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Yoneticiler igin Ozet

Diyabet, halk arasinda daha ¢ok erigkinlerin bir saglik sorunu olarak bilinmekle beraber
gocuklarda da gorulmektedir. Cocuklarda, %95-98 oraninda pankreas beta hiicre
zedelenmesine ve dolayisiyla insiilin eksikligine bagh Tip 1 diyabet gérilmektedir. Glinlimuizde
Tip 1 diyabeti 6nlemek mimkin olmadigi gibi iyilestirmek de mimkiin degildir. Bu nedenle
Tip 1 diyabetli gocuklarin saghkli yasamalari igin tani anindan baglayarak 6mir boyu glukoz
degerlerinin izlenmesi ve mimkin olan en fizyolojik sekilde insulin hormonunun yerine
konmasi gerekir. Ulkemizde 18 yas altinda 20.000 civarinda Tip 1 diyabetli ¢cocuk oldugu
bilinmektedir.

Yakin zamanda yayinlanan uzlasi metinlerine goére, genel olarak gocuklarda HbA1c'nin
(3 aylik ortalama kan sekeri diizeyini gésteren parametre) %7-7,5 altinda olmasi
komplikasyonlarin 6nlenmesi bakimindan glvenli kabul edilmektedir. Cocuklarina Tip 1
diyabet tanisi konan aileler baslangigtaki zor ve tzlintill glinleri geride biraktiktan sonra var
glgcleri ile gocuklarinin saglkl bir yasam sirmesi igin ¢aba gdstermektedir. Birgogu Tip 1
diyabete bagl komplikasyonlari ve bu komplikasyonlarin 6nlenmesinde glukoz diizeylerinin
onemini yakindan bilmekte ve daha iyi HbAlc degerleri igin emek vermektedir. Bu emegin
gocuklarinin yetiskin oldugunda saglikli bir yasam sirmelerine yatirim oldugunu sdylemek
yanlis olmaz. Bu raporda aktarilan oneriler ailelerin bu miicadelelerine destek talebi olup,
saglkli bir yagam suirebilmeleri igin zorunlu ihtiyaglarin karsilanmasina yoneliktir.

Tip 1 diyabetin kalici tedavisi, 6zellikle de beta hiicre nakli (hiicre tedavisi) ile ilgili
¢alismalar devam etmekle birlikte son yillarda “Tip 1 diyabetin teknoloji ile iyilestirilmesi”
olarak tanimlanan beta hicre fonksiyonlarinin kiigiik elektronik aletlerce yerine getirilmesine
dayanan ve en sonunda da bir tiir “elektronik beta hicresi” Uretilmesi ile sonuglanacak siireg
giderek 6nem kazanmaktadir. Bu teknolojik gelismelerin iginde doku sivisindan bir elektrotla
siirekli glukoz 6lcmeye dayanan “Siirekli Glukoz izlem Sistemi” (CGMS-SGIS) ve siirekli cilt alti
insiilin vermeyi saglayan “insiilin inflizyon Pompasi” en énemli yeri tutmaktadir.

Siirekli Glukoz izlem Sistemleri, kan glukozu takibi icin parmak ucu delinerek ¢ok sayida
kan alma ihtiyacinin azalmasi, parmaktan olgiimle kiyaslanamayacak kadar ¢ok daha siki 6l¢iim
yapma olanagi (her 5-15 dakikada bir 6lgiim), glukoz degerleri dnceden ayarlanmis hedef
araligin disina giktiginda mudahale ihtiyacini gosteren sesli ve titresimli alarmlar ve aile
¢ocugun yaninda olmadiginda uzaktan takip gibi ¢ocuklarda Tip 1 diyabet takibinin daha iyi
yapilmasi ve tedavisinin gesitli zorluklarinin Gistesinden gelinmesinde umut vericidir. Hig kugku
yok ki stirekli glukoz izlem sistemlerinin en fazla fark yaratttig grup kiigiik yastaki (1-8 yas arasi)
gocuklardir. Bitln veriler ve gozlemler, ailelerin diinyasinda ve ginlik yasaminda Surekli
Glukoz izlem Sistemlerini kullanmanin rakamlarin étesinde derin bir anlami ve yeri oldugunu
gostermektedir. Yetkililerin rakamlari degil, bu gergegi dikkate alarak karar vermelerini
beklemek bitln Tip 1 diyabetli ailelerin hakkidir.




Tip 1 diyabetliler ve aileleri agisindan diyabetin iyilestirilmesi nihai bir hedef olarak
kalsa bile akilli instlin pompalari ve ilk nesil yapay pankreas sistemleri basta ¢ocuklar olmak
Uzere Tip 1 diyabetlilerin 6nerilen hedeflere ulasmasini saglama ve kronik bir tibbi durumdan
kaynaklanan yliklerin en aza indirilmesi konusunda imkanlar sunmaktadir. Gerek hak kavrami,
gerekse ekonomik arglimanlar agisindan bakilsin basta cocuklar olmak Uzere Tip 1
diyabetlilerin teknolojiye erisimlerinin kolaylastiriimasi ve kaynaklar élgtsiinde bu tedavilerin
devlet tarafindan karsilanmasi akilci, insancil ve hatta ekonomik bir yaklagimdir. Nitekim
dinyada Ulkemizle ayni gelismislik seviyesine sahip (lkelerin ¢ogunda bu cihazlar devlet
tarafindan geri 6deme planinda olup, insiilin pompasi kullanim orani Glkemizde %5’lerde iken
bu Ulkelerde %70-80’lerdedir.

ilk insiilin pompalarinin gelistirilmesi calismalarindan itibaren 40 yildir diyabet
teknolojileri ile ugrasan ve uzun yillar Londra’daki King’s College’de g¢alisan Profesér John
Pickup, teknolojilerin etkisiyle HbAlc'nin % 8,5'den % 7’e dlsirmenin diyabete bagli
komplikasyonlarin 6nlenmesine biytk bir katkisinin olacagini ve bunun da 6rnegin
ingiltere’de 5 yilda kisi basina 6.388 Euro ve toplamda 687 milyon Sterlin para tasarrufu
saglayacagini, ingiltere’deki diyabetlilerin giincel rehberlere gére insiilin pompa tedavisi
almalari halinde 5 yilda bunun maliyetinin karsilanabilecegini, sosyal glivenlik kurumlarinin
bu argiimanlari dikkate almalari gerektigini belirtmektedir.

Bu konuda karar vermeden 6nce butin ilgililerin, ailelerin ve Tip 1 diyabetlilerin bu
raporun sonundaki paylasimlarini okumalarini éneriyoruz.

Bu goriisler cercevesinde Onerilerimiz:

1. Sirekli Glukoz izlem Sistemi geri 6deme planlanmasinda Tip 1 diyabetli cocuklara ve
gebe Tip 1 diyabetlilere 6ncelik verilmelidir.

2. Sirekli Glukoz izlem Sistemi geri ddemeleri FDA ya da Avrupa Saglik Ajansi onayi olan
Real Time (Gergek zamanl) ve intermittan (Aralikli 6lgim yapan) CGM drinlerini
kapsamalidir; aksi durumda glukometrelerde oldugu gibi glvenilir olmayan, ucuz
urdnler piyasada kendilerine daha kolay yer bulabilecektir. Tip 1 diyabetliler, glukoz
degerlerine gbre bazen yasamsal olabilen kararlar verdikleri igin glukoz degerinin
dogru saptanmasi hayati 6neme haizdir.

3. Ulkemizin gelismislik diizeyi duisiiniildiigiinde Siirekli Glukoz izlem Sistemleri ve insiilin
pompa tedavisi, uygun saglik kurulu raporlari ile 18 yasin altindaki Tip 1 diyabetlilerin
timu icin tam olarak geri 6deme kapsamina alinmalidir.

4. Kaynaklar bunun igin yeterli degilse 8 yas altindaki gocuklar igin tam geri 6deme, 8-18
yas grubundaki ¢ocuklar icin en az %75 olmak tzere kismi geri 6deme gibi segenekler
uzerinde gahisiimalidir.

5. Tip 1 diyabetliler icin yeni sisteme gére verilen COZGER raporuna gére, otomobil satin
alinmasinda vergi muafiyeti gibi aslinda diyabet tedavisini dogrudan ilgilendirmeyen




ayricaliklar taninmasi yerine bu ekonomik imkanlar onlarin hayatini dogrudan
ilgilendiren glukoz sensoérleri ve insllin pompa tedavisinin 6denmesine ayrilmalidir.

6. 18 yasindan buyulk Tip 1 diyabetliler igin de is ve gelir durumlarina gére tam veya kismi
geri 6deme planlari Gizerinde ¢alisabilir.

7. Bu teknolojilerin Tirkiye’de Uretilmesi icin AR-GE ¢alismalarinin baslatilmasi, diyabet
teknolojilerinin lkemizde Uretilmesinin de 6nlinl agacak projelerin desteklenmesi
gereklidir.

Ulkemizin kaynaklari Tip 1 diyabetli gocuklarin mutlu, saglikl ve esit bir sekilde

yasamasi icin yeterlidir. Ayrica ililke olarak Avrupa haritasinda, diyabet

teknolojilerini tam olarak karsilayan ve yesil renkle gosterilen lilkeler arasinda
olmayi hak ediyoruz. Bunun gereginin yapilmasini saygiyla bekliyoruz.
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Cocuklarda Diyabet

Diyabet, halk arasinda daha ¢ok erigkinlerin bir saglik sorunu olarak bilinmekle beraber
cocuklarda da gorilmektedir. Eriskinlerde esas olarak obezite ile iligkili Tip 2 diyabet
gorulirken, cocuklarda, % 95-98 oraninda pankreas beta hiicre zedelenmesine ve dolayisiyla
insllin eksikligine bagh Tip 1 diyabet gorilmektedir. Glinlimuizde Tip 1 diyabeti 6nlemek
mumkiin olmadigi gibi iyilestirmek de mimkin degildir. Bu nedenle Tip 1 diyabetli gocuklarin
saglikl yasamalari icin, tani anindan baslayarak émiir boyu glukoz degerlerinin izlenmesi ve
mumkin olan en fizyolojik sekilde insiilin hormonunun yerine konmasi gerekir. Diinya’da
1.200.000 civarinda Tip 1 diyabetli cocuk yasamakta ve her yil 133.000 civarinda ¢ocuga Tip 1
diyabet tanisi konmaktadir (1); Glkemizde ise 20.000 civarinda Tip 1 diyabetli ¢ocuk oldugu
ve her yil 1.700 ¢ocuga Tip 1 diyabet tanisi kondugu tahmin edilmektedir (2).

Diyabetli olmayan kisilerde, pankreas beta hiicreleri an be an kan glukoz dizeyini
izlemekte ve buna gore uygun hiz ve miktarda insilin salgilamaktadir. Bu sayede insanlarda
achik glukozu 70-100 mg/dl, tokluk glukozu ise 70-140 mg arasinda tutulmaktadir. Bunun
otesinde viicudumuzda enerji kaynagi olarak kullanilan glukozun hiicre igine girisi de insulin
hormonu ile saglanmaktadir. Tip 1 diyabetli cocuklarda, beta hiicrelerinin bu fonksiyonlarinin,
kiiciik cocuklarda tamamen aileleri tarafindan, biylik cocuklarda ise aile destegi ile kendileri
tarafindan yerine getirilmesi gerekir.

Tip 1 diyabet tedavisinde insilinin yerine konmasi hayati 6éneme sahiptir; insilin
eksikliginde diyabetik ketoasidoz gibi yasami tehdit eden komplikasyonlarin yani sira, uzun
donemde glukozun ylksekligi ve/veya dalgalanmasina (oynakhgina) bagh olarak goz,
bobrekler ve sinir dokusunda zedelenmeler ve en sonunda doku/organ kayiplarina varan
komplikasyonlar (Retinopati, nefropati ve noropati) meydana gelebilmektedir. Bu
komplikasyonlar, hastalarin ve ailelerinin yasam kalitesini bozmanin yani sira, uzun dénemde
diyabetlilerin verimliligini olumsuz etkileyerek teknolojilere harcananin ¢ok ¢ok lizerinde
maliyete neden olmaktadir.




Son yillarda, Tip 1 diyabetin bilinen bu komplikasyonlari yaninda, glukoz ylksekligi ve
glukoz dalgalanmalarinin beyin dokusunda hiicre diizeyinde olumsuz etkileri oldugu, algilama,
ylritlcu islevler, bilgi isleme hizi gibi fonksiyonlarda eksikliklere neden oldugu, bu sorunlarin
ise uzun donemde diyabetlilerin uyum ve yasam becerilerini olumsuz etkileyip, diyabet
kontrolini de bozdugu Ulzerinde durulmaktadir (3). Tim bunlari 6nlemek icin ise
teknolojilerinin destegiyle glukoz seviyesini glinde en az % 70 oraninda hedef aralikta
(70-180 mg) tutmak gereklidir.

Diyabet Bakiminda Hedefler ve Zorluklar

insiilini 1921 yilinda ilk kesfeden Frederick Banting’in Nobel Odiilii téreninindeki sozleri
“Insiilin diyabeti iyilestirmez, yalnizca tedavi eder” olmustur. Dolayisiyla o zamandan beri bir
taraftan Tip 1 diyabetlilerin yasamda kalmalari saglanirken, 6te yandan herkes gibi normal ve
basarili bir 6mir sirmeleri icin caba gosterilmektedir (4). Tip 1 diyabete bagli komplikasyonlar
ve diger sorunlar Uzerine en etkili parametrenin kan glukoz diizeyi ve HbAlc ile dlgllen
metabolik kontrol diizeyi oldugu Diyabet Kontrol ve Komplikasyonlari Arastirmasi (DCTT) ve
sonrasindaki calismalarla agik bir sekilde gosterilmistir (5). Yakin zamanda yayinlanan uzlasi
metinlerine gore, genel olarak ¢ocuklarda HbAl1c'nin % 7-7,5 altinda olmasi, uzun dénemli
komplikasyonlarin 6nlenmesi bakimindan gilivenli kabul edilmektedir (6,7). Yine son yillarda
Surekli Glukoz izlem Sistemlerinin (CGM- SGi) kullanilmasi ile beraber, hedef aralikta kalma
suresi (Time In Range-TIR), hipoglisemi (glukoz diisiikliigii) ve hiperglisemide (glukoz
yliksekligi) gecen slire, dalgalanma katsayisi (standart sapma/ortalama glukoz ile hesaplanir)
gibi parametreler 6nem kazanmis ve Tip 1 diyabetliler igin yeni metabolik kontrol hedefleri
belirlenmistir (8).

Yapilan gesitli ¢calismalar, 6zellikle mikrovaskiiler komplikasyonlarin gelisme riskinin
glisemik kontrol derecesi ile yakindan iliskili oldugunu ortaya koymustur. A1C degeri normale
ne kadar yakin ise komplikasyon riski o derece distktir. A1C degerinden saglanan %1’lik bir
iyilesme, komplikasyon ve 6lim risklerini %44’e varan oranlarda azalmaya yol agar.

A1C’yi %1 dusuirmenin komplikasyon ve olum risklerini azaltma oranlari

Tip 1 diyabet (DCCT) Tip 2 diyabet (UKPDS)

Retinopati riski %35 Diyabete bagli 6lum %25
Nefropati riski %24-44 Tim nedenlere bagli mortalite %7
Noropati riski %30 Miyokard infarktisi riski %18

- Mikrovaskiler kompl. riski %35

Kaynaklar: 1. DCCT Research Group. NEJM 1993;329:977.
2. UKPDS Group. Lancet 1998;352:837.

Kaynak: Tiirkiye Endokrinoloji ve Metabolizma Dernedi (TEMD) Diabetes Mellitus ve Komplikasyonlarinin Tani, Tedavi ve izlem
Kilavuzu, 2019




Buna gore Tip 1 diyabetli cocuklar igin tedavi hedefleri agagida belirtilmistir:

HbAlc < % 7, hedef aralikta (70-180 mg) kalma siiresi> % 70, Dalgalanma katsayisi
(CV)< % 36 olmasi,

Yasam kalitesi,

Siddetli hipogliseminin hi¢ yasanmamasi,
Hafif hipoglisemilerin yik olusturmamasi,

lyi bir okul performansi,

Hoslandigi fiziksel aktivitelere katilim,
Diyabetik ketoasidoz olmamasi,

Arkadaslarla beraber gecelemek,

Kilo kontrolu,

Yeme bozuklugu olmamasi,

Aile ve gocuklar igin kaliteli uyku,

Arkadaslar ve yakinlarindan destek alabilme.

Glukoz degerlerine gore daha ayrintili hedefler ise asagidaki sekilde ve tabloda gérilmektedir

(8).

Tip 1 Diyabet
Hedef — —
>250 mg/dL <5% Glukoz degeri | Oran 24 saate gore
sire
>180 mg/dL <% 25
70-180 mg/dl | >% 70 > 16 saat 48 dk.
<70 mg/dl <%4 <1 saat
Hedef Aralik < 54 mg/dl <%1 < 15 dakika
 70-180 mgfdL >%70 >180 mg/dl <% 25 < 6 saat
>250mg /dI <%5 <1saat12
dakika
<70 mg/dL | <%4
<54 mg/dL _ <%1

Goruldugu gibi pankreas beta hicreleri tarafindan otomatik olarak saglanan bu

hedeflere Tip 1 diyabetli gocuk ve ailelerinin kendi gayretleri ile ulagsmalari gerekmektedir ve
bu sanildigi kadar kolay degildir. Bunun igin émir boyu viicutlarina binlerce kez igne
batirmalari ya da 3 glinde bir kez insllin pompasi seti degistirmeleri, kan sekerlerinin strekli
farkinda olmalari ve giinde 8-10 kez dlgmeleri ya da CGM ile siirekli izlemeleri, besinlerdeki
karbonhidrat miktarlarini saymalari, diizenli olarak hastanelere kontrole gitmeleri, kan sekeri

disuklGgi gibi yasam kalitesini bozan olaylara karsi hazirlikli olmalari, yasitlarinin ve Tip 1

diyabeti bilmeyenlerin merakli ve bazen Gziict bakiglarina ve sorularina maruz kalmalari gibi

¢ok sayida yukui ¢ekmeleri gerekmektedir.




GUnUmuzde 15 yas altindaki Tip 1 diyabetli cocuklarin ancak % 15,4-53,6’s1 < % 7,5
HbA1c hedefini tutturabilmekte, bu oran gelismekte olan lilkelerde % 15’in altina inmektedir
(9). ABD’de genglerde HbAlc % 7,5 altinda olanlarin orani % 17 dolayinda olup, gegen 5 yil
icinde bir diizelme olmamistir (10). Ulkemizde ise % 7,5 alti HbA1lc hedefini saglayanlarin orani
% 30 civarindadir; buna karsin koéti kontrolli (Hbalc > % 9) olanlarin orani % 35,7 olup, bu
oran bir gok Ulkeye gore ¢ok yliksektir (11).

Metabolik kontrol hedefleri agisindan glivenli tarafta kalmanin zorluklarina, insan
saghgini etkileyen bir¢cok diger faktdr de eklenince, 6zellikle kiigik yaslarda tani alan Tip 1
diyabetlilerin sagliklarini ve yasam siirelerini olumsuz etkileyen gelismeler rapor edilmektedir
(12).

GCocuklarina Tip 1 diyabet tanisi konan aileler, baslangigtaki zor ve GzlintilG gunleri
geride biraktiktan sonra var gigleri ile ¢ocuklarinin saglikh bir yasam sirmesi igin ¢aba
gostermektedir. Birgogu Tip 1 diyabete bagli komplikasyonlari ve bu komplikasyonlarin
onlenmesinde glukoz diizeylerinin dnemini yakindan bilmekte ve hedef HbAlc oranlari igin
emek vermektedir. Yine birgok aile hipoglisemi kadar, hiperglisemi korkusu yasamakta ve
glnliuk yasamlarinda Tip 1 diyabetten kaynaklanan ylkler 6nemli bir yer tutmaktadir.

Raporun son boéliimiindeki deneyim paylasimlarindan anlasilacagi gibi Tip 1

diyabetle ilgili ailelerin yasadiklari, bu béliimde s6zii edilen rakamsal hedeflerin

¢ok oOtesindedir ve diyabet konusunda atilacak adimlarin, Tip 1 diyabetli
cocuklarla ilgili bu insani hedeflere gore planlanmasi gerekmektedir.




Siirekli Glukoz izlem Sistemleri ve insiilin Pompalarinin Yararlar

Bir cocuk diyabet olunca, aileler
uzun bir sire hem diyabetin kendi
cocuklarinda  gorilmesini  hem de
iyilestirilmesinin  miumkin olmamasini
kabullenmekte glglik c¢ekerler. Daha
once belirttigimiz gibi, kabullenme
asamasindan sonra, var glgleri ile
cocuklarini saglikh olarak buylGtmeye
odaklanirlar; bunun icin neredeyse her
seyi yapmak isterler.

Tip 1 diyabetin kalici tedavisi, 6zellikle de beta hicre nakli (hiicre tedauvisi) ile ilgili
¢alismalar devam etmekle birlikte son yillarda “Tip 1 diyabetin teknoloji ile iyilestirilmesi”
olarak tanimlanan adim adim beta hiicre fonksiyonlarinin kiiclik elektronik aletlerce yerine
getirilmesine dayanan ve en sonunda da bir tiir “elektronik beta hiicresi” Uretilmesi ile
sonuclanacak teknolojik gelismeler giderek 6nem kazanmaktadir (13-14). Bu teknolojik
gelismelerin iginde doku sivisinda bir elektrotla strekli glukoz 6lgmeye dayanan “Sirekli
Glukoz izlem Sistemi” (CGMS) ve siirekli cilt alti insiilin vermeyi saglayan “insiilin Pompasi” en
onemli yeri tutmaktadir. Son yillarda CGM ile insiilin pompalari yazilima dayali algoritmalar ile
entegre edilmis ve oncelikle bazal insilin iletimi, daha sonra diizeltme bolusu verilmesi gibi
glukoz kontroliinde ¢ok dnemli etkiye sahip uygulamalar otomatiklestirilmistir (15). Bu yeni
sistemler ABD ve Avrupa’da “Yapay Pankreas” ismiile onay almis ve Tip 1 diyabetlilerin 6niinde
yeni bir ufuk acilmistir (16).

Oniimiizdeki 5 yilda CGM ve insiilin pompa sistemleri ile ilgili 6nemli
gelismelerin olacagi ve teknolojinin diyabet yénetiminde baslica etkili faktér

olarak one ¢ikacagi tahmin edilmektedir.
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Siirekli Glukoz izlem Sistemleri

Transmiter

Deri

Glukoz sensoru

Doku sivisi
Hicre
Glukoz

E ; ! @ *—————— Kan Damari

[

Siirekli Glukoz izlem Sistemleri, yukaridaki sekilde gériildiigii gibi, cilt altina yerlestirilen
sensor, cilt Ustliindeki elektrik kaynagi ve veri depolamayi saglayan transmitter ile verilerin
gonderildigi bir okuyucudan (Akilli telefon veya akilli saat de olabilir) olusmaktadir. Sensor,
glukoz oksidaz enziminin katalizledigi biyokimyasal bir tepkime ve bunun elektrik sinyaline
dontsmesi araciligiyla doku sivisindaki glukoz diizeyini surekli olarak 6lgmekte ve her 1-5
dakikada bir kaydetmektedir. Transmiterde depolanan veriler ise 5-15 dakikada bir aliciya
gonderilmektedir. Doku sivisindaki glukoz diizeyleri, kan glukozu stabil oldugunda genel olarak
kan glukoz diizeylerine ¢ok yakindir ve ortalama 4 dakika kadar bir gecikme zamani (Lag time)
bulunmaktadir (15). Bu fizyolojik gecikme zamani kan sekerinin hizli degistigi durumlarda
artmaktadir.

Siirekli Glukoz izlem Sistemleri 2000 yilindan beri kullanilmaktadir. Giiniimiizde Real
Time CGM (Dexcom G4, G5 ve G6 Dexcom, Medtronic Guardian Connect ve Senseonics
Eversense system) ve intermittan CGM (Abbott FreeStyle Libre) olmak {izere baslica 4 sistem
ilgili uluslararasi kuruluslardan onay almis durumda olup, yaygin olarak kullaniimaktadir
(17,18). Real Time sistemler, doku sivisindaki glukoz degerlerinin ortalamasini 5 dakikada bir
gostermekte, kan sekeri diistikligl ve yliksekligi alarmlari ile Tip 1 diyabetlileri uyarmaktadir.
Abbott FreeStyle Libre ise doku sivisindaki glukoz diizeylerini siuirekli dlgerek transmiterde
depolamakta, ancak okuyucu (Yakin zamandan beri cep telefonlari ile de okunmaktadir.)
yaklastirildiginda glukoz degerlerini gostermektedir. Bu sisteme yakin zamanda kan sekeri
disaklGgi ve yiksekligi alarmlari (FreeStyle Libre 2) eklenmistir.
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Siirekli glukoz izlemi (SGi) kan glukozu takibi igin parmak
ucu delinerek ¢ok sayida kan alma ihtiyacinin azalmasi, glukoz
degerleri ©6nceden ayarlanmig araligin disina ¢iktiginda
miidahale ihtiyacini gosteren sesli ve titresimli alarmlar ve aile
¢ocugun yaninda olmadiginda uzaktan takip gibi 6zellikle kliglk
cocuklarda Tip 1 diyabet tedavisinin c¢esitli zorluklarinin
Ustesinden gelinmesinde umut vericidir (19). Devamli olarak
kullanildiginda SGi'nin cocuklarda, ergenlerde ve yetiskinlerde
Alc dizeylerini diustrdugi gosterilmistir (20). Yakin zamanda
yayinlanan T1D Exchange calismasinda 6 yas alti cocuklarda SGi
*® kullaniminin 2011'de %.4,4 iken 2016'da % 44,5'e ciktigini
bildirmis (10) ve T1D Exchange'de herhangi bir yas grubunda SGi kullanimindaki en biiyiik artisi
temsil etmistir. Diger lilkelerde de benzer artislar bildirilmistir (10).

Avusturalya’da 2017’den beri CGMS masraflari devlet tarafindan karsilanmaktadir ve
yakin zamanda yapilan bir calismada CGM kullaniminin etkileri degerlendirilmis ve asagidaki

sonuglar elde edilmistir (21):

* Hipoglisemi korkusunda belirgin azalma

* Ebeveynlerin uyku kalitesinde belirgin artis

* Gece parmak ucu glukoz 6l¢lim sikhginda azalma
* Hipoglisemi duyarsizliginda azalma

* HbAlc de anlamh disls (% 8,4’den % 8,1’¢e)

Amerikan Diyabet Birligi’nin 2019 kongresinde sunulan 3
randomize ¢alismada CGM kullaniminin 8 yas dncesinde, 14-
24 yas arasinda ve 60 yas Uzerindeki Tip 1 diyabetlilerde
hipoglisemi, hiperglisemi veya her ikisinde azalma sagladigi
rapor edilmistir (15). Son olarak Slovenya’da yapilan bir
calismada, okul 6ncesi cagdaki cocuklarda CGM kullaniminin
glukoz dalgalanmasini da azalttigi rapor edilmistir (22).

CGM kullaniminin bu olumlu etkileri yalnizca “Real Time CGM”ler igin gegerli degildir.
Yakin zamanda yapilan ¢alismalar hem eriskinlerde hem de gocuklarda Abbott FreeStyle Libre
sisteminin de HbAlc ve hedef aralikta gegen slrenin iyilestiriimesinde, hipoglisemi ve
hiperglisemi sikliginin azaltilmasinda olumlu etkisinin oldugunu géstermektedir (23,24).

2017 yilina kadar bu sistemler sadece destekleyici olarak kullanim onayi almisken,
REPLACE-BG cgalismasindan sonra DEXCOM G5 ve G6, parmak élglimlerinin yerine kullanim
onay! almis, ayrica Free Style Libre ve Senseonics de insilin dozlarinin ayarlanmasinda
kullanim igin FDA onayi almiglardir (15).
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Kiiciik Cocuklarda Diyabet Yénetimi ve Siirekli Glukoz izlemi

Hi¢ kusku yok ki stirekli glukoz izlem sistemlerinin en fazla fark yarattigi grup kiiglik yastaki
(1-8 yas arasi) ¢ocuklardir. Kiiglik gcocuklarda Tip 1 diyabet yonetimi kendine 6zgi bir sekilde
zorludur. Ongériillemeyen davranis ve yeme paternleri, hizli bilyiime dénemleri ve siklikla
araya giren hastaliklar gibi normal gelisimsel faktérler net insilin ihtiyacini belirlemeyi
zorlastirir. Erken g¢ocukluk déneminin birgcok 0Ozelligi ailelerin gocuklarinin diyabetini
yonetebilmelerini daha da zorlastirir. Kiiglik ¢ocuklarda daha ¢ok glukoz dalgalanmalari olur,
diyabet tedavisi igin klglk instlin dozlari gerekir ve parmagin delindigi kan sekeri takibine
direnebilirler. Ayrica klguk ¢ocuklar ve aileleri genellikle hipoglisemi bulgularini anlamayabilir
ve bu yastaki cocuklarin igsel hisleri ya da glukoz diizeyindeki dalgalanmalarin semptomlarini
bildirme yetenekleri sinirlidir. Aileler gocuklari 6zellikle yuvada veya bakicilari ile birlikteyken
gocuklarinin givenligi ile ilgili kaygi duyabilirler. Bitiin bu zorluklar kiguk cocuklarin
ailelerinde Tip 1 diyabetle ile iligskili anlamli ve kronik strese neden olmaktadir. Bircok anne
veya baba hipoglisemi korkusundan geceleri yeterince uyumamakta, yine birgok anne
cocuklarin guvenli bir sekilde izlemi igin islerini birakmaktadir. Raporun sonundaki aile
deneyimleri bu konuda agik ve etkileyici birgok paylasim icermektedir.

Yakin zamanda yayinlanan ve kiiglik ¢ocuklarda CGM kullanimi niteliksel yontemlerle
degerlendiren bir ¢calismada, CGM kullaniminin olumlu etkileri asagidaki sekilde 6zetlenmistir
(19):

e Genel olarak ailenin endisesi azalir,

e Cocugun glvenligi ile ilgili ailenin gliveni artar,

e Ailenin daha iyi uyur,

e Semptomlari anlayamayan veya ifade edemeyen cocuklarda disiik veya yuksek
glukoz diizeylerinin saptanmasinda yardimci olur,

e Diger bakicilarin siirece dahil olmasini kolaylastirir,

e Diyabet tedavisiyle ilgili kararlarin alinmasina yardimci olan daha fazla veri saglar,

e Parmak delerek kan glukozu kontroli ihtiyacinin azaltir,

e Glukoz diuizeylerinin daha fazla normal araliklar iginde kalmasini saglar.

Bu niteliksel arastirmadaki gozlemler llkemizdeki ailelerin deneyimleri tam olarak
benzerdir. Bu arastirmaya gore glukoz dizeyi ile ilgili alarmlar ailelerin ¢ocuk uyurken tehlikeli
hipoglisemiyi atlama kaygilarini azaltmis ve gece boyunca parmak delerek glukoz kontroli
ihtiyacini azaltarak ailenin uyku kalitesi ve siiresini iyilestirmistir. U¢ yasinda bir kiz cocugunun
annesi deneyimini sdyle ifade etmistir: "Gece uyuyabilecedimi hissediyorum... Kontrol ederken
onu rahatsiz etmek zorunda degilim... CGM alana kadar tanidan beri uyudugumu gergekten
hissetmiyorum."
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Diyabet yonetimi agisindan aileler CGM tarafindan saglanan verinin, sensor glukoz
dizeylerinin degisim yoni ve hizi ile ilgili bilgi vererek hizli tedavi kararlari verilmesinde
yardimci oldugunu bildirmiglerdir. Retrospektif analizler, ayrica parmak delerek kan glukoz
degerlerinin alinamayabilecegi ginin belirli zamanlarinda veya belirli aktiviteler/gidalar
esnasinda glukoz paternleri hakkinda ailelere bilgi saglamistir. Ornegin 6 yasinda bir kiz
gocugunun annesi sunlari belirtmistir; "Daha ¢ok glivenlik duygusu veriyor... Kesinlikle bana
yardimci oluyor... Viicudunun giiniin belirli zamanlarina veya belirli gidalara veya aktiviteye
nasil yanit verdigini gériiyorum." Gergek zamanl veriler, parmak ucu delinerek alinan kan
glukozu kontrollerinin daha az olmasiyla birlikte anlik tedavi kararlari vermelerine yardimci
olmustur ve CGM’in glukoz degerlerinin normal aralikta daha fazla tutulmasini sagladigini fark
etmislerdir. U¢ yasinda bir kiz cocugunun annesi sdyle aciklamistir: "Cok daha iyi kontrol
altinda clinkii yiiksek bir dederi daha da kétiilesmeden 6nce durdurabiliyorum veya grafige
bakarak bir giinde bir egilimi ¢ok daha iyi yakalayabiliyorum... Bence o (izerinde oldugu igin
degerleri ve genel Alc’si daha iyi."

Bu veriler 1siginda Siirekli Glukoz izlem Sistemlerinin faydalari asagidaki gibi
siralanabilir;

e Daha kolay diyabet yonetimi,

e Hipoglisemi ve hipergliseminin azalmasi,

e Agir hipoglisemi ve ketoasidoz nedeniyle hastane basvurularinin azalmasi ve buna
bagh bakim giderlerinde azalma,

e Kan sekeri diizeylerindeki dalgalanmalarin azalmasi,

e Kronik komplikasyonlarda azalma, buna bagh bakim giderlerinde azalma,

e Ozellikle kiigiik cocuklarin siirekli parmaklarinin delinmesinden kaynaklanan aci-
agri hissinin azalmasi,

e Hem cocuk hem de ebeveyni igin yasam kalitesi ve uyku kalitesinin artmasi.

Siirekli Glukoz izlem Sistemlerinin yukarida belirtilen yararlari yaninda bazi sorunlari da
vardir. Ayni ¢alismada CGM kullaniminin olumsuz etkileri asagidaki gibi belirtilmistir (19):

e Cihazin yerlestirilmesinde agri,

e Kiglk vicutlarda ¢ok sayida cihazin yerlestirilmesinin zorlugu,

e Rahatsiz edici alarmlar,

e Sinyallerin kaybolmasi nedeniyle veri eksiklikleri,

e Deriiritasyonlari/yapiskan sorunlari,

e Diyabet ile iliskili bilgi/dikkat akisinin stirekli olmasi.

Biitiin bu veriler ve gozlemler, Siirekli Glukoz izleminin éncelikle insancil ve

¢ocuk dostu bir uygulama olmasinin yani sira, ailelerin diinyasinda ve giinliik

yasaminda rakamlarin o6tesinde derin bir anlami ve vyerinin oldugunu
gostermektedir. Yetkililerin rakamlan degil, bu gercegi dikkate alarak karar vermelerini
beklemek biitiin Tip 1 diyabetli ailelerinin hakkidir.
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insiilin Pompa Tedavisi ve ilk Nesil Yapay Pankreas Sistemleri

Tip 1 diyabet tedavisinde ana ilke ve tedavi hedeflerinin saglanmasina en etkili faktor,
insilin tedavisinin mimkin oldugu kadar fizyolojik olmasidir. Bu gergevede agliktaki glukoz
diizeylerinin kontroli igin bazal insulin, tokluktaki glukoz diizeylerinin kontroll igin bolus
inslilin ve aralardaki yuksekliklerinin dizeltilmesi igin “diizeltme boluslarina” ihtiyag vardir
(25). Biitlin bunlarin yani sira hipoglisemilerin 6nlenmesi ve dolayisiyla etkili miktarda insilin
verilmesi saglanmalidir. insiilin tedavisindeki bu ihtiyaglari sensér destekli insiilin pompalari
ve yakin zamanda kullanilmaya baglanan “yapay pankreas sistemleri” ile karsilamak
mumkundur. Sensor destekli insiilin pompalarin Tip 1 diyabet tedavisindeki etkisini gdsteren
ve 2010 yilinda yayinlanan ilk galisma ve sonrasindaki arastirmalar, bu sistemlerin hipoglisemi
sikhginin azaltilmasi, hedef aralikta gegen slrenin artirilmasi ve glukoz dalgalanmalarinin
azaltilmasi gibi hedeflere ulagsmayi kolaylastirdigini, bunun yani sira insilin enjeksiyonlarindan
kurtulmak ve beslenme ile insilin tedavisinin eslestirilmesi, esnek yasam tarzi gibi konularda
da ¢ok 6nemli bir yasam kalitesi katkisi sagladigini gbstermektedir (15,26).

Ozellikle “diisiik dncesi duraklatma” &zelligi olan akilli insiilin pompalari sayesinde
hipoglisemi sikliginin % 80’e varan oranda azaltilmasi, insllin pompa tedavisinin en ¢ok
cocuklar agisindan elzem oldugunu gostermektedir (27). Yakin zamanda kullanilmaya baslanan
ilk nesil yapay pankreas sistemleri ise sensér glukoz degerlerine gére bazal hizi her 5 dakikada
bir ayarlayabilmekte, bdylece hedef aralikta gegen siirenin artirilmasi yaninda hipoglisemi
sikhginin azaltilmasina da ek bir katki saglamaktadir (28).

Ege Universitesi Tip Fakiiltesi verilerine gére 0-18 yas Tip 1 diyabetli cocuklarin %
40,3’0 insiilin pompa tedavisi (ligte biri sensérle giigclendirilmis pompa tedavisi) ve % 58,3 (i
coklu doz tedavi almaktadir. insiilin pompa tedavisi kullanan olgularin HbA1lc ortalamalari %
7,4 iken pompa kullanmayanlarin % 8 dir. 5 yas alti olgularin % 60’1 insilin inflizyon pompa
tedavisi (yarisi sensorle giglendirilmis pompa tedavisi) kullanmakta ve pompa kullanan
olgularin HbAlc degeri % 7 iken pompa kullanmayan olgularin HbAlc degeri % 7,5'tur (Ege
Universitesi Tip Fakiiltesi Pediatrik Endokrinoloji SWEET 2019 Benchmarking report).

Tip 1 diyabetliler ve aileleri agisindan diyabetin iyilestiriimesi nihai bir hedef

olarak kalsa bile, akilli insiilin pompalari ve ilk nesil yapay pankreas sistemleri

basta ¢ocuklar olmak iizere Tip 1 diyabetlilerin 6nerilen hedeflere ulagsmasini
saglama ve kronik bir tibbi durumdan kaynaklanan yiiklerin en aza indirilmesi konusunda
essiz imkanlar sunmaktadir. Bu sistemleri kullanan Tip 1 diyabetliler ve aileler, Tip 1 diyabet
tedavisi konusunda ustalik kazanmakta ve c¢ocuklarini komplikasyonlardan koruma
konusunda kendilerini giivende hissetmektedir.
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Diyabet Teknolojilerinin Okulda Bakim ve Diger Konulardaki Yararlari

Ozellikle okul ¢agi diyabetli cocuklarin giincel diyabet teknolojileri kullanmalari, sinif
ortaminda dersin iglenis ve akisini, kendisi ile beraber diger 6grencilerin ve 6gretmenin derse
ilgi ve motivasyonunun bozulmasini engellemektedir. Okul sinavlari ve Merkezi sinavlarda
diger 6grencilerle bir nebze de olsa esit kosullarda olmasina imkan tanimaktadir.

Guncel Diyabet teknolojileri geleneksel diyabet literatiiriinde kullanilan “karbonhidrat
sayimi” ifadesinin Ustlinde “protein ve yag” sayimi gibi konularin da giindeme gelmesine
olanak saglamistir. Bu durum Diyabetli bireylerin, ana besin kaynagi olan yag-protein-
karbonhidrat tiiketim dengesini ¢ok daha iyi yapmanin, baska bir ifade ile insilini besinin
icerigine gore viicuda almanin yollarini (bazal, yayma bolus-ikili bolus secenekleriile) dniimuze
koymustur. Ayrica sensor teknolojisi bireysel farklilarin géz 6niinde bulundurulmasina ve
bireylerdeki besinlere karsi duyarliliklarin fark edilmesine imkan saglamistir.

Pompa teknolojileri kullanildiginda tek tip insilin kullanimina gegildigi igin diyabetli
bireylerin veya diyabet kontrolini Ustlenmis olan ailelerin uzun etkili / kisa etkili insilin
karmasasi ve yanlis yapildiginda biylik riskler iceren durumlari ortadan kaldirmakta ve bu
durum diyabetli bireyler igin ¢cok biylik dnem arz etmektedir.
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Siirekli Glukoz izlem Sistemleri ve insiilin Pompa Tedavisinin Kamu Saglhk
Sigortalari Tarafindan Karsilanmasi Konusunda Yaklasimlar

Diyabet teknolojilerinin Ulkelerin kamu saglk sigortalari tarafindan karsilanmasi
konusunda Ulkeler arasinda farkliliklar vardir. Genel olarak Avrupa’da Bulgaristan, Romanya
gibi Ulkelerde surekli glukoz dlgiim sistemleri ve insilin pompa tedavisine erisebilirlik sorunu
varken, Almanya, isveg, Slovenya, ingiltere gibi llkeler belli diizenlemeler ¢ercevesinde bu
tedavileri tam olarak karsilamaktadir (29). Son olarak Almanya ilk nesil yapay pankreas
sistemlerinden Minimed 670G’yi de Eylul 2019 itibariyla geri 6deme kapsamina almistir
(https://www.medtechdive.com/news/medtronic-minimed-insulin-pump-gains-german-
reimbursement/562574/). Avrupa bolgesindeki tlkelerde surekli glukoz izlem sistemleri ve
inslilin pompa tedavisinin geri 6demesi konusundaki 2018 yil itibariyla son durum asagidaki
haritalarda goriilmektedir (29).

Tip 1 diyabetli ocuklarin gogunlugu igin
" yarsila

Avrupa Birligi Ulkelerinde Siirekli Glukoz izlem Sistemlerinin Devlet Tarafindan Avrupa Birligi Ulkelerinde insiilin Pompa Tedavisinin Devlet Tarafindan
Karsilanma Durumu ( 2018). Karsilanma Durumu ( 2018).

Diyabet teknolojilerinin geri 6édenmesinde iki yaklagim etkili olmaktadir. Bunlardan ilki
yeni teknolojilerin Tip 1 diyabetlilerin tedavi ylkiini azaltmasi, yagam kalitelerini iyilestirmesi
ve tedavi hedeflerine ulasmalarini saglamasi ve dolayisiyla bu tedavilerin basta cocuklar ve Tip
1 diyabetliler olmak lizere diyabetlilerin hakki olmasidir. Bu bakis en etkili ifadesini tilkemizdeki
Tip 1 diyabetli cocuklarin kullandig1 “Sensorleri devlet 6desin, parmak uglarimiz bize kalsin;
acimiz dinsin” sloganinda bulmaktadir. Bunun o6tesinde asagidaki aile paylasimlarindan
anlasilacagi Gzere, surekli glukoz izlem sistemi kullanimi Tip 1 diyabetli gocuklarin ve ailelerinin
yasaminda rakamlarla anlatilamayacak bir fark ve etki yaratmaktadir. Bu agidan bakildiginda
Tip 1 diyabetli ¢ocuklar icin basta sensorler olmak lizere diyabet teknolojilerinin devlet
tarafindan kargilanmasi bir gocuk hakki olarak goriilmelidir. Nitekim Birlesmis Milletler Genel
Kurulu tarafindan 20 Kasim 1989 tarihinde kabul edilmis ve (ilkemizin de tarafi oldugu Cocuk
Haklari Sézlesmesi’nin 24. maddesinde; “Taraf Devletler, ¢ocugun olabilecek en iyi saghk
diizeyine kavusma, tibbi bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini veren kuruluslardan yararlanma
hakkini tanirlar. Taraf Devletler, hi¢bir cocugun bu tiir tibbi bakim hizmetlerinden yararlanma
hakkindan yoksun birakilmamasini giivence altina almak igin ¢aba gdsterirler” denilmektedir.
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Diyabet teknolojilerinin geri 6denmesiyle ilgili diger yaklagim ise konunun finansman
boyutu olup, bu faktér dogrudan tlkelerin ekonomik gelismislik dlzeyi ile ilgilidir. Genel olarak
ekonomik olarak az/orta gelismis olan (lkeler bu sistemlerin geri 6denmesi igin kaynak
bulmakta zorlanmakta ve boylece llkelerindeki esitsizliklerden Tip 1 diyabetli cocuklarin daha
derin bir sekilde etkilenmesine neden olmaktadir. Ote yandan ise sensérlerle ilgili Belgika geri
0deme sisteminin baglatiimasi ile ilgili arastirma ornegi gibi bazi ¢alismalar, diyabet
teknolojilerini geri 6deme kapsamina almanin diyabet bagh hastane bagsvurularini ve is
kayiplarini azaltarak, 515 kisinin 1 yil siire izlem déneminde bile 345.509 Euro kazang
sagladigini géstermektedir (30). ilk insilin pompalarinin gelistirilmesi ¢alismalarindan
itibaren 40 yildir diyabet teknolojileri ile ugrasan ve uzun yillar Londra’daki King’s College’de
¢alisan Profesdr John Pickup, teknolojilerin etkisiyle HbAlc’'nin % 8,5’den %7’e diisiirmenin
diyabete baglh komplikasyonlarin 6nlenmesine biiyiik bir katkisinin olacagini ve bunun da
ornegin ingiltere’de 5 yilda kisi basina 6388 Euro ve toplamda 687 milyon Sterlin para
tasarrufu saglayacagini, ingiltere’deki diyabetlilerin giincel rehberlere gére insiilin pompa
tedavisi almalar1 halinde 5 yilda bunun maliyetinin karsilanabilecegini, sosyal giivenlik
kurumlarinin bu argiimanlari dikkate almalari gerektigini belirtmektedir (31).

Tam da bu noktada diyabet teknolojilerinin geri 6denme sistemine alinmasinin “liiks
bir ihtiyag” talebi olarak degerlendirilmemesi gerektiginin alti gizilmelidir. Yukarida agiklandigi
uzere diyabet teknolojilerinin geri 6denme sistemine alinmasi ¢ocuklarin saglikl bireyler
olarak yetisebilmelerinin olmazsa olmaz kosulu haline gelmistir. Tip 1 diyabetli ¢cocuklarin
saglikh bireyler olarak yetismesi ise uzun vadede olusan komplikasyonlari ve bu
komplikasyonlarin tedavisi igin yapilacak harcamalari engellemektedir.

Gerek hak kavrami gerekse ekonomik argiimanlar agisindan bakilsin basta

¢ocuklar olmak Uzere Tip 1 diyabetlilerin teknolojiye erisimlerinin

kolaylastirilmasi ve kaynaklar élgiisiinde bu tedavilerin devlet tarafindan
kargilanmasi akilci ve insancil bir yaklagimdir.
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Ulkemizde Durum

Ulkemizdeki Sosyal Givenlik Sistemi, ¢ocuklari énceleyen bir yaklasima sahiptir ve
bunun en iyi orneklerinden birisi 18 yas altindaki her g¢ocugun ailesinin durumuna
bakilmaksizin otomatik saglik giivencesine sahip olmasidir. Benzer yaklasim Tip 1 diyabetli
gocuklar icin de gegerlidir ve tedavi giderlerinin blylk c¢ogunlugu SGK geri 6deme
kapsamindadir. Son olarak diyabet teknolojileri dahil, diyabet tedavi giderlerinin 6denmesi
konusunda bazi iyilestirmeler de yapiimistir.

Bu bilgiler temelinde mevcut durum asagidaki gibi 6zetlenebilir:

e Ulkemizde siirekli glukoz 6l¢ciim sistemlerinin transmiter, sensér ve okuyuculari geri
6denme kapsaminda degildir.

e insiilin pompasi ve sarf malzemeleri ise kismi olarak karsilanmaktadir. SGK geri
o0demesi gelismis instlin pompalarinin fiyatinin %25’i kadardir.

e Bu durumda sensorli insiilin pompasi kullanan bir aile, sensor, strip, set, rezervuar
masraflari icin ayda en az 1000 TL civarinda cebinden 6deme yapmak durumundadir.

e Asagidaki aile paylasimlarindan goriilecegi gibi bircok aile, ekonomik nedenlerle
gocuklari igin en iyisini yapamamanin Gzlntisi igindedir.

Ulkemizde diyabet teknoloji giderlerinin karsilanmasi uzun siiredir giindemde olan bir
konudur ve bu konuda simdiye kadar birgok toplanti yapilmis, ¢esitli girisimlerde
bulunulmustur. Saglik Bakanhgi, 28.02.2017 tarihli bir yazi ile CGM olarak bilinen sistemlerin
6denmesini SGK’'na 6nermis ve bunun lizerine 01.08.2017 tarihinde SGK’da yapilan toplantida
O0deme sisteminin ana hatlari belirlenmistir. Tip 1 diyabetli Asir Can Biyuker’in bagvurusu
uzerine TBMM Kamu Denetgiligi Kurumu 7.11.2017 tarihli karari ile CGM sistemi ve
sensorlerinin ddenmesi, instlin pompa tedavisi ile ilgili 6ddemelerin iyilestirilmesi konularinda
SGK’ya tavsiye yazisi gondermistir.

Say1 23642684-010.99 |

Konu : Strekli Cilt Al Glukoz lzlem !
Sistemi

e

SOSYAL GUVENLIK KURUMU BASK.

(Genel Saghk Sigortast Genel MAdirliz®)

Prof.Dr-Nurullah OKUMUS

ana.
Genel Midir

Ulkemiz sosyal giivenlik sistemi, bir cok konuda cémert sayilabilecek bir tutum
icindeyken, diyabet teknolojilerinin 6zellikle de ¢ocuklar icin tasidigi 6nemi dikkate alarak,
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simdiye kadar beklenen adimlari atmamistir. Bu ise aileleri gocuklar igin her seyi yapma
duygusu ile fakirlesmek pahasina bu teknolojileri aile bitgelerinden karsilamaya itmektedir.
Bu durum ise bir cok konuda oldugu gibi, ihtiyaci olanlarin degil, parasi olanlarin diyabet
teknolojilerinden yararlanmasina yol agmaktadir ki bunun ¢ocuk haklarina aykiri oldugunu
herkes kabul edecektir.
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Diyabet Teknolojilerinin SGK Tarafindan Karsilanmasi Konusundaki Maliyet
Analizleri

Diyabet teknolojilerinin kullanimi, ilk asamada kamu saglik sigortalarina bir mali yik
getirir gorinmekle birlikte daha ayrintili analizler, 6zellikle de uzun dénemli komplikasyonlari
dikkate alarak yapilan hesaplar, bunun dogru olmadigini géstermektedir. Ulkemizdeki veriler
dikkate alindiginda diyabetle ilgili maliyetler ve elde edilebilecek tasarruflar asagidaki
tablolarda goriilmektedir.

KOMPLIKASYON MALIYETLERI

CGM ve Pompa Tedavisi Sayesinde

Akut Ikincil Kaginilan Komplikasyon Tedavi
Komplikasyon
plikasy maliyet/olay _ maliyet/olay Maliyetinden Yillik Tasarruf

Retinopati* 845 TL 282 TL
Nefropatil2 52.115TL 26.605 TL 1.276TL
Naropatit34 1.130TL 1.233TL
Kardiyovaskdler hastaliklar’s 8.010TL 2,746 TL 0-18 yas icin yillik komplikasyon maliyeti:
Ketoasidoz* 247 TL - . )
Siddetli hipoglisemik olaylar’® 198 TL 2.041TL (CGM ve Pompa Tedavisi)

Vs,
3.317 TL (Kalem Enjeksiyon Tedavisi)

Reforansla:
L. Malhan S etal. "Assessenant of the Dvrect Modical Costs of Type 2 Dvabetes Melitus and its Compications i Turkey”. 2014,
Galgpmadan ahnan maliyet verilarn, paranin 2aman degdani gizatderak 2019 yiina Sdadgtlndlandgtir.
2. Lokal veri olmamasndan dolayy, bagka Ulke varderinin onalamas ainarak, 1yl renal transplantasyon malyatierinin %257 alwevestir.
3. SUT Ex3C-2 EXST. ALT VE UST PROTEZ ORTEZ kstasindaki protezienn ortalama fyyatlan
Amputasyon saviyalannin oranlarc Ankan Y ot al “Diyodetk oyak yarow olan i [
4. Lokal veriol dolay, bagka ull ortalamaa alnarak, anfekte ol Gisor maliyatierinin %307 alwevegtir.

yort™ 2040

5. TatorM et ol “Divect Treataent Costs of Stroke io Tuvkey™. 2014,
6. Lokal veri olmamasmndan dolay, bagka Ulke varderinin onalamas alinarak, mapde hapoglisami malyatienaem 1,25 kat alnmegtr.

Maliyetler CGM ve Pompa Tedavisi ile saglanacak tasarruf Yillik Toplam Tasarruf
(Pediatrik (1 hasta igin)
Hastalar igin)
Komplikasyon = 3,5 TL glinliik tasarruf 1.276 TL
insiilin Pompa tedavisinde bazal insiilin kullanilmaz ve 762 TL (Glnlik 50 IU doz
kullanilan bolus instilin miktar1 %25 azalir.* icin)**
Seker Olgiim 0,50 TL (1 adet) 1.460 TL (glinde 8 adet
Cubugu Parmaktan élgiime kiyasla CGM ile giinde sadece 2 daha az ¢ubuk)
adet seker 6l¢iim gubugu kullanilir.
Kalem Ucu 23,61 TL (100 adet) 259 TL
ignesi CGM ve pompa tedavisinde kalem ucu ignesi
kullaniimaz.
Toplam Tasarruf 3.756 TL

*TEMD Kilavuzuna gére. **Temmuz 2019 geri 6deme fiyatlari baz alinarak hesaplanmistir.
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Bu veriler temelinde maliyetler ve teknoloji kullaniminin saglayacagi tasarruflar

konusunda g¢ocuklar agisindan asagidaki sonuglari gikarmak mimkdnddr:

1.

insiilin pompa tedavisi ve siirekli glukoz élciim sistemleri kullanildiginda, Tip 1 diyabet
tedavisinin diger kalemlerinden ¢ocuk basina yilda yaklasik 4.000 TL civarinda bir
maliyet azalmasi saglanmaktadir.

Su andaki fiyatlar Gizerinden 20.000 civarindaki Tip 1 diyabetli cocuklarin timu Sirekli
Glukoz Ol¢iim Sistemi kullandiginda yillik sensér maliyeti yaklasik 200 milyon TL
civarindadir.  Oysa bir ¢ok Ulkede gocuklarin % 50 kadarinin sensér kullandig
gorilmektedir. Bu durumda maliyet yillik 100 milyon TL civarindadir. Sensor satan
firmalarin SGK ile  gorismelerinde bu fiyat Uzerinden indirim yapacakalarini
varsayarsak yillik maliyet 60 milyon TL civarina inecektir.

Bugiin icin COZGER raporu almis olan 20 bin Tip 1 diyabetli cocugun en az 1.000’i bu
rapora binaen 100.000 liralik bir otomobil satin aldigi taktirde (200.000 TL’'ye kadar
olan araglar bu kapsamdadir ve vergi indirimi ara¢ basina yaklasik 50-60 bin TL'yi
bulmaktadir) devletin vergi kaybi yillik 60.000.000 TL olup yukaridaki harcamanin
baylk kismini kargilamaya yetmektedir.

BUtln bunlarin 6tesinde c¢ocuklar ve ailelerin yasamindaki olumlu degisiklikler
disundldigiinde gerek insllin pompa tedavisi gerekse stirekli glukoz dlglim sistemleri
ile ilgili maliyetler ikinci planda birakilmasi gereken konulardir.
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Sonuglar ve Oneriler

Ulkemizde 20.000 civarinda Tip 1 diyabetli cocuk bulunmaktadir ve bunlarin yaklasik 8-
9 bin kadari 8 yasindan kuguktur. Birgok tilke deneyimi, strekli glukoz sistemi ve instilin pompa
tedavisi giderleri tam olarak karsilansa bile gocuklarin en az yarisinin bu teknolojileri gesitli
nedenlerle kullanmadigini géstermektedir. Dolayisiyla geri 6deme konusunda karar verirken
Ulkemizdeki butin Tip 1 diyabetli cocuklarin ya da bitin Tip 1 diyabetlilerin bu Grunleri
kullanacagina gére maliyet hesabi yapiimamalidir.

Ulkemizin kaynaklari Tip 1 diyabetli gocuklarin mutlu, saghkh ve esit bir sekilde

yasamasi i¢in yeterlidir. Bu konuda karar vermeden dnce biitiin ilgilerin ailelerin

ve Tip 1 diyabetlilerin asagidaki paylasimlarini okumalarini 6neriyoruz. Ayrica
lilke olarak onceki sayfalarda paylasilan Avrupa haritasinda, diyabet teknolojilerini tam
olarak karsilayan ve yesil renkle gosterilen iilkeler arasinda olmayi hak ediyoruz.

Bu goriisler ¢cercevesinde 6nerilerimiz:

1. Sirekli Glukoz izlem Sistemi geri édeme planlanmasinda Tip 1 diyabetli cocuklara
ve gebe Tip 1 diyabetlilere dncelik verilmelidir.

2. Sirekli Glukoz izlem Sistemi geri ddemeleri FDA ya da Avrupa Saglk Ajansi onayi
olan Real Time (Ger¢ek zamanli) ve intermittan (Aralikh 6lgim yapan) CGM
drdnlerini kapsamalidir; aksi durumda glukometrelerde oldugu gibi guvenilir
olmayan, ucuz Urlinler piyasada kendilerine daha kolay yer bulabilecektir.

3. Ulkemizin gelismislik diizeyi dustiniildiigiinde Siirekli Glukoz izlem Sistemleri ve
inslilin pompa tedavisi, uygun saglik kurulu raporlari ile 18 yasin altindaki Tip 1
diyabetliler igin tam olarak geri 6deme kapsamina alinmahdir.

4. Kaynaklar bunun igin yeterli degilse 8 yas altindaki ¢ocuklar igin tam geri 6deme, 8-
18 yas grubundaki ¢ocuklar icin en az % 75 olmak Uzere kismi geri 6deme gibi
secenekler Gizerinde galigilmahdir.

5. Tip 1 diyabetliler icin yeni sisteme gére verilen COZGER raporuna gére,otomobil
satin alinmasinda vergi muafiyeti gibi aslinda diyabet tedavisini dogrudan
ilgilendirmeyen ayricaliklar taninmasi yerine, bu ekonomik imkanlar, onlarin
hayatini dogrudan ilgilendiren glukoz sensorleri ve insilin pompa tedavisinin
6denmesine ayrilmalidir

6. 18 yasindan buylk Tip 1 diyabetliler igin de is ve gelir durumlarina gére tam veya
kismi geri 6deme planlari tizerinde galigabilir.

7. Bu teknolojilerin Tirkiye’de Uretilmesi igin AR-GE g¢alismalarinin baslatiimasi,
diyabet teknolojilerinin (lkemizde Uretilmesinin de 6nunl agacak projelerin
desteklenmesi gereklidir.

23



Ailelerin ve Tip 1 Diyabetlilerin Teknoloji Kullanimi Konusunda
Deneyim, Diisiince ve Duygulari
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Ben Gamze Biyuker. 16 yillik Tip 1 Diyabetliyim. Su an 26 yasindayim. Ayni sekilde
20 Yillik Diyabetli biri ile evliyim. Yaklasik 16 ay énce hamile kaldim. Hamile kaldigimda Alc
degerim 7,0 idi. Hamilelik siiresince Medtronic 640G insulin pompasini ve sensoriinii 9 ay
kesintisiz kullandim. Hamileligimin ilk 5 ayinda hem sensér hem pompa ile belkide rekor
olarak tabir ettigim HbAlc degerim 4,2 ye dlsturmeyi basardim. 9 ayin sonunda doguma
girdigimde 5,2 idi. 24 saat kan sekeri degerimi siirekli ekran lizerinde gérmek inanin
muazzam bir olay. Hatta doguma girdigimde kan sekerim 102 idi. Dogumdan 92 seker ile
¢iktim. Ve tiim bu olayi canli canli pompamin ekranindan doktorum ve esim beraber takip
ettiler. Su an 7 aylik prenses bir kizim var. Eger ki sorunsuz bir hamilelik slireci ve sonrasini
gecirdi isem bu tamamen siirekli 6lgim yapan insiilin pompam sayesindedir. Yetkililerin
mutlaka bu ¢agrimizi duymasi gerekiyor. Sensor bir ks degil ihtiyagdir. Hayat kurtaricidir.
inanin sensoér kullanarak normal bir insandan hicbir farkimiz olmuyor. Artik bu tip
teknolojik Urunlerin devletimiz tarafindan destek gérmesi ve geri 6deme kapsamina
alinmasi gerekiyor.

Benim 12 yasindaki kizim glinde 15 kez parmagini deliyor, 6-7 kez insllin yapiyor.
Bir kez yapmasini istiyorum yetkililerin. Pompa kullanamiyoruz ki. O kadar pahal ki! Higbir
yardimi yok ne yazik ki devlet insanlarinin. Bir kutu 6l¢giim ¢ubuguna 50 lira 6demem
gerekiyor. Nasil 6deyelim, ne yapalim higbir fikrim yok. Umarim sesimizi duyurabiliriz.

Oncelikle 12 yili geride birakmis Tip 1 diyabetli olarak bu yillarda cektigim zorluklar
anlatsam sayfalar yetmez. 18 yasinda baglayan bu zorlu miicadelem 30 yasinda MEB Tiirkge
O0gretmeni olarak hala devam etmektedir. Sinavlara girerken yasadigim hipoglisemiler,
derslerde, evde, ¢arsida hatta meslegimi yaparken bile engel teskil etti. 2 yil 6nce insilin
pompasina gectim. Sensorle birlikte yikselme ve dismeler %80 oraninda azaldi. Normal
bir insan olarak yasamaya basladim. Bilincimin yerinde olmasi, komplikasyonlarin azalmasi
ya da gecikmesi yasama baglanmami sagladi. Kimi 6grencilerimde rasthyorum Tip 1
diyabete. Yaslari sebebiyle farkinda bile degiller bazi sorunlarin. insiilin pompasini ve
sensorl anlatiyorum. Maddi anlamda karsilayamaz ailem diyorlar. Bir devlet memuru
olarak ben bile maddi olarak 6derken zorlanirken onlar nasil édeyebilsinler ki? Simdi
hayatimizi bu kadar zora sokan bu diyabetin bir nevi ¢aresi varken niye bizi diisiinen yok?
Bunlar sade ve sadece insiilin pompasi, sensér kullanilarak geciktirilebilir, dniine gegilebilir.
Gelecegimiz derken yoksa Tip 1 diyabetli cocuklar dikkate alinmiyor mu? Keske daha dnce
kullanabilseydim bu cihazi. Keske bu kadar viicudum yorulmasaydi. Ben ki bu zorluklara
ragmen 6gretmen olarak bu devlete hizmet veriyorsam onlarin yasama hakkini elinden
almayin. Cocuklar masum, yalniz... Ailelere bu konuda destek verilirse ¢ocuklar da esit
haklara sahip olur. insiilin pompasiyla birlikte tiim yiyecekleri belli oranlarda yiyebiliyoruz.
Okul ortami bu ¢ocuklara ayri yemek menisi sunamaz. Cocuklar arkadaslari yerken sadece
bakiyor, cani istiyor belki ylkselmesini gbze alip gizlice yiyor bile. Ama insilin pompasi
menimduzi zenginlestiriyor. TUm gocuklar glizel bir yasam, esit bir hayat yasamali. Devlet
olarak, millet olarak g¢ocuklara bu imkani sunmak zorundayiz. Ben parami kazaniyor ve
karsilayabiliyorum bu masrafi. Ama cocuklar ve aileler bu konuda desteklenmeli.
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“Instilin pompasi ve sensér kullanmak cocuklariniz ve sizlerin yasamini nasil
etkiliyor?” sorusuna cevap olacak igerikteki duygu, disiince ve goruslerinizi yazmamizi
istemissiniz de bazen bir fotograf bazen de bir tablo anlasilirsa her seyi daha iyi
anlatabiliyor. Asagidaki henliz 8 aydir Tip 1 diyabet olan, 7 yasindaki pompa ve sensoér
kullanan kizimin tablosunu tarif etmenizi isterdim yetkililere. Bazal nedir? Bolus nedir? Ara
0gun ve yemekler de ne yenir? Bu ¢ocuklarin neden orug tutamayacaklarini ve aslinda yilin
365 glini oruglu olduklarini. Bunu kizima soyledigimde ¢ok sevinmisti, benden ¢ok
ibadetini yerine getirdigi igin. Sensor olmasaydi nereden bilecektik bunlari. Glinde 288 kez
Olcime hangi 6lgim cubugu hangi ufacik parmak dayanacakti. Pompa olmayaydi nasil
mudahale edecektik. Giinde 30 kez enjeksiyona hangi kol hangi bacak, gébek yetecekti. 3
ay sonra gegse ya tip 1 dayanir ya bu ¢ocuklar. 18 yasina kadar bari devlet tutsa ellerinden
ailelerin. Ev sahibi olmayayim, mal mulk almayayim. Bu ¢ocuk bu sensérden pompadan ve
sarf malzemelerinden mahrum kalmasin. Ama diger bebelerimin sugu ne? Onlar da
mahrum kalacak gidalarindan egitimlerinden vs. illa kisilacak bir yerlerden. Sabit
maaslarimizdan édenen primlerin geri donme vakti gelmistir. Bu ¢ocuklara sensor ve
pompa hatta yapay pankreas yazilim donanim imkanlari saglanmali ki yarinlarina giivenle
saglk icinde bakabilsinler. Cerrahlari mesgul etmesinler ameliyat odalarinda. Ne gerek var
godz gore gore hasta olmalarina. Ulkeleri icin gerekirse savassinlar ama sakat kalmasinlar
bu sayede. Bu grafigi her glin yasiyoruz. An itibari ile imkanimiz var. Bu ¢ocuk egitim alacak
bu sekilde ve yarin kendi ¢alisarak yine bunlara harcayacak ve kimseye muhtag olmayacak.
Ayda 1.000 TL, ilk masraflari yaklasik 15 bin TL veremeyenlerin gocuklari hep yik olacak bu
memlekete. 25 bin Tip 1 diyabetli evlat ve bu imkana ulasabilen sanirim 700-800 ¢ocuk var.
Yaziktir giinahtir. Grafigi anlamaya galigsinlar lGften. Bitin laflar o kadar bos ki.
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insiilin pompasi endiselerimizi en az %50 hafifletti. Teknolojisi ilerledikce bu oranin
artacagi kesin.

Sensor ve pompa diyabetin acisini yariya indiren 6gelerdir bizim igin.
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Kizim Ada 7 yasinda yaklasik 4 yildir tip 1 diyabetli. ilk tani aldiginda ilk 3 ay sadece
parmak 6l¢limi yaptim. inanmazsiniz ama giinde 24 kere yaptik. Her saat basi parmak
Olcimi yaptik. Sekerinin durumunu bilmiyorsun ki diistii mi ¢ikti mi? Hep 6lgmek zorunda
hissediyorduk. Sonra arastirdik ki Dexcom G4 suirekli 6lglim cihazini bulduk aldik ve ohhhh
dedik. Parmak Olglim sayisi artik 4-5 e disti. Bizim alim glicimuiz var iki kisi ¢alisarak
alabiliyoruz ya alamayanlar anne baba yiregi ne yapsin...Devletimiz sirekli 6l¢im
cihazlarini karsilasin ki milyonlarca diyabetli ¢ocuklarin umut 15181 olsun ailelerin akl
cocuklarda kalmasin... Diyabetin kesin ¢6zimi bulanana kadar mimkinse aileler
teknolojiye ulasabilsinler...

Ben Yasemin ince. Kizim Ceylin Elif Alkin 6 seneye yakin siiredir tip 1 diyabetli.
Kizimin bir siire 6nce basina son gelen olayl anlatacagim. 11 Agustos Sali, bayram sabahi
7:00'de son derece bitkin halde kalkti. Sekerinin dustigiini anlayarak visne suyu
hazirladim. Visne suyundan birkag yudum almisti ki bayildi. Basi ve kollari kasiimaya
bagladi. Acilen glukagon uyguladim ve ambulansi aradim. Ambulans personeli kan sekerini
40 mg 6lctii. Kisa siirede hastaneye ulastik. Kan gazinda sekeri 16 mg 6lgiildii. Ug giin
boyunca bilinci kapali ve saldirgan ajite tablodaydi. Kizimin sensérli insiilin pompasi olsaydi
eger kan sekeri gece boyunca diisme trendine girdiginde pompa sinyal verecek biz de erken
mudahale edebilecektik. Sensérli instlin pompasi hayati 6nem tasimaktadir. Sensor ve
inslilin pompasi kullanmadan Kan sekerini regiile etmek ve asiri seker dusikligiinden
koruyabilmek neredeyse imkansiz. Kizimin ve diger diyabetli cocuklarin strekli ylkselen ve
diisen kan sekeri retinopati, néropati gibi komplikasyonlara birer adim daha yaklagsmasina
ve geleceklerini saglikla gegirmelerine sebep olabilecek bir gercekliktir. Saghkli bireyler
yetistirebilmek igin diyabetli gocuklarimiza sensérli instilin pompasi igin ilgili kurumlardan
devlet destegi ¢cagrisinda bulunuyoruz.

Sensor olmasa hayatimiz goook zor olurdu. Biz kullaniyoruz. Freestyle libre sensor
kullaniyoruz. Kizim tip 1 diyabet. 9 aydir kullaniyoruz. Maddi olarak yipratiyor tabi. Artik
ihtiyaglarimiz disinda bir sey alamiyoruz. Tabiki kizimizin rahati icin. i-Port da kullaniyoruz
enjeksiyon icin. Ayda toplam 1.000 TL gideri oluyor. Devlet 6deme kapsamina alsa ¢ok
rahat ederiz. Sensor gelsin acimiz dinsin. Saygilarimla

Her seker 6lglimi ve insilin uygulamasinda aglayarak: "Anne, canim aciyor, buna
dayanamiyorum" demesi canimi ¢ok acitiyor. Bir anne igin evladindan bu sézleri duymak
hi¢ kolay degil.
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5 senedir tip 1 diyabetli Emir Alp Avci‘nin annesiyim. Oglum 14 yasinda profesyonel
futbol oynamakta. Bizim en biyiik sorunumuz sekerini 6lcmek istememesi. Ozellikle 12
yasindan sonra okulda sekerini 6lgmemektedir. Diizensiz seker Olgiimleri yliziinden ve
sanirim ellerini temiz yikatip 6l¢medigi i¢in 7 ay 6nce agir bir hipo gegirdi. O glinden sonra
inslilin pompasi ve sensor kullanmak istedik ama maliyetleri karsilayacak giicimiz olmadi.
Devletimizden tipl diyabetli cocuklar igin yeni ¢alismalar yaptiklarini duydum. Fakat bu
yine de bizim bitcelerimi asiyor. Eger sensdr ve pompa Ucretsiz olsa bize saglayacagi
faydalar ¢ok buyuk. En basit 6rnegi oglum maglara giderken sekerini 6lgmeyi unutuyor veya
Olgmek istemiyor. Sordugumda elini yikamaya, stripleri takmaya tsendigini sdyledi veya bir
sey mi yedi fazladan sekerini 6lgmeden insilin vurmak istiyor. Eger ki sensériimiz olsa
hemen Olgim yapip ona gore insllin vurup hayatini daha kolaylastirabilir. Pompa
kullanmamiz ise harika olurdu. Gece hipo yasayacak korkusu okulda sekerini 6l¢ti mu,
insllini vurdu mu endisesi olmayacak ve oglum okulda utanmadan sikilmadan pompayla
hayatini kolaylastiracak. Ergenlikle gocuklarimizda seker dlgmeleri instlin vurmalari daha
sorumsuz olmalariyla  zorlagmaktadir.  Devletimizden  ¢ocuklarimizin  hayatini
kolaylastirmak igin yardim bekliyoruz. Siz duyarli doktorlarimiz sayesinde ¢ogu seylerin
ustesinden geldik. Allah razi olsun siz ve ekibinizden. Fakat sizleri de asan bu durum igin
devletimizden gocuklarimizin sorunlarini ¢ézebileceklerini onlarin hayatlarini en azindan
bu yardimlari ile kolaylastiracaklarina inanmak istiyoruz.. Her sey igin tesekkiir ederiz.
Hayatimiza sihirli degneginizi dokundurarak ¢ocuklarimiz en az bizim kadar
disindiguniuzi bilmek bile bizi mutlu ediyor. Her sey gonliiniizce olsun.

Merhaba, benim oglum Egemen 6 yildir tip 1 diyabetli. ilk teshisimiz kondugunda ¢ok zor
bir siire¢ ve kabullenme yasadik. 4 sene boyunca insulin kalemi kullandik. O donemde ne
zaman ne yedigi ¢ok dnemliydi bizim igin. Saatlerimizi ve 6glinlerimizi Egemen’in igne
olmasi gereken zamanlara goére ayarlamaya calistik genellikle. Cok buylk sikintilar
yasamasak da gene de ¢ok dizenli olmaya g¢alismak stres ve yorgunluk yaratiyordu
hepimizde. Son 2 senedir insiilin pompasi kullaniyoruz ve hayatimiz o kadar rahatladi ki.
Artik saate bagimh degiliz. Yemek saatlerimiz ¢ok esnek artik. Bazen 06giin bile
atlayabiliyoruz ki bu Egemen’i cok rahatlatti. Clinkli 6zellikle hafta sonlari ve yaz tatillerinde
istedigi kadar uyuyabiliyor. Kahvalti igin erken kalkmasina gerek olmuyor. Bizden ayri
oldugu zamanlarda akhim onda kalmiyor. Seker distii mi yukseldi mi endisesi yagamiyoruz
artik. insiilin pompasi hayatimizi inanilmaz kolaylastirdi ve bize ¢ok daha konforlu bir hayat
sundu. O yuzden o6zellikle tip 1 diyabetli ¢gocuklarin hepsinin en kisa zamanda insilin
pompasina ge¢mesini ve bu konforu bitiin ¢ocuklarin yasamasini bunun igin de gerekli
destegin devlet tarafindan en kisa zamanda verilmesini tiim kalbimle dilerim.
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1 yasinda diyabet olmus su an 3,5 yasinda Mustafa Emre’nin annesiyim. Yeni
diyabet olmusken, Tirkiye’de Libre satigi bile yokken, o ilk bir ay nasil uykusuz
darmaduman oldugumuzu sadece biz ve bunu yasayanlar bilebilir. Cocuk blyitmek basl
basina ¢ok zor ama bir yasinda diyabetli cocuk bliylitmek cok daha zor. Hastaneden ciktik.
Dis ¢cikarmasi atesi ve kapiler seker 6lgimi. Belki de bana en zoru parmaktan seker 6lgmek.
Hemen ne yapabilirim bagka yolu olmali diye arastirmaya basladim ve bir ¢aresi var ama
Tirkiye de satisi olmayan Libre’ye ulastim. Hig ismini bilmedigim ylzinid tanimadigim
kisiden bana Libre alip géndermesi igin ricada bulundum. Ve 2. ayimizda Libre geldi. Bizim
parmak oOlgimlerimiz neredeyse sona erdi. Neredeyse diyorum c¢unkl bir kutu stribi bir
glnde bitirdigim glinden sadece 3-5 kere 6lgtigimuz gline gelmistik. Biz ve oglum yavas
yavas diyabet ile yasamaya alisiyorduk. En azindan parmaktan oOlgmiyordum. Gece
uykusunda acaba kag diye surekli parmak 6l¢imi yapmiyorduk. Habire &lgiim igin
uykusundan uyandirmiyorduk. Bir nebze ohh be dedik ama bu sefer de yeme icmesi nasil
olacak bu gocuk fazladan ekstradan hi¢ mi bir sey yemeyecek. Her yediginde insilin mi
yapacagiz. Disarda insllin yaparken herkes bize hep bu sekilde mi bakacak kaygilariylal5
aylikken sensérli pompaya gectik. Pompaya alisma diizen oturtma siiresi biraz uzun olsa
da su an ¢ok rahatiz. HbAlc miz 7.1’den fazla gelmiyor. Her istedigini istedigi zamanda
yedirebiliyoruz. Ve her bes dakika da bir sekerinin durumunu ve gidisatini gérmek bizi
inanilmaz rahatlatti. Gece uykusuzlugumuz bitti. Kaygilarimiz stresimiz acaba sekeri nasil
korkumuz bitti. Yok uykusu geldi yok terledi acaba hipoglisemi mi diye ellerim titreyerek
kalbimin garpintisiyla parmaktan seker 6l¢gme panigimiz bitti. Sosyal hayatimiza kaldigimiz
yerden devam edebiliyoruz. Disarda da misafirlige gittigimiz yerde de diiglinde davette de
yemek vyiyip rahatca pompa ve sensor ile midahale edebiliyoruz. Sensér ozellikle
cocuklarda keyfi degil kesinlikle mecburidir. Blyimesi tamamlanmamis tipl diyabetli
gocuklarin saglikli ve mutlu blyimesi igin sensér zorunluluktur. Her ¢ocuk 6zel her gocuk
kiymetlidir ama besin 6zglirligi olmayan ¢ocuk cok daha kiymetlidir. Sesimiz olacaginiz igin
cok tesekkirler.

"Minik bedenlere batan her igne minik kalplerde agilan bir yara". Dexcom G4
kullaniyoruz. Hipoglisemi ve hiperglisemide alarm verdigi icin hipoglisemilerde azalma oldu
bdylece gece hem g¢ocugumuz hem biz rahat uyuyabiliyoruz. Farkli besinlerin glukoz
diizeylerine etkilerini takip edebildigimiz icin daha fazla yiyecek alternatifimiz oldu. Belli
uygulamalarla uzaktan takip edilebildigi icin oglum eve bagimli olmaktan kurtuldu. Toplum
icerisinde normal bir bireymis gibi rahat hareket etme imkani sagladi. Kisacasi kalbimizde
acilan yaralar azaldu.
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13 yasina oglum Emre ve 10 yasinda oglum Kerem tip 1 diyabet ile yasiyorlar. Son 3
yildir Libre Sensoér kullaniyoruz, kullanmak zorundayiz... Sensor bizim igin artik blitgemizde
surekli yer almak zorunda olan temel bir ihtiya¢ oldu. Diisiinsenize sensor yok ya da
alamiyorsunuz. Gecenin bir yarisi ¢ocugunuza 6lgim yapmak igin uyandirmak zorunda
kaliyorsunuz. Yil 2019. Her gin 4-5 kez parmaklarini deliyorsunuz ve parmak uglari
hissizlesmeye bashyor. Yil 2019. Carsi-pazarda, alig-veriste bir kenara ¢ekip parmagindan
kan akitmaniz gerekiyor. Yil 2019. Cocuksunuz basket oynarken, futbol oynarken elinizi
yikamak ve parmaginizdan kan akitmaniz gerekiyor. Yil 2019.... Cocuksunuz ve gece
yatmadan oOnce bir kez daha parmak delip o aciyla uyumak zorundasiniz. Yil 2019.
Babasiniz, annesiniz her giin 4-5 kez ¢ocugunuzun canini acitmak zorundasiniz. Yil 2019.
Bazen canini acitmamak igin 6lgim yapmiyorsunuz ama hep aklinizda sekeri acaba kag
oldu, disti mu ¢iktt mi hep kafanizda... Yil 2019. Distncelerimi ve duygularimi sizinle
paylagsmak istedim. Umarim bakanhgimiz, yetkililer sensér, pompa donanimlarinin tipl
diyabetli cocugun hayatindaki 6nemini anlar ve bizim gibi ailelere yardim eder. Yil 2019 ve
teknolojinin saglik igin verdigi nimetler icin devlet size yeterince destek olmuyor.

Pompa ve sensor glnlik hayati daha yasanilir yapiyor biz gok memnunuz. Oglum
bana sdyle ifade etti: pompa ve sensér olmasaydi ben asosyal olurdum dedi. insallah devlet
bu konuda bize destek verir. Hayirli galismalar.

Esimle gece ndbetlese 2 saate bir kalkmak

Uyuyan ¢ocugu uyandirip igne yapmak

Gecenin bir yarisi bir seyler yedirmeye ¢alismak.

Parmaktan sekere 10 kez bazen daha fazla bakmaktan delik desik olan parmaklar.
Banyodan sonra o parmaklari gérmek

Her giin igne yapmayacagim diye aglayan ¢ocuklari ikna etmeye galismak

Artik bitti.

Devlet okullarinda 6gretmen arkadaglarim hele de sinif 6gretmenleri ne yazik ki
diyabete ¢ok uzaklar. Parmaktan sekere bakma konusunda bile ben yapamam korkarim
deyip kenara gekiliyorlar. Calisan bir anne olarak ¢ocugumu hangi okula génderecegim
derdi. Ogretmen oldugum icin sansliyim ortaokulda gérev yapiyorum. ilkokul ve anaokulu
binamizda var ¢ok sukiir. Cocuklar yanimda. Kizimi 1. sinifa yazdirdigim yil pompa yoktu.
Ben, annem ya da ablam 2 saatte bir gidip sekerine bakiyor, miidahale ediyor eve geri
dontyorduk. 640G takinca kizima akilli saat aldim. Arayip soruyorum. Sekerini séyliyordu
bende yapmasi gerekeni anlatiyorum. Pompadan insiilin yapabiliyor. Ogretmen destegine
ihtiyacimiz kalmadi. Diyabetli gocugu olup okula gocuguyla gidip aksama kadar bekleyen
aileler var. Tek gocugumuz yok. Benim oglum 9 aylikken kizimin diyabetli oldugunu
o0grendik. Bebegi kime birakip okulda saatlerce bekleyebilirdim.
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Sensériin bizim igin en biyik 6zelligi gidisati géstermesidir. Ornek veriyorum;
tokluk 6lgimiinde parmaktan 140 6lgtigimiz zaman bize 6gretilen durumun normal
oldugudur. Fakat sensorde 140 ve ylksek hizda dlslis veya vylkselis oldugunu
gorebiliyoruz. 200-250 arasi sensor olgimlerinde yiksek hizli digis goruldiginde acil
olarak karbonhidrat alimi bizim igin uygun olmakta. Parmak 6lglimiinde 200-250 arasi
Olcim yapildiginda 1-2 Unite insilin enjeksiyonu yapilmasi 6gretilir. Fakat o anda yiksek
hizli disus gerceklesip gergeklesmedigini sensér olmadan gérmemiz mimkin degildir.
Ayni sekilde 70-100 arasinda gece 6lgiimlerinde emniyet amagl yarim meyve suyu veya
sut igirilmesi 6gretilir. Sensor ile 70 ve hizl diigis 6lgimiinde 250 ml meyve suyu hemen
veririm. Fakat belki grafik yatay gitmekte parmak 6lgiiminde bunu géremezsiniz. 12
yasinda 2,5 yillik tani oglumuz Libre sensor kullanmakta ayda 2 sensor siparisi veriyorum.
Bazen depo sayimi nedeni ile geg gonderdiklerinde 8 dl¢imli parmak sistemine gegiyoruz
o gunlerde kendimi kor gibi hissediyorum. Gece 01:00’e ilave bir dlgim alarmi kurdum
disusler olabiliyor. 03:00 da zaten bir 6l¢imimuiz bulunmakta. Sensér grafiginde gece
yatay cizgiyi gormeden kesinlikle uyumuyoruz. 01:00 ve 03:00 ol¢imlerimizi her gece
yapiyoruz. Bu teknoloji c¢aginda Bluetooth versiyonlu alarmh sensor kesinlikle
zorunluluktur. Sensor kullaniminda parmak delmekten kurtulmak gergcekten bu anlattigim
nedenler yaninda énemini yitiriyor. Elbette cocuklarimiz parmagini delmesin. Bazen genis
aile toplantilari oldugu giinlerde bazi aile fertleri "hadi benimde 6l¢gimimua yapiver
evladim" dedigi zamanlar vardir. O ortamda bir yetiskin ¢ikip parmak delmekten ne kadar
korktugunu UrktGglini anlati verir. Birde su ¢ocugun yerine koyun kendinizi. Her Tipl
diyabetli birey igin bu teknoloji bir zorunluluktur. Umarim bir giin her diyabetli ¢ocuk bu
teknolojiye miimkiinse gece alarmina sahip modeline sahip olur.

Kizim Nehir 15 yasinda. Ekim’de 3. yila girecek diyabette. ilk tani aldigi giin sensér
alma sansimiz oldu. HbAlc % 6.5 lizerine hi¢ ¢itkmadi. Anhk seker dizeyini gérmemiz
sayesinde hipo ve hipere izin vermedik. Sensoriin seker dengesini saglamadaki blyk etkisi
sayesinde insallah komplikasyonsuz bir hayat siirme sansi olacak ve bunun sans olarak
degil de tim c¢ocuklarimizin yararlanmasi igin gelecege yatirrm vyapilmasi igin
(komplikasyonsuz bireyler hedefi ¢ergevesinde.) Saglik Bakanligimizin 6deme kapsamina
almasini bekliyoruz. Duygusallik kisminda o okuldayken ya da arkadaslari ile digari
¢iktiginda endiselenmiyorum. Hipoglisemi yasama riski nerdeyse sifir oluyor. Gondil
rahathg ile sosyal faaliyetlerde bulunmasi, her birey gibi normal bir hayat sirmesini
saglayan sensoriin 6deme kapsamina alinmasini bekliyorum.
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Sensor bizim gocuklarimiza liks degil temel ihtiyaglarimizdan bir tanesi. Duysunlar
artik sesimizi. Cocuklarimizin hepsi kullansin sensoéru.

Seker ¢ocugumun acili annesiyim. Tani konulduktan bu yana anne neden ben
sorusuna cevap verememis acili anneyim. O minicik parmaklari glinde 12 sefer delinen
yavrum aclyla gozlerime baktik¢a yalandan gulimseyen anneyim. Gece hipolarimiz olur
diye basinda bekliyorum; en acisi da ne biliyor musunuz? Uykuda parmagini deldim dlglim
icin anne niye bana igne batiriyorsun diyen, uykuda hastaligini unutan canim evladimin
annesiyim. Litfen, imkanimiz yok ki sensér ve pompa alalim. Acimizin biraz hafiflemesi
icin yetkililere sesleniyorum.

Gelecegimiz olan ¢ocuklarimizin her giin minumum 10 defa sekerini gubukla
Olcimde parmaklarini kullanmak zorunda kaliyoruz ve bu 6lgiimler bize sadece rakamlari
gosteriyor. 5 dakika sonra ne olacagini bilemiyoruz ama sensérde durum farkli. Olgciim
sonrasinda sadece rakamlar degil ayrica cihaz sekerin normal mi agsagimi yukari mi, hangi
yone gitme durumunda oldugunu gostererek hem hipo hem de hipere karsi 6nlem
almamiz sagliyor; daha 6tesi bu 2 olasilik igin de erkenden énlem almamizi saglyor. Bence
her tip 1 diyabetliye sensor saglanmali.

Sensorin alarmi sayesinde igimiz rahat okula godnderebiliyoruz ¢ocugumuzu.
Pompadan istedigimiz gibi insllin dozunu yonetebiliriz. Fakat SGK 6deme yapmadigi igin
alamiyoruz. Okul bahgelerinde konakliyoruz giin boyu. Cocugumuzu birakip ¢alisamiyoruz
da.

Sensor gelsin acimiz dinsin. Hep birlikte tek ylrek olalim ki, evlatlarimiz bu sikintiyi
bir nebze de olsa konforlu yasasinlar. Ama bunun igin devlet destegine ihtiyacimiz var. Bu
devlet artik nerede ise sesimizi duysun. Evlatlarimizi gorsun.

32



insiilin pompamiz ve sensériimiiz olmadan 6énce 10 yasindaki oglum Yigit Ali,
yemeklerden dnce ve yemeklerden 2 saat sonra olmak Uzere; giinde en az 8 kez parmagini
delerek kan sekeri takibini yapmak zorunda kaliyordu... Ayrica yemeklerden dnce insilin
gondermek icin kalem insdlin ile viicuda devamli igne enjekte etmek zorundaydi... Bu 10
yasindaki bir ¢ocuk i¢cin hem fiziken hem psikolojik olarak nasil bir kabustur takdir
edersiniz... Oglumun yasindan ¢ok daha kiguk ¢ocuklarin anne ve babalarinin gektigi
zorluklari, o kiigliciik parmaklarini aglayarak delmelerini, canlarinin yanislarini yasamadan
kimsenin anlayamayacagi bir ruh halini anlatmam igin ciimle bulmakta zorlaniyorum.
Pompa ve sensor kullandiktan sonra bu ignelerden buyilk oranda kurtulmus daha esnek,
daha acisiz ve dogru bir kan sekeri takibi yapmaya basladik. Geceleri 3-5 gibi saat
dilimlerinde uyanip ¢ocugu da uyandirip kan sekerini kontrol etmeden sensor sayesinde
yasamamiza devam ediyoruz. Sensorimuiz 5dk. araliklarla kan sekeri takibini bizim
yerimize yapiyor ve her Tip 1 diyabetlinin devamli yasadigi hipoglisemiden pompada diisik
oncesi duraklatma 6zelligi sayesinde bir nevi kurtulmus oluyoruz. Pompamiz sekerinin
diisecegini bize dncesinden haber verip 6nlemimizi almamizi sagliyor. Ayrica yemeklerden
once kalem insilini vicuda devamli batirarak insiilin ggndermeden pompamiz sayesinde
vicudumuza insilin gidiyor ve bdylece de insilin ignesini defalarca yapmaktan
kurtuluyoruz. Kan sekeri dustkligiu olimle bile sonuglanabilecek bir durumdur ve kan
sekeri dismis bir cocugun annesi dahil ne yasadigini kimse anlayamaz bilemez....
Dislinsenize glinde 6l¢im dahil en az viicudunuza 12 kez igne batiriyorsunuz ve bu bir
Omur surecek gegmeyecegini bile bile her giin bu ¢ocuklarin acisi bir yana kan sekeri
takibini de sensérsiiz ve pompasiz yapmak cok zor... ileride olusacak organ yetmezlikleri,
diyabetin getirdigi diger rahatsizliklar kan sekeri takibi iyi yapilamadiginda basimiza gelecek
en aci olaylardan biri ve kaginilmaz... Yiiksek kan sekeri stirekli devam ettiginde viicutta
istenmeyen hasarlara yol acacak bir durumdur. Pompadan 6nce en biylk korkularimdan
biriydi pompa aldigimizdan bu zamana kan sekeri takibimizi ¢ok daha iyi yaptigimiz igin
psikolojik olarak daha rahat ve daha huzurluyuz. Clinkii Pompa ve sensoriimiiz kan sekeri
ylikselmeye basladiginda yine bize haber veriyor ve dnlem almamizi sagliyor sekerimiz
yukselmeden yani hiperglisemiye girmeden gerekli midahaleyi yapiyoruz. Pompa ve
sensorden sonra oglumun parmak uglari iyilesti, hemoglobin alc degerleri ideal seviyeye
geldi, istedigi yemeklerden daha 6zgiirce yemeye basladi, stirekli kendine igne yapmaktan
kurtuldu... Simdi gelecege daha pozitif, daha glivenle bakiyor... Ailesi olarak bizde strekli
kan sekeri takibini daha acisiz ve kolay yapmanin vermis oldugu i¢ huzur ile oglumuza daha
¢ok sariliyor ve ne gligliklerle aldigimiz pompamizi, her ay zorluklarla aldigimiz sensor ve
pompa sarf malzemelerini devletimizin karsilamasi ve bu kolayliga tim Tip 1 diyabetli
gocuklarin ulagabilmesi i¢in dua ediyoruz... Her ¢ocugun hakkidir giizel bir yasam. Tip 1
diyabetli ¢cocuklarin agir yiklerini aile olarak kolay bir yolu varken; maddi imkansizliklar
nedeniyle karsilayamamak diyabetin yikinden daha da agirdir. Pompa ve sensorin tim
¢ocuklara ucretsiz bir sekilde ulagmasi igin gereken ne ise yapilmasi gereklidir.
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2 seneye yakindir tip 1 diyabetliyim. 30 yasindan sonra yakalanmama ragmen
kontrol etmekte oldukg¢a zorlaniyorum. Son 7 aydir Oguzhan Hocam ve Dexcom G4
sayesinde bir miktar kontrol sagladim diyebilirim. Henliz kalemle idare ediyorum ancak
sensor kullaniminin bana getirileri ile ilgili dogru/yanhs gozlemlerimi paylasmak istedim.
Gocuklar icin emeginizi mutlulukla takip ediyorum. Umarim en kisa zamanda mujdenizi
alinz. Oncelikle parmaktan yapilan élgiimlerin daha giivenilir olmasiyla ilgili kaniya karsin
tam degeri gdérmektense kan sekerindeki degisimin yoni ve hizini gérmenin Tip 1
diyabetliler icin daha kritik oldugunu gézlemledim. Ki sensorle hedef aralikta (ilk 2 haftada)
parmak Olgimleriyle ¢ogunlukla ayni sonucu almak mimkin. Hipoglisemi aninda
parmaktan yapilan élglimler farkli hata oranlarinda sonug verdigi igin dlstis hizinin kesildigi
ya da kan sekerinin tekrar yikseldigini gozlemlemek dakikalarin énemli oldugu noktada
oldukga zor. Bu noktada sensor birkag¢ dakika ge¢ de olsa degisim hakkinda kesin bilgi
sunuyor. Sensér hangi besinleri yediginizde kan sekerini ne kadar yikselttigini ya da bu
besinlerin insilin karsisinda ne kadar direngli/direngsiz olduklarini da gésterdigi igin dogru
beslenme aliskanliginin kazandirilmasinda parmaktan oélglimlerle elde edilemeyecek bir
egitim veriyor. Bazi durumlarda aghk/tokluk kontrol zamanlarinin disinda da yikselmeler
ya da harekete bagli ya da yukseltici etkinin (hastalik/stres) ortadan kalkmasi sebebiyle
beklenmedik distgsler yasanabiliyor. Bu noktada giinde 8 kez parmaktan 6lgiim yapmak
yetersiz kaliyor.Her zaman yediginiz 6glunun igerigini tam olarak bilmek/tahmin etmek de
Tirkiye sartlarinda mumkiin olmuyor. Sadece karbonhidrat sayimi da yeterli olmuyor,
protein ve yaglarin kisa ve uzun vadede etkilerinin de takibi gerekiyor (yagh beslenmede
ilk saatte yasanan hipoglisemiler ya da 4-5. saatte yasanan hiperglisemiler vb.). Bu
durumlarin etkileri de yine aglk ve tokluk kontrollerinin disinda kaliyor. Bu da olasi
diizeltici miidahalenin yapilmasini geciktiriyor. Ozetle sensér yasanan dalgalanmalarin
tespitinde/mudahalesinde oldukga kritik 6neme sahip ve sagladigi devamli veriyle bu
durumlarin nedenlerinin tespitinde de yardimci ve 6gretici oluyor. Hareketli zamanlarda
yasanan hipoglisemileri (ya da hareket etme endisesini) engelleyebileceginiz gibi hareketi
kontrolll bir sekilde tedavinizin bir pargasi olarak hayatiniza sokmanizi sagliyor. Dlsuk
seker alarmi ile gece uykuda yasanabilecek hipoglisemileri haber vererek ailecek huzurlu
uyuyabilmenizi sagliyor. GlUnlik hayat kosturmacasinda (arag kullanirken, toplu tagsima
araglarinda, yirirken, toplantida, sinavda, derste, vb.) kan dlcimi almak elinizdeki isi
yarida keserek en azindan oturur durumda olmanizi gerektiriyor. Bu durum da yine gerekli
6lciimlerin zamaninda alinamamasina neden oluyor. Ozellikle bir cocugun hijyenik ve
dogru bir sekilde parmaktan 6l¢lim almasinin da (hem kendisi hem de arkadas cevresi icin)
riske atilmayacak kadar énemli olacagini disinmek gerek. Sonug olarak sensoriin Tipl
diyabet tedavisindeki yerini dnemsememiz, bu durumun kalici hastaliklara evrilmesinin
Onlenmesinde dnemli bir yardimci oldugunu kabul etmemiz gerekir. En azindan gocuklarin
daha uzun suregte bu durumla bas edecek olmalari sebebiyle hayatlarini sekillendirecekleri
erken siliregte egitici bu destege ihtiyaglari oldugunu gézetmeliyiz.
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Geceleri 6zellikle anneler uykusuz oluyor. Surekli sekeri diiser mi, diiserse ¢ocuk
anlayamaz komaya girer mi korkumuz oluyor. 3 yasindan beri 4 senedir geceleri 6zellikle
gocugumun uykuda hareketlerini gézlemliyorum. Gece uykuda parmagini delip gocugun
irkilmesi ¢cok kétii oluyor. insallah devlet sensériin bir kismini karsilar rahatlariz.

insiilin pompasi ve sensér kizima gére 6zgiir olmak. Bana gére ise onun bir diyabetli
oldugunu zaman zaman unutmak demek. Hem diyabet hem ¢dlyakh olarak sekeri regiile
etmek eskiden oldukga zordu. Ama artik gok kolay ikili ve yayma bolus segenekleriyle
mecburen tlkettigimiz nigsasta bazli gidalarin sekerimizi ylikseltmeden rahatga ama 6lguli
tiketiyoruz. Clinki kalem kullanirken kizima yas pasta verdigimizde bir miktar insilini dnce
yapip birka¢ saat sonra yedigi bir dilim pasta igin tekrar insilin yapmamiz gerekiyordu.
Ancak simdi bunu bir kerede pompamizla ayarliyoruz. Gliin de 2 veya 3 kez sekerimize
bakiyoruz. 3 ginde bir kez set degisimi yaparak, 3 glinde bir kez viicuda igne batirmis
oluyoruz. Bu saydiklarim bizler igin blyik rahathk. Kizim 1,5 yasindan beri diyabetli su anda
13 yasinda son bir yildir Medtronic 640G kullaniyoruz. Ergenlige ragmen son yillardaki en
iyi HbAlc degerine sahip olduk: % 6.9.

Ben 30 yillik tip 1 diyabetim. Bu ana kadar ¢ok ¢ektim, daha zor sartlarda diyabeti
yasamak zorunda kaldim. Benden gecti demeyeyim de aciya alistim diyeyim. Ama 2
diyabetli yegenim ve diger diyabetli cocuklar diyabetle acisiz bir yasam sirsiin istiyorum.
Bunun igin de her destege hazirim.

Benim (g tane ¢ocugum da tip 1 diyabetli. Devletimiz eger sensor ve pompa gibi
cihazlar karsilarsa gocuklarimizin acilarini hafifletmis olur, hayatlarini kolaylastiririz. Su
anda maliyetler ylksek oldugu igin biz kullanamiyoruz. Tesekkirler emekleriniz igin.

Yemegimizden, kiramizdan gegeriz; sensériimiizden vazgeg¢meyiz. Ancak yillardir
kesilen primlerimiz neden simdi gerekliyken geri donmiyor. Diger ¢ocuklarimiz da
etkileniyor. Biliyoruz ki sensér ve pompa olmadan bir siirli rahatsizlik basimiza gelip zaten
SGK'yl batiracagiz. Sensor ile ¢ok dertten kurtulacaklarini biliyorlar. Nightscout benzeri
uyumlu bir sistem ile calisan pompa ve sensérii TUBITAK'da yaptilar da biz mi kullanmadik.

Bir anne her giin stirekli gocugunun parmaklarinin delinmesinden ne kadar mutlu
olabilir? Her seferinde kafami geviriyorum o kiigliciik yliregiyle beni teselli ediyor. Sensor
bir Itks degil ihtiyag. Bunu yasamayan kimse anlayamaz. Sadece empatisi ve merhameti
olan anlayabilir. Ne benim oglumun nede baska c¢ocuklarin parmaklari delinmesin.
#SENSOR GELSIN COCUKLARIN PARMAKLARI DELINMESIN#
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Yaklasik 5 aydir tip 1 diyabetli gocuk annesiyim. 2 ay kadar parmaktan 6lgim
yaptiktan sonra sensor kullanmaya basladik. Hayat kalitemiz bu slregten sonra inanilmaz
degisti. Cinkl ¢ocuklar zaten insilin yapmak igin igne kullanmak zorunda oldugundan
parmaktan 6l¢iim yapmak istemiyor. Arkadaslariyla bir seyler yaparken, eglenirken, yemek
yiyecekken yaptigi faaliyete ara verip parmagini delmek istemiyor. Anne baba yanindayken
catisarak da olsa 6l¢imi yapsa da yalnizken bu islemden kaginmak isteyebiliyor. Bu da
yanlis dozlarda insiilin yapmasina neden olabilir. Ozellikle gece uykudan uyandirip él¢iim
yaptirmak hem c¢ocuklarin hem annelerin canini ¢ok yakiyor. Ekonomik olarak birgok
seyden vazgecip sensor edinmek yoluna gitmeyi tercih ediyoruz. Ama bunu yapmaya glici
yetmeyecek bir¢ok aile ve gcocuk var. Tip 1 diyabet ¢ok erken yaslarda basladigi gibi Gmur
boyu siren bir miicadele. Bu uzun soluklu yolculukta bitiin ¢ocuklarin esit olmasini arzu
ediyorum. Dilegim devletimizin sensér ve pompa gibi malzemelerin edinilmesinde Tipl
diyabetli gocuklar ve onlarin ailelerinin yaninda olmasi. Saygilarimla

Ben 25 yillik diyabetli, 37 yasinda, 3 ¢ocuk ve bunlardan da 2 tanesi tipl diyabetli
olan bir babayim. Kiglk kizim 2,5 yasinda diyabetli oldu ve su an 6 yasinda. Blytk kizim
da 11 yasinda diyabetli oldu ve 12 yasinda simdi. Anlayacaginiz bir evde 3 tane Tip 1
diyabetliyiz. Bir kamu kurulusunda is¢i olarak 14 yildir galisiyorum ve su sartlarda degil
pompa kullanmak sadece Libre sensori kiiglik kizimda kullanmaktayiz. Devlet pompa ve
sensorleri 6deme kapsamina alsaydi belki her Ggiimiz pompa ve sensér kullanirdik ama su
sartlarda imkansiz gibi gortlmektedir. Pompa kullanmadigimiz igin bir sey diyemem ama
sensor igin sunu demek isterim; sik sik 6lgiimler yapildigindan ve glukoz diizeylerinin inisli-
cikishh  durumlari da goéruldiginden, buna midahalenin gecikme durumunun
olmayacagindan, diyabete bagl gelisecek olan komplikasyonlar da minimize edilecek olup
hem hasta daha saglikli bir sekilde yasayacak, hem de bu komplikasyon kaynaklh maliyetler
de devletin sirtindan duslrilmus olacaktir. Clinki her bir organ kaybi ekstra bir giderdir
devlet icin. ince disiiniiliirse hem bizler gibi diyabetliler ve hem de devlet kazanmis olacak.
Bizzat devlet bu ise bir el atarsa daha uygun fiyatlara da temin edecegine inaniyorum.
Dedigim gibi sartlar uygun olmadigindan sadece kiiglik kizimda sensor kullanmaktayiz. Ben
ve blylk kizim da parmak delme yontemine devam etmekteyiz. Allah her kesin ve bizlerin
de yardimcisi olsun. Sizlere de saglik ve basari dilerim. Selam ve saygilar.
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Oglum Kerem Oztiirkcan yaklasik 6 yildir Tip 1 diyabet. Su anda 12 yasinda. Yaklasik
dort yil parmaktan 6lglim yapip insilin kalemiyle insulin génderdik. Bu slrecgte glinde en
az 8 kez parmaklarini delip kan gikartmak yoluyla 6l¢iim yaptik. Fakat 6lgim ¢ogu zaman
Ozellikle gece hipoglisemi yasariz korkusu ile 12 kezi buluyordu. Belli bir siire sonra
cocugumun parmaklari ciddi anlamda deforme oldu. Biz ailelerde de ¢cocuklarimizdan ayri
kalamama korkusu olustu. Clinku kiiglik olduklari igin seker distiglinde var olan etkileri
biyikleri gibi pek anlamlandiramiyorlar ve tedbir alamiyorlar. insiilin ignesi ile de ézellikle
okul zamani insilin gdndermek igin gocugumdan ayri kalamiyordum. Sireg igerisinde
O0gretmeni sorumluluk alsa da benim aklim hep oglumdaydi. Yaklasik 2 yildir sensér ve
beraberinde sensdére uyumlu pompa kullanmaya basladik ve Tip 1 diyabetle yasamamiz ¢ok
daha kolaylasti. Sensér ile diledigimiz her an parmak delmeden kan sekerini 6lgmeye
basladik. Ustelik kan sekeri belirli degerin altina indiginde ve yiikseldiginde alarm vererek
tedbir almamizi sagliyor. insiilin pompasina uyumlu sensér oldugu zaman da seker
distuglinde insilin salinimini cihaz kendiliginden kesiyor. Hal bdyle olunca da geceleri biraz
daha rahat uyur olduk, ¢gocugumuzun parmak uglari iyilesti. Parmaktan 6lgim yapmadan
kendisi sekerini takip ediyor ve insiilin pompasi ile de insilini kendisi gdnderiyor.
Oncesinde insiilin kalemini belirli sartlarda koruyarak yemeklerden sonra insiilin
gonderirken simdi kendisi insilin cepte misali pompadan génderiyor. Goriinen o ki instlin
pompasl ve sensor bizler igin liks degil gercekten bir ihtiyag. Ne var ki gerek pompanin
gerekse yaklasik 3 ayda aldigimiz pompa sarf malzemeleri, sensoriin ve her ay yaklasik 850
TL'lik sensor sarf malzemelerinin maliyeti maalesef bizi ¢cok zor durumda birakmaktadir.
Birgok tip 1 diyabetli birey maalesef bu teknolojiden faydalanamamaktadir. Tip 1 diyabetle
saglkli bir sekilde yasamak igin teknoloji bizler igin ihtiyagtir. Bu ylzden bitln tip 1
diyabetli bireylerin bu teknoloji ve sarf malzemelerini kolay bir sekilde elde etmesi gerekir.
Sensorlerin (surekli seker 6lgim cihazi) her ay aldigimiz sensoér aparatlari SGK 6deme
kapsamina alinmali, instlin pompasi ve li¢ ayda aldigimiz pompa sarf malzemelerin de de
devlet 6deme orani arttirilmali hatta tamami SGK kapsamina alinmali. Bitlin tip 1 diyabetli
bebeklerin, gocuklarin, genglerin, bireylerin saglkli yasamasi igin teknolojiye maddi
engellere takilmadan ulagmasi gerekiyor. Bu konuda devletin saglk kurumlari ve sosyal
glvenlik kurumundan gerekli destegi gormek dilegiyle.

En korktugumuz sekerinin ani dismesi. Oglumun sekeri ne zaman yikseldi ne ara
distu hig fark edemiyoruz. Sensér kullandigimiz zamanlarda 6nlem alabiliyoruz. Gida ve
insllinin eslesmesini de sensérden takip edip ona gore hangi besin yavrularimizin kanina
ne zaman giriyor fikir sahibi oluyoruz. Glinde 8 kez parmak delmek psikoloji olarak da
fiziksel olarak da bizi yipratiyor. Sensori oldugunda diger ¢ocuklarla birlikte doyasiya
oynayabiliyor. Annesinin gzl surekli Ustinde oldugu igin rahatsiz olmuyor. Alarmi
duyunca kosup yanima geliyor. Ama ekonomik sikintilardan strekli kullanamiyoruz. 2019
'daki zamlardan sonra yeni siparis vermedik. Sensér yavrularimizin diger g¢ocuklar
gibi saglikl bir hayat stirmeleri igin sart. Litfen geri 6deme kapsamina alinsin.
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Kizim 09 Aralik 2017 de tip 1 diyabet tanisi aldi. Yeni tani alan her aile gibi bizde biiyuk bir
sok ve kabullenememe yasadik. Sanki hayat bizim i¢cin durmustu. Hele klglk kizimin o
panik halleri. Sekerim gikacak veya diisecek diye neredeyse saat basi parmaklarini delmesi.
O kugucuk parmaklarini delik desik etmisti bir ayda. 4. siniftaydi. Tokluk ylksek geldiginde
ara doz igin beni arardi 6gretmeninden o panik sesiyle. Sabahgiydi o dénem ve 6gle arasi
eve gelirdi Allah tan. Rahatlardi okulda insiilin yapmayacagi igin. Okulda ara doz girmem
gerektiginde bile kimse gorsiin istemezdi. Tim bu ve bunun gibi bircok problem yiziinden
Adiyaman'da Mart 2018 de doktorumuzun onayiyla Medtronic 640 G insiilin pompasina
gectik. lyi ki gecmisiz; hayatimiz bir anda normale dénmeye basladi. Kizim sekerim diisecek
paniklerinden, ben gece hipo yasayacak bilemeyecegim korkusundan kurtuldum.
Pompamiz dusiklik ve yuksekliklerde ikaz verdigi icin gerekli tedbirleri alabildigimiz igin
bize kattig1 bir numarali faydasi bu oldu. Kizim durmadan parmaklarini delmedigi icin kisa
surede parmak uglari dizeldi. Okulda ise yuksekliklerde kendi aninda miidahale edip ara
doz girip 6nlemini alabiliyor. Dugukllklerde de ikaz verdigi icin hipoya girmeden sekerini
dengeleyebiliyor. En dnemlisi de bana bagimli olmadan, pompanin ve sensoriin kendisine
kattig1 pozitif etkiyle, diyabetle yasamayi 6grendigi icin kendine glivenen bir ¢ocuk oldu.
Arkadaglari ile oldugu zamanlar ya da disari da bir seyler yerken yaninda insilin tasimak,
inslilin yapacak bir yerler aramak zorunda degil. Hayat onlarin omuzlarina kiiglik yasta
diyabet gibi bir sey yiklemisken. Keske devletimiz pompa ve sensorleri 6ddeme kapsamina
alarak onlarin Gzerinden yiku biraz alsa. Biz diyabetli yakinlari olarak da, g6ziimiz arkada
kalacak korkusu olmadan, devletin eli cocuklarimizin tizerinde diyebilsek. insallah diyorum
ve umudumu hig yitirmiyorum.

2,5 yasinda iken kizimin diyabet oldugunu 6grendik. Su an 13 yasinda. Diyabetli olmadan
nasil bir yasam surdaraliur bilmiyor kisacasi. 2 yil 6nce imkanlarimizi zorlayarak kizima
inslilin pompasi aldik. Daha 6nce giinde 5 kez igne yapiyorduk. Pompa aldiktan sonra
vicudundaki morluklardan kurtardik. Ama parmak uglarindaki minik deliklerden maalesef
kurtaramadik. Sensoriin cihazini alabiliriz fakat sensorleri SGK higbir sekilde kargilamadigi
icin 6dememiz mimkin degil. Sensérimiz olmadigl igin pompamizin hayati
Ozelliklerinden vyararlanamiyoruz. Bunlardan en o6nemlisi seker dustigiinde insdlini
kesmesi ve ozellikle gece, bilindigi Uzere seker diismesi ¢ocuklarimizin hayatina bile mal
olabiliyor. Bilhassa gece uykudayken gok tedirgin oluyoruz. Saglk Bakanligimizin sensori
karsilamasi igin bundan daha gegerli bir sebep olabilir mi? Liutfen bu konu artik 6nem
sirasinda en Onlere gelsin, bakanligimizca otelenmesin.

Ben tip 1 diyabetliyim. Humalog kullaniyorum. istemsizce ayni yerlere vurunca
canim ¢ok aciyor. insiilin pompasi (sensorlii) ondan kullanmak istiyorum ama ¢ok pahal.
Gelirimiz yetmiyor. Lutfen devletin karsilamasini bizlerinde rahat etmesini istiyorum.
Dilegimin en kisa strede gergeklesmesini arz ederim.
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“Instilin pompasi ve sensor kullanmak cocuklarimizi ve bizim yasamimizi nasil
etkiliyor?’ tabi Gizerinde kitap yazilabilecek bir konu. Aslinda nasil etkiliyordan 6te direk
hayatimizin merkezinde. Ne giydigimizden tutun da, banyo yaparken, denize girerken, spor
yaparken, doktora giderken, cilt bakimi yaparken, oyun oynarken veya dar bir yerden
gecerken. (Cocuklarimin setleri birgok kez masa kenarina strterek ¢iktigi olmustur.). Yani
hayatimizin her alaninda, her zamaninda ve her yerinde bizimle beraber insilin pompasi.
Aslinda ben insiilin pompasini bir nevi pankreasin disarida elimizde tasinmasi olarak anne
ve babalari da yuriyen ve disiinen pankreaslar olarak nitelendiriyorum. Dlslinsenize bir
organiniz elinizde ve bu sekilde yasamaya mecbursunuz. Ancak insiilin pompasi olmadan
yasamak, giinde en az doért kez insilin ignesi ile igne yapmak, saklama kosullarina uygun
bir sekilde siirekli yaninda gezdirmek cocuklar icin biiyiik bir eziyet. Ozellikle cocuklar igin
inslilin pompasi olmadan yasamak ¢ok biyik bir sikinti olusturuyor. Blyukler bir sekilde
kendilerini tutabildikleri halde ¢ocuklar ise yeme igme konusunda kendilerine hakim
olamiyorlar. Bu da bize yiksek HbAlc degeri olarak dénulyor. Cocuklar igneden korktuklari
icin tim beslenme aliskanliklari degisiyor ve biylme ¢agindaki ¢cocuklarin gelisimini de
olumsuz yonde etkiliyor. Tim bu bahsettiklerimiz tabii ki sensor icinde gecerli. Sensérde
spesifik olarak surekli ekranda sekerinizin goriinmesi hem surekli bir baski ve stres araci
hem de kendini glivende hissetme duygusu olarak bize yansiyor. Bir nevi ameliyattan gikan
bir hastanin bir siirii kabloya bagli olarak yasamasi ve monitérde bir strl anlamadigimiz
verilerin gdriinmesi gibi bir sey. Strekli sekerinin kag oldugunu bilmek, hipogliseminin veya
hipergliseminin vicuda verdigi zarari hissetmek buyuk bir baski araci olustursa da bu
konfor ile yasamak ¢ok buyilk bir haz veriyor insana. Sekerini strekli monitérize ederek
yasayamayan sensoOr alamadan yasan ve “cehaletin verdigi mutluluk” ile yasayarak giinde
en az sekiz kez parmagindan kan alarak yasamak zorunda kalanlari disinmek, gocuklar
arasindaki bu farklihgi hissetmek insani ziyadesiyle lziyor. Devletimizin bu konuya el
atmasi en azindan 18 yasina kadar sensor Ucretlerinin tamaminin geri 6deme kapsamina
almasi onbinlerce gocugu etkileyecek ve sosyal devlet olgusunu gliglendirecektir. Biz anne
ve babalar devlet kadar gui¢li olamayiz. Bu nedenle sensérler 6densin, gocuklarin acisi
dinsin, parmaklarimiz gocuklarimiza kalsin diyoruz.

Tip 1 diyabetli kizim var 2 yil oldu diyabete tanisali. 20 yasinda. Biz diyabetliler igin
yasam ¢ok zor adapte olmaya galisiyoruz. Henliz pompaya ge¢medik hiperglisemi ye de
etki eden tirinin gikmasini bekliyoruz. Yetkililere seslenmek istiyorum: Glinde en az seker
Olgcimd igin 10 kez insilin igin 4 kez delinmek nasil bir duygu bilir misiniz? Hem de bu sizin
gocugunuzsa iginiz nasil pargalanir bilir misiniz cocugunuzun elleri her giin delinmekten
nasil nasir bagladi? Peki ¢ocugunuz goézlinliziin 6ninde sofrada hi¢ ekmegini tartida
tartarak yedi mi? Acaba karni doydu mu diye hig¢ diislindiintiz mi bunlari diistiintrken o
yediginiz lokmalar bogaziniza dizildi mi? Bunlarin nasil bir duygu oldugunu bilemezsiniz. Bu
sensorler ve pompalar geri 6deme kapsamina alinmali ve bir nebze de olsa ylzimiz
gllmeli artik bizler igin ¢ok ge¢ olmadan litfen bize yardim edin.
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Biz diyabetli evlatlari olan anne ve babalar olarak sensorlerin (parmak delmeden
seker takibi saglayan cihazlarin.) giinlik yasamamizda ne kadar hayati éneme sahip
oldugunu siklikla tecriibe ediyoruz. Clinkl sensori kullanmadigimiz zamanlarda (ya da aile
butgemizden aylik 750 TL ayiramadigimiz zamanlarda.), karanlkta farlari yanmayan ama
yola etmek zorunda olan bir aracin igerisinde gibi, cocuklarimizin her an nereye ¢arpacagi
endisesini taglyarak hayatimiza devam ediyoruz. Bizler bu endiselerimizi igcimize atarken,
gocuklarimiz ancak bir yere garptiklarinda yani hipoglisemi ya da hiperglisemi krizine
girdiklerinde bunun farkina varabiliyorlar. Yasadiklari her krizde hem sagliklari sarsiliyor
hem de giinliik yasantilari altiist oluyor. iste bu nedenle de tiim gelismis tlkelerde ve bircok
gelismekte olan Ulkede, devletler kendi ¢ocuklarinin ve ailelerin saghgi igin bu sensorleri
geri 6deme sistemine dahil ediyorlar ve bu sayede ailelere en azindan maddi yonden
destek oluyorlar. insan her giin kendine soruyor, bir iilke kendi cocuklarinin saglhgina ve
gelecegine bdyle bir teknoloji varken, bunun kullaniimasini tesvik etmeyip, destek olmayip,
bagska neye harcama vyapabilir ki? Kaldi ki sekerini gocukluktan itibaren dizenli
yonetemeyen diyabetli bireyler ileriki yasamlarinda ¢ok daha bulyiik rahatsizliklar ile karsi
karsiya kaliyorlar. Bu sorunlarinileriki zamanlarda ciddilesmesi saglik sistemine daha buyik
bir yiik ve maliyet getiriyor. isin mali boyutunu bir kenara birakip, giinde en az 10 kere
parmagini delen ve (bu gocuklarin blyuk bir kismi 0-10 yas araliginda oldugunu goz éniinde
bulundurarak.) ve hayatlarina devam edebilmek icin giinde en az dort kere de insilin ignesi
olmak zorunda olduklarini hesaba katalim. Sensor kullanmayan gocuklarin hepsinin
parmak uclari yara ve bu yaralar sadece vicutlarinda degil ayni zamanda zihinlerinde
actliyor. Parmaktan seker 6lgimi yapilmasi insani olmadigi kadar pratik ve surdurdlebilir
bir ydntemde degil ustelik. Ornegin; hipoglisemi ve hiperglisemi yasanma sikligi gece
uykularinda ya da hareketli oyunlar oynanirken artiyor. Cocugunuzu gece uyandirip, sekeri
sinir degerlerde ve dizensiz ise saat basi kalkip, parmak delerek seker 6lgiimi yapilmasi,
sadece egitim hayatini degil ayni zamanda tiim yasam kalitesi gok olumsuz etkiliyor. Aileler
icin de biitiin gece yatak ucunda endise ve korku ile ndbet tutmak ayri bir dram. iste bu
sebeplerle, sensorler hayati kolaylastiran, ¢ocuga dokunmadan seker dlgimi yapilmasi
saglayan medeni ve teknolojik bir ¢6ziim olarak karsimiza gikiyor. Biz diyabetli aileler olarak
bu teknolojiye ulagmayi, en azindan yetkili kisilerin bizi kulak verip yardimci olmasini uzun
zamandir bekliyoruz. Umarim bu sesimiz duyulur ve en kisa zamanda ¢ocuklarimiza yardim
eli uzatilir.

Freestyle libre sensorlerini yaklasik 3 yildan beri oglum igin kullanmaktayiz. Diyabet
yonetimi agisindan son derece yararli bir cihaz. Egilimleri ve 3 aylik glukoz ortalamalarini
da okuyucunun sunmasi HbA1C degeri agisindan da bir fikir veriyor. Klasik glukometre ile
parmaktan 6lgiim o6zellikle ebeveynler agisindan psikolojik travma yasaminiza neden
oluyor. Yasasin sensor diyorum. Telefonla okuma alternatifi de stper oldu. Bir de
ulkemizde paylasim yazilimi kullanilmaya baslarsa kiiglik yastaki tip 1 diyabetliler igin de iyi
bir gelisme olacak.

Biz sensér konforu yasayali li¢ sene oldu. ilk ddnemde yurt disindan getirtiyorduk.
4 yasindan beri diyabetli olan oglum ve minicik parmaklari rahat etti. Yagamayan bilemez
cocugunun parmagini giinde 7 -8 kez defa delmenin ne kadar aci verici oldugunu.
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1,5 yildir kizim ve tip 1 diyabetiyle birlikte yasiyoruz. Kizim 11 yasina yaklasirken

glnde en az 4 defa insulin kalemi kullaniyoruz ve Libre sensorle kan sekerini diizenli takip
ederek hedef aralikta kalmaya g¢alisiyoruz. Bunun igin biz maddi ve manevi var glicimzle
ugrasiyor, 7 glin ve 24 saat her adimimizi buna gore atiyoruz. Yeri geliyor kiguk kardesimizi
ihmal ediyor, yeri geliyor tim hayati erteliyoruz. Clinkl diyabet yonetiminde hata yapma,
ihmal etme, erteleme sansimiz yok. Sonuglari agir.
Maalesef bazilarinin sandigi gibi glinde 4 defa insilin ignesi oldugumuzda, yedigimize ve
ictigimize dikkat ettigimizde artik sorun ¢6ziilmis olmuyor. Ciinkl bizler bir organi taklit
etmeye calisiyoruz ve asla asl gibi olmuyor. Sensorlerin adedine 6dedigimiz tutar 375 TL.
Ayda 2 adet kullanmak durumundayiz. Kullanmadigimiz durumda ne yasayacagimizi
dzetlemek gerekirse, KARANLIKTA YURUMEK ile ayni sey oldugunu sdyleyebiliriz. Sensor
kullanimi bizler igin bir PUSULA gorevi gorirken, bunu bir CGM yani siirekli takip cihazi ile
destekledigimiz zaman artik yolumuza bir HARITA ile devam edebilmis oluruz. Sekerin
yonind gérduglimiizde cocugumuz zarar gérmeden, istenmeyen bir durum yasanmadan
mudahale etme sansimiz olur. Cok tzilerek, sensor kullanma imkani olmadigi igin disip
bayilan bir¢ok ¢ocuk oldugunu duyuyoruz iilkemizde diyabetli ailelerle gériisiince. inanilir
gibi degil gergekten. Ben kizima igne de yapabiliyorum, sensér de takabiliyorum. Ancak
gece uyurken parmagini kanatip, sabah okula gidecek cocugu defalarca lrkiitmeye, canini
acitmaya icim dayanmiyor, oradan kagiyorum hemen, babasi yapiyor. is seyahatine
gitmesi gerekirse, mimkiini varsa sabah gidip aksam doniiyor esim; sadece ve sadece bu
eziyeti benimle paylasabilmek igin ve ertesi giin ¢ocuklarimiza bakacak glici yeniden
bulabilmek i¢in. Umarim anlatabilmisimdir.

Benim kizim 6 yasinda. 3 yildan bu yana diyabetli. Bizim fark etme zamanimiz en
azindan. Bir giinde en az 6 defa insulin igin igne vuruyoruz. En az 10 defa kan 6lglimi
yapiyoruz. Bunlar en az olanlar. Yani glinde 16 defa ¢ocugu igneliyoruz. Cocugu diyabetli
olmayan anne baba bir denesin bakalim neler oluyor. Beterin beteri var muhakkak. Fakat
alternatifin varsa neden degerlendirmeyelim. Parasi olan bes dakika beklemez emin olun.
Ben gocugumu hipogilisemi den 6ldu diyerek hastaneye gotiirdiim. Devlet kademesinde
olanlar biraz bizim yerimize koysunlar kendilerini. Sadece bir giin gocuklarinin parmaklarini
16 defa delsinler. Sonra da destek vermeyeceklerse vermesinler.

Dért yildir tip 1 diyabetli bir oglum var. iki yil insiilin kalemleriyle idare etmistik. iki
yildir pompa kullaniyoruz ve ¢gok memnunum. Clinki oglum daha 6zgiir ve sekerleri daha
guzel ilerliyor. Bir siire sensor kullandik. O daha da glizel. Cunkl gidisatlar
godzlemleyebildigimiz icin daha da iyi yonetebiliyoruz sekerlerimizi. inisleri ve cikislari
gormek mathis bir sey. Ancak maliyet dolayisiyla artik alamiyoruz. Her anne gibi bende
saghkli bir evlat yetistirmek istiyorum. Pompa ve sensér muhakkak olmali diyorum.
Oglumun parmaginda actigim her delik kalbimize batiyor. Oglumun parmagini delmeden
sekerini takip etmek kadar mutluluk veren higbir sey yok. Ustelik istediginiz kadar dl¢iim
yapabiliyorsunuz. Bir anne daha ne isteye bilir
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Ben 22 yasindayim. Yaklasik 8 yildir tip 1 diyabetliyim. 7 yili askin stiredir pompa 6
aydir sensor kullaniyorum. Biliniyor ki diyabet otoimmiin bir hastalik oldugu igin ardinda
komplikasyonlar ya da baska hastaliklar getirmesi ¢cok mimkiin. Ben de dogustan tek
bbébrekli, diyabetli, aritmi, astim ve hasimato tiroidi olan biri olarak diyabetimi kontrol
altina almakta ¢ok zorluk gekiyorum. Kullandigim birkag ilag steroidli oldugu igin sekerimi
olumsuz etkiliyor. Babam memur ben heniz Universite egitimimi tamamlamadim ve
memur maaslyla hem pompa hem sensor hem de diger ilaglarimi karsilamasi ¢ok zor.
Temennimiz sensér ve pompanin tamamen devlet tarafindan karsilanmasi. insiilin
pompasi ve sensorin bana katkilarini yazacak olursam; olmadik yerlerde olmadik zamanda
¢antamdan glikometremi ¢ikarip parmaklarimi delmek zorunda kalmiyorum ya da igne
yapmak. Bunlarla beraber dersim uzuyor, toplantilar uzuyor 6giin saatlerimi kontrol
altinda esnetebiliyorum. Kan sekerimi regiile etmekte ¢ok zorlaniyorken artik
sensorimden yola ¢ikarak yukselislere hizli sekilde midahale edebiliyorum. HbAlc
degerim mart ayindan 6nce 11-14 araliginda ¢ikarken, hizli miidahalelerim ve sensoriin
surekli 6l¢imi sonucu % 8'e distli. Bu ylzden sensor ve insiilin pompasinin tamamen
0denmesi lazim. Glinde 8-10 kere belki daha fazla parmaklarimizi delmek canimizi
fazlasiyla sikiyor, kimi zaman haftalarca 6l¢iim yapmaya eriniyoruz. Olgiim yapmayinca da
gidisati bilmedigimizden agir tablolar ortaya cikiyor. Artik marka fark etmeksizin insilin
pompasl ve sensorlerinin biz tipl diyabetlilere lcretsiz verilmesini istiyoruz. En azindan
reglle etmekte zorluk yasayan, birden fazla hastaligi olan hastalara, 18 yas alti olan gocuk
hastalara Ucretsiz, karsiliksiz verilmesini istiyoruz. Umarim sesimiz duyulur.

Biz yaklasik 10 aylk taniyiz. Kizim 6 yasinda su anda. Diyabetli bir anne babanin en
biylk duasi sanirm “keske o degil de biz olsaydik” seklindedir. Kagamak saatimizde ¢ok
sevdigi normalde yedigi asurenin 1/10 unu ancak yiyebiliyorken, gézlerimize bakip bir kasik
daha istemesi anne-babayi nasil bir ruh haline soktugunu sanirim anlatamayiz kimseye.
Pompa ve sensoérin iki ana etkisi oldugunu dusliniyorum. Birincisi ¢ocuk agisindan ki;
glinde 13-14 defa igne ile cocugu yaklasmak, parmaklarini delmek, ortam icinde dikkat
cekmek, cocugu ikna etmek icin ugragsmak, aglamasi, Gzilmesi derken bu sorunlari biyuk
oranda dusuriyor ve en biylk etkisi de tabii ki seker diizeyini daha iyi ayarlamamiza
yardimci oluyor. ikincisi ebeveyn agisindan. Halimiz damdan diisenin anlayacagi
sekildeyken, hastaligin en blylk sorunlarindan birinin psikolojik etki oldugu
disundldidgiinde; miniklerimize pompa ve sensor takilmasi ¢ocugun seker diizeyini ve
takibini kolaylastirirken anne-baba iginde “elimden gelenin en iyisi bu” duygusunu
birakiyor. Maddi imkansizlik nedeniyle bu teghizatlara ulagamayan ebeveynlerin daha
buruk oldugu ve daha gok stres yasadigini séyleyebilirim.

Degerli yetkililer; tip 1 diyabetli kizimiz 10 yasinda ve 2 yildir diyabetli.. Son bir yildir
g¢ocugumuzun konforu igin kisith imkanlarimizla seker 6lgimu igin sensor kullaniyoruz...
Sensor kullanimi giinde 10 defa parmak delme agisindan kurtardigi gibi sik sik 6l¢im yapma
imkani vermektedir. Bu konuda 20.000 tip 1 diyabetli ¢ocuk igin devlet destegine
ihtiyacimiz var. Sensoér Gelsin! Acimiz Dinsin!
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Yedi yasindaki oglum 4 senedir diyabetli. 3 senedir Medtronic 640G kullaniyoruz.
Pompayi kullanmaya basladiktan bir stire sonra kres 6gretmenimiz Cafer Eymen’in %80
givenin arttigini soyledi. Ozellikle sensér kullanimiyla beraber bizler de ¢ok rahatladik.
Gece her kalktigimizda acaba sekeri diisiik mi yoksa yiksek mi endisesi daha da azaldi. Bir
kere okulda transmitteri kaybettik. Oynarken bant agilmis ve dismis. Su an sensoér
kullanamiyoruz. 495 liraya aldigimiz sensor 825 lira olmus. Malumunuz yapilan 4-5 kalem
harcamalardan sadece bir tanesi bu. Devlet okullarinda 6gretmenler sorumluluk
almadiklari icin (kendilerine goére hakhliklari var muhakkak) 6zel okula génderiyoruz.
Masraflari gergekten ¢ok fazla sensorlerin bir de sirekliligi géz 6niinde bulundurulursa...
Umarim devlet bir sekilde yardim eder bu dédemeler igin. Size gabalariniz igin tekrar

Oglum Barig 7 yasinda. Yaklagik 4 yildir tip1 diyabetle yasiyoruz. 2015 ,10 Araliktan
itibaren hayat bizim i¢in bambagka yone dogru akti. Sorgulamak, suglamak, tGziilmenin bize
fayda saglamayacagini anlayip kabullenerek yola ¢iktik. Zorlu bir stire¢ oldugunu basina
gelen herkes kabul edecektir. Yeri gelir hasta olamazsiniz, uyuyamazsiniz, kardes varsa iginiz
kan aglasa bile istemeden gece glindiiz yalniz birakirsiniz... Yemek, insilin, seker élgiimleri
bir birine uydurmaya calisir, hesap yaparsiniz 7/24 ve alisirsiniz...Sensorle diyabetin 6.
ayinda tanistik. Gug kosullarda edinmek bir yana gocugumun kiigliciik parmaklarini glinde
10 -12 defa delmekten kurtulmak diinyalara bedeldi. Artik gece uykusunda dl¢liim yaparken
sigradigini gormemek ...Cocuklar parkta, evde oynarken vyanlslikla yararlanabilir,
kanayabilir bir yerleri. Ama bana en agir gelen bilerek kanatmak. Bir de kan ¢ikmazsa
kiglicuk parmak ucunda ikinci defa yer aramak .Sonug olarak tip 1 diyabet 7/24 takip
gerektiren, kendi iginde bir stirti dinamikleri barindiran, diizen ve disiplini seven gézden
kagirmaya gelmeyen, 6zellikle aile bireyleri igin glin iginde olumlu olumsuz bir¢ok duyguyla
bas etmeye calistigimiz bir yasam sekli. Takip iyi yapildigi takdirde size neyi nasil yapmaniz
gerektigini 6greten bir durum Doktorlarimiz bize gereken 6zeni, 6nemi, egitimi her zaman
veriyorlar. Her birimize ayri harita giziyorlar ama sensor bizlerin pusulasi! Hep séyliyorum
her sey degil (keske takinca bitse) ama ¢ok sey! Ne yazik ki maliyeti malim. Bu kiiglk cihaz
biyik farklar yaratti hayatimizda. itiraf etmeliyim ki tavsiye etmeye, kullanin demeye
utaniyorum ve kahroluyorum. Cocuklarin ¢ok ihtiyaci var. Umarim en kisa strede bir ¢6ziim
saglanir. Umarim hayatlarinin yeni basinda olan bitin Tipl diyabetli yavrularimin
parmaklari artik acimaz. Bizi biz anlyoruz...
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Kizim 2015 yilinda 4 yasinda diyabetle tanisti. Esimde diyabetli oldugu igin durumu
kabullenmek zor olsa da gabuk alistik. Benim yikildigim ve neden dedigim bir an vardi. O ani
anlatarak baslamak isterim. Sabah kahvalti icin uyandik saat sabahin 7 si. illa 7 de kahvalti
yapilacak zorla kizimi uyandirdim. Sekeri Ol¢tim 65 gibi bir deger. Esime seker verelim
dedim. Bal ver dedi. Olur mu verebilir miyim dedim. Niye olmasin bal ver dedi. Kizima 2
aydan aradan sonra ilk defa bal verdim. Kizim bana;

ANNE SENDE TADINA BAK OYLE GUZELKi dedi. Benim rahatlikla yiyebildigim bal o
giin bana zehir oldu. icim acidi. Bal ya baska bir sey degil. Ama hastanede yemesin dediler.
Pompa takalim gerek yok Karbonhidrat sayimi diye bir sey varmis. Cok zor siz
O0grenemezsiniz (Esim ve ben Universite mezunuyuz. Ben 6gretmenim. Kendi ¢abamla
karbonhidrat sayimini 6grendim).Simdi pompa ve sensor kullaniyoruz. Bal da yiyoruz.
Sekerin 6dnceden yikselisini gorlip midahale ediyoruz. Kizim hasta oldu. Mide yediklerini
sindiremiyordu. Kusma, ishal vardi. 4 giin sadece bazal baslat-durdur ile gegti. Hi¢ bolus
yapmadik ve sekerler 90-110 arasi kaldi. 0.3 ile sekeri 68’e diistli. Sensor ve pompa olmasa
ka¢ kez komaya girerdi kim bilir. Oglumun da 2,5 yasindayken, 2016 yilinda diyabetli
oldugunu ben anladim. Tahliller 5.8 gikinca doktorlar normal dese de bir terslik vardi.
Normal birinin sekeri 45 olmamaliydi. Bu slreci de kabullendik. 2.5 yasindaki oglum 3
yasina girdiginde kalem igne kullaniyordum. Hasta olunca seker dengesi bozuldu. Kiglk
¢ocuklarda bilirsiniz kontrol etmek zor oluyor. Yemek veriyoruz yemiyor. Yiiksek sekere
insllin yapiyoruz. Ani disusler vb. Her yemekte igne yaptirmak istemeyen bir ¢ocuk. 3
yasinda daha. Sonug ne mi? iGNE YAPMAYAYIM DIYE YEMEK YEMEYEN BiR COCUK. Kizim
icin 640 istemigstik Turkiye'ye yeni gelmisti. Hemen denedik. Sirekli sekeri gormek ¢ok
superdi. Cocuklarim seker komasina girme ihtimali neredeyse imkansiz ve igne 3 gin bile
olsa yapmayacaktik. Oglum igcinde hemen aldik. OGLUM ISTAHLA YEMEK YEMEYE BASLADI
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Tum ¢ocuklar gibi, Tip 1 diyabetli cocuklarin da
mutlu, saglikli ve esit bir hayat yasamaya hakki vardir!

“Bir siiredir sensor ile glukoz diizeyini izliyoruz.

Hipoglisemi ve hiperglisemide alarm verdigi icin hipoglisemilerde azalma oldu;
béylece gece hem ¢cocugumuz hem biz rahat uyuyabiliyoruz. Farkli besinlerin
glukoz diizeylerine etkilerini takip edebildigimiz icin daha fazla yiyecek
alternatifimiz oldu. Ayrica glukoz diizeyini uzaktan takip edilebildigimiz igin
oglum eve bagimli olmaktan kurtuldu. Toplum igerisinde normal bir bireymis
gibi rahat hareket etme imkani sagladi.

Kisacasi kalbimizde ag¢ilan yaralar azaldi”

@ Diyabetli Cocuklar Vakv
d | ydce

http://www.arkadasimdiyabet.com/




