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[zmir Milletvekili Sayn Hiilya GUVEN tarafindan verilen “Kas hastaliklar1 ve bu
hastaliklarin tespitine” iligkin 7/36572 sayili yazili soru 6nergesinin cevabidir;

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

Kalitsal kas hastaliklarina neden olan bozukluk dogustan itibaren var olsa da kendilerini
belli etme yaslari degiskendir. Bazilar1 dogustan itibaren kendini gosterirken digerleri daha geg
yaglarda baglar. Ailevi kas hastaliklarinin heniiz tedavisi olmadig: icin ailedeki kas hastalig1 ve
kalitim1 konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta gocuklarin dogmasini engellemek, hasta
kisilerin kargilagabilecekleri problemleri énceden éngérmek ve miimkiinse gerekli tedbirleri almak
ve akraba evliliklerini 6nlemek a¢isindan sarttir.

Kaslarin diizgiin galisabilmesi i¢in gerekli proteinlerin dogustan eksikligi, kaslarda
bozukluk ve hastaliga yol agmaktadir. Ailevi 6zellik gosteren ve ilerleyici giigsiizliige neden olan
kas hastaliklarna "distrofi" denir. Bunlarin bazilarinda hastalik anneden oglan ¢ocuklara (X
kromozomuna bagli), digerlerinde anne ya da babadan gocuklara (otozomal dominant) geger.
Bazilarinda ise hem annenin hem de babanin tasiyic1 olmasi gerekir. Yani anne ve baba hastalik
ozelliklerini gbstermezken hem anne hem de babadan hasta geni alan cocuklarda hastalik ortaya
¢ikar (otozomal resesif). Cok sayida kalitsal kas hastalig1 vardir.

Kavsak tipi kas distrofileri olarak adlandirilan kas hastaliklar 6zellikle omuz gevresi ve
kalga gevresi kaslarda kuvvetsizlik nedeni ile hastalarin merdiven ya da yokus ¢ikmakta, yiiksek
raflara uzanmakta zorlandiklari bir grup kas hastaligidir. Hastaliga neden olacak ¢ok sayida
protein vardir. Bu nedenle her hastada klinik tablo farklidir. Bazilar1 erken ¢ocukluk ¢aginda
baglarken digerleri eriskin yas grubunda baslar. Hastaligin gidisi ve olusturdugu engellilik de
ctkilenen proteine gore degisiklik gdsterir. Bu grup igerisinde en sik goriilen "distrofin" adl
proteinin eksikligine bagl olarak ortaya ¢ikan Duchenne tipi kas distrofisi (DMD) ve Becker tipi
kas distrofisidir (BMD).

Kas liflerinin yapisi igin gerekli olan "distrofin" isimli proteinin eksikligi nedeni ile ortaya
¢ikan hastaliklardan, proteinin tamamen eksikligi "Duchenne" kas distrofisine; kismi eksikligi
"Becker" kas distrofisine neden olur. Anneler tastyicidir ve anneden hasta geni alan erkek cocuklar
hastalig1 gosterir. Tagiyict annenin oglunun hasta olma ihtimali %50'dir. Tasiyic1 annenin kiz
¢ocugu da %50 ihtimalle tasiyict olacaktir.

Duchenne kas distrofisi gocukluk gaginin en sik goriilen kalitsal kas hastaligidir. 11k belirtiler
ilk 5 yag d6neminde goriilir. Genellikle gocuklar normal yasta ylirlimeye baslarlar. Yiiriimeye
basladiktan sonra gocugun yagitlar kadar hizlt ve iyi yiiriiyemedigi, ¢abuk yoruldugu, sik kucak
istedigi ve sik distligti fark edilir. Ozellikle yokus yukari yiiriirken ve merdiven cikarken
gligstizlik fark edilir. Yiirime ve merdiven ¢ikma zorlugu fark edildiginde hekime basvurulur.
Kaslarda genelde psodohipertrofi (diger bolgelerdeki giigsiizliigii kapatma amaciyla gelisen yalanci
geligmis gortintim) vardir. Hastalar 10 yagma geldiklerinde yiirtime Snemli olgtide bozulur ve
tekerlekli sandalye ihtiyaci bag gésterir. Yirmili yaslarda solunum cihazi ile nefes alip vermelerine
destege ihtiyag duyarlar. Baz1 ¢ocuklarda bagirsak sistemine ait sikdyetler ve ileri donemde kalp
kasinda degisiklikler de goriilir. Ulkemizde Duchenne kas distrofisi olan cocuklarin 6mriiniin 18-

20 y1l arasinda degistigi belirtilmektedir.



Kanda "kreatin kinaz (CK)" enzim diizeylerine bakildiginda bu enzimin dogustan itibaren
¢ok yiiksek oldugu goriiliir. Genetik analiz ile hastalarin yaklasik %70'inde tani koyma sansi
vardir. Hu hem hasta ¢ocuk igin hem de ailenin daha sonra sahip olacag: gocuklarin hasta olup
olmayacaginin énceden tespiti i¢in gereklidir. Genetik analiz ile tan1 koyulamayan vakalarda kas
biyopsisi yapilmasi gerekir.

Becker tipi kas distrofisinde distrofin proteini kismen mevcuttur. Bu nedenle hastalik
Duchenne'e gore daha geg yasta baslar, daha hafif seyirde ve siddettedir. Hastalik ¢ocukluk yas
grubunda baglayabilecegi gibi erigkin yasta da baglayabilir. Hastalar 6zellikle bacaklarda
gligstizliikten sikayet ederler. Yokus ¢ikarken, merdiven ¢ikarken zorlanirlar. Baldir kaslari ¢ok
biiyiiktiir (yalanci hipertrofi). Hastalar baslangigtan 20-30 yil sonra tekerlekli sandalyeye
baglanabilirler.

Duchenne-Becker kas distrofilerinde daha 6ncede belirtildigi gibi genetik tan1 koyma sanst
vardir. Hasta gocuktaki genetik bozukluk tespit edilebilir ise ailede daha sonra dogacak ¢ocuklar
i¢in ve anne karninda iken hastaligin tespiti miimkiin olmaktadir.

Hastaligin, hentiz bir tedavisi yoktur. Tedavi konusunda pek ¢ok galisma olmasima karsin su
an i¢in kortikosteroidler diginda uygulanan bir ilag yoktur. Fizik tedavi mutlaka tedavi siirecinin
bir pargasi olmalidir. Fizik tedavi geligebilecek kas ve iskelet sekil bozukluklarini énlemede ve
geciktirmede 6nemli rol oynar.

Bu baglamda;

SORU 1- Ulkemizde tiirlerine ve bélgelere gére kag kas hastast vardir? Kas hastalig1 tiirlerinin
yogun olarak goriildiigli bolgeler hangileridir?

SORU 2- Ulkemizde DMD (Duchenne tipi kas distrofisi) tasiyic1 annelerin tespitine yonelik
¢aligmalar nelerdir? Tasiyict kisilere yonelik bilgilendirme ve danismanlik faaliyetleri bulunmakta
nmudir?

SORU 8- Ulkemizde BMD (Becker tipi kas distrofisi) tasiyici annelerin tespitine yonelik
¢aligmalar nelerdir? Tasiyici kisilere yonelik bilgilendirme faaliyetleri bulunmakta midir?

CEVAP 1, 2, 8- Bu grup hastaliklara iliskin veri toplanmasi i¢in Nadir Gériilen Hastaliklar Web
Tabanli Uygulama ¢alismas1 devam etmektedir.

Bahse konu hastalik N6romuskiiler hastaliklar grubu igerisinde yer almaktadir. Bu hastalik
grubu igerisinde yer alan hastalar halihazirda tani, tedavi, rehabilitasyon ve danmismanlik
hizmetlerine ulasilabilmekte olup, Bakanhgimizca bu hizmetlerin tek birim ¢atis1 altinda koordine
edilmesine yonelik ¢alismalar stirdiiriilmektedir.

SORU 3- DMD tamisina iligkin testler yapilmakta midir? Bu testler ticretli midir? SGK 6deme

yapmakta midir?

CEVAP 3- Genel Saghk Sigortas: kapsaminda yer alan kisilerin "Duchenne tipi kas distrofisi"
tanisina yonelik Saglik Uygulama Tebligi eki listelerinde yer alan tetkiklerin bedelleri Saglik
Uygulama Tebligi hitkiimleri dogrultusunda Sosyal Giivenlik Kurumunca karsilanmaktadir.

SORU 4- Genetik analiz ile tan1 koyulamayan DMD vakalarinda kas biyopsisi ticretli midir?



'CEVAP 4- Saglik Uygulama Tebligi eki Ek-2/B listesinde "kas biyopsisi" islemi yer almakta ve
Sosyal Guivenlik Kurumunca bedelleri 6denmektedir.

SORU 5- DMD tedavisinde kullanilan ilaglar DMD hastalarina katki payir almaksizin iicretsiz
saglanmakta midir?

CEVAP 5-Katilim paymndan 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 pay1 alinmamaktadir.

"10. Kronik nérolojik hastaliklar

10.1. Kas hastaliklar

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, tanimlanmamis

G72.1 Alkolik miyopati

G72.2 Miyopati toksik ajanlara bagli, diger

G72.4 Enflamatuvar miyopati, bagka yerde siniflanmamis

(G72.8 Miyopatiler diger, tamimlanmis

G72.9 Miyopati. tanimlanmams

G73.4*Miyopati, baska yerde simiflanmis enfeksiyoz ve parazitik hastaliklarda

G73.5*Miyopati, endokrin hastaliklarda

G73.6*Miyopati, metabolik hastaliklarda

G73.7*Miyopati, bagka yerde siniflanmis diger hastaliklarda"

SORU 6- DMD hastalarina katki payr almaksizin iicretsiz tekerlekli sandalye verilmekte midir?

SORU 10- BMD hastalarina katki pay1 almaksizin ticretsiz tekerlekli sandalye verilmekte midir?

CEVAP 6, 10- 5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saghk Sigortas1 Kanunu’nun 63 iincii
maddesinde "Kurum, finansmani saglanacak saglik hizmetlerinin teshis ve tedavi yontemleri ile
() bendinde belirtilen saglik hizmetlerinin tiirlerini, miktarlarmi ve kullanim stirelerini, 6deme
usul ve esaslarim Saglik Bakanligi'min goriisiinii alarak belirlemeye yetkili kilmmustir.”, "Kurum,
bu amagla komisyonlar kurabilir, ulusal ve uluslararasi tiizel kisilerle isbirligi yapabilir.™
hiikiimleri yer almaktadir.

Bu hiikiimler dogrultusunda Saglik Uygulama Tebligi (SUT) ve eki listelerinde yer alan
tibbi malzeme teminine iliskin kriterler Kurumda ilgili brans akademisyenlerinin katilimiyla
olugturulan bilimsel komisyonlar tarafindan belirlenmekte ve Bakanhigimiz goriisleri de alinarak
yayimlanmaktadir.

Ayrica, 5510 sayili Kanunun "Saglik Hizmetleri'nin Odenecek Bedellerinin Belirlenmesi"
baglikli 72. Maddesi gergevesinde kanunda sayilan ve finansmani saglanan saglik hizmetlerinin
Kurumca 6denecek bedellerini belirlemeye Saglik Hizmetleri Fiyatlandirma Komisyonu yetkili
kilmmugtir. Yine aym maddenin degisik ikinci fikrasinda s6z konusu komisyonun; Calisma ve
Sosyal Giivenlik Bakanligini, Maliye, Saglik ve Kalkinma Bakanlklari, Hazine Miistesarlig1,
Universite saghk hizmeti sunuculari ile 6zel saglik hizmeti sunucularini temsilen Bakanlik¢a
belirlenecek birer liye ve Kurumu temsilen iki iye olmak tizere olmak tizere toplam dokuz tiyeden
olusturulacagt hitkmii yer almaktadir.



5510 sayili Kanunun "Katilim pay: alinmasi" baslikl 68 inci maddesi ile SUT'un "Tibbi
malzeme katilim pay: bashkli 1.8.3 numarali maddesinde viicut digi protez ve ortezlerden katilim
pay: almacag hiikim altina alinmistir.

Genel saghk sigortalis: veya bakmakla yiikiimlii oldugu kisilere, saghk raporu ve regete ile
ayaktan tedavilerinde kullanmalar1 gerekli goriilen tekerlekli sandalye temin ve ddeme kriterleri
Saghk Uygulama Tebligi eki EK-3C-2 Eksternal Alt ve Ust Ekstremite/Govde Protez Ortezler
listesinde;

1.0zelligi Olmayan Motorsuz Tekerlekli Sandalye;

Ayakta durmak ve/veya yiirtimek i¢in alt ekstremitelerini kullanamayacak hastalig1 veya
sakathig engellilik durumu oldugu ortopedi ve travmatoloji, beyin cerrahisi, fiziksel tip ve
rehabilitasyon, eriskin veya ¢ocuk noroloji uzman hekimlerinden biri tarafindan diizenlenecek
uzman hekim raporu ile belgelenenlere bu hekimlerce recete 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 ¢ocuk néroloji uzman hekimlerinden biri tarafindan diizenlenecek
saglik kurulu raporu ile belgelenenlere bu hekimlerce recete edilmesi halinde Kurumea 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 aldig1 saglik kurullarinca diizenlenen saglik kurulu raporu ile belgelendirilmesi
halinde "6zellikli motorsuz tekerlekli sandalye" Kurumca bedeli karsilanir.

(3) Ozellikli motorsuz tekerlekli sandalye, kolluklari gikarilabilir, ayakliklar1 ve arkalig
ayarlanabilir, katlanabilir ve gerektifinde bas-boyun destegi eklenebilir niteliktedir, seklinde
tanimlanmis olup,

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

Ozellikli Motorsuz Tekerlekli Sandalye OP1292 kodu ile SUT Eki EK-3C-2 listesinde
tanimlanmis ve 250.- TL (KDV hari¢) geri 6deme yapilmaktadr.

SORU 7- DMD hastalarina katki payr almaksizin iicretsiz ve siirekli fizik tedavi hizmeti
verilmekte midir?

CEVAP 7- Saglik Uygulama Tebligi 'nin 1.8.5- Katilim pay: alinmayacak haller, saglik hizmetleri
ve kisiler baslikli maddesinin 7 inci fikrasina gére saglik raporu ile belgelendirilmesi sartiyla;
Kurumca belirlenen SUT eki "Ayakta Tedavide Hekim ve Dis Hekimi Muayenesi Katilim Pay:
Almmayacak Kronik Hastaliklar Listesi"nde (EK-/A) da G70-G73 Kas-Sinir Kavsagi ve Kas
Hastaliklar: yer aldigindan "Duchenne tipi kas distrofisi" ilgili uzmanlhk dalindaki ayaktan
muayenelerinde muayene katilim pay: alinmamaktadir. Ayrica "Duchenne tipi kas distrofisi" tanisi
G71.0 "Muskiiler distrofi" 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
aldifindan "Duchenne tipi kas distrofisi tedavilerine yonelik" yapilan fizik tedavilerinin bedelleri
Saglhk Uygulama Tebligi hiikiimleri dogrultusunda bélge seans kontrolii sinirlamas: olmaksizin
Kurumca 6denmektedir.

SORU 9- BMD tanmisina iliskin testler yapilmakta midir? Bu testler ticretli midir? SGK $deme
yapmakta midir?



CEVAP 9- Genel Saglik Sigortasi kapsaminda yer alan kigilerin "BMD (Becker tipi kas
distrofisi)" tanisina yénelik Saglik Uygulama Tebligi eki listelerinde yer alan tetkiklerin bedelleri
Saglk Uygulama Tebligi hitkiimleri dogrultusunda Kurumca karsilanmaktadir.

SORU 11- BMD hastalarina katki payi almaksizin iicretsiz ve siirekli fizik tedavi hizmeti
verilmekte midir?

CEVAP 11- Saglik Uygulama Tebligi 'nin 1.8.5- Katilm payr alinmayacak haller, saglik
hizmetleri ve kisiler baslikli maddesinin 7 inci fikrasina gore saglik raporu ile belgelendirilmesi
sartiyla; Kurumca belirlenen SUT eki "Ayakta Tedavide Hekim ve Dis Hekimi Muayenesi Katilim
Payr Alinmayacak Kronik Hastaliklar Listesi"nde (EK-1/A) da G70-G73 Kas-Sinir Kavsag1 ve Kas
Hastaliklar1 yer aldigindan "BMD( Becker tipi kas distrofisi)" ilgili uzmanlk dahndaki ayaktan
muayenelerinde muayene katilim payr alinmamaktadir. Ayrica BMD (Becker tipi kas distrofisi)
tanis1 G71.0 "Muskiiler distrofi" ICD-10 kodu ile SUT eki Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Tan
Listesi Ek-2/D 2 Listesinde (*) isaretli (bdlge/seans kontroliine tabi olmayan) tanilar arasinda yer
aldifindan BMD (Becker tipi kas distrofisi) tedavilerine yonelik yapilan fizik tedavilerinin
bedelleri Saghk Uygulama Tebligi hitkiimleri dogrultusunda bolge seans kontrolii sinirlamasi
olmaksizin Sosyal Giivenlik Kurumunca 6denmektedir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay tesekkiir ederim.



