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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGINA

_ Asafidaki “konjenital myopati” ile ilgili sorularimin Saghk Bakam Saym Dr. Mehmet
MUEZZINOGLU tarafindan Anayasa’nin 98 inci ve TBMM I¢tiiziigii’niin 96 nc1 ve 99 uncu
maddeleri uyarinca yazili olarak cevaplandirilmasim arz ederim. 26/12/2013

Prof. Dr. Hiillya GIYVEN
CHP Izmir Milletvekili

Ailevi kas hastabklarimin heniiz tedavisi olmadigi icin ailedeki kas hastahgi ve
kalitim1 konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta ¢ocuklarin dogmasim engellemek,
hasta Kkisilerin karsilasabilecekleri problemleri onceden ongdérmek ve miimkiinse gerekli
tedbirleri olmak ve akraba evliliklerini 6nlemek acisindan sarttir.

Konjenital miyopatiler, kas liflerinin yapisal bozuklugu nedeni ile ortaya cikarlar,
Cogunlukla bebeklik doneminde ortaya ¢iksalar da daha ileri yaslarda kendini belli eden formlari
da vardir. Konjenital kas distrofilerinden farkli olarak konjenital myopatiler yavas seyirlidirler.
Fizik tedavi hastalarin performansim arttirmak, gelisebilecek sekil bozukluklarim dnlemek
icin gereklidir.

Bu baglamda;

1. Ulkemizde konjenital miyopati tasiyict kisilerin tespitine yonelik calismalar
nelerdir? Tagiyic1 kigilere yonelik bilgilendirme ve damigmanhik faaliyetleri bulunmakta
midir? Varsa bu galigmalar hangi kurum tarafindan yiiriitiilmektedir? Ulkemizde sayilar1 ne
kadardir?

2. Konjenital miyopati tanisina iligkin testler yapilmakta midir? Bu testler iicretli
midir? Ucreti SGK tarafindan karsilanmakta midir?

3. Konjenital miyopati tedavilerinde kullamlan ilaglar katki payr 6denmeksizin
hastalara ticretsiz saglanmakta midir?

4. Konjenital miyopati hastalarina katki pay1 6denmeksizin iicretsiz tekerlekli sandalye
verilmekte midir?

5. Konjenital miyopati hastalarina katki pay1 6denmeksizin iicretsiz ve siirekli fizik
tedavi hizmeti verilmekte midir?




