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Izmir Milletvekili Saymm Hiilya GUVEN tarafindan verilen “Dogustan kas
distrofilerine” iliskin 7/36568 sayili yazili soru dnergesinin cevabidir;

Kas hastaliklan (myopati), kas liflerinin hastaligia bagli olan ¢ogu zaman kaslarda
gligstizliik, incelme bazen agri ya da kramplann goriildigii hastaliklardir. Kaslardaki
bozukluklar kalitsal (ailevi) olabildigi gibi sonradan ve dis etkenlere bagli olarak da
gelisebilmektedirler.

Ailevi kas hastaliklarinin heniiz tedavisi olmadig i¢in ailedeki kas hastalig1 ve kalitimi
konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta cocuklarm dogmasini engellemek, hasta
kigilerin kargilagabilecekleri problemleri 6nceden 6ngdrmek ve miimkiinse gerekli tedbirleri
olmak ve akraba evliliklerini 6nlemek agisindan sarttur.

Konjenital kas distrofileri dogumdan itibaren kendini gosteren kas hastaliklaridir.
Iskelet kasi etkileniminin yani sira beyinde yapisal bozukluklar, zeka geriligi ve gérme
bozukluklarma da neden olurlar. Kas-goz-beyin sendromu, Walker-Warburg Sendromu,
Fukuyama tipi konjenital kas distrofisi gibi degisik tipleri vardir. Fizik tedavi disinda heniiz
tedavileri miimkiin degildir.

Bu baglamda;

SORU 1- Ulkemizde konjenital kas distrofileri tagiyict kisilerin tespitine yonelik ¢alismalar
nelerdir? Tagiyici kisilere yonelik bilgilendirme ve danismanlik faaliyetleri bulunmakta midir?
Varsa bu ¢alismalar hangi kurum tarafindan yiiriitiilmektedir?

CEVAP 1- Bahse konu hastaliklar Noromuskiiler hastaliklar grubu icerisinde yer almaktadir.
Bu hastalik grubu igerisinde yer alan hastalar halihazirda tani, tedavi, rehabilitasyon ve
damigmanlik hizmetlerine ulagilabilmekte olup, Bakanhigimizca bu hizmetlerin tek birim catist
altinda koordine edilmesine yonelik ¢alismalar siirdiiriilmektedir.

Bu grup hastaliklara iligkin veri toplanmas icin Nadir Gériilen Hastaliklar Web Tabanli
Uygulama ¢alismas1 devam etmektedir.

SORU 2- Konjenital kas distrofileri tanisina iliskin testler yapilmakta midir? Bu testler iicretli
midir? Ucreti SGK tarafindan karsilanmakta muidir?

CEVAP 2- Genel Saglik Sigortasi kapsaminda yer alan kisilerin "Konjenital kas distrofileri"
tanisina yonelik Saglik Uygulama Tebligi eki listelerinde yer alan tetkiklerin bedelleri Saglik
Uygulama Tebligi hiikiimleri dogrultusunda Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan
karsilanmaktadir.

SORU 3- Konjenital kas distrofileri tedavilerinde kullanilan ilaglar katki payr 6denmeksizin
hastalara ticretsiz saglanmakta midir?

CEVAP 3- Katilim  payindan muaf ilaglar Saglik Uygulama Teblig eki EK-4/D "Katihm
Payindan Muaf Ilag Listesinde" yer almaktadir. Bu listede yer alan agagidaki kas hastaliklar
tanilarinda kullanilan ilaglardan katilim payr 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 Muskdiler distrofi



~(G71.2 Konjenital miyopatiler
G71.8 Primer kas bozukluklari, diger
G71.9 Primer kas bozuklugu, tanimlanmamis
G72.1 Alkolik miyopati
G72.2 Miyopati toksik ajanlara bagh, diger
(72.4 Enflamatuvar miyopati, baska yerde siniflanmamus
G72.8 Miyopatiler diger, tammlanmig
G72.9 Miyopati, tanimlanmamis
G73.4*Miyopati, baska yerde simflanmis enfeksiy6z ve parazitik hastaliklarda
(G73.5*Miyopati, endokrin hastaliklarda
G73.6*Miyopati, metabolik hastaliklarda
G73.7*Miyopati, bagka yerde simflanmig diger hastaliklarda"

SORU 4- Konjenital kas distrofileri hastalarina katki pay1 édenmeksizin iicretsiz tekerlekli
sandalye verilmekte midir?

CEVAP 4- Saglik raporu ve regete ile kullamlmasina gerek gériilen ve hasta tarafindan temin
edilen (Daha onceleri lade Cihaz kapsaminda yer aliyordu ve Kurum stoklarinda varsa
stoklardan veriliyor, yoksa hastanin disaridan temin ettigi malzeme Kurumun geri 6deme
listesinde yer alan tutart asmamak kaydiyla fatura tutar iizerinden sigortalimiza geri
6denmekte idi. Ancak 06.01.2011 tarihi itibariyle iadeli cihazlar kapsamindan ¢ikarilmigtir.)
"Tekerlekli Sandalye" adli malzemelere Kurum tarafindan SUT eki Ek-3/C-2 listesinde yer
alan agafidaki tutarlar tizerinden geri 6deme yapilmaktadir. Ucretsiz olarak Kurum tarafindan
karsilanmamaktadir.

- Ozelligi Olmayan Motorsuz Tekerlekli Sandalye igin, 220 TL (KDV hari¢) ve
- Ozellikli Motorsuz Tekerlekli Sandalye i¢in, 250 TL (KDV harig)

Katilm pay1 hususu ile ilgili olarak ise; tekerlekli sandalye adli malzemeler iade cihaz
kapsaminda yer aliyor iken, katilim pay: alinmiyor idi, ancak iade cihaz kapsamindan
¢ikarilmasi sonrast katilim pay1 alinmasi gereken bir malzeme statiisiine girmis bulunmakta
olup, malzeme temini sonrasi katilum pay: diistildiikten sonra geri 5deme yapilmaktadur.

SORU 5- Konjenital kas distrofileri hastalarina katki pay: édenmeksizin ticretsiz ve siirekli
fizik tedavi hizmeti verilmekte midir?

CEVAP S- Saghk Uygulama Tebliginin 1.8.5- Katilm pay:1 alinmayacak haller, saglik
hizmetleri ve kisiler baslikli maddesinin 7 nci fikrasina gore saglik raporu ile belgelendirilmesi
sartiyla; Kurumca belirlenen SUT eki "Ayakta Tedavide Hekim ve Dig Hekimi Muayenesi
Katilim Payr Alinmayacak Kronik Hastaliklar Listesi" nde (EK-1/A) da G70-G73 Kas-Sinir
Kavsag: ve Kas Hastaliklart yer aldigindan "Konjenital kas distrofileri tedavilerine yonelik"
ilgili uzmanlik dalindaki ayaktan muayenelerinde muayene katiim payr alinmamaktadir.
Ayrica Konjenital kas distrofileri tanis1 G71.2 "konjenital myopati" ICD-10 kodu ile SUT eki
Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Tani Listesi Ek-2/D 2 Listesinde (*) isaretli (bolge/seans
kontroliine tabi olmayan) tanilar arasinda yer aldigindan Konjenital kas distrofileri tedavilerine
yonelik yapilan fizik tedavilerinin bedelleri Saglik Uygulama Tebligi hiikiimleri dogrultusunda
bélge seans kontrolii sinirlamasi olmaksizin Sosyal Giivenlik Kurumunca édenmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.



