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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSI BASKANLIGINA

Vet

Bir kalitsal kas hastalif1 olan, Fasioskapulohumeral Kas Distrofisi (FSH) ile ilgili
asagidaki sorulannmin Saglik Bakam Saym Dr. Mehmet MUEZZINOGLU tarafindan
Anayasa’nin 98 inci ve TBMM I¢tiiziigti’niin 96 nci ve 99 uncu maddeleri uyarinca yazih

olarak cevaplandirilmasim arz ederim. 26/12/2013
&S»an -

Prof. Dr. Hillya GUVEN
CHP izmir Milletvekili

Ailevi kas hastaliklarmin heniiz tedavisi olmadif1 icin ailedeki kas hastah@i ve
kalitinn konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta ¢ocuklarin dogmasimi engellemek,
hasta kisilerin karsilasabilecekleri problemleri dnceden 6ngérmek ve miimkiinse gerekli
tedbirleri olmak ve akraba evliliklerini 6nlemek acisindan sarttir.

Kaslarin diizgiin caligabilmesi i¢in gerekli proteinlerin dogustan eksikligi, kaslarda
bozukluk ve hastalifa yol agmaktadir. Ailevi 6zellik gosteren ve ilerleyici giigsiizliie neden olan
kas hastaliklarina “distrofi” denir. Bunlarin bazilarinda hastalik anneden oglan ¢ocuklara (X
kromozomuna bagli), digerlerinde anne ya da babadan cocuklara (otozomal dominant) geger.
Bazilarinda ise hem annenin hem de babamin tagiyici olmasi gerekir. Yani anne ve baba hastalik
ozelliklerini gostermezken hem anne hem de babadan hasta geni alan g¢ocuklarda hastalik ortaya
cikar (otozomal resesif). Cok sayida kalitsal kas hastali1 vardir.

Fasioskapulohumeral Kas Distrofisi (FSH) ozellikle yiiz kaslari, omuz gevresi kaslari
etkilenir. Otozomal dominant olarak gegis gosterir. Hastahgin gidisi hastadan hastaya farkhhk
gosterir. Baza hastalar normal yasam siiresince aktif olarak yasarken digerleri gen¢ yasta
tekerlekli sandalyeye bagh hale gelebilir.

Diger ailevi kas hastaliklarinda oldugu gibi FSH’de de tam iyilesme bugiin icin miimkiin
degildir. Fizik tedavi, kiirek kemigini sabit tutan 6zel korseler hastanin yasam kalitesini
artirabilmektedir.

Bu baglamda;

1. Ulkemizde FSH tastyic1 kisilerin tespitine yonelik ¢alismalar nelerdir? Tastyic
kisilere yonelik bilgilendirme ve damigmanhik faaliyetleri bulunmakta midir? Varsa bu
caligmalar hangi kurum tarafindan ytirtitiilmektedir?

2. FSH tamsina iligkin testler yapilmakta muidir? Bu testler {icretli midir? Ucreti SGK
tarafindan kargilanmakta midir?

3. FSH tedavisinde kullamlan ilaglar katki payr 6denmeksizin hastalara iicretsiz
saglanmakta midir?




4. FSH hastalarina katki payr 6denmeksizin iicretsiz tekerlekli sandalye verilmekte
midir?

5. FSH hastalarna kiirek kemigini sabit tutan 6zel korseler katki payr ddenmeksizin
ticretsiz verilmekte midir?

6. FSH hastalarina katki payir 6denmeksizin iicretsiz ve siirekli fizik tedavi hizmeti
verilmekte midir?




