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Izmir Milletvekili Saymn Hiilya GUVEN tarafindan verilen “Emery-Dreifuss Kas
Distrofisi hastahgma” iliskin 7/36570 sayilt yazih soru 6nergesinin cevabidir;

Genellikle kalitsal kas hastaliklarina neden olan bozukluk dogustan itibaren var olsa da
kendilerini belli etme yaslar1 degiskendir. Bazilar1 dogustan itibaren kendini gosterirken digerleri
daha geg yagslarda baglar. Ailevi kas hastaliklarinin heniiz tedavisi olmadig: igin ailedeki kas
hastalifi ve kaliimi konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta ¢ocuklarin dogmasini
engellemek, hasta kisilerin kargilagabilecekleri problemleri énceden 6ngérmek ve miimkiinse
gerekli tedbirleri almak ve akraba evliliklerini 6nlemek agisindan sarttir.

Kaslarin diizgiin ¢alisabilmesi i¢in gerekli proteinlerin dogustan eksikligi, kaslarda
bozukluk ve hastaliga yol agmaktadir. Ailevi 6zellik gosteren ve ilerleyici giigsiizliige neden olan
kas hastaliklarina "distrofi" denir. Bunlarin bazilarinda hastalik anneden oglan ¢ocuklara (X
kromozomuna bagl), digerlerinde anne ya da babadan gocuklara (otozomal dominant) geger.
Bazilarinda ise hem annenin hem de babanin tasiyici olmas: gerekir. Yani anne ve baba hastalik
ozelliklerini gdstermezken hem anne hem de babadan hasta geni alan ¢ocuklarda hastalik ortaya
¢ikar (otozomal resesil). Cok sayida kalitsal kas hastalig vardur.

Emery-Dreifuss Kas Distrofisi erken ¢ocukluk doneminde baslamaktadir. Oncelikle
eklemlerde kontraktiir (kaslarin kasilmast nedeni ile eklemlerin tam agilamama durumu), kol ve
bacak kaslarinda hafif giigsiizliik ile kendini gosterir. Kalp kasi etkilenimi hemen tiim hastalarda
goriltr. Kalp ritim dizensizlikleri nedeni ile genellikle 30'lu yaslarda hastalar kalp pili
takilmasina gereksinim gosterir. Kalp ritim diizensizlikleri 6liime neden olabileceginden kalp pili
takilmasi hayat kurtarici olmaktadir.

Bu baglamda;

SORU 1- Ulkemizde Emery-Dreifuss Kas Distrofisi tasiyica kisilerin tespitine yonelik ¢alismalar
nelerdir? Tagiyict kisilere yonelik bilgilendirme ve danismanlik faaliyetleri bulunmakta midir?
Varsa bu ¢alismalar hangi kurum tarafindan yiirttiilmektedir?

CEVAP 1- Bahse konu hastaliklar Néromuskiiler hastaliklar grubu igerisinde yer almaktadir. Bu
hastalik grubu igerisinde yer alan hastalar halihazirda tani, tedavi, rehabilitasyon ve damsmanlik
hizmetlerine ulagilabilmekte olup, Bakanligimizca bu hizmetlerin tek birim catis1 altinda koordine
edilmesine yonelik ¢alismalar siirdiiriilmektedir.

Bu grup hastaliklara iliskin veri toplanmasi i¢in Nadir Gériilen Hastaliklar Web Tabanh
Uygulama ¢alismasi devam etmektedir.

SORU 2- Emery-Dreifuss Kas Distrofisi tanisina iliskin testler yapilmakta midir? Bu testler
ticretli midir? Ucret SGK tarafindan karsilanmakta midir?

CEVAP 2- Genel  Saghk Sigortast kapsaminda yer alan ki§ilerin‘ Emery-Dreifuss Kas
Distrofisi" tanisina y&nelik Saglik Uygulama Tebligi eki listelerinde yer alan tetkiklerin bedelleri
Saglik Uygulama Tebligi hiikiimleri dogrultusunda Sosyal Giivenlik Kurumunca karsilanmaktadir.

SORU 3- Emery-Dreifuss Kas Distrofisi tedavisinde kullanilan ilaglar katk: payr 6denmeksizin
hastalara ticretsiz saglanmakta midir?



CEVAP 3-Katilim payindan muaf ilaglar Saglik Uygulama Teblig eki EK-4/D "Katilim
Payindan Muaf Ilag Listesinde" yer almaktadir. Bu listede yer alan asagidaki kas hastaliklari
tanilarinda kullanilan ilaglardan katilim payi alinmamaktadir.

"10. Kronik norolojik hastaliklar

10.1. Kas hastaliklari

10.1.1. Miyopatiler (G71.0), (G71.2), (G71.8-G71.9), (G72.1-G72.2), (G72.4) (G72.8-G72.9),
(G73.4-G73.7)

G71.0 Muskiiler distrofi

G71.2 Konjenital miyopatiler

(G71.8 Primer kas bozukluklari, diger

G71.9 Primer kas bozuklugu.tanimlanmamais

G72.1 Alkolik miyopati

(G72.2 Miyopati toksik ajanlara bagh, diger

(G72.4 Enflamatuvar miyopati, bagka yerde siniflanmams

(G72.8 Miyopatiler diger, tanimlanmis

G72.9 Miyopati. tamimlanmamis

G73.4*Miyopati, baska yerde simflanmig enfeksivoz ve parazitik hastaliklarda

G73.5*Miyopati, endokrin hastaliklarda

G73.6*Miyopati, metabolik hastaliklarda

G73.7*Miyopati, baska yerde simiflanmis diger hastaliklarda"

SORU 4- Emery-Dreifuss Kas Distrofisi hastalarina licretsiz tekerlekli sandalye katki payi
ddenmeksizin verilmekte midir?

CEVAP 4- 5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saghik Sigortasi Kanunu'nun 63 {incii
maddesinde "Kurum, finansmam saglanacak saglik hizmetlerinin teshis ve tedavi yontemleri ile
() bendinde belirtilen saglik hizmetlerinin tiirlerini, miktarlarimi ve kullanim siirelerini, édeme
usul ve esaslarini Saghk Bakanligi'nin goriisiinti alarak belirlemeye yetkili kilinmustir.”,
"Kurum, bu amagla komisyonlar kurabilir, ulusal ve uluslararasi tiizel kisilerle isbirligi
yapabilir." hitkiimleri yer almaktadir.

Bu hiiktimler dogrultusunda Saghk Uygulama Tebligi (SUT) ve eki listelerinde yer alan
tibbi malzeme teminine iliskin kriterler Kurumda ilgili brans akademisyenlerinin katilimiyla
olusturulan bilimsel komisyonlar tarafindan belirlenmekte ve Bakanhigimiz gériisleri de alinarak
yayimlanmaktadir.

Ayrica, 5510 sayilh Kanunun "Saglik Hizmetlerimin Odenecek Bedellerinin
Belirlenmesi” baglikli 72. Maddesi ¢ergevesinde kanunda sayilan ve finansmam saglanan saglik
hizmetlerinin Kurumca &denecek bedellerini belirlemeye Saglik Hizmetleri Fiyatlandirma
Komisyonu yetkili kilinmigtir. Yine aymi maddenin degisik ikinci fikrasinda séz konusu
komisyonun; Calisma ve Sosyal Giivenlik Bakanhigimi, Maliye, Saglik ve Kalkinma
Bakanliklari, Hazine Miistesarlig, tiniversite saglik hizmeti sunuculart ile 6zel saghk hizmeti
sunucularini temsilen Bakanlik¢a belirlenecek birer liye ve Kurumu temsilen iki iiye olmak
lizere toplam dokuz tiyeden olusturulacag: hilkkmii yer almaktadir.

5510 sayih Kanunun "Katilim pay1 alinmasi" baslikli 68 inci maddesi ile SUT un "T1bbi malzeme
katilim payr bashikli 1.8.3 numarali maddesinde viicut disi protez ve ortezlerden katilim payi
alinacag hiikiim altina alinmstir.

Genel saglik sigortalis1 veya bakmakla yiiktimlii oldugu kisilere, saglik raporu ve regete ile
ayaktan tedavilerinde kullanmalari gerekli goriilen tekerlekli sandalye temin ve 6deme kriterleri
Saghk Uygulama Tebligi eki EK-3C-2 Eksternal Alt ve Ust Ekstremite/Gévde Protez Ortezler
listesinde,



1.0zelligi Olmayan Motorsuz Tekerlekli Sandalye;

Ayakta durmak ve/veya yiirlimek i¢in alt ekstremitelerini kullanamayacak hastalig1 veya
sakatligr engellilik durumu oldugu ortopedi ve travmatoloji, beyin cerrahisi, fiziksel tip ve
rehabilitasyon, erigkin veya cocuk noroloji uzman hekimlerinden biri tarafindan diizenlenecek
uzman hekim raporu ile belgelenenlere bu hekimlerce regete edilmesi halinde Kurumca bedeli
karsilanir.

2.0zellikli Motorsuz Tekerlekli Sandalye;

(1) Ayakta durmak ve/veya yiirlimek icin alt ekstremitelerini kullanamayacak hastalig
veya engellilik durumu oldugu ortopedi ve travmatoloji, beyin cerrahisi, fiziksel tip ve
rehabilitasyon, erigkin veya gocuk néroloji uzman hekimlerinden biri tarafindan diizenlenecek
saglik kurulu raporu ile belgelenenlere bu hekimlerce regete edilmesi halinde Kurumca bedeli
karsilanir.

(2) Hastamn engellilik durumu nedeniyle 6zellikli tekerlekli sandalyeye gereksiniminin
bulundugu ve engellilik durumunun siirekli oldugunun, yukarida belirtilen uzman hekimlerden en
az birinin yer aldigi saghk kurullarinca diizenlenen saglik kurulu raporu ile belgelendirilmesi
halinde "6zellikli motorsuz tekerlekli sandalye" Kurumca bedeli karsilanir.

(3) Ozellikli motorsuz tekerlekli sandalye, kolluklar1 ¢ikarilabilir, ayakliklari ve arkalig
ayarlanabilir, katlanabilir ve gerektiginde bag-boyun destegi eklenebilir niteliktedir, seklinde
tanimlanmis olup,

Ozelligi Olmayan Motorsuz Tekerlekli Sandalye OP1291 kodu ile SUT Eki EK-3C-2
listesinde tanimlanmig ve 220.- TL (KDV hari¢) geri 6deme yapilmaktadir.

Ozellikli Motorsuz Tekerlekli Sandalye OP1292 kodu ile SUT Eki EK-3C-2 listesinde
tanimlanmig ve 250.- TL (KDV harig) geri 3deme yapilmaktadir.

SORU 5- Emery-Dreifuss Kas Distrofisi hastalarina katki pay1 6denmeksizin licretsiz ve siirekli
fizik tedavi hizmeti verilmekte midir?

CEVAP 5- Saglk Uygulama Tebligi'nin 1.8.5- Katilim pay1 alinmayacak haller, saglik hizmetleri
ve kisiler baslikli maddesinin 7 inci fikrasina gore saglik raporu ile belgelendirilmesi sartiyla;
Kurumea belirlenen SUT eki "Ayakta Tedavide Hekim ve Dis Hekimi Muayenesi Katilim Payi
Alinmayacak Kronik Hastaliklar Listesi" nde (EK-I/A) da G70-G73 Kas-Sinir Kavsagi ve Kas
Hastaliklar1 yer aldigindan "Emery-Dreifuss Kas Distrofisi tedavilerine yonelik" ilgili uzmanlik
dalindaki ayaktan muayenelerinde muayene katilim pay1 alinmamaktadir. Ayrica Emery-Dreifuss
Kas Distrofisi tamst G71.0 "miiskiiler distrofi" ICD-I0 kodu ile SUT eki Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon Tani Listesi Ek-2/D 2 Listesinde (*) isaretli (bSlge/seans kontroliine tabi olmayan)
tanular arasinda yer aldigindan Emery-Dreifuss Kas Distrofisi tedavilerine yonelik yapilan fizik
tedavilerinin bedelleri Saghk Uygulama Tebligi hiikiimleri dogrultusunda bolge seans kontrolii
sinirlamasi olmaksizin Sosyal Giivenlik Kurumunca 6denmektedir.

SORU 6- Emery-Dreifuss Kas Distrofisi hastalarina katki pay! 8denmeksizin licretsiz kalp pili
takilmakta midir?

CEVAP 6- Saglik Uygulama Tebligi'nin "Katilim pay: alinmayacak haller, saglik hizmetleri ve
kigiler" baglikli 1.8.5-maddesinin 9 uncu fikrasinda 'Tibbi sarf malzemeleri ile SUT'un 1.8.3(1)
fikrasinda yer almayan tibbi malzemelerden katilim payr alinmaz." hilkkmi yer almaktadir. Bu
kapsamda kalp pilleri i¢in kattlim pay: alinmamaktadir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay tesekkiir ederim.



