.

Teknolojideki dev adimli gelismelerin, kas hastaliklarinin tiimii agisindan ama en fazla da
genetik kas hastaliklar1 agisindan yeni bakis agilarina, tan1 ve tedavi algoritmalarinin degistigi

yeni yollarin agilmasina neden oldugu goriilmektedir.
Tam Siireclerindeki Giincel Gelismeler

Kas hastaliklarindaki genel algoritma, klinik planda ¢ok iyi bir hastalik dykiisii ve muayenesi,
kas hastaliklarina 6zgii kan testlerinin yapilmasi, indirekt olarak kas hastaligi tanisini
dogrulayacak elektromiyografi, kas goriintiillemesi gibi incelemelerin ardindan, kas hastaliginin
tipini ayirt etmek lizere kas biyopsisi yapilmasini, bu incelemelerle bir genetik kas hastaligi
tanisina yaklasildiktan sonra ise ve o giin i¢in biliniyor ise, ilgili gendeki bozuklugun tespitine
yonelmek seklindeydi. Son 20 yildaki hizli gelismeler, yeni nesil dizileme yontemlerinin
bulunmasi ile bugiin, hastamizdan yalnizca kan alarak ayni1 anda ¢ok sayida genin kodlama
bolgelerine veya o hastanin tiim genomunu goérmek, degerlendirmek ve kesin taniya ulagma
olanaklarimiz artti. Boylece, hem daha once bilmedigimiz hastalik genleri tanimlandi, hem de
hastalarimiza daha dogru ve kesin tan1 koyabilmemiz miimkiin olmaya bagladi. Bu gelismeler
genetik kas hastaliklarinda, sadece damardan kan alinarak yapilan genetik testlerin, eski
algoritmalardaki ve hastadan cildi/cilt alti dokularin1 keserek yapilan kas biyopsisinin oniine
gecmesine, birgcok durumda ise yapilmamasina, ancak gerekli durumlarda yapilmasina neden

olmasi oldu. Bu kolaylastirict ve daha kesin sonug veren yeni nesil dizileme yontemlerinin
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kazanimlar1 ¢oktu ancak pratikte karsimiza olumsuz bir yonii ¢ikt1; bu genis kapsamli ve daha
detayl1 gen incelemelerinde hastalikla iliskili veya iliskisiz, anlamli veya anlamsiz birden fazla
degisim o kiside bulunabiliyordu ve bulunan degisimlerden hangisinin hastalikla iliskili
oldugunun degerlendirilmesinde giicliik olusturuyordu. Bu durumda bagvurulabilecek ana
yontem, algoritmada geri doniip hastanin klinik degerlendirmesini yeniden gézden gegirmek,
gerekirse ailedeki diger bireylerde ayni genetik testleri yapmak, hatta kas biyopsisi yaparak son
taniya ulasabilmektir. Tiim bu gelismeler gostermektedir ki bugiin teknolojideki gelismelerin
1s1g8inda ulastigimiz nokta gegmisteki bilgi birikimimiz, algoritmalarimiz ile bu yeni nesil

yontemler ancak birlikte kullanildiginda hastalarimiza yardimci olabilmektedir.
Tedavi Siireclerindeki Giincel Gelismeler

Genetik hastaliklardaki kesin tedavi elbette, hatali genin yerine saglam geni koyarak
yapilabilirse tam sagalttm miimkiin olabilecektir. Bircok nedenle bdyle bir tedavinin
olusturulmas1 ¢ok zor olmaktadir. Ancak, teknolojideki gelismelerin kas hastaliklarinin,
ozellikle de genetik kas hastaliklarinin tedavi siireglerine yansimamast miimkiin degildi.

Nitekim, dyle de oldu ve 6nemli tedaviler, yine bu teknoloji caginda basladi.

Genlerin heniiz tedavi edilmeye baglanmadigr donemde, 20. Yiizyilin ortalarindan sonra, geni
bilinmese de viicutta eksik yapilan proteinleri yerine koyma tedavileri baglamisti. Karnitin
eksikliginde kullanilan L-karnitin, Pompe hastaliginda kullanilan asit alfa glukozidaz enziminin
yerine konma tedavisi, koenzim-Q eksikligi oldugu bilinen hastalarda kullanilan CoQ10 ve B2
vitamini (riboflavin) tedavisi bunlara 6rnektir. Son yillarda, diinyada ¢ok az goriilen, en nadir
hastaliklardan olan timidin kinaz eksikliginde kullanilan bir maddenin ¢alismasi ise heniiz
stirmektedir. Tiim bu tedavilerin ortak noktasi, eksik olan maddenin diizenli olarak dmiir boyu

yerine konmak zorunda olmasi idi. Bugiin halen hepsi basari ile kullanilmaktadir.

Bilindigi gibi, oldukca karmasik bir islemler dizisi yolu ile kabaca, o geni olusturan DNA
dizisinden bir RNA dizisi olugmakta ve bu yeni dizi de viicudumuzda fonksiyonu olan
proteinleri yapmaktadir. Bugiin kullanilan genetik tedaviler, bu akisin degisik yonlerini hedef
almaktadir; dur kodonu (non-sense mutasyon) gérmezden gelme, anti-sense oligonukleotid
teknolojisinin gelismesi ile ortaya ¢ikan ekzon atlatma (Ekzon 552, -53, -45) tedavileri gibi
“genlerle oynama” tedavileri, genin istenilen bolgesini g¢ikararak yerine istenilen dizgeyi
koymak yani kirpmak seklindeki “genleri diizenleme” tedavileri (CRISPR/Cas9: bu yontemde
heniiz etik sorunlar mevcuttur), gendeki bozukluk nedeni ile fazla yapilan veya fazla islevsel

olan proteinlerin oldugu hastaliklarda “RNA susturma” tedavileri, DNA veya RNAya etki eden
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bazi ilaglarin kullanimi araciligi ile DNA’dan proteine giden yolda “akis: normale dondiirme”
(Eritromisin, Metformin, vs), olmamas1 gerektigi halde kas hiicresinde var olarak hastalik
yaratan “proteinin yapiminin susturulmasi veya hiicreden temizlenmesi” tedavileri bunlarin

biiyiik boltimiinii olusturmaktadir.

Bir basart hikayesi olarak DMD 'de gen tedavisi: En 6nemli gelismelerden birisi, uzun yillar
boyunca basarilamasa da sonunda basariya ulasmis ve Haziran 2023°te FDA onay1 almis olan
Duchenne miiskiiler distrofi (DMD)deki gen tedavisi olmustur. Bu tedavi caligmalarinda,
distrofin geninin hastalik yapma 6zelligi ¢ikarilarak, i¢ine kasa yonlendirme saglayan bir gen
ve distrofin geninin kondugu bir viriisiin kisinin damarindan verilerek kaslara ulagsmasi, boylece
genetik bozuklugu diizeltmesi beklenmekteydi. Ancak beklenen olmadi; distrofinin ¢ok biiytik
bir protein olmasi nedeni ile bu viriisiin distrofin genini tagimas1 miimkiin olamadi. Bu konuda
daha sonraki bilimsel gelismeler DMD ile, daha hafif kas zaafi gosteren ve ayni genin
bozukluguna bagl olan Becker miiskiiler distrofi (BMD) arasindaki genetik O6zelliklerin
aragtirmacilar tarafindan c¢ok iyi gozlenmesine ve DMD o6zelliklerini BMD 6zelliklerine
cevirmeye dayanmaktadir. Bu nedenle, kana verilecek viriis i¢ine tiim distrofin geni degil,
BMD’ye yol agan bir bozuklugu tasiyan, yani hastadaki DMD belirtilerini BMD’ye
cevirebilecek bir “mini distrofin” geninin yiikklenmesi ile mimkiin olmustur. Halen
arastirmacilar, distrofini iki par¢a halinde ama toplamu biitiin olmak tizere, iki viriise yiikleyerek
vermek ve sonra parcalart birlestirmek yolunda caligmalar yapmaktadir. Boylece, biitiin

distrofinin islevsel olmas1 beklenmektedir.

Tim bu gelismeler, yalnizca DMD’de olmamis, elbette yontemler diger genetik kas
hastaliklarinin ~ tedavilerine de yansitilmistir. Halen Kalpainopati, Disferlinopati,
Sarkoglikanopatiler, Miyotonik distrofi Tip 1 (DM1), baz1 diger kavsak tipi kas distrofileri
(LGMD) ve Fasyoskapulohumeral kas distrofisi (FSHD)nde de bu tedavilerin uygulanmasi
veya bu hastaliklarin 6zelliklerine gore yeni yontemler gelistirilmeye yonelik g¢aligmalar
stirmektedir. Cagimiz, bilimsel ¢aligmalar ve teknolojideki yeni gelismelerle, saglam bir
gecmisi olan eski algoritmalarimizin is birligi i¢cinde 6niimiize daha 151kl yollar agacagi bir ¢cag

olacaktir.

22




Tiirkiye’de Kas Hastaliklar1 Merkezlerinin Giincel Durumu ve Ihtiyaclar

Prof. Dr. N. Fiisun Toraman
Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi Noromuskiiler Hastaliklar Merkezi, Fiziksel Tip ve

Rehabilitasyon

Tirkiye’de, 2025 yili itibariyla Saglik Bakanligi tarafindan kurulan 23 tane Noéromuskiiler
Hastaliklar Merkezi vardir (Tablo 1). Bu merkezlerden biri olan Antalya Egitim ve Arastirma
Hastanesi Noromuskiiler Hastaliklar Merkezi (Antalya EAH NMHM), 2024 yilinda “Cocuk
Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) Merkezi” olarak uluslararasi akreditasyon almaya hak

kazanmustir.

Antalya EAH NMHM sorumlu Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon hekimi, NMHM ekibiyle
goriiserek, Aralik 2023 tarihinde “Accredited Duchenne Centers Program’a (ADCP) bagvuru
yapmis ve basvuru formunda yer alan “Saglik Hizmetlerinin Organizasyonu, Tani,
Noromiiskiiler Yonetim, Tasiyicilar ve Genetik Danismanlik, Rehabilitasyon Yonetimi,
Endokrin Yénetim, Gastrointestinal ve Beslenme Yonetimi, Solunum Yonetimi, Kardiyak
Yonetim, Kemik Sagligi Yonetimi, Ortopedik Yénetim, Psikososyal Yonetim, Ergenlik
Doneminden Yetigkin Doneme Gegis, Birincil Bakim, Perioperatif ve Anestezik Bakim” gibi
farkli konularda yapilan uygulamalarla ilgili bilgi vermis, birlikte c¢alisan saglik ekibinin

tanitimini yapmuistir.

Antalya EAH NMHM ekibinde Noroloji hekimleri Dog. Dr. Aylin Yaman, Dr. Meltem
Korucuk, Dog¢. Dr. M. Giiltekin Kutluk, Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon hekimleri Prof. Dr. N.
Fiisun Toraman, Dog. Dr. Meral Bilgilisoy Filiz, Dr. O. U. H. Hale Hekim, Hemsire Sevika
Tiirkkan, Hemsire C. Handan Aslan, Hemsire Zeynep Koptur, Hemsire Pinar Karaaslan, T1bbi
Sekreter Seving Ayaz, Fizyoterapist Didem Kurnaz, Fizyoterapist Gamze Demirtas Kaya, Is
Ugras1 Teknikeri Sadiye Saglam Sarigiil, Is Ugras1 Teknikeri Ozlem Sarkus, Ortopedi ve
Travmatoloji hekimi Dog¢. Dr. Vugar Nabizade, Cocuk Gogiis Hastaliklar1 hekimi Dr. Aysen
Basaran, Cocuk Kardiyoloji hekimi Prof. Dr. Abdullah Kocabas, Cocuk Endokrin hekimi Prof.
Dr. Doga Tiirkkahraman, Cocuk Gastroenteroloji hekimi Prof. Dr. Ulag Emre Akbulut,
Beslenme uzmani, Sinem Tiirkmen, Cocuk Psikiyatri hekimi Dr. Zehra Ece Randa Cobanoglu,
Psikolog Ali Akan, Genetik hekimi Dr. Aysel Unal, Aile hekimi Dog. Dr. Mehmet Ozen,

Hemgsire Ayse Cetiner, Anesteziyoloji ve Reanimasyon hekimleri Prof. Dr. Nilgiin Kavrut
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Oztiirk, Dog. Dr. Erhan Ozyurt, Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Riistem Ali Ozer ve Pelin Giiltekin
Oztiirk, Konusma Terapistleri Cansu Afyoncu ve Hivda Oner yer almaktadur.

ADCEP lideri Prof. Dr. Imelda de Groot ve ekibi bagvuru formunu degerlendirmisler, 24.01.2024
tarthinde e.posta mesaji ve ek dosyayr gondermistir. Ek dosyada “hastalarin ergenlik
donemlerinin kontrol edilip edilmedigi, obez ya da zayif ¢ocuklarin gida alimi ve gida
bilesiminin kim tarafindan kontrol edildigi, solunum fonksiyonlarimin 6 ayda bir
degerlendirilebilir olup olmadigi, neden kardiyak MRG yapilamadigi, kalp patolojisinin nasil
saptandigi, kortikosteroid kullanmayan ¢ocuklarin 2-3 yilda bir omurga rontgenlerinin ¢ekilip
cekilmedigi ve skolyoz varsa ilerleme olasiliginin nasil kontrol edildigi, hasta ve ailelerine
psikolojik destek verilip verilmedigi, bu destegin siirekli olup olmadigi, ¢cocukluktan ergenlige
va da yetiskinlige gec¢is konusunda neler yapildigi ve gegis siirecini kimin yonettigi, primer
bakim saglayicisiyla nasil iletisim kuruldugu ve uygulamalara primer bakim saglayicisinin ne

zaman dahil edildigine” iliskin sorular yer almistir.

Ocak 2024 - Agustos 2024 tarihleri arasinda bir seri yazigsma sonrasi, ADCP ekip tiyeleri olan
Prof. Dr. Imelda de Groot, Dr. Karolina Podolska ve Mrs. Elisabeth Vroom 1-2 Ekim 2024
tarihlerinde Antalya’da olacaklarini ve Antalya EAH NMHM ekip iiyeleriyle toplanti yapmak
istediklerini bildirmislerdir.

1-2 Ekim 2024 tarihlerinde Antalya’da EAH NMHM ekip iiyeleri, Merkezde izlenen

ambulatuvar bir hasta ve ailesi, non-ambulatuvar bir hasta ve ailesiyle toplant1 yapilmistr.

Toplantida, Antalya EAH NMHM sorumlu hekimi tarafindan belirlenen program ¢ergevesinde
yapilan oturumlarda, ADCP ekip lideri ve tiyeleri; “1) Saglik hizmetlerinin organizasyonu, 2)
Tami, taswicilar ve genetik damigmanhk, 3) Hasta memnuniyeti, 4) Noromiiskiiler ve
rehabilitasyon yonetimi, 5) Solunum yénetimi, 6) Kardiyak yonetim, 7) Endokrin yonetimi, §)
Perioperatif ve anestezik bakim, 9) Acil yonetimi, 10) Hasta deneyimi ve saglk bakimiyla ilgili
memnuniyeti, 11) Primer bakim, 12) Ortopedik yonetim , 13) Gastrointestinal ve beslenme
yonetimi, 14) Kemik sagligi yonetimi, 15) Psikososyal yonetim, 16) Gegis konularinda” sorular
sormus, hastane ve merkez alanin1 gezmis, donanimlart ve kullanilan formlari
degerlendirmislerdir. Toplant1 sonucunda, ADCP ekip {liyeleri, merkezle ilgili saptadiklari

olumlu 6zellikler ve gelistirilmesi gereken uygulamalar ile ilgili sdzel bilgi vermistir.

ADCP ekip iiyeleri, 18.10.2024 tarihinde gonderdikleri e.posta mesajinda, Antalya
Noromuskiiler Merkezin “Cocuk DMD Merkezi” olarak uluslararasi akreditasyon alabilmesi
icin gerekli uygulamalar ile ilgili Onerilerini sunmus ve merkezin olumlu 6zelliklerini

vurgulamislardir (Tablo 2).
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Cocuk DMD Merkez ekip iiyelerine, ADCP ekip iiyelerinin Onerileri sunulmus, bir seri
toplantilar yapilmis, Oneriler tartisilmis, gerekli form ve kilavuzlar hazirlanarak, 3.11.2024
tarihinde, ADCP ekibinden Prof. Dr. Imelda de Groot, Dr. Karolina Podolska ve Mrs. Elisabeth

Vroom’a e.posta ile gonderilmistir (Tablo 3).

21.11.2024 tarihinde Antalya NMHM Uluslararasi Cocuk DMD Merkezi olarak akredite
edilmistir (Tablo 4).

02.12.2024 tarihinde https://accreditedduchenne.center/news/ web sitesinde Antalya

NMHM ’nin ADC Programu tarafindan akredite edildigine iliskin asagidaki makale yazilmistir.

“Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi'ndeki Antalya Noromiiskiiler Merkezi ADC Programi
Tarafindan Akredite Edildi, Yazan: Suzie-Ann Bakker

Tiirkiye'deki Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi'nin bir parcasi olan Antalya Noromiiskiiler
Merkezi, Akredite Duchenne Merkezleri (ADC) Programi kapsaminda akredite edilen en son
merkez oldu. Bu akreditasyon, merkezin Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) Bakim
Standartlarima uyma taahhiidiinii vurgulamaktadir. Akreditasyon, pediatrik bakim ekibine

verildi.

Prof. Dr. Naciye Fiisun Toraman, Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon konusunda uzmandir. Su anda
diinya capinda DMD bakimini iyilestirmek i¢in ¢alisan kiiresel bir agin par¢ast olan merkezi
yonetmektedir. Akreditasyon basvurusunun hedefleri, merkezin yenilik¢i uygulamalarini ve

tedavilerini sergilemek ve uygulamalarinda iyilestirme alanlarint belirlemekti.

Akreditasyon ziyaretinden sonra merkez, degerli i¢goriiler ve pratik oneriler edindiklerini

belirtti. Bu onerileri cogku ve profesyonellikle benimsediler.

Antalya akreditasyonu hakkinda; ADC Program ziyaret komitesi, ozellikle Antalya
Noromiiskiiler Merkezi'nin psikolojik ve psikiyatrik bakim ekibinden etkilendi. Dr. Karolina
Podolska, Diinya Duchenne Orgiitii yonetim kurulu iiyesi ve ADC Program yéneticisidir.
"Antalya Noromiiskiiler Merkezi, ozellikle psikolojik destek hizmetleriyle hasta merkezli
bakima biiyiik bir odaklanma gésterdi. Uyum saglama ve iyilestirme istekleri diger merkezler

igin bir ornek teskil ediyor." dedi.

Gelecege bakildiginda, Prof. Dr. Naciye Fiisun Toraman akredite bir merkez olarak
beklentilerini paylasti. Diger akredite merkezlerle devam eden iletisim ve is birligi kurmayi

umuyor. Ikinci olarak, uluslararasi egitim ve égretim programlarina katilmay:, DMD bakimin
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ilerletmek igin t1bbi arastirmalarda bulunmayr umuyor. Son olarak, Prof. Toraman bilgi

aligverisini tesvik etmek igin ortak bilimsel toplantilar diizenlemeyi dort gozle bekliyor.

Antalya Noromiiskiiler Merkezi'nin akreditasyonu, yalnizca Bakim Standartlari dogrultusunda
bakim saglama konusundaki oOzverisini vurgulamakla kalmiyor. Aymi zamanda, ADC
Programi'min diinya ¢capinda DMD ile yasayan insanlar i¢in bakimi iyilestirme misyonunda da

bir adim ileriyi isaret ediyor.

Antalya EAH NMHM’inde 2011 yilindan beri takip edilen hastalarin ¢ogunlugunu miyopati
tan1 grubuna dahil olan hastalar olusturmaktadir (Sekil 1). Miyopati tan1 grubundaki hastalarin
%43’ Duchenne Muskiiler Distrofi, %11°1 Muskiiler Distrofi, %10’u Limb Girdle Muskiiler

Distrofi, %%5°1 Becker Muskiiler Distrofidir. Noronopati tan1 grubundaki hastalarin %77’si
Amiyotrofik Lateral Skleroz, %21°1 Spinal Muskiiler Atrofidir (Sekil 2). Hastalarda 6liim orani
en ¢ok noronopati tant grubunda (%25) ve kombine tanili gruptadir (%33) (Sekil 3). DMD
tastyicilarinin %14°1 genetik test yaptirmamustir, %52 ’si tasiyici olarak belirlenmistir (Sekil 4).

Merkezde izlenen hastalarin cogu Akdeniz bolgesinden gelen hastalara aittir (Tablo 5).
Noromuskiiler Hastaliklar Merkezleri ile ilgili sorunlar Tablo 6 ve 7°de listelenmistir.

(Bu sunumda paylasilan Tablo ve Sekillerin Listesi asagidadir).

Tablo Listesi

Tablo 1 Tiirkiye’deki Noromuskiiler Hastaliklar Merkezleri

Tablo 2 ADCEP ekibinin, 18.10.2024 tarihli e.posta mesajinda yer alan
konular

Tablo 3 Cocuk DMD Merkez Ekip Uyeleri Tarafindan Hazirlanan ve

3 Kasim 2024 Tarihinde ADCP Ekibi Prof. Dr. Imelda De Groot, Dr. Karolina

Podolska ve Mrs. Elisabeth Vroom’ a Gonderilen Kilavuz ve Uygulama

Basliklari

Tablo 4 Antalya Noromuskiiler Merkezin Uluslararasi Cocuk DMD Merkezi Olarak
Akredite Edildigine Iliskin 21.11.2024 Tarihli Belge

Tablo 5 Tablo 5. Hastalarin Tan1 Gruplar1 Dikkate Alinarak Tiirkiye’deki Bolgelere Gore
Dagilimi

Tablo 6 Tiirkiye’deki Néromuskiiler Hastaliklar Merkezlerindeki Uygulamalara liskin
Sorunlar

Tablo 7 Tibbi Cihazlarin SUT ve Piyasa Fiyatlarinin Karsilagtirmasi

26




Sekil Listesi

Sekil 1

Sekil 2
Sekil 3

Sekil 4

Antalya NMHM’ inde izlenen Hastalarinin Tani Gruplarinin Yillara Gore

Dagilimi

Antalya NMHM’ inde izlenen Hasta Alt Grup Tanilarmin Dagilimi

Antalya NMHM’ inde Izlenen Hastalarn Tanilara Gore Oliim Yiizdesi

Antalya NMHM’ inde izlenen DMD Tastyicilarinin Genetik Dagilimi

Tablo 1. Tiirkiye’deki Noromuskiiler Hastaliklar Merkezleri

No i1Ad1 Hastane Ad1

1 Adana Cukurova Universitesi

2 Ankara Ankara Sehir Hastanesi

3 Ankara Ankara EAH

4 Ankara Etlik Sehir Hastanesi

5 Antalya Antalya EAH

6 Antalya Antalya Sehir Hastanesi

7 Balikesir Atatiirk Sehir Hastanesi

8 Bursa Bursa Sehir Hastanesi

9 Diyarbakir Gazi Yasargil EAH

10 Elaz1g Fethi Sekin Sehir Hastanesi

11 Erzurum Erzurum Sehir Hastanesi

12 Eskisehir Eskisehir Sehir Hastanesi

13 Gaziantep Dr. Ersin Aslan EAH

14 Konya Konya Sehir Hastanesi

15 Istanbul Fatih Sultan Mehmet EAH

16 Istanbul Umraniye EAH

17 [stanbul Dr. Sadi Konuk EAH

18 Istanbul Gaziosman Pasa EAH

19 Istanbul Bakirkoy Prof. Dr. Mazhar
Osman Ruh Saglig1 ve Sinir
Hastaliklarn EAH

20 Istanbul Basaksehir Cam ve Sakura
Sehir Hastanesi

21 izmir Tepecik EAH

22 [zmir Medikal Park izmir Ekonomi
Universitesi Ozel Medicalpoint
Hastanesi

23 Trabzon Kanuni EAH

Tablo 2. ADCP ekibinin, 18.10.2024 tarihli e.posta mesajinda yer alan konular
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Antalya NMH merkezinin

mukemmel 6zellikleri

Ozel ekip
Hastane icinde iyi is birligi

Bakim standartlar1 hakkinda nitelikli ve ne yapilacagi
konusunda iyi tanimlanmis bilgiye sahip olma
Psikososyal yonetim i¢in miikemmel bir ekibe sahip olma

Giincel bilgiye sahip olma

Cok motive edici ekip liderine sahip olma

Tastyicilar icin planlama ve

genetik danigmanlik

Semptomatik tastyicilar muayenesi

Bireysel  genetik  damismanlik  ve  fiziksel

degerlendirme

Kardiyak kontrol (erken evrede EKG ve tercihen

kardiyak MRG), 3-5 yilda bir (gerektiginde daha sik)

Rehabilitasyon Y 6netimi

Konusma degerlendirmesi

Oturma  degerlendirmesi: Tekerlekli
sandalyede konumlandirma egitimi

Giivenli diisme egitimi ve diismelerin 6nlenmesi
Ortez ve yardimci cihaz kullanim algoritmasi
Enerji tasarrufu

Ortez ve ekipman temini

Ge¢ konugsma gelisimi ic¢in tan1 (psikiyatri) ve tedavi
(KBB-konugma terapisi)
Meslek  terapisti ve sosyal hizmet

uzmant (ev diizenlemeleri)

Kardiyak yonetim

2-5 yilda bir veya klinik endikasyona gére cMRG

(miyokardiyal fibrozis olan ¢ocuklarda eplerenon)
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Endokrin yonetim *13-14 yaglarindan  itibaren testosteron  tedavisi
(gerekirse)
Gastroenteroloji * QGastrostomi tilipiiyle beslenme ge¢ ambulatuvar evreden
itibaren yillik olarak degerlendirme
* Gastrostomi tiiptiyle beslenmenin yaygin
hale getirilmesi.
Bobrek fonksiyonu * Sistatin-C kullanimi

Kemik saglig1 ve osteoporoz

» Bifosfonat tedavisi dncesi ¢ene ve dis muayenesi

¢ Sirt agris1 varsa TENS

Solunum yo6netimi

* Solunum degerlendirmesi 5-6 yasta

A ve NA (6 ayda bir) ¢ocuklarda

FVC, MIP, MEP, PCF §l¢iimii zorunlu

* NA olanlarda nabiz oksimetresi (SpO2) ve kan oksijen
satlirasyonu

FVC %60 ya da <%60 ise (glinde 1-2 kez ambu-bag

kullanim1 ve egitimi veya mekanik insuflasyoneksiiflasyon

cthazi)

FVC <%50, PCF < 270 L/dk ya da MIP <60 cm H>O ise

yardimli oksiirme

PCF aile tarafindan alinmali

Gecis doneminin yonetimi

* Ergenlik doneminden yetigkinlige gecisin en az yilda bir

kez izlenmesi

* Gegis plani, yetiskin DMD merkeziyle isbirligi halinde
olmal

* Gegis planlamasi egitim ve sosyal katilimi igermeli

* Gelecek i¢in ortak hedef belirlenmeli
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» Ekip tyeleri hasta ve aile ile gelecek hakkinda iyimser
bakis agistyla konusmali

* Yetiskin yasami i¢in hedef belirleme ve gelecek
beklentilerinin desteklenmesi

* Sosyal aktiviteler ve spor

Acil Yonetim * Acil Durum kart1 ve planlama

* Acil durum karti

Hasta memnuniyeti * Hasta memnuniyeti ve beklentileri

* Saglik hizmetlerinden memnuniyetin izlenmesi

Merkez alani (muayene ve | * Tiim muayene ve testlerin ayni binada yapilmasi

test alani)

Tablo 3. Cocuk DMD Merkez Ekip iiyeleri tarafindan hazirlanan ve 3.Kasim.2024
tarihinde ADCP ekibi Prof. Dr. Imelda de Groot, Dr.Karolina Podolska ve Mrs.Elisabeth

Vroom’a gonderilen kilavuz ve uygulama bashklar:

Tasiyicilar icin planlama ve| <« DMD tasiyicilarini bilgilendirme formu

genetik danigmanlik . . .
* DMD tasiyic1 degerlendirme protokolii

Rehabilitasyon Y onetimi * Konugma degerlendirme protokolii
* Oturma degerlendirme protokolii

* Giivenli diisme egitimi ve diismelerin onlenmesine
yonelik bilgilendirme

* Ortez ve yardime1 cihaz kullanim algoritmasi

* Enerji tasarrufu egitimi
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* Meslek terapisti ve sosyal hizmet uzmanlartyla ev

diizenlemeleri bilgilendirme

Kardiyak yonetim ve

+ Kardiyak izleme protokolii

Endokrin yonetim

* Testosteron kullanim protokolii

Gastroenteroloji * Gastrostomi kullanim protokolii
+ Aile Egitimi
Bobrek fonksiyonu + Sistatin-C kullanimina iligkin hastane lab sorumlusu ile

goriisme ve uygulama

Kemik saglig1 ve osteoporoz

* Bifosfonat tedavisi dncesi ¢ene ve dis muayenesi

 Sirt agrisina yonelik TENS uygulamasi egitimi

Solunum yo6netimi

* Solunum degerlendirme protokolii
* MIP ve MEP cihaz siparisi

e PCF cihazinin aile tarafindan alinmasi ve kullanimi

Gegis doneminin yonetimi

* Gegis plani algoritmasi

* Yetiskin yasami hedef belirleme ve gelecek
beklentilerinin desteklenmesi formu

» Sosyal aktiviteler ve spor ile ilgili goriisme

Acil Durum Karti

e DMD Acil Durum karti

* DMD Bireysellestirilmis Acil Durum Protokolii

Hasta memnuniyeti

* Hasta memnuniyet formu
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Merkez alan1 (muayene ve » Tiim muayene ve testlerin ayn1 binada yapilmasina iliskin

idari bilgilendirme
test alani)

Tablo 4. Antalya Noromuskiiler Merkezin Uluslaras1 Cocuk DMD Merkezi olarak
akredite edildigine iliskin 21.11.2024 tarihli belge

TURKCE

Prof. N.Fusun Toraman, Antalya Noromuskiiler Merkez/Antalya Egitim ve Arastirma

Hastanesi, Tiirkiye
Tarih: 21 Kasim 2024
Sayin Prof Fiisun Toraman,

Oncelikle, ziyaretimiz ve bize sagladigmiz tiim giizel konaklama icin tesekkiir ederiz. Sizi ve
ekibinizi 6zverili, hevesli, Duchenne Muskiiler Distrofisi olan kisilerin bakimi1 konusunda
bilgi sahibi ve bakiminiz1 ve ekibinizi iyilestirmeye istekli olarak deneyimledik.

Ziyaret raporundaki cevabiniz, bakiminizi iyilestirmek i¢in devam eden bir siirecte
oldugunuzu gésteriyor. Bu mektupla, merkezinizin Diinya Duchenne Orgiitii'niin ADC
program ekibi tarafindan Akredite Duchenne Merkezi statiisiine sahip oldugunu teyit

ediyoruz. Tebrik ediyoruz!

Akredite statiisii 5 yilliktir ve bu siire zarfinda siz ve ekibiniz tarafindan Diinya Duchenne
Orgiitlerinin bakim konferanslarii ve diger egitim faaliyetlerini takip ederek giincel
kalmaniz1 6neririz. 5 yil i¢inde ekipte biiytik bir degisiklik olursa, 6rnegin ekibe baska bir

lider atanirsa, bunun ADC ekibine bildirilmesi gerekir.

Tekrar tebrikler ve gelecekte ADC programini daha da iyilestirmemize yardimci olmaya

istekli olmanizi umuyoruz.
Saygilarimla,

Prof. Imelda de Groot, ADC programi program lideri
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Ayrica Dr. Karolina Podolska ve Dr. Elizabeth Vroom adina

INGILIZCE
To: Prof. N.Fusun Toraman, Antalya Neuromuscular Center/Antalya Training and Research

Hospital, Turkey
Date: 21 November 2024

Dear Prof Fusun Toraman,

First of all, thank you for receiving us for the visitation and all the good stay you gave us. We
experienced you and your team as dedicated, enthusiastic, having knowledge on the care for
persons with Duchenne Muscular Dystrophy, and willing to improve your care and team.
Your reply on the visitation report shows that you are in a continuing process to improve your
care. With this letter we confirm that your center is granted the status of Accredited Duchenne

Center by the ADC program team of the World Duchenne Organization. Our congratulations!

The accredited status is for 5 years, and during this time we encourage you to stay up to date
by following the care conferences of the World Duchenne Organizations by you and your
team and other educational activities. If there is a major change in the team within 5 years,

like getting another leader of the team, this has to be reported to the ADC team.

Again congratulations and we hope you are willing in future to help us to further improve the

ADC program.
Kind regards,
Prof. Imelda de Groot, program leader ADC program

Also on behalf of Dr Karolina Podolska and Dr Elizabeth Vroom
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Antalya NMH Merkezi yillara gore dagilim (%)
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Sekil 1. Antalya NMHM’inde izlenen Hastalarimn Tam Gruplarmmn Yillara Gore

Dagilimi

%43 DMD, %5 BMD, %11 MD, %10 LGMD, %3 FSHD
%77 ALS, % 21 SMA
%42 Herediter noropati, %31 Enflamatuvar noropati

® Miyopati
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u Kombine

o Farkh tani grubu

Sekil 2. Antalya NMHM’inde Izlenen Hasta Alt Grup Tanilarimin Dagilimi
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Sekil 3. Antalya NMHM inde izlenen Hastalarin Tanilara Gore Oliim Yiizdesi

2

% DMD tasiyicilar

W tasiyici

m tasiyici degil

test yapilmadi
sonug bekleniyor

Sekil 4. Antalya NMHM” inde izlenen DMD Tasiyicilarimin Genetik Dagilimi

Tablo S. Hastalarin tam gruplar: dikkate alinarak Tiirkiye’deki bolgelere gore dagilimi

*BOLGELER (%)
TANI GRUBU 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Miyopati 69 4 4 8 1,8 1 5,1 0,1 6,5
Noronopati 83 6 0 23| 1,1 0 0 0 7,4
Noropati 87 1 0,3 0 0 0 0,7 0 10,6
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Sinir kas kavsagi 89 0,7 0,4 0 0,4 0 0 0

9,2

Bolge kodlar1: 1.Akdeniz Bolgesi, 2.Ege Bolgesi, 3.Marmara Bolgesi, 4.I¢ Anadolu Bélgesi,
5.Karadeniz Boélgesi, 6.Dogu Anadolu Bolgesi, 7.Gilinseydogu Anadolu Boélgesi, 8.Yurtdisi,

9.Adres kayd1 yok

Tablo 6. Tiirkiye’deki Noromuskiiler Hastaliklar Merkezlerindeki uygulamalara iliskin

sorunlar
Hastalar ile ilgili
. Randevu siireleri ve randevulara uyum yetersiz, sik degisiklik talebi

. Tibbi cihazlarin SUT ve piyasa fiyatlari arasindaki uyumsuzluk (Tablo

7)

. Ozel egitim merkezlerinde tedavi yeterliligi

. Sosyal aktivitelerin (+ spor) yetersizligi
Merkezlerle ilgili

. Fiziki alan yetersizligi

. Cihaz alimlarmin siiresinin uzunlugu

. Kardiyak MRG tetkiklerinin yapilamamasi1 (Antalya’da hastalar
Akdeniz U. Tip Fakiiltesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon polikliniginde kayit
oluyor ve iiniversitenin Radyoloji kliniginde tetkikleri yapiliyor, haftada en
fazla 1 ya da 2 hastaya randevu veriliyor, Antalya EAH’da kardiyak MRG
yapilamiyor)

. Tirkiye’deki Noromuskiiler Hastaliklar Merkezleri arasinda iletisim
saglanamiyor

. Tetkikler i¢in cihaz sorunu (Antalya EAH’da Stratos DEXA cihazi
mevcut, diinya standartlarinda daha ¢ok kullanilan Hologic ve Lunar; skolyoz
rontgenlerinin  ¢ekilmesi i¢in kullanilan cihazlar yetersiz, cift kaset
kullanildig1 i¢in kasetlede kaymaya baglik dogru 6l¢iim yapilamiyor)

. Arastirma amagli Antalya Noromuskiiler hastaliklar Merkezindeki

hastalara, farkli kliniklerden davet gonderimi
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. Arsiv, dosyalama ve sonug kayitlari i¢in alan yetersizligi

Merkez personeli ile ilgili

. Goniillii ¢alisan yetersizligi

. Muayene ve hasta degerlendirme siiresinin yetersizligi,
. Performans puani limitlerine ulagsma yetersizligi

. Aile egitimi ve saglik personeli i¢in zaman bulamama

Tablo 7. Tibbi Cihazlarin SUT ve Piyasa Fiyatlarinin Karsilastirmasi

SUT TIBBI CIHAZ FiYATLARI
Mz sut(m) | sams(ry) QTS | sur(l) | sATis(r) |

OKSIJEN KOND. 8600 12000-29000 OP100072  14.112  85.000-450.000
CPAP 2903 7500-21000 OP1342 1.540 6.600-45.000
OTO CPAP 2987 9300-38000 OP1343 3.696 11.000-45.000
BIPAP 7260 11000-58000 OP1344 3.695 17.000-119.000
BIEAE ST S0y 1o00e00 100073 2.940 8.000-58.000
VENTLATER 2E000. | BE000 232000 100005 39.200  19.000-27.000 Euro
KANCE 218 S0 OP1345 10.500  35.000-110.000
AFO 800 5.000-7.000

YUR. AFO 800 6.000-8.000

STANDING 2.000 7.000-10.000

TABLE
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Kas Hastahklarinda Fizyoterapi: Giincel Yaklasimlar ve Teknolojik
Yenilikler

Prof. Dr. ipek Yeldan Karagoz
Istanbul Universitesi-Cerrahpasa Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

Bolimi

Giris

Kas hastaliklari, néromiiskiiler sistemin etkilendigi ve kas giiclinde azalma, hareket kisitliligi,
solunum fonksiyonlarinda yetersizlik gibi cesitli semptomlarla seyreden hastalik gruplarinm
icerir. Fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalari, bu hastaliklarin yonetiminde 6nemli bir rol
oynar. Rehabilitasyon siireci, multidisipliner bir ekip tarafindan yiiriitilmeli ve hastanin
bireysel ihtiyaglarina uygun olarak sekillendirilmelidir. Bu boliimde, kas hastaliklarinda
fizyoterapi uygulamalari, gilincel rehabilitasyon yaklagimlari ve teknolojik yenilikler ele

aliacaktir.
Fizyoterapi ve Rehabilitasyonun Amaclari
Kas hastaliklarinda fizyoterapinin temel hedefleri sunlardir:
o Kas kuvvetini ve eklem hareket acikligini korumak,
e Solunum fonksiyonlarini desteklemek,
» Kontraktrleri ve deformiteleri énlemek,
e QGiinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizlig1 artirmak,
o Hastanin genel yasam kalitesini yiikseltmek.

Tedavi plan1 belirlenirken hasta ve fizyoterapistin is birligi i¢inde olmasi esastir. Ayrica hasta
yakinlarinin da siirece katilimi tesvik edilmelidir. Hedefler, kisa, orta ve uzun vadeli olarak

belirlenmeli ve diizenli olarak gdzden gegirilmelidir.
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Havayolu Temizligi ve Solunum Rehabilitasyonu

Noromuiskuler hastaliklar, solunum kaslarinin zayiflamasina ve sekresyon temizliginde
yetersizlige neden olabilir. Bu durum, solunum enfeksiyonlar1 riskini artirir. Solunum

rehabilitasyonunda kullanilan temel teknikler sunlardir:
o  Oksiiriik artirma teknikleri (proksimal teknikler),
o Sekresyon mobilizasyonu teknikleri (periferik teknikler),
o Mekanik insiflasyon-eksiiflasyon cihazlari,
e Yiiksek frekansl gogiis duvar osilasyonu,
e Manuel yardiml 6ksiirme teknikleri.

Ayrica, dispneyi azaltmak ve solunum etkinligini artirmak amaciyla uygun viicut

pozisyonlandirma teknikleri uygulanmalidir.
Aerobik Egzersiz ve Direncli Egzersizler

Kas hastalarinda egzersiz programlarmin bireysellestirilmesi &nemlidir. Ozellikle aerobik

egzersizlerin belirli parametrelere uygun sekilde diizenlenmesi gerekir:
» Haftada en az 3 kez,
« En az 8 hafta boyunca,
o Maksimal egzersiz kapasitesinin %60’1na esit veya daha yliksek yogunlukta olmalidir.

Bu tiir egzersizlerin, kas fonksiyonunu gelistirdigi, sosyal katilimi artirdigir ve genel saglik

durumunu iyilestirdigi gésterilmistir.
Kontraktirlerin Onlenmesi ve Y&netimi
Kas hastaliklarinda kontraktiir gelisimini 6nlemek i¢in su yontemler 6nerilir:
o Ginlik ayakta durma ve/veya yuriime aktiviteleri,
o Kas ve eklemlerin pasif gerilmesi (en az 15 saniye siireyle),
e Pozisyonlandirma (6rnegin, yiiziistii yatis pozisyonu ile kalga fleksorlerinin gerilmesi),

e Splint ve ortez kullanima.

39




Bu 6nlemler, hastanin hareketliligini korumasina ve kas-iskelet sisteminde olugabilecek ikincil

deformitelerin 6nlenmesine yardime1 olur.
Akuatik Terapi

Akuatik terapi, sicak suyun ve kaldirma kuvvetinin sagladigi avantajlardan faydalanarak

uygulanan bir rehabilitasyon yontemidir. Ozellikle:
e Su sicakligiin 30°C'nin iizerinde olmasi,
e Derin olmayan, gogiis seviyesinde bir havuzda uygulanmasi,
e Aerobik, esneme, direng ve stabilite egzersizlerini icermesi onerilir.

Uzun stireli akuatik terapi, kas fonksiyonlarini iyilestirmede etkili olabilir. Ancak, en az 10

seanslik bir uygulama gereklidir.
Tamamlayici ve Alternatif Terapiler

Tamamlayici tedaviler, kas hastaliklarinda destekleyici bir rol oynayabilir. En yaygin kullanilan

yontemler sunlardir:
o Masaj ve kayropraktik uygulamalar,
e Akupunktur,
o NOromiuskuler elektrik stimulasyonu,
o Zihin-beden midahaleleri (meditasyon, yoga, nefes teknikleri).

Bu tekniklerin hastanin genel iyilik halini artirabilecegi ve rehabilitasyon siirecine olumlu

katkida bulunabilecegi bildirilmektedir.
Telerehabilitasyon

Son yillarda dijital saglik ¢oztimleri ile birlikte telerehabilitasyon biiyiikk 6nem kazanmustir.

Uzaktan rehabilitasyon hizmetlerinin avantajlar1 sunlardir:
e Geleneksel rehabilitasyon kadar etkili oldugu kanitlanmastir,
e Hasta bagima 565% - 2.352$ arasinda maliyet tasarrufu sagladigi rapor edilmistir,

e Bakim verenin yiikiinii azaltmada etkili olmustur.
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Hastalarin bliyiik ¢ogunlugu telerehabilitasyondan memnun kalmakta ve tekrar katilmaya

istekli olduklarini belirtmektedirler.
Robotik Rehabilitasyon Teknolojileri

Robotik rehabilitasyon, kas hastalarinda fiziksel fonksiyonlar iyilestirmek i¢in gelistirilen

yenilik¢i yontemlerden biridir. One ¢ikan robotik teknolojiler sunlardir:

e ATLAS 2030 (Pediatrik dis iskelet),

e Hybrid Assistive Limb (HAL) (Hareket destekli robotik yiiriime cihazi),

e Robotik iist ekstremite cihazlar.
Bu sistemler, yliriime bagimsizligini1 ve yasam kalitesini artirmada énemli rol oynamaktadir.
Sanal Gerg¢eklik Uygulamalar:

Sanal gergeklik (VR) teknolojileri, fiziksel rehabilitasyonu destekleyici yenilik¢i yontemler

arasinda yer almaktadir. One ¢ikan avantajlari:
e Motor 6grenmeyi ve kortikal plastisiteyi artirmasi,
o Egzersiz motivasyonunu artirarak rehabilitasyon siirecine olan baglilig1 giiclendirmesi,
o Hem pediatrik hem de yetiskin hastalar i¢in uygulanabilir olmasidir.

Ozellikle gocuk hastalarda VR tabanli egzersizlerin eglenceli ve motive edici oldugu

gbzlemlenmistir.
Sonug ve Oneriler

Kas hastaliklarinda fizyoterapi ve rehabilitasyon, multidisipliner bir ekip ile yiiriitiilmesi
gereken, bireye 6zel uyarlanmasi gereken bir siirectir. Giliniimiiz teknolojileri, hasta bakiminda
yeni ufuklar agmakta ve rehabilitasyon siirecini daha etkin hale getirmektedir. Kas hastalarinin
giinlik yasamda aktif kalmasi, diizenli egzersiz yapmas1 ve fizyoterapiye olan bagliligini

korumasi, uzun vadede fonksiyonel kapasitenin siirdiiriilebilmesi agisindan kritik 6nemdedir.
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Kas Hastaliklarinda Psikososyal Destek

Dr. Ogr. Uyesi Siireyya Bender
Giris

Kas hastaliklari, bireyin yalnizca fiziksel sagligini degil, ayn1 zamanda psikolojik ve sosyal
yasamini da 6nemli Olciide etkileyen kronik saglik durumlaridir. Bu hastaliklarla yasayan
bireylerde, tan1 sonrasi kabullenme siireci, giinliik yasama uyum saglama ve sosyal destek
sistemlerinin yeterliligi biiylik 6nem tasimaktadir. Kas hastaliklarinda psikososyal destegin
amaci, bireyin hastaligiyla basa ¢ikma becerilerini gelistirmek, duygusal refahin1 desteklemek
ve sosyal katilimini artirmaktir. Bu boliimde, 2024 yili itibariyla yiiriitiilen Online Psikolojik
Destek Projesi (OPDP) kapsaminda elde edilen deneyimler, vaka analizleri ve grup

calismalari ele alinacaktir.
Online Psikolojik Destek Projesi (OPDP), 2024

Online Psikolojik Destek Projesi, kas hastaligi1 olan bireylerin psikososyal gereksinimlerini
kargilamak ve yasam kalitelerini artirmak amaciyla 2024 yilinda baslatilmistir. Bu proje
kapsaminda hastalar bireysel terapi seanslarina katilmis, yasadiklar1 psikolojik zorluklarla
basa ¢ikmalarina yonelik destek almis ve sosyal izolasyonun Oniine gecilmesi hedeflenmistir.

Asagida, OPDP kapsaminda destek verilen iki farkli vakanin detaylar1 sunulmaktadir.
Vaka 1
Genel Bilgiler

o Hastalik siirecini kabul etmis ancak getirdigi sinirlamalar1 kabullenmekte
zorlanmaktadir.

e Yardim istemekte giicliik gekmektedir.

e Zayif olmaktan korkmaktadir.

e Sik uyuma ve aglama istegi gostermektedir.

o Tekrarlayan riiyalar gormekte, 6zellikle kaygiya bagli uyku sorunlar1 yagamaktadir.
Aile ve Sosyal Hayat

e Deprem sonrasi ¢ocuklariyla birlikte Mersin’e tasginmustir.
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Esi is sebebiyle farkli bir sehirde ¢calismakta ve yalnizca hafta sonlar1 eve gelmektedir.
5 yasindaki ogluna dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu (DEHB) tanisi
konmustur.

Sosyal iligkileri sinirlidir ve disar1 ¢ikmaktan ¢ekinmektedir.

Proje Kapsaminda Siire¢

7. Seans: Hastalig1 tam anlamiyla kabul etmedigi fark edildi. Haftada en az bir giin
disar1 ¢ikma hedefi belirlendi.

14. Seans: Esiyle goriisme saglandi, esin destegi siirecin 6nemli bir pargasi olarak
degerlendirildi.

21. Seans: Tatilde oldugunu ve bu siirecte kendisini daha iyi hissettigini belirtti.
Riiyalarinin, bilingaltindaki korkularinin bir yansimasi oldugunu fark etti. Ev isleri

konusunda yardim istemeye bagladi. Riiya sikliginda azalma gozlendi.

Vaka 2

Genel Bilgiler

Birey, annesinin bagvurusu iizerine siirece dahil edilmistir.
Okula ve fizyoterapiye katilimi reddetmektedir.
Bilgisayarda asir1 vakit gegirmek, evden ¢ikmamak ve sosyallesmemek gibi

davranislar sergilemektedir.

Aile ve Sosyal Hayat

Annesi ve anneannesi ile birlikte yasamaktadir.

Aile, yaklasik 6 y1l 6nce Antalya’ya tasinmastir.

Annesi ve anneannesi sosyal olarak aktif olmaya calismaktadir.

Ali, sosyal baglarini internet {izerinden kurmaya caligmakta ve yalnizca kiigiik bir

arkadas grubu ile yliz yiize gorligmektedir.

Proje Kapsaminda Siire¢

1. Seans: Ali, psikolojik destek siirecine katilmanin kendisini "problemli biri" olarak
etiketlendirecegini diistindiigiinii ifade etti.

5. Seans: Sigara icerken yakaland1 ve terapi siirecine katilmak istemedi.
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o 13. Seans: Arkadagslariyla sahile gitmeye bagladi, sosyal katiliminda artis gozlendi.
Annesine yardim etmeye bagladi. Rehabilitasyon sirasina alindu.

o 18. Seans: Fizyoterapiye kendi istegiyle gitmeye basladi. Yeni bir beceri kazanmak
icin kursa kaydoldu.

e 25, Seans: Web tasarim kursuna devam etmeye basladi. Annesi, siire¢ boyunca Ali’yi

daha iyi anlamaya bagladigini ve "onun géziinden bakmay1 6grendigini" belirtti.
Kas Hastas1 Yakinlarina Yonelik Grup Calismasi, 2025

Kas hastalig1 olan bireylerin bakim siireglerinde, hasta yakinlarinin psikolojik ve duygusal
yiikli 6nemli bir faktordiir. Bu nedenle, 2025 yili itibariyla Kas Hastas1 Yakinlarina Yonelik

Grup Calismalar: baglatilmistir. Bu ¢alismalarda:

e Hasta yakinlarinin psikososyal destek almalart saglanmistir.

o Stresle basa ¢ikma ve bakim siirecinde karsilasilan zorluklarla miicadele etme
becerileri lizerinde durulmustur.

o Bakici tikkenmigligi ile ilgili bilgilendirme yapilmis ve destek mekanizmalari

tanitilmistir.
Sonug

Kas hastaliklariyla yasayan bireylerin yalnizca fiziksel sagliklar1 degil, ayn1 zamanda
psikososyal gereksinimleri de goz oniinde bulundurulmalidir. Online Psikolojik Destek
Projesi (OPDP) ve grup calismalari, bireylerin ve ailelerinin bu siiregte daha saglikli bas etme
mekanizmalar gelistirmelerine katkida bulunmustur. Vaka analizleri, bireysel psikolojik
destegin sosyal izolasyonu azaltmada ve bireylerin rehabilitasyon siireglerine uyumlarini

artirmada etkili oldugunu gostermektedir.

Psikososyal destek hizmetlerinin yayginlastirilmasi, kas hastalar1 ve aileleri i¢in siirdiiriilebilir

bir destek ag1 olusturulmasina yardimci olacaktir.
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Calistay Masalari; Katihmer Listeleri ve Grup Raporlar:

MASA 1

Katilimci Listesi

SN Ad Soyad

Gorev / Unvan

Kurum

Moderatdor ' Evrim

Karadag
Sayg1

Raportor | Merve Cullu

1 Asuman Ali

2 Ayla
Gokoglu

3 Elif Acar
Aslan

4 Munire Nazlhi
Basar

5 Nazli Demir

6 Ozge
Cosanbasg

7 Sima Giray
Alkan

Fiziksel T1p ve Rehabilitasyon
(FTR) Uzman1 Hekim, Prof. Dr.

Gondillii (Kas hastasi)

Norolog, Uzman Dr.

Aile Hekimi, Dr.

Norolog, Dog. Dr.

FTR Asistan Dr.

Sosyal Destek Koordinator

Doktor

Kismi Zamanli Universite

Ogrencisi

Marmara Universitesi

KASDER

Bursa Yiiksek ihtisas
Egitim ve Arastirma

Hastanesi

Saglik Bakanlig1

Marmara Universitesi

Marmara Universitesi

Tiirkiye SMA Vakfi

11 Saglik Miidiirliigii

Istanbul Universitesi

ENUYGAR Merkezi
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Masa 1 Yazihh Rapor

l. C6ztim Onerileri
1. Noromiiskiiler Polikliniklerin Acilmasi ve Desteklenmesi

. Alaninda uzman hekimlerin bakanlik tarafindan desteklenerek noromiiskiiler

polikliniklerin agilmasi saglanmali.

. Poliklinikte bir sekreter, hemsire ve fizik tedavi departmani is birligi i¢inde
calismal.

. Bu birim, hastalarin tani, takip ve tedavi siire¢lerinde etkin rol almali.

. Hastalarin ihtiyacina gore multidisipliner destek saglanmali.

2. Multidisipliner Yaklasimin Giiclendirilmesi
. Oncelikle kiiciik ekipler olusturulmali, zamanla kapsam genisletilmeli.

. Norolog, fizyoterapist, psikolog, sosyal hizmet uzmani ve diyetisyen gibi farkl

branslardan uzmanlarin bir arada ¢alistig1 sistemler kurulmali.

. Kas hastaliklar1 olan bireylerin yasam kalitesini artirmaya yonelik biitlinciil bir

tedavi modeli benimsenmeli.
3. Erken Tam1 ve Tarama Programlarimin Yayginlastirilmasi

. SMA taramasi ile siirli kalmadan, toplumumuzda sik goriilen diger
ndromiiskiiler hastaliklar i¢in de ulusal tarama programlar1 olusturulmali. Saglik

Bakanlig1’nin SMA alaninda yiiriittiigii uygulamalarin farkli nadir hastaliklar1 da kapsamasi.

. Pompe, Duchenne Muskiiler Distrofi, Kistik Fibrozis gibi hastaliklar i¢in erken

tan1 taramalar1 yayginlastirilmali.

. Preimplantasyon Genetigi konusunda farkindalik artirilarak bebek planlamasi

yapan ¢iftlere genetik danigmanlik sunulmali.
4. As1 ve Kan Testleri Konusunda Bilin¢lendirme Calismalari
. Topuk kani testi ve as1 reddi konusunda aileler bilinglendirilmeli.

. As1 ve topuk kani reddine dair caydirici diizenlemeler getirilmeli.
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. Bu testlerin erken tani1 i¢in kritik 6neme sahip oldugu konusunda kamu spotlar1

ve egitim ¢aligmalart diizenlenmeli.
5. Kas Hastaliklarinin Kronik Hastalik Kapsamina Alinmasi

. Kas hastaliklari, kronik hastaliklar listesine eklenerek hastalarin saglik

hizmetlerine erisimi kolaylastirilmali.

. Bu sayede hastalar daha kapsamli sosyal ve ekonomik desteklerden

faydalanabilecek.

6. Hasta ve Hasta Yakinlarmma Yonelik Destek Mekanizmalarimin Giiclendirilmesi

. Hastaligin kabullenme siirecinde hasta ve hasta yakinlarina psikososyal destek
saglanmali.

. Kamu spotlar1, medya ¢aligmalar1 ve sosyal farkindalik kampanyalari
artirtlmalz.

. Hasta yakinlar1 i¢in psikolojik destek hizmetleri sunulmali.

7. STK ve Yerel Yonetim Is Birliklerinin Artirilmasi

. STK’lar ve yerel yonetimler (muhtarlar, belediyeler) ile is birligi yapilarak
hasta ve aileleri desteklenmeli.

. Sosyal hizmet merkezleri, kas hastalar1 i¢in bilgilendirici egitim programlari ve

danismanlik hizmetleri sunmali.

. Hastalara sosyal haklar1 konusunda brosiirler hazirlanip rehberlik hizmetleri

verilmeli.
8. istihdam Olanaklarinin Artirllmasi ve Engelli Haklarimin Giiglendirilmesi

. Kas hastalar1 bireylerin, kamu ve 6zel sektdrde istihdam edilebilmesi i¢in

tesvikler saglanmali.
. Evden ¢alisma modelleri desteklenmeli.
9. Saghk Bakanhg Uygulamalarinin Genisletilmesi

. SMA igin uygulanan destek programlari, diger kas hastaliklar1 i¢in de

yayginlastiriimali.
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. EMA ve FDA onayl1 yeni tedavi yontemlerinin Tiirkiye’ye getirilme siireci

hizlandirilmali.
. Tibbi cihaz ve medikal destek 6demeleri artirilmali.

10. Bakimevleri ve Hasta Yakinlar i¢in Destek Programlarimin Gelistirilmesi

. YAREN Projesi (Bursa Biiyiiksehir Belediyesi gibi yerel projeler)
yayginlagtirilmali.
. Bakimevi sistemleri giiglendirilerek hasta yakinlarina kisisel zaman gegirme

firsatlar1 saglanmali.

Il. Sorunlar ve Mevcut Eksiklikler

. SMA disindaki kas hastaliklar1 i¢in erken tani programlari yetersiz.

. Ulusal tarama programlarina Pompe, Kistik Fibrozis gibi hastaliklar da
eklenmeli.

. Erken tan1 alan hastalarin yasam kalitesini artirmaya yonelik bakim siiregleri
gelistirilmemis.

2. Hastalarin Taniy1 Kabul Etme Siireci

. Hastalar ve yakinlari, tan1 aldiklarinda inkar siirecine girebiliyor, bu da

tedaviye ge¢ basvurmalarina neden oluyor.
. Bu siirecte psikososyal destek mekanizmalari yeterince devreye girmiyor.

3. Sosyal Destek Mekanizmalarinin Eksikligi

. Ailelerin bakim siirecine dair yeterli bilgiye sahip olmamasi biiyiik bir sorun.
. Psikososyal destek programlari yetersiz.
. Bakimverenlerin farkindalik eksikligi, hastalarin yasam kalitesini diisiiriiyor.

4. Sosyal Haklar Konusunda Bilgi Eksikligi

. Hastalar ve yakinlari, mevcut sosyal haklar ve destekler hakkinda yeterince

bilgilendirilmiyor.
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. Aile hekimlerine sosyal hizmet uzmani atanarak siirecler konusunda hastalara

rehberlik edilmesi saglanmali.
5. SMA Tarama Programlarina Dair Eksiklikler

. Su anda evli olup bebek planlamasi yapan ¢iftlerin SMA taramalarina dair

yeterince bilingli olmadigi gézlemleniyor.
. Bu konuda genis ¢apl bir farkindalik kampanyasi1 baglatilmali.
6. Preimplantasyon Genetigi Konusunda Bilingsizlik

. Genetik hastalik tasiyan giftler i¢cin preimplantasyon genetigi uygulamalarina

dair farkindalik yetersiz.
. Bu konuda genetik danigmanlik hizmetleri yayginlastiriimali.

7. Kas Hastaliklar1 Merkezlerinin Yetersizligi

. Kas hastaliklar1 merkezlerinin agilmasi konusunda yeterli destek saglanmiyor.
. Acilan polikliniklerin siirdiiriilebilirligi, koordinasyonu ve finansal destegi
yetersiz.

8. Maddi Destek

e Solunum cihazi kullanan hastalarin elektrik faturalarina indirim uygulamasi . (1500
TL yi aginca 2000 tl 6deniyor.)
e Fizik tedavi seanslarinin siire ve sikliginin artirilmasi

I11. Genel Degerlendirme ve Sonug¢

. Noromiiskiiler hastaliklar konusunda farkindaligin artirilmasi biiyiik 6nem
tasiyor.

. Egitim sisteminde, ortaokul ve lise diizeyinde farkindalik ¢aligmalar:
baslatilmali.

. Kas hastaliklariyla ilgili teshis ve tedavi siire¢lerinin hizlandirilmasi i¢in

multidisipliner bir sistem olusturulmali.

. Hasta ve hasta yakinlarina yonelik psikososyal destek, istihdam olanaklar1 ve

sosyal haklar konusundaki bilgilendirmeler artirilmali.
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MASA 1 SES KAYDI DESIFRE METNI

Calisma ve Coziim Onerileri:

Sunumumuzu belirli basliklar altinda siniflandirarak ilerledik.

Oncelikli olarak, poliklinik hizmetlerinin iyilestirilmesi gerektigini vurguladik. “Alaninda
uzman hekimlerin, Saglik Bakanlig1 tarafindan desteklenerek 6zel polikliniklerin a¢ilmas1”
onerisi iizerinde durduk. Bu polikliniklerde bir sekreter, hemsire ve tedavi departmaninin is
birligi i¢inde ¢aligmasinin hastalarin tani, takip ve tedavi siireglerinde etkin bir rol

oynayacagina inantyoruz.

Multidisipliner ekiplerin olusturulmasi ve giiclendirilmesi gerektigini diisiindiik. ilk etapta
kiiciik ekiplerin kurulup zamanla kapsamlarinin genisletilmesi dnerildi. Bu ekiplerin ndrolog,
fizyoterapist, psikolog, sosyal hizmet uzmani ve diyetisyen gibi farkli disiplinlerden gelen
uzmanlardan olusmasi gerektigini vurguladik. Ayrica, kas hastalarinin yasam kalitesini

artirmaya yonelik biitiinciil bir tedavi modeli benimsenmelidir.

Erken tan1 programlarinin yayginlastirilmas: gerektigine dikkat ¢cektik. SMA taramasinin
Otesinde, toplumda sik goriilen diger noromiiskiiler hastaliklar1 da kapsayan ulusal tani
programlarinin olusturulmasi gerektigini diistiniiyoruz. Saglik Bakanligi’nin SMA alanindaki

uygulamalarinm farkli nadir hastaliklar i¢in de genisletmesi gerektigi vurgulandi.

Genetik danigsmanlik hizmetlerinin artirilmasi 6nemli bir konu olarak ele alindi. Bebek
planlamasi yapan bireylerin genetik danigmanlik almasi saglanmali, béylece bilingli aile
planlamasi desteklenmelidir. Kan testleri, topuk kani testi ve agilama gibi konularda toplumda
var olan yanlis algilarla miicadele etmek i¢in kamu spotlar1 ve egitim caligmalari

dizenlenmelidir.
Kronik Hastaliklar Kapsamina Alinma ve Destek Mekanizmalari:

Kas hastaliklarinin kronik hastaliklar listesine eklenmesi gerektigini vurguladik. Boylece

hastalar, daha kapsamli sosyal ve ekonomik desteklerden faydalanabilir.

Hasta ve hasta yakinlarina yonelik destek mekanizmalarinin giiclendirilmesi gerektigini
belirttik. Hastaligin kabullenme siireci aileler i¢in oldukca zor olabiliyor ve bu durum tani ve

tedavinin gecikmesine yol agabiliyor. Bu yiizden:
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o Hasta yakinlarina yonelik psikososyal destek hizmetleri artirilmalidir.
o Kamu spotlari, medya ¢aligmalar1 ve sosyal farkindalik kampanyalar1
yayginlastirilmalidir.

o Hasta yakinlar i¢in psikolojik destek programlar1 olusturulmalidir.

Bu baglamda, YAREN ve NILUFER projelerinden bahsettik. Bakim veren bireylerin sosyal
yasamlariin desteklenmesi, psikolojik destek almalarinin saglanmasi biiyiik 6nem tasiyor.

Bakim veren bireylerin kisisel zaman gecirme firsat1 yaratilmalidir.
Istihdam ve Sosyal Haklar:

Kas hastaliklar1 olan bireylerin kamu ve 6zel sektorde istihdam edilmesi i¢in tesvikler
artirllmalidir. Ciinkii bu bireylerin biiyiik bir kism1 norolojik olarak tam bagimsiz olmasina

ragmen is bulmakta zorluk ¢gekmektedir.

Evden ¢aligma modellerinin desteklenmesi gerektigini diisiindiik. Saglik Bakanligi’nin SMA
hastalarina yonelik uyguladigi destek programlarinin, diger kas hastaliklari i¢in de

yayginlastirilmasi gerektigini konustuk.

Yeni onaylanan tedavi yontemlerinin Tiirkiye’ye getirilme siirecinin hizlandirilmasi
gerektigini onerdik. Ayrica tibbi cihaz ve medikal destek 6demelerinin artirilmasi gerekliligi

vurgulandi.
Hasta Merkezleri ve Saglik Politikalar::

Kas hastaliklar1 merkezlerinin sayisinin artirilmasi ve siirdiirtilebilirligi saglanmalidir.
Su an agilan poliklinikler siirdiiriilebilir finansal destek alamadig1 i¢in aktif olarak hizmet
verememektedir. Bu merkezlerin Saglik Bakanligi tarafindan daha iyi desteklenmesi

gerektigini diisiinliyoruz.

Solunum cihazi kullanan hastalarin elektrik faturalarina indirim uygulanmasi gerektigini dile
getirdik. Daha 6nce var olan bu destek kaldirildi ve yeni diizenlemeyle birlikte elektrik
faturalarinin belirli bir limiti agmasi durumunda yiiksek bedeller ddenmesi gerekecek.

Solunum cihazi kullanan bireylerin bu ekonomik yiikten muaf tutulmasi1 gerekmektedir.

Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon:
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o Fizik tedavi seanslarinin siiresi artirilmalidir.
o Noromiskiler hastaliklar hakkinda farkindalik artirilmalidir.
o Egitim sistemine kas hastaliklar1 farkindaligin1 artirmaya yonelik programlar entegre

edilmelidir.

Sonug olarak, kas hastaliklariyla ilgili teshis ve tedavi siireglerinin hizlandirilmast,
multidisipliner saglik hizmetlerinin giiclendirilmesi, hasta ve hasta yakinlarina yonelik
psikososyal desteklerin artirilmasi ve sosyal haklarla ilgili bilgilendirme ¢alismalarinin

gelistirilmesi gerekmektedir.

Tesekkiir ederiz
MASA 2
SN Ad Soyad Gorev / Unvan Kurum
Moderator = Nalan Capan | Fiziksel Tip ve Istanbul Universitesi,
Rehabilitasyon Uzmani, Prof. | Istanbul Tip Fakiiltesi
Dr.
Raportor | Simeyra Ogretim Gorevlisi, Klinik Isik Universitesi
Bender Psikolog
1 Abdurrahman | Nérolog, Profesér Doktor 11 Saglhik Miidiirliigii
Neyal
2 Irem Naz Oz | Engellilik Arastirma Yiiksek | Istanbul Universitesi
Lisans Ogrencisi
3 Melike Uzman Fizyoterapist Istanbul Tip Fakiiltest,
Saritas Gogiis Hastaliklar

Arslan Anabilim Dali




4 Nisa Pelin Kismi Zamanli Calisan Istanbul Universitesi

Arslan Universite Ogrencisi ENUYGAR Merkezi
5 Reyhan Fizyoterapist, Is Gelistirme Ottobock
Tugyun Yoneticisi
6 Tugba Yériik = Uzman Doktor, Nérolog iBB
Masa 2 Yazih Rapor

1. Kas Hastaliklarimin Onlenmesi, Erken Tam ve Multidisipliner Yaklasim

- Kas hastaliklarinin erken tanisinin énemi: Erken teshisle baglayan tedavi ve rehabilitasyon
stireclerinin hastalarin fonksiyonel kapasitelerini korumada kritik rol oynar. Bu nedenle erken

tan1 Onemlidir.

- Multidisipliner ekiplerin standardizasyonu: Noroloji, fiziksel tip ve rehabilitasyon, ortopedi,
ortez protez teknikeri, fizyoterapist, genetik, beslenme ve psikolog gibi alanlar1 igeren bir ekip

modelinin olusturulmalidir.
2. Rehabilitasyon Sureclerinin Gugclendirilmesi ve Standardizasyonu

- Ulusal rehabilitasyon protokollerinin olusturulmasi: Kas hastaliklarina yonelik fizik tedavi ve
rehabilitasyon protokollerinin belirlenmesi ve uygulanmasmin iilke genelinde standardize

edilmesi gereklidir.

- Evde ve hastanede rehabilitasyon hizmetlerinin erisilebilirligi: Ozellikle ilerleyici kas

hastaliklar1 olan hastalar i¢in evde bakim ve tele-rehabilitasyon ¢oziimlerinin gelistirilmelidir.
- Telerehabilitasyon sistemlerinin gelistirilmeli ve yayginlastirilmalidir.

3. Hasta Veri Tabam Olusturulmasi, Saghk Sistemi Entegrasyonu ve Finansal Destek

Mekanizmalar:
- Kas hastaliklariin yonetimi i¢in geri 6deme sistemleri iyilestirilmelidir.
- Mevcut kurulan kas hastalig1 merkezlerinin yayginlastirilmali ve yoneticiler denetlenmelidir.

- Aile hekimleri ve diger saglik ¢alisanlarinin kas hastaliklar1 konusunda bilinglendirilmesi i¢in

stirekli egitim programlari artirilmalidir.
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- Kas hasaliklar1 konusunda uzmanlasmis ekibin her sehir i¢in belirlenmesi, ulasilabilir olmasi,
bu konuyla ilgilenen 6zellesmis kisilerin isim listelerinin hazirlanmasi ve ulasilabilir olmast

gereklidir.
4. Teknoloji ve Dijital Saghk Uygulamalari

- Giyilebilir teknolojiler ve dijital takip sistemleri: Hastalarin kas giicii, yliriime analizi ve

giinliik yagam aktivitelerini takip eden teknolojilerin kullaniminin artirilmas1 gereklidir.

- Yapay zeka destekli hasta takibi: Ozellikle progresif kas hastaliklarinda hasta verilerinin

analizi i¢in yapay zeka tabanl karar destek sistemleri gelistirilmelidir.

- Evrensel tasarim ve akilli sehir projelerinin yayginlagsmasii uygulanmasi ve hastalarin is ve

egitim katilimlarinin kolaylastirilmasi gereklidir.
5. Toplum ve Hasta Egitimi

- Hastalar ve aileler i¢in bilgilendirme programlar1 ve egitim videolarmin olusturulmasi

onemlidir.

- Kas hastalig1 olan bireylerin ve ailelerinin hastalik yonetimi konusunda bilinglendirilmesi i¢in

diizenli egitimler gelistirilmelidir.

- Hasta dernekleriyle is birligi yapilmalidir. Hasta dernekleriyle ortak projeler gelistirilerek

hasta haklari, bakim siirecleri ve sosyal destek mekanizmalarinin giiglendirilmesi gereklidir.

- Psikososyal destek hizmetleri gelistirilmeli ve yayginlastirilmalidir. Taniyla birlikte gelen yas
stireclerinin yonetimi konusunda dahil olan tiim saglik personelinin bilinglendirilmesi

onemlidir.

MASA 2 SES KAYDI DESIFRE METNI

Rehabilitasyon siireglerinin giliglendirilmesi ve ayn1 zamanda standardizasyonunun saglanmast
oldukc¢a 6nemli bir konu. Bu kapsamda, ulusal ve uluslararasi rehabilitasyon protokollerini
takip etmemiz gerektigi ve her hastalik i¢in ayr1 ayr1 olusturulmasi gereken standartlar
iizerinde durduk. Ayrica, evde ve hastanede rehabilitasyon hizmetlerinin erisilebilirligini
artirmak i¢in 6zellikle kas hastaliklarina yonelik evde bakim ¢6ziimlerinin
yayginlastirilmasini 6nerdik. Bu sistemlerin gelistirilmesi ve erisilebilir hale getirilmesi bizim

icin biiyiik 6nem tasiyor.
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Bunun yani sira, kas hastalari i¢in Saglik Bakanlig1 tarafindan olusturulmus merkezi bir veri
tabaninin bulunmasinin 6nemini vurguladik. Clinkii birgok hasta farkli merkezlere
yonlendiriliyor ve siireci takip etmekte zorluk ¢ekiyor. Bu veri tabaninin saglik sistemine
entegre edilmesi ve finansal destek mekanizmalarinin artirilmasi gerektigini konustuk.
Ozellikle geri 6deme sistemlerinin iyilestirilmesi biiyiik bir gereklilik olarak dne ¢ikt1. Mevcut
kas hastaliklar1 merkezlerinin bazilarinin aktif olarak hizmet vermedigi, yoneticiler tarafindan
desteklenmedigi ve bazen bashekimlik tarafindan kapatilabildigi belirtildi. Bu merkezlerin
Saglik Bakanlig: tarafindan denetlenmesi, kontrol edilmesi ve desteklenmesi gerektigini

vurguladik.

Ayrica, aile hekimleri ve diger saglik ¢calisanlarinin kas hastaliklar1 konusunda
bilinglendirilmesi gerektigini diislindiik. Bu amagla siirekli egitim programlarinin
olusturulmasi gerektiginin altin1 ¢izdik. Kas hastaliklar1 konusunda uzmanlasmis ekiplerin her
sehirde belirlenmesi, tan1 konulan hastalarin hangi uzmana yonlendirilmesi gerektigini
bilmesi agisindan biiyiik 6nem tasryor. Hangi fizyoterapistin, hangi hekimin veya hangi
solunum terapisti uzmaninin bu konuda ¢alistiginin bilinmesi i¢in bir saglik ekibi veri tabani
olusturulmasinin faydali olacagini konustuk. Ozellikle psikologlar, fizyoterapistler ve

solunum terapistleri gibi uzmanlar i¢in bu tiir bir veri tabani olusturulabilir.

Teknoloji ve dijital saglik uygulamalarmin artirilmasi gerektigini vurguladik. Ozellikle yapay
zeka destekli programlardan faydalanarak bu alanda gelismeler saglanabilir. Veri taban
olusturulmasi konusunda da yapay zekadan destek alinabilecegini belirttik. Giyilebilir
teknolojiler ve protezlerin iyilestirilmesi, kisiye 6zel protezlerin deneyimli hekimler ve
fizyoterapistler tarafindan belirlenmesi gerektigini dile getirdik. Giiniimiizde bir¢ok hasta
cesitli cihazlar yaptirmasina ragmen, bunlar1 kullanamadigini ifade ediyor. Hastalarin bu
cihazlar etkili bir sekilde kullanabilmesi i¢in dagitim siirecinin daha mantikl bir sekilde

planlanmas1 gerektigini diisiindiik.

Evrensel tasarim ve akilli sehir projelerinin yayginlastirilmasinin, kas hastaligi olan bireylerin
1s ve egitim hayatina katilimini kolaylastiracagini1 vurguladik. Hastalarin biiyiik bir kismi1
maalesef hayatlarini evde ge¢irmek zorunda kaliyor. Evden ¢alisma programlarinin artirilmasi
ve engelli bireyler i¢in sirketlerdeki yasal istthdam zorunlulugunun artirilmasi bu konuda

fayda saglayabilir.

55




Toplum ve hasta bilgilendirme siireclerine de biiylik 6nem verdik. Hasta tan1 aldiginda,
hastaliginin ne oldugunu ve siire¢ igerisinde nasil bir yol izlemesi gerektigini cogu zaman

bilemiyor. Bu konuda derneklerin programlari mevcut olsa da, yeni nesile ulasabilmek igin

sosyal medya araglarinin daha etkili kullanilmasi gerektigini vurguladik. Hasta bilgilendirme

amaciyla 90 saniyelik kisa egitim videolar1 hazirlanarak, bunlarin YouTube ve diger sosyal

medya platformlar1 lizerinden paylasilmas1 faydali olabilir.

Kas hastalig1 olan bireylerin ve ailelerinin hastalik yonetimi konusunda bilinglendirilmesi
gerektigini diisiindiik. Ornegin, belirli hastaliklar i¢in hastalarin ne zaman hangi cihaza
gegmesi gerektigi konusunda bir algoritma olusturulabilir. Bu siireglerin takip edilmemesi
durumunda, hastalarin skolyoz gelisimi gibi ciddi sorunlarla karsilasabilecegini ifade ettik.
Hastalar icin hangi asamada hangi cihazlarin kullanilacagi konusunda net bir rehber

hazirlanmasi gerektigini diistindiik.

Hasta dernekleri ile isbirligi yapilmasinin 6nemini de vurguladik. Bu derneklerle ortak
projeler gelistirilmesi ve sosyal medya iizerinden hasta ve ailelerine yonelik
bilgilendirmelerin yapilmasi biiylik 6nem tagiyor. Psikososyal destek hizmetlerinin
gelistirilmesi gerektigini belirttik. Ozellikle psikologlarin kas hastaliklar1 konusunda
uzmanlagmasinin ve hastalik siireciyle birlikte gelen yas siirecinin yonetimi konusunda

bilinglendirilmesinin 6nemli oldugunu ifade ettik.

Son olarak, saglik personelinin hastalar ve aileleriyle nasil iletisim kurmasi gerektigi
konusunda da farkindalik yaratilmasinin gerekli oldugunu diisiindiik. Bu siireglerin her

asamasinda daha iyi bir hasta ve aile iletisimi saglanarak destek sistemleri giiglendirilebilir.

Tesekkiir ediyorum.

MASA 3

Katilimei Listesi

SN Ad Soyad Gorev / Unvan Kurum
Moderator | Beyhan Fiziksel T1p ve Rehabilitasyon |Istanbul Universitesi
Gdrsoy Uzmani, Prof. Dr.
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Raportér |Beyza Psikiyatri Aile ve Sosyal Hizmetler il

Gokyaki Miidiirligi

1 Ayfer MPSLH Dernegi YK Bagkan1 |MPSLH Dernegi
Elguzel

2 Ayse Fiziksel T1p ve Rehabilitasyon |Istanbul Universitesi Istanbul
Yaliman Uzmani, Prof. Dr. Tip Fakiiltesi, Fiziksel Tip ve

Rehabilitasyon Anabilim Dal1

3 Beyza Asli  |Dr. Ogretim Uyesi, Istanbul Gelisim Universitesi
Bilsel Ergoterapist
4 Deema Yiiksek Lisans Ogrencisi Istanbul Universitesi
Almurad
3) Haci Yusuf |Spor Egitmeni IBB Engelli Hizmetleri Sube
Askiseven Midiirligi
6 Ipek Yeldan |Fizyoterapist, Prof. Dr. Istanbul Universitesi-
Karagoz Cerrahpasa, Saglik Bilimleri
Fakdiltesi, Fizyoterapi Bolim
Bagskani
7 Zehra Piraye |Norolog, Prof. Dr. Kog Universitesi
Oflazer
Masa 3 Yazili Rapor

e Multidisipliner calismaya uygun merkez eksikligi
e Tam ve tedaviye erisim konusundaki sorunlar
e Multidisipliner ¢alismaya uygun merkezler olusturulmasi, sayilarinin azaltilip

niteliginin artirilmasi
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e Hastalarin multidisipliner hizmete erigim kisitliligi

e Multidisipliner ¢alisma tek binada, ulasilabilir kat ve konumlarda yiiriitiilmeli

e Multidisipliner ekip elemanlarinin eksikligi

e Multidisipliner ekip elemanlarinin istihdam edilmesi ve meslek i¢i siirekli
egitimlerinin saglanmasi

e Koordinator eksikligi ve algoritma olmamasi

e Belirlenen merkez koordinatdrlerinin merkez i¢i ve merkezler arasi iletisim ve
igbirliginin saglanmasi, konu ile ilgili ortak tam1 ve takip algoritmalarinin
olusturulmasi.

e Multidisipliner ekip elemanlarinin erisimine agik ortak bir veri taban1 olusturma
calismalarinin baslatilmasi.

Multidisipliner yaklasima farkindalik  eksikligi, Hasta ve yakinlarinin

multidisipliner alanda egitimi; kurum i¢i ve kurum dis1 egitim ve toplantilara ortak

katilim saglanmasi. T1ibbi ekipler ve hasta orgiitleri arasindaki iletisimin artirilmasi.

Egitimlerin tiim disiplinler tarafindan verilmesi.

Saglik hizmeti veren kurumlar ile yerel yonetimler ve kamu kurumlar1 arasinda

isbirligi yetersizligi , Is birliginin artirilmas:

e Noromuskiiler hastaliklar hakkindaki farkindaligin saglik calisanlari ve
toplumda diisiik olmas1 bu nedenle konuya ilgisinin az olmasi, Multidisipliner

ekip tiyelerinin gorev ve sorumluluklarinin diger ekip tliyelerince iyi bilinmesi.

MASA 3 SES KAYDI DESIFRE METNI

Tesekkiir ve Giris:

Oncelikle, bu ¢alistayda multidisipliner ¢alismanin éneminin vurgulanmasinin ¢ok kiymetli

oldugunu belirtmek istiyoruz. Ugiincii masa olarak nerilerimizi belirli basliklar altinda

Ozetledik.

1. Multidisipliner Calisma ve Rehabilitasyon Merkezleri

Multidisipliner ¢alismaya uygun merkez eksikligi, iizerinde en ¢ok durdugumuz konulardan

biri oldu. Hastalarin tan1 ve tedaviye erisiminde yasanan sorunlar nedeniyle multidisipliner

caligmaya uygun merkezlerin artirilmasi gerektigini diisliniiyoruz.
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Bu noktada, sayidan ¢ok etkinlik 6n plana ¢ikarilmalidir. Merkezlerin artirilmasi yerine
mevcut merkezlerin etkin kullanilmasi ve iyilestirilmesi gerekmektedir. Hasta ve hasta
yakinlarindan gelen geri bildirimler dogrultusunda, multidisipliner hizmetlere erisim kisitliligt

oldugu belirlenmistir.
G0OzUm Onerimiz:

e Multidisipliner hizmetlerin tek bir binada konumlandirilmasi ve hastalar i¢in
erigilebilir hale getirilmesi.
e Asansor, merdiven gibi erisilebilirlik sorunlarinin giderilmesi.

o Ekip elemanlarinin eksikligi giderilmeli ve istihdam artirilmalidir.

Bu merkezlerin etkin ¢alismasi i¢in merkez koordinatorlerinin atanmasi ve merkez i¢i ve

merkezler arasi iletigim ve is birliginin saglanmasi biiyiik 6nem tasimaktadir.
2. Multidisipliner Ekiplerin Egitimi ve Farkindaligin Artirilmasi

Multidisipliner ekiplere yonelik meslek i¢i egitimlerin artirilmasi ve siirekliliginin saglanmast

gerekmektedir.
Ayrica:

o Ekip elemanlarinin birbiriyle daha etkin galisabilmesi i¢in disiplinler aras1 farkindalik
artirtlmalidir.
o Hasta ve hasta yakinlarina multidisipliner yaklasimla ilgili egitim verilmelidir.

o Saglik ekipleri ve hasta orgiitleri arasindaki iletisim giliglendirilmelidir.

Tiim disiplinlerin hasta ve hasta yakinlarina yonelik egitimlere katki saglamasi, hasta

bakiminin kalitesini artiracaktir.
3. Isbirligi ve Koordinasyon Mekanizmalarinin Giiglendirilmesi

Multidisipliner yaklasima dair farkindalik eksikligi halen biiyiik bir sorun olarak

goriilmektedir. Disiplinler aras1 koordinasyonun artirilmasi gerektigini vurguladik.

Onerilerimiz:
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e Kurum i¢i ve kurum dis1 toplantilara multidisipliner ekip tiyelerinin katilimi

saglanmalidir.

e Saglik hizmeti veren kurumlar ile yerel yonetimler arasindaki is birligi artirilmalidir.

o Hasta yonlendirme siireglerinde yasanan eksiklikler giderilmelidir.

4. Multidisipliner Veri Taban1 ve Dijital Sistemler

Multidisipliner ekiplerin erisimine acik bir veri tabani olugturulmalidir. Bu,

o Ekipler arasindaki iletisimi gii¢clendirebilir.
e Tani ve tedavi siireglerinin takibini kolaylastirabilir.

e Hasta yonetiminde algoritmalarin gelistirilmesine yardimei olabilir.

Ayrica, multidisipliner ekip iiyelerinin gorev ve sorumluluklarinin diger ekip tiyeleri

tarafindan iyi bilinmesi, koordinasyon agisindan kritik bir faktordiir.

Sonug:
Genel olarak, multidisipliner ekiplerin giiclendirilmesi, hasta merkezlerinin erisilebilir hale
getirilmesi, egitim ve koordinasyon mekanizmalarinin iyilestirilmesi ve dijital sistemlerin

entegre edilmesi en 6nemli konular olarak 6ne ¢ikmastir.

Bize bu firsat1 sundugunuz i¢in tesekkiir ederiz

MAGSA 4

Katilimci Listesi

SN Ad Soyad | Gérev/ Unvan Kurum

1 Asli Tolun | Molekiler Biyoloji ve Istanbul Teknik Universitesi
Moderator Genetik, Prof. Dr.

2 Cigdem Kurumsal Iletisim Uzmani Tiirkiye SMA Vakfi
Raportor (;it
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3 Umit Yazar KASDER Ankara Subesi
Zafer
Nekic
4 Deniz Nadir Hastaliklar Dernegi Nadir Hastaliklar1 Dernegi
Yilmaz Baskani
Atakay
5 Betul Asistan Dr. Marmara Universitesi
Aydin
6 Hayri Engelli Ogrenci Istanbul Universitesi ENUYGAR
Cayirh Koordinatori Merkezi
7 llgin Engelli Ogrenci Istanbul Universitesi ENUYGAR
Aydinoglu | Koordinatori Merkezi
8 Nalan Klinik Psikolog IBB Engelliler Miidiirliigii
Goniiltas
9 Mertcan KASDER Gonullusu KASDER
Onder
10 Berrin Fiziksel Tip ve Saglik Bilimleri Fakdltesi,
Huner Rehabilitasyon Uzmani, Gaziosmanpaga Egitim ve
Uzman Doktor Arastirma Hastanesi, Fizik
Tedavi ve Rehabilitasyon Klinigi
Masa 4 Yazili Rapor
SORUNLAR

Sorun 1- Kas hastaliklarina dair istatistiki bilgilerin ve kayitlarin yeterli ve saglikli olmamasi.

Sorun 2- Mevecut istatistiklerin ilgili devlet kurumlar1 ve sivil toplum kuruluglari ile

paylasilmamast

Sorun 3- SMA tastyici testinin zorunlu olmasina ragmen SMA hastasi sayisinda degisiklik ??

olmamasi.
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Sorun 4- Kas hastalarinin ulasabilecegi spor ve rekreasyon alanlariin fiziki sartlar olarak
erisilebilir olmamasi ve mevcut merkezlerdeki antrenor ve ilgili personellerin konu hakkinda

yeterince egitimli olmamasi.

-----

hekimligi, ¢evre miithendisligi, mimarlik vs) kas hataliklarina dair miifredatin yeterli

olmamasi.

Sorun 6- Tan1 aldiktan sonra kas hastalarinin takip edilecegi merkezlerde gerekli
multidisipliner ekiplerin olusturulamamas1 ve gerekli ekipmanlarin mevcut olmamasi veya

mevcut merkezlerde erisimin kolay olacagi kompakt yerleskelerin olmamasi

Sorun 7- Mevcut rehabilitasyon merkezlerinde hidroterapi (havuz) hizmetinin saglanamamasi,

mevcut merkezlerde de az sayida personel ile yeterli hizda hizmet verilememesi
ONERILER

Oneri 1- {lgili devlet kurumlarinda &zel ekipler kurularak kas hastaliklara dair istatistiklerin

giivenilir ve siirekli sekilde tutulmasinin saglanmast
Oneri 2- Mevcut istatistiklerin ilgili kurum ve kuruluslarla paylasiimasi igin sistem kurulmasi

Oneri 3 — SMA tasiyict testinin zorunlu tutulmasi. Testin usuliine uygun yapildiginin kontrol

edilmesi.

Oneri 4- Spor ve rekreasyon alanlarindaki ekiplerin hizmet i¢i egitimler ile kas hastaliklart

hakkindaki farkindaliklarinin ve bilgi diizeylerinin arttirilmasi.

Oneri 5- Universitelerdeki akademik kadrolardan lisans egitimlerinin planlanma siirecinde

yeterli danismanlik hizmetinin alinmasi ve alinan danismanligin pratige yansitilmasi.
Oneri 6- Saglik Bakanligi’nin soruna yonelik gerekli politikalar1 hayata gecirilmesi.
Oneri 7-Saglik Bakanli1’nin soruna yonelik gerekli politikalar1 hayata gegirilmesi.

MASA 4 SES KAYDI DESIFRE METNI

Son masa olarak biraz derleyip toparlayici bir sonug ortaya koydugumuzu diistiniiyorum.

Oncelikle sorunlari tespit ettik ve ardindan yedi ana soruna yedi ¢dziim &nerisi sunduk.
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[lk olarak, kas hastaliklarina dair istatistik bilgilerin ve kayitlarin yetersizligi ile mevcut
kayitlarin dogrulugunun sorgulanmasi iizerine durduk. Bu sorunun ¢dziimii i¢in devlet
kurumlarinda 6zel birimler kurulmasi gerektigini belirttik. Kas hastaliklaria dair
istatistiklerin hasta bazli olarak takip edilmesi gerektigi ve bu siirecin TC kimlik numarasi ile
kontrol edilebilecegi tizerinde durduk. Teknik detaylar1 tam bilemiyoruz ancak verilerin
stirekli bir sekilde glincellenmesi gerektigi konusunda hemfikiriz. Ayrica, mevcut
istatistiklerin belirli bir yontemle elde edilmesine ragmen, ilgili devlet kurumlar ve sivil
toplum kuruluslar ile paylasilmadigini tespit ettik. Buna yonelik olarak, hasta haklarmin ve
giivenliginin saglanarak, istatistiklerin ilgili kurum ve kuruluslarla paylasimini saglayacak bir

sistemin kurulmasi gerektigini diistindiik.

Ikinci olarak, SMA tastyici testi zorunlu hale getirilmesine ragmen SMA hasta sayisinda
beklenen degisikligin gozlemlenememesine dikkat ¢ektik. Bu noktada, 6nceden yeterli veri
olmadig i¢in artis veya azalma olup olmadigini kesin olarak bilemiyoruz. Ancak bu durumu
bir sorun olarak ele alarak, testin usuliine uygun yapilip yapilmadiginin kontrol edilmesi ve

uygulamada aksakliklar yasaniyorsa bunlarin diizeltilmesi gerektigini 6nerdik.

Ucgiincii olarak, kas hastalarmin erisebilecegi spor alanlarmin fiziki sartlar agisindan yeterli
erisilebilirlik sunmamasi ve mevcut merkezlerde ¢alisan personelin bu konuda yeterli egitime
sahip olmamasi 6nemli bir sorun olarak belirlendi. Buna ¢6ziim olarak, ilgili merkezlerde
gorev yapan ekiplerin i¢ egitimlerle kas hastaliklar1 hakkinda farkindaliklarinin ve bilgi
diizeylerinin artirilmasi gerektigini diisiindiik. Bu noktada, yalnizca yoneticiler degil, sahada

aktif ¢alisan personelin de bu kapsama dahil edilmesi gerektigini vurguladik.

Dordiincii olarak, tiniversitelerdeki lisans egitim programlarinda kas hastaliklarina dair yeterli
hekimligi, ¢evre miithendisligi ve mimarlik gibi farkli disiplinlerde bile bu konunun hayatin
bir pargas1 olarak ele alinmasi gerektigini diislindiik. C6ziim olarak, iiniversitelerde lisans
egitimlerinin planlanma siirecinde yeterli danismanlik hizmetleri alinmasinin ve bu
danismanlik dogrultusunda program igeriklerinin giincellenmesinin 6nemli oldugunu

vurguladik.

Besinci olarak, tani aldiktan sonra kas hastalarinin takip edilecegi merkezlerde yeterli
multidisipliner ekiplerin olusturulamadigini ve gerekli ekipmanlarin mevcut olmamasi veya

mevcut merkezlerin erisim acisindan uygun sekilde konumlandirilmamasinin bir sorun teskil
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ettigini belirttik. Bu konu, diger calisma masalari tarafindan da dile getirildi ve esasen Saglik

Bakanlig1'nin sorumlulugunda olan bir mesele olarak degerlendirildi.

Altinc olarak, mevcut rehabilitasyon merkezlerinde fizyoterapi hizmetlerinin saglanamamasi
ve az sayida personel ile yeterli hizmet verilememesi 6nemli bir sorun olarak tespit edildi. Bu
konuda da Saglik Bakanligi'nin ana bir madde olarak ele almas1 gereken temel konulardan biri

oldugu vurgulandi.

Sonug olarak, genel bir ¢erceve cizerek, belirledigimiz sorunlart siraladik ve ¢oziim

onerilerimizi sunduk. Tesekkiir ederim. (Alkis)
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Calhistay Sonuclarinin Nitel Analizi ve Degerlendirme

Kas hastaliklar1, bireylerin giinlilk yasam aktivitelerine katilimin1 dogrudan etkileyen
noromiiskiiler durumlar arasinda yer almakta olup, multidisipliner saglik hizmetleri, erken tani,
rehabilitasyon siiregleri ve sosyal destek mekanizmalari gibi birgok farkli alanda biitiinlesik bir
yaklasim gerektirmektedir (1,2). Ancak, Tirkiye'de kas hastaliklarina yonelik hizmetlerin
erisilebilirligi ve kalitesi konusunda yapisal engellerin oldugu bilinmektedir. Calistayda
tartisilan baslica konular; multidisipliner yaklasimlar, tan1 ve tedavi siirecleri, rehabilitasyon
olanaklari, genetik danismanlik, sosyal destek mekanizmalari ve farkindalik politikalar1 olarak

one ¢ikmaistir.
Yontem

Kas Hastaliklarinda Multidisipliner Yaklasim Calistayr’ inda ele alinan ana konular, nitel
aragtirma yoOntemleri kullanilarak analiz edilmistir. Calismanin verileri, grup caligsmalari
sirasinda dort masadan elde edilen yazili raporlar, ses kaydi desifreleri ve katilimei
goriislerinden elde edilmistir. Bu veriler belge analizi, tematik analiz ve igerik analizi teknikleri
kullanilarak incelenmistir (3,4). Calismada, verilerin baglamsal olarak degerlendirilmesi ve
elde edilen sonuglarin saglik politikalar1 baglaminda yorumlanabilir olmasi i¢in siire¢ odakli
bir analiz yapilmis, her asama sistematik olarak dokiimante edilerek metodolojik seffaflik

saglanmustir.

Ilk asamada, calistay sirasinda iiretilen metinler, ses kayitlar1 ve raporlar sistematik olarak
transkript haline getirilmis, ardindan NVivo 12 yazilimi araciligiyla kodlama siirecine tabi
tutulmustur. Tematik analiz siirecinde, Braun ve Clarke tarafindan 6nerilen alt1 asamali analiz
yontemi benimsenmis; bu kapsamda verilerin okunmasi, baslangi¢ kodlarinin olusturulmast,
temalarin belirlenmesi, temalarin gézden gecirilmesi, temalarin tanimlanmasi ve raporlanmasi
asamalar1 uygulanmistir (3). Igerik analizinde ise, veri setleri belirli ana kategorilere ayrilmus,
ardindan acik kodlama ve eksiksiz kategorizasyon siiregleri yiiriitiilerek elde edilen anahtar
ifadeler belirlenmistir. Analiz siirecinin giivenilirligini saglamak adina, kodlama asamasi iki
bagimsiz arastirmaci tarafindan ¢apraz kontrol edilerek dogrulanmis ve elde edilen bulgular
arasinda tutarlilik olup olmadigi degerlendirilmistir. Bu siireclerin tamami, c¢alismanin ig
tutarliligini saglamak ve elde edilen sonuglarin giivenilirligini artirmak i¢in belirlenen

metodolojik protokoller ger¢evesinde yiiriitiilmiistiir.

Bulgular ve Degerlendirme
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Bu calismada elde edilen veriler, tematik analiz ve igerik analizi yontemleri kullanilarak
degerlendirilmistir. Analiz sonuglari, kas hastaliklarinin yonetiminde multidisipliner
yaklagimlarin 6nemini ve mevcut uygulamalardaki eksiklikleri ortaya koymustur. Calistay
verilerinin analizi sonucunda bes temel alan 6n plana ¢ikmistir: multidisipliner yaklagimlarin
giiclendirilmesi, tan1 ve tedavi siireclerinin iyilestirilmesi, rehabilitasyon hizmetlerine erisimin
artirilmasi, sosyal destek mekanizmalarinin etkinliginin degerlendirilmesi ve politika gelistirme
stireclerinin sistematik hale getirilmesi. Bu alanlar, calistay boyunca yapilan tartigmalar ve

katilimci geri bildirimleri dogrultusunda yapilandirilmistir.

Tematik analiz sonuglari, multidisipliner ekiplerin saglik sistemine entegrasyonunda onemli
yapisal engeller bulundugunu géstermektedir. Ozellikle, ndromiiskiiler hastaliklar gibi kronik
durumlarin yonetiminde disiplinler arasi i birliginin saglanmas1 kritik bir gereklilik olarak
ortaya ¢ikmaktadir. Calistayda yapilan tartismalarda, noromiiskiiler polikliniklerin sayisinin
artirtlmasi, multidisipliner ekiplerin gorev tanimlarimin daha net hale getirilmesi ve farkli
uzmanlik alanlar arasindaki koordinasyonun giiclendirilmesi gerektigi belirtilmistir. Sekil 1°de
tematik analiz sonuglari, en sik kodlanan temalar iizerinden sunulmustur. Bu analiz,
multidisipliner yaklasimlarin etkili bir sekilde uygulanabilmesi i¢in yapisal reformlara ihtiyag

duyuldugunu ortaya koymaktadir.

Sekil 1: Tematik Analiz Sonuclari

Multidisipliner Yaklasimin Glglendirilmesi

Tani ve Tedavi Streclerinin lyilestirilmesif

Rehabilitasyon Hizmetlerine Erisim

Temalar

Sosyal Destek Mekanizmalari

Politika Gelistirme ve Veri Yonetimi

0 5 1'0 1‘5 2'0
Kod Sayisi

Sekil 1: Tematik Analiz Sonuglari: En Stk Kodlanan Temalar

Asagida yer alan kod bulutu, calistay kapsaminda ele alinan temel temalarin frekansini ve
birbirleriyle olan iligkilerini akademik bir baglamda sunmaktadir. Bu gorsellestirme, ¢alistay
bulgularinin kapsamli analizine katki saglayarak, kas hastaliklarinin yonetiminde 6ncelikli

alanlarin belirlenmesine yonelik sistematik bir ¢cerceve sunmaktadir.
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Sekil 2. Kod Bulutu: Calistayda Belirlenen Temalar

Icerik Analizi

1. Multidisipliner Yaklasimlarin Giiclendirilmesi ve Koordinasyonun Artirilmasi

Kas hastaliklarinin yonetiminde en kritik unsurlardan biri, multidisipliner ekiplerin etkin

isleyisinin saglanmasidir. Ancak, mevcut saglik sisteminde bu yaklasimin sistematik bir yapiya

oturtulamadig1 goriilmektedir. Ozellikle, ndromiiskiiler hastaliklarin uzun vadeli yonetiminde

norolog, fizyoterapist, psikolog, sosyal hizmet uzman ve diyetisyen gibi farkli disiplinlerden

uzmanlarin bir arada c¢alistig1 yapilarin olusturulmas: gerekmektedir (Masa 1). Katilimcilar,

multidisipliner hizmetlerin tek bir merkezde konumlandirilmasinin erisilebilirligi artiracagin,

ayni zamanda hizmet sunumunun biitlinciil bir yaklasima dayanmasmi saglayacagini

vurgulamistir (Masa 3). Ancak, disiplinler aras1 koordinasyonun eksikligi ve saglik ekipleri

arasindaki iletisim sorunlar1 bu entegrasyonu zorlastirmaktadir (Masa 3).
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Multidisipliner Yaklasim ve Koordinasyon Eksikligi Degerlendirmesi

10 mmm Multidisipliner Yaklasimin Onemi
[ Koordinasyon Eksikligi

Onem Derecesi (0-10)

Masa 1 Masa 2 Masa 3 Masa 4
Masalar

Sekil 3. Multidisipliner Yaklasimlarin Giiglendirilmesi ve Koordinasyonun Artirilmasti

Sekil 3, multidisipliner ekiplerin kas hastaliklarinin yonetimindeki 6nemini ve mevcut
koordinasyon eksikliklerini vurgulamaktadir. Calistay masalarima gore, multidisipliner
hizmetlerin tek bir merkezde konumlandirilmasi, erisilebilirligi artirarak hizmet sunumunun
biitiinciil bir yaklagima dayanmasini saglayabilir. Ancak, ekipler aras1 koordinasyon eksikligi
ve saglik profesyonelleri arasindaki iletisim sorunlari, bu entegrasyonun oniindeki en biiyiik
engeller olarak 6ne ¢ikmaktadir. Grafik, ¢alistayda belirlenen bu temalar1 karsilastirmali olarak

sunmaktadir.
2. Tam ve Tedavi Siireclerinin Iyilestirilmesi

Kas hastaliklarinin erken tanisinin konmasi, hastalarin fonksiyonel kapasitelerini koruyabilmesi
acisindan kritik bir rol oynamaktadir. Ancak, mevcut erken tan1 mekanizmalarinin yetersiz
oldugu ve genetik testlerin erisilebilirliginin sinirli oldugu goriilmektedir (Masa 2). SMA
taramalarinin uygulanmaya baglanmast Onemli bir gelisme olmakla birlikte, diger
noromiskiiler hastaliklarin da benzer sekilde sistematik taramalar kapsaminda
degerlendirilmesi gerekmektedir. Ozellikle Pompe, Duchenne Muskiiler Distrofi ve Kistik
Fibrozis gibi hastaliklarin tarama programlarina dahil edilmesi gerektigi belirtilmistir (Masa 1).

Bununla birlikte, preimplantasyon genetigi konusunda toplumda farkindaligin artirilmasi ve
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genetik danigmanlik hizmetlerinin genisletilmesi 6nerilmektedir (Masa 4). Hasta deneyimleri,
ozellikle tani siirecinde psikolojik destek eksikligi ve saglik profesyonelleriyle iletisimde

yasanan giicliikler agisindan kritik 6nem tasimaktadir.

Tani ve Tedavi Sireclerinin lyilestiriimesi - Masa Bazl Analiz

Onem Derecesi

Analiz Kategorileri

Sekil 4. Tani ve Tedavi Siireclerinin Iyilestirilmesine Yonelik Masa Bazli Tematik Analiz

Sonuclart

Sekil 4, calistay masalarinin tan1 ve tedavi siireglerine yonelik belirledigi oncelikli temalari
karsilagtirmali olarak gostermektedir. Erken tani programlarinin genisletilmesi, genetik
testlerin erisilebilirliginin artiritlmasi ve multidisipliner ekiplerin tani siireclerindeki rolii gibi
kritik konular vurgulanmaktadir. Ozellikle SMA ve diger ndromiiskiiler hastaliklarm ulusal
tarama programlarina dahil edilmesi, genetik danigsmanlik hizmetlerinin yayginlastiriimasi ve
hasta deneyimlerinde yasanan iletisim sorunlarinin ele alinmasi gibi faktorler 6ne ¢ikmaktadir.
Bu bulgular, tani siireclerinin gli¢lendirilmesi i¢in sistematik ve multidisipliner yaklagimlara

duyulan ihtiyac1 desteklemektedir.

3. Rehabilitasyon Hizmetlerine Erisimin Artirilmasi
4. Rehabilitasyon siireclerinin etkinligi, multidisipliner ekiplerin entegrasyonu ile dogrudan
iligkilidir. Ancak, ulusal rehabilitasyon protokollerinin olmamasi ve mevcut rehabilitasyon

hizmetlerinin standardize edilmemesi, hasta bakiminda esitsizlikler yaratmaktadir (Masa 2).
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Katilimcilar, evde ve hastanede rehabilitasyon hizmetlerinin genisletilmesi ve
telerehabilitasyon sistemlerinin yaygmlastirilmas: gerektigini vurgulamistir. Ozellikle
ilerleyici kas hastaliklarinda, hastalarin diizenli fizyoterapi hizmetlerine erisebilmesi hayati
onem tasimaktadir (Masa 2). Ancak, mevcut rehabilitasyon merkezlerinin kapasite
yetersizligi, hasta basmma diisen fizyoterapist sayisinin diisiik olmasi ve hidroterapi
hizmetlerinin eksikligi gibi sorunlar bu alandaki temel kisitlar arasinda yer almaktadir
(Masa 4). Bolgesel saglik esitsizlikleri, kirsal alanlarda rehabilitasyon merkezlerine

erisimde yasanan zorluklar nedeniyle biiyiik bir sorun teskil etmektedir.

Rehabilitasyon hizmetlerine erisim konusunda calistay masalarinin belirledigi dncelikli alanlar
Sekil 5’te gorsellestirilmistir. Masalar arasindaki karsilagtirma, multidisipliner ekiplerin
entegrasyonu, dijital rehabilitasyon uygulamalarinin yayginlastirilmasi ve fiziksel erisilebilirlik

konularindaki farkli vurgulari ortaya koymaktadir.

Masa Bazli Rehabilitasyon ve Multidisipliner Yaklasimlar Oncelikleri
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Konular

Sekil 5: Masa Bazli Ayrintili Tematik Analiz Sonucglari: Rehabilitasyon Hizmetleri ve
Multidisipliner Yaklasimlar

Sekil 5, calistay masalarinin rehabilitasyon hizmetlerine erisim konusunda vurguladiklari temel

basliklar1 karsilastirmali olarak sunmaktadir. Calistay sonuglarina gore:

e Masa 1, polikliniklerin acgilmasi ve uzman ekiplerin entegrasyonu konularma

odaklanmastir.
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e Masa 2, dijital rehabilitasyon uygulamalar1 ve yapay zeka destekli saglik ¢oziimlerini
oncelikli alanlar olarak belirlemistir.
e Masa 3, multidisipliner ekiplerin koordinasyonu ve merkezi hizmet modellerinin
olusturulmasina vurgu yapmustir.
e Masa 4, sosyal alanlarin iyilestirilmesi ve egitim miifredatinin kas hastaliklarini
kapsayacak sekilde giincellenmesi gerektigini belirtmistir.
Bu analiz, rehabilitasyon hizmetlerinin erisilebilirligini artirmak i¢in multidisipliner ekiplerin
koordinasyonunun gii¢clendirilmesi, dijital saglik ¢oziimlerinin yayginlastirilmasi ve sosyal

destek mekanizmalarinin gelistirilmesi gerektigini ortaya koymaktadir.
5. Dijital Saghk ve Veri Yonetimi

Kas hastaliklarinin uzun vadeli yonetimi i¢in hasta takibini kolaylastiracak dijital saglik
sistemlerinin gelistirilmesi gerekmektedir. Ancak, saglik sistemine entegre bir hasta veri tabani
bulunmamasi, tani ve tedavi siireclerinde koordinasyon eksikligine neden olmaktadir (Masa 4).
Katilimcilar, merkezi bir veri tabaninin olusturulmasi ve bu sistemin multidisipliner ekipler
tarafindan erisilebilir hale getirilmesi gerektigini vurgulamistir. Yapay zeka destekli hasta takip
sistemleri ve dijital saglik teknolojilerinin kullanimi, hastalik ilerleyisinin izlenmesi ve
bireysellestirilmis tedavi yaklasimlarinin gelistirilmesi agisindan biiylik firsatlar sunmaktadir
(Masa 2). Bununla birlikte, dijital saglik sistemlerine erisimde yasanan maliyet engelleri, teknik
altyap eksiklikleri ve hasta gruplarinin dijital okuryazarlik seviyeleri gibi faktorler goz 6nlinde

bulundurulmalidir.
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Dijital Saghk ve Veri Yonetimi ile ilgili Sorunlarin Masalara Gére Onemi
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Dijital Saghk ve Veri Yonetimi Alanlari

Sekil 6. Dijital Saglhk ve Veri Yonetimi ile Ilgili Temel Sorunlar ve Onceliklendirme

Sekil 6, Dijital Saglik ve Veri Yonetimi alanindaki temel sorunlarin masalara gére dnem
diizeylerini gostermektedir. Merkezi Hasta Veri Taban1 Eksikligi, Yapay Zeka Destekli Takip
Sistemleri, Dijital Okuryazarlik Sorunlari, Teknik Altyap1 Eksiklikleri ve Maliyet Engelleri gibi

ana konular, farkli masalar tarafindan farkli nem seviyeleriyle degerlendirilmistir.

e Masa 1: Merkezi hasta veri taban1 eksikligini kritik bir sorun olarak belirtmistir.
e Masa 2: Yapay zeka destekli sistemlerin 6nemini vurgulamigtir.
e Masa 3: Dijital okuryazarlik sorunlarina en yiiksek 6nceligi vermistir.

e Masa 4: Maliyet engellerinin biiyiik bir bariyer olusturdugunu vurgulamistir.
6. Sosyal Destek Mekanizmalarimin Gelistirilmesi

Kas hastalig1 olan bireylerin ve ailelerinin saglik hizmetlerine erisimi kadar, psikososyal destek
hizmetlerine erisimi de biiyiikk 6nem tasimaktadir. Ancak, mevcut sistemde hasta ve hasta
yakinlaria yonelik yeterli destek mekanizmalarinin olusturulmadigr gorilmektedir (Masa 3).
Tani siirecinin kabul edilmesi agsamasinda hasta ve hasta yakinlarinin psikolojik destege ihtiyag
duydugu, ancak mevcut psikososyal destek hizmetlerinin yetersiz oldugu belirtilmistir (Masa
1). Bunun yani sira, hastalarin ve ailelerinin sosyal haklar konusunda yeterli bilgiye sahip

olmamasi, mevcut destek mekanizmalarindan tam anlamiyla yararlanamamalariyla
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sonuglanmaktadir (Masa 4). Bu baglamda, hasta haklar1 konusunda bilgilendirme c¢aligmalari
artirtlmali, sosyal destek mekanizmalarinin genisletilmesi saglanmalidir. Hasta deneyimleri,
ozellikle istihdam siireglerinde karsilasilan ayrimcilik ve erisilebilir is imkanlarinin eksikligi

uzerinden ele alinmalidir.

Sosyal Destek Mekanizmalarinin Degerlendirilmesi (Masa Karsilastirmali)
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Sosyal Destek Mekanizmalari

Sekil 7. Sosyal Destek Mekanizmalarinin Masalar Arasinda Karsilastarilmasi.

Calistayda farkli masalar tarafindan vurgulanan dncelikler arasinda psikososyal destek, sosyal
haklara erisim, istthdam olanaklar1 ve bilgilendirme ve danismanlik hizmetleri yer almaktadir.
Masalar, bu alanlarin 6nem diizeyini farkli 6l¢eklerde degerlendirmistir. Sonuglar, psikososyal
destegin ve bilgilendirmenin &ne ¢ikan ihtiyaglar oldugunu gostermektedir. Ozellikle istihdam
erisimi, multidisipliner hizmetlerin saglanmasiyla dogrudan baglantilidir ve istthdamdaki

ayrimcilik engellerinin azaltilmasina yonelik adimlarin atilmasi gerekmektedir
7. Politika Gelistirme Siireclerinin Sistematik Hale Getirilmesi

Kas hastaliklar ile ilgili politika gelistirme siireclerinin saglik hizmetleri, istihdam ve sosyal
haklar ¢ergevesinde biitiinciil bir yaklagimla ele alinmasi gerekmektedir. Engelli bireylerin
kamu ve Ozel sektorde istthdam edilebilmesi i¢in tesvik mekanizmalarinin olusturulmasi
gerektigi belirtilmistir (Masa 1). Evden ¢alisma modellerinin desteklenmesi, kas hastalar1 i¢in
istihdam olanaklarini artirabilecek stratejik adimlar arasinda yer almaktadir (Masa 1). Ayrica,
saglik politikalarinin yalnizca belirli bir hastaliga odaklanmak yerine, tiim nadir hastaliklari

kapsayacak sekilde genisletilmesi gerekmektedir (Masa 2). Tibbi cihaz ve medikal destek
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O0demelerinin artirilmasi, hastalarin saglik hizmetlerine erisiminde finansal engellerin

azaltilmasini saglayacaktir (Masa 4).

Politika Gelistirme Sirecleri ile ilgili Temel Alanlar ve Oncelik Dizeyleri

istihdam Tesvikleri
Evden Calisma Modelleri

Nadir Hastalik Politikalan

Politika Gelistirme Alanlar

Medikal Destek Odemeleri

0 2 4 6 8

Onem Diizeyi

Sekil 8. Politika Gelistirme Siirecleri ile ilgili Temel Alanlar ve Oncelik Diizeyleri

Calistayda, kas hastaliklar ile ilgili politika gelistirme siireclerinin sistematik bir ¢erceveye
oturtulamadigi ve bu durumun uzun vadeli siirdiiriilebilir politikalarin hayata gegirilmesini
zorlastirdig1 belirtilmistir. Ozellikle saglik, istihdam ve sosyal haklar gibi farkli alanlari
kapsayan batlincul bir politika mekanizmasinin eksik oldugu vurgulanmistir. Katilimcilar,
politika olusturma siireclerinde yasal mevzuattaki belirsizlikler, kurumlar arasi koordinasyon
eksikligi ve uygulamada karsilasilan engeller gibi faktorlerin politika gelistirme siireclerini

sekteye ugrattigini ifade etmistir.

Kas hastalig1 olan bireylerin istthdam stireclerine katiliminda yapisal zorluklar oldugu ortaya
konmustur. Katilimeilar, engelli bireylerin isgiiciine katilimin1  tesvik eden yasal
diizenlemelerin bulundugunu ancak bu diizenlemelerin uygulamada yetersiz kaldigini
belirtmistir. Ozellikle evden calisma modellerinin yaygimlastirilmasi, engelli bireylerin
istihdama erisimini artirabilecek 6nemli bir strateji olarak 6ne ¢ikmistir. Ancak bu modelin
desteklenmesi i¢in isveren tesvikleri, esnek caligma politikalar1 ve teknolojik erisilebilirlik gibi

konularin daha kapsamli ele alinmasi gerektigi ifade edilmistir.

Nadir hastaliklarla ilgili politika gelistirme siireclerinde genis kapsamli bir ulusal stratejinin
eksikligi bulgular arasinda yer almaktadir. Kas hastaliklarinin biiyiik bir kism1 nadir hastalik
kapsamina girmektedir; ancak mevcut saglik politikalarinin, genetik testler, erken tani
programlart ve multidisipliner bakim modelleri gibi 6zel diizenlemeler icermedigi

goriilmektedir. Calistay katilimcilari, nadir hastaliklar icin erisilebilir teshis, tedavi ve destek
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sistemlerinin gelistirilmesi gerektigini ve bu alandaki politika eksikliklerinin hastalarin yagam

kalitesini dogrudan etkiledigini vurgulamistir.

Saglik politikalar1 baglaminda en 6nemli bulgulardan biri, tibbi cihaz ve medikal destek
O0demelerinin yetersizligi olmustur. Calistayda, 6zellikle fizyoterapi hizmetleri, rehabilitasyon
ckipmanlari, tekerlekli sandalye ve solunum cihazlar1 gibi hayati 6neme sahip medikal
desteklerin finansal acidan erisilebilir olmadig: belirtilmistir. Katilimeilar, bu hizmetlerin
stirdiiriilebilir sekilde finanse edilmesi i¢in geri 6deme politikalarinin giincellenmesi ve kamu

destek mekanizmalarinin genisletilmesi gerektigini ifade etmistir.

Bu bulgular, politika gelistirme siireglerinin kas hastaliklar1 6zelinde daha kapsayici,

stirdiiriilebilir ve hasta merkezli bir yaklagima dayanmasi gerektigini ortaya koymaktadir.
Sonug ve Oneriler

Kas Hastaliklarinda Multidisipliner Yaklasim Calistayi'nda, Tiirkiye’de kas hastaliklarinin
yonetiminde multidisipliner yaklasimlarin gii¢clendirilmesi, tant ve tedavi siireclerinin
iyilestirilmesi, rehabilitasyon hizmetlerine erisimin artirilmasi, sosyal destek mekanizmalarinin
etkinliginin degerlendirilmesi ve politika gelistirme siireglerinin sistematik hale getirilmesi
gerekliligi ortaya konmustur. Calistay bulgulari, mevcut eksikliklerin belirlenmesi ve bu
eksikliklerin giderilmesine yonelik stratejik oOnerilerin gelistirilmesi agisindan biiyiik 6nem

tagimaktadir.

Kas hastaliklarinin yonetiminde multidisipliner yaklagimlar, hasta bakiminda kapsamli bir
perspektif sunarak, bireylerin saglik durumlarinin biitiinciil bir sekilde ele alinmasini
saglamaktadir. Ancak, Tirkiye’de multidisipliner hizmetlerin uygulanmasinda ciddi yapisal
engeller bulunmaktadir. Noromiiskiiler hastaliklar gibi kompleks klinik yonetim gerektiren
durumlar i¢in farkl disiplinlerden uzmanlarin ortak g¢aligmasi esastir. Calistay bulgulari,
multidisipliner hizmetlerin tek merkezde sunulmasinin hasta bakiminda biitiinciil bir yaklagima
olanak saglayacagini gostermektedir. Bununla birlikte, saglik profesyonelleri arasinda
koordinasyonun eksikligi, hasta yoOnetiminde biitiinlesik bir sistemin olusturulmasini
zorlastirmaktadir. Bu dogrultuda, multidisipliner saglik ekiplerinin daha etkin ¢aligmasinm
saglamak ic¢in koordine edici birimler olusturulmali ve disiplinler arasi iletisimi artiracak

stratejiler gelistirilmelidir.

Kas hastaliklarinda erken tani, hastalarin fonksiyonel bagimsizliklarini siirdiirebilmeleri

acisindan kritik bir 6nem tagimaktadir. Ancak, ¢alistay bulgulari, erken tan1 mekanizmalarinin
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yetersiz oldugunu ve genetik testlerin erisilebilirliginin sinirli kaldigin1  gostermektedir.
Ozellikle SMA taramalarinin yayginlastirilmas1 énemli bir gelisme olmakla birlikte, diger
noromiiskiiler hastaliklarin da sistematik taramalar kapsamina alinmasi gerekmektedir. Bunun
yan1 sira, genetik danigsmanlik hizmetlerinin genisletilmesi ve preimplantasyon genetigi
konusunda toplum farkindaliginin artirilmasi, erken tani siireclerinde kritik bir rol oynayacaktir.
Tan siireglerinin iyilestirilmesine yonelik gelistirilecek politikalar, hasta deneyimini daha

olumlu hale getirecek psikososyal destek mekanizmalari ile gliglendirilmelidir.

Rehabilitasyon siireglerinin etkinligi, multidisipliner ekiplerin entegrasyonu ve hizmetlerin
standardizasyonu ile dogrudan iliskilidir. Tiirkiye’de ulusal rehabilitasyon protokollerinin
eksikligi ve mevcut rehabilitasyon hizmetlerinin standardize edilmemesi, hasta bakiminda ciddi
esitsizlikler yaratmaktadir. Calistayda, evde ve hastane ortaminda rehabilitasyon hizmetlerinin
genisletilmesi gerektigi vurgulanmistir. Ozellikle ilerleyici kas hastaliklarinda diizenli
fizyoterapi hizmetlerine erisimin saglanmasi, hastalarin yasam kalitesini artirmada biiyiik 6nem
tagimaktadir. Rehabilitasyon stireglerinde telerehabilitasyon uygulamalarinin
yayginlastirilmasi, 6zellikle cografi dezavantajlar1 bulunan bolgelerdeki hastalarin hizmetlere
erisimini kolaylastiracaktir. Ayrica, rehabilitasyon merkezlerinin kapasitesinin artirtlmasi ve

multidisipliner ekipler i¢cinde fizyoterapist sayisinin artirilmasi gerekmektedir.

Kas hastaliklariin uzun vadeli yonetimi, hasta verilerinin merkezi bir sistemde toplanmasini
ve dijital saglik teknolojilerinin etkili kullanimin1 gerektirmektedir. Ancak, Tiirkiye’de dijital
saglik uygulamalarinin saglik sistemine entegrasyonu konusunda ciddi eksiklikler
bulunmaktadir. Calistay sonuglari, merkezi bir hasta veri tabani olusturulmasinin,
multidisipliner saglik ekiplerinin hasta yonetimini kolaylastiracagin1 gostermektedir. Yapay
zeka destekli hasta takip sistemleri, hastalik ilerleyisinin izlenmesi ve bireysellestirilmis tedavi
yaklagimlarinin gelistirilmesi agisindan biiyiik firsatlar sunmaktadir. Ancak, dijital saglik
sistemlerine erisimde yasanan maliyet engelleri, teknik altyap: eksiklikleri ve hasta gruplarinin
dijital okuryazarlik seviyelerinin diisiik olmasi, bu alandaki temel kisitlar arasinda yer
almaktadir. Bu nedenle, dijital saglik ¢oziimlerinin erisilebilirligi artirilmali ve bu sistemlerin

kullanict dostu hale getirilmesi saglanmalidir.

Kas hastalig1 olan bireylerin yalnizca tibbi tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerine erisimi degil,
ayni zamanda sosyal haklar ve destek mekanizmalarina erisimleri de biiyiik onem tagimaktadir.
Ancak, mevcut sistemde hasta ve hasta yakinlarina yonelik yeterli destek mekanizmalarinin

olusturulmadig: goriilmektedir. Calistayda, tan1 siirecinin kabul edilmesi asamasinda hasta ve
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hasta yakinlarinin psikolojik destege ihtiya¢ duydugu, ancak mevcut psikososyal destek
hizmetlerinin yetersiz oldugu belirtilmistir. Ayn1 zamanda, engelli bireylerin istihdam
stireglerine katiliminda yapisal zorluklar oldugu ve sosyal haklara erisim konusunda
bilgilendirme eksikligi bulundugu tespit edilmistir. Bu baglamda, sosyal haklar konusunda
farkindalik kampanyalar1 artirilmali, psikososyal destek mekanizmalar1 giiglendirilmeli ve

istihdam siireglerinde engelli bireylerin karsilastigi ayrimciliklar 6nlenmelidir.

Kas hastaliklar ile ilgili politika gelistirme siireclerinin saglik hizmetleri, istihdam ve sosyal
haklar g¢ercevesinde biitiinciil bir yaklagimla ele alinmasi gerekmektedir. Calistay sonuglari,
Tiirkiye’de bu alandaki politikalarin sistematik bir ¢cer¢eveye oturtulamadigini ve bu durumun
uzun vadeli siirdiiriilebilir politikalarin hayata gecirilmesini zorlastirdigin1 gostermektedir.
Ozellikle saglik, istihdam ve sosyal haklar gibi farkli alanlar1 kapsayan biitiinciil bir politika

mekanizmasinin eksik oldugu vurgulanmastir.

Engelli bireylerin isgiiciine katilimini tesvik eden yasal diizenlemelerin uygulanabilirligi
artirllmali ve evden ¢aligma modellerinin desteklenmesi gibi stratejiler yayginlastiriimalidir.
Ayni zamanda, nadir hastaliklarla ilgili politika gelistirme siireclerinde genis kapsamli bir
ulusal strateji olusturulmali, kas hastaliklarinin teshis, tedavi ve destek sistemlerine yonelik
diizenlemeler yapilmalidir. Ayrica, rehabilitasyon ve medikal destek hizmetlerinin finansal

erisilebilirligi artirilarak, bu hizmetlerin siirdiiriilebilir sekilde finanse edilmesi saglanmalidir.

Bu calistaymn c¢iktilari, multidisipliner yaklasimlarin uygulanabilirligini artirmaya yonelik
stratejiler gelistirilmesi icin politika yapicilara, saglik profesyonellerine ve hasta orgiitlerine
rehberlik eden bilimsel bir ¢erceve sunmaktadir. Elde edilen bulgular, kas hastaliklarinin
yonetiminde hasta merkezli, siirdiiriilebilir ve erisilebilir bir saglik sisteminin olusturulmasi i¢in

atilmasi gereken adimlari ortaya koymaktadir.
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