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“Dogustan kas distrofileri” ile ilgili asagidaki sorularimin Saglik Bakam Sayin Dr.

Mehmet MUEZZINOGLU tarafindan Anayasa’mn 98 inci ve TBMM Ictiiziigii’niin 96 nc1 ve
99 uncu maddeleri uyarinca yazil olarak cevaplandirilmasini arz ederim. 26/12/2013

Prof. Dr. Hiilya GUVEN
CHP Izmir Milletvekili

Kas hastaliklar1 (myopati), kas liflerinin hastaligina bagli olan ¢ogu zaman kaslarda
giicstizliik, incelme bazen agr1 ya da kramplarin goriildiigt hastaliklardir. Kaslardaki bozukluklar
kalitsal (ailevi) olabildigi gibi sonradan ve dis etkenlere bagh olarak da gelisebilmektedirler.

Ailevi kas hastaliklarinin heniiz tedavisi olmadif1 icin ailedeki kas hastah@ ve
kalhitinm konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta ¢ocuklarin dogmasini engellemek,
hasta Kisilerin karsilasabilecekleri problemleri onceden dngérmek ve miimkiinse gerekli
tedbirleri olmak ve akraba evliliklerini 6nlemek acisindan sarttir.

Konjenital kas distrofileri dogumdan itibaren kendini gosteren kas hastaliklaridir, iskelet
kasi etkileniminin yam sira beyinde yapisal bozukluklar, zeka geriligi ve gérme bozukluklarina 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;

1. Ulkemizde konjenital kas distrofileri tagtyic1 kisilerin tespitine yonelik caligmalar
nelerdir? Tasiyic1 kisilere yonelik bilgilendirme ve damigmanlik faaliyetleri bulunmakta
midir? Varsa bu ¢aligmalar hangi kurum tarafindan yiiriitiilmektedir?

2. Konjenital kas distrofileri tanisina iligkin testler yapilmakta midir? Bu testler iicretli
midir? Ucreti SGK tarafindan kargilanmakta midir?

3. Konjenital kas distrofileri tedavilerinde kullanilan ilaglar katki pay:r 6denmeksizin
hastalara ticretsiz saglanmakta midir?

| 4. Konjenital kas distrofileri hastalarma katki pay1 denmeksizin {icretsiz tekerlekli
| sandalye verilmekte midir?

5. Konjenital kas distrofileri hastalarina katki pay1r 6denmeksizin iicretsiz ve siirekli
fizik tedavi hizmeti verilmekte midir?
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