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KASDER, 1978 yilindan bu yana, 700’1 askin ndromiiskiiler hastalikla yasayan
bireylerin ve ailelerinin hak temelli miicadelesini yiirliten, Tirkiye’ nin
noromiiskiiler alanda ilk ve en koklii sivil toplum kurulusudur.

Bu sunum, “Kas Hastaliklarinda Multidisipliner Yaklasim Calistay1”nin
raporu dogrultusunda hazirlanmustir. Ilgili uzmanlhk alanlarindan hekimler,
terapistler, hasta dernekleri, kamu temsilcileri ve akademisyenleri bir araya
getirdigimiz, alt1 ay sliren hazirlik siirecinin ardindan diizenlenen bu ¢alistay; hem
bilimsel bilgi tiretimi hem de saglik politikast gelistirme acisindan ¢ok paydasli,
yapict ve oneri odakl bir platform olmustur.

Kas hastaliklar1 alaninda belirtilen sorun ve ¢oziim Onerilerinin daha ayrintili bir
sekilde incelenmesi i¢in c¢alistay raporumuzun da  eklenmesini uygun
bulmaktayiz.

“Kas Hastahklarinda Multidisipliner Yaklasim Cahstay1”’nda One Cikan
Bashklar

1. Ulusal Multidisipliner Merkez Ag Kurulmahdir: Tani, tedavi,
rehabilitasyon ve sosyal destek hizmetlerinin entegre sunulabilecegi merkezler,
bolgesel esitsizlikleri azaltmak ve standart bakim saglamak igin
yayginlastirilmalhidir. Raporumuzda Tiirkiye’deki bu konuda sorun ve
onerilerimize dair genis bilgi bulabilirsiniz.

2. Merkezler icin Yasal ve Kurumsal Zemin Giiclendirilmelidir: Mevzuatta
multidisipliner merkezlerin statiisii, gorev tanimlar1 ve isleyis esaslar1 agik sekilde
tanimlanmali; 6zel merkezler i¢in akreditasyon ve kalite denetimi sistemleri
olusturulmalidr.

3. Finansal Destek ve Geri Odeme Politikalar1 Gozden Gegirilmelidir:
Multidisipliner bakimin uzun vadeli saglik sistemine maliyet avantaji géz 6niinde
bulundurularak, kamu kaynaklar1 bu modele yonlendirilmeli, 6zel sigortacilik ve
SGK kapsaminda geri 6deme politikalar1 glincellenmelidir.

4. Insan Giicii Planlamas1 ve Egitimleri Artirilmahdir: Noromiiskiiler
hastaliklar alaninda uzmanlasmis saglik personelinin yetistirilmesi i¢in tip
fakiilteleri ve uzmanlik dernekleriyle birlikte 6zel egitim programlar1 ve



sertifikasyon siiregleri gelistirilmeli; bu alandaki insan kaynagi acigi
giderilmelidir.

5. Hastalarin Hak Erisimi Giivence Altina Alinmahdir: Tani, tedavi ve destek
hizmetlerine erisim konusunda karsilagilan engeller ortadan kaldirilmali; hasta ve
ailelerin yasam kalitesini artiracak sosyal haklar (evde bakim, egitim destekleri,
istthdam kolayliklar1) yeniden yapilandirilmalidir. Kisisel asistanlik sistemi
yasama gecirilmeli.

6. Veri Yonetimi ve izleme Sistemleri Kurulmahdir: Hasta kayit sistemlerinin
ulusal diizeyde standardize edilmesi ve merkezlerin performansinin izlenmesine
olanak yaratilmali.

7. Kas Hastahklarinin Onlenmesi, Erken Tam ve Multidisipliner Yaklasim

Kas hastaliklarinin erken tanisinin onemi, erken teshisle baslayan tedavi ve
rehabilitasyon stireglerinin hastalarin fonksiyonel kapasitelerini korumada kritik
rol oynar. Bu nedenle erken tan1 6nemlidir.

Multidisipliner ekiplerin standardizasyonu ile noroloji, fiziksel tip ve
rehabilitasyon, ortopedi, ortez protez teknikeri, fizyoterapist, genetik, beslenme
ve psikolog gibi alanlar1 igeren bir ekip modeli olusturulmalidir.

8. Rehabilitasyon Sureclerinin Gugclendirilmesi ve Standardizasyonu

Ulusal rehabilitasyon protokollerinin olusturulmasi ile kas hastaliklarina yonelik
fizik tedavi ve rehabilitasyon protokollerinin belirlenmesi ve uygulanmasinin tilke
genelinde standardize edilmesi gereklidir.

Evde ve hastanede rehabilitasyon hizmetlerinin erisilebilirligi ile 6zellikle
ilerleyici kas hastaliklar1 olan hastalar i¢in evde bakim ve tele-rehabilitasyon
cOziimlerinin gelistirilmelidir.

Telerehabilitasyon sistemlerinin gelistirilmeli ve yayginlastiriimalidir.

9. Hasta Veri Tabam Olusturulmasi, Saghk Sistemi Entegrasyonu ve
Finansal Destek Mekanizmalari

Kas hastaliklarinin yonetimi i¢in geri 6deme sistemleri iyilestirilmelidir.

Mevcut kurulan kas hastaligi merkezlerinin yayginlastirilmali ve yoneticiler
denetlenmelidir.



Aile hekimleri ve diger saglik calisanlarinin kas hastaliklar1 konusunda
bilinglendirilmesi i¢in siirekli egitim programlar artirilmalidir.

Kas hastaliklar1 konusunda uzmanlasmis ekibin her sehir i¢in belirlenmesi,
ulasilabilir olmasi, bu konuyla ilgilenen 6zellesmis kisilerin isim listelerinin
hazirlanmasi ve ulasilabilir olmasi gereklidir.

10. Teknoloji ve Dijital Saghk Uygulamalar

- Giyilebilir teknolojiler ve dijital takip sistemleri ile hastalarin kas giicii, yiiriime
analizi ve giinlik yasam aktivitelerini takip eden teknolojilerin kullaniminin
artirilmast gereklidir.

- Yapay zeka destekli hasta takibi ile 6zellikle progresif kas hastaliklarinda hasta
verilerinin analizi i¢in yapay zeka tabanl karar destek sistemleri gelistirilmelidir.

11. Saghk Bakanhgi Uygulamalarinin Genisletilmesi

SMA i¢in uygulanan tarama testi gibi destek programlari, diger kas hastaliklar
icin de yayginlastirilmalidir.

12. Evden Calisma Modellerinin Yayginlastirilmasi

Evden calisma modellerinin yayginlastirilmasi, engelli bireylerin istihdama
erisimini artirabilecek onemli bir strateji olarak One cikmaktadir. Ancak bu
modelin desteklenmesi i¢in igveren tesvikleri, esnek calisma politikalar1 ve
teknolojik erisilebilirlik gibi konularin daha kapsamli ele alinmas1 gerekmektedir.

Ote yandan KASDER olarak tespit ettigimiz sorunlara kisaca deginmek
gerekirse,

1- Ortopedik operasyonlar

Ortopedi ameliyatlar1 bazi kas hastalar i¢in zamaninda yapilmasi gerekmektedir.
Basta skolyoz olmak iizere kas hastalarinin ortopedik operasyonlarini yapacak
uzman eksigi vardir.

2- Genetik tan1 merkezleri

Kas hastaliklarmi énemli bir boliimii genetik hastaliktir. Ulkemizde ne yazik ki
genetik inceleme ve dogrulama yapacak merkezler sinirhidir. Yine var olan



genetik merkezlerinde sinirli sayida hastalik i¢in inceleme yapilmakta ve yapilan
incelemelerin de 6nemli bir kismi sosyal giivenlik kapsami disinda tutulmaktadir.
Genetik incelemelerin tamaminin ve genetik danismanligin SGK kapsamina
alimmas1 6nemlidir.

3- Rehabilitasyon cihazlarina ulasim

Yasam kalitesini yiikselten rehabilitasyon arag¢ gereclerine erigim hakki sinirlidir.
Ayakta dik pozisyonlandirma yapan ve ayaga kaldiran sandalyeler ihtiyag
sahiplerine ulastirilamamak ile birlikte sosyal giivenlik kapsami disinda
tutulmaktadir. Mekanik ve akiilii tekerlekli sandalyelerin temini konusunda SGK
cok clizzi bir rakam 0Odedigi i¢in hastalar ihtiya¢ duyduklarn cihazlara
erisememektedir. Ote yandan hastalarin ihtiya¢ duyduklari solunum cihazlari
SGK depolarindan verilmektedir. S6z konusu cihazlar beklenmedik zamanlarda
bozulmas1 beraberinde hastanin yeni cihaza erisimi zaman aldigi i¢in konu ile
alakali magduriyet yasanmaktadir. Ote yandan bu cihazlar uluslararas: havacilikta
ucakta kullanilmak i¢in istenen Federal Havacilik Kurulu sertifikasina sahip
olmadiklarindan kas hastalar1 bu cihazlari ugak yolculuklarinda da
kullanamamaktadir.

Ek olarak, uzmanin tavsiye ettigi cihazlar hastanin tercih hakkina taninmalidir.
Kas hastalar1 icin hayati oneme sahip bu cihazlar rapor kapsaminda SGK
tarafindan karsilanmalidir.

4- Taburculuk sonrasi takip

Ilerleyici ve agir seyreden ndromiiskiiler hastaliklar1 olan hastalarin teshis sonrasi
hastane c¢ikis programlart ve takibi yapilmamaktadir. Takibin yapilmamasi,
zorunlu sunulmasi gereken psikolojik ve fiziksel rehabilitasyon, evde bakim
hizmetinin saglanamamasi hastaligin ilerleme hiz1 arttirmaktadir. Saglik ve sosyal
bakimin saglanamamasi 6nemli komplikasyonlarin olusmasina neden olmaktadir.
Kas hastaliklarmin tam1 ve takibinde, 0Ozellikle iiglincii basamak saglik
merkezlerinde randevu siirelerinin uzunlugu 6nemli bir sorun olusturmaktadir. Bu
anlamda acil olarak yeni diizenlemelerin yapilmasi gerekmektedir.

5- Evde Bakim Hizmeti



Agir seyreden ndromiiskiiler hastaliklarda (Ornegin ALS) evde saglik ve sosyal
bakim hizmetleri verilmemektedir. Yine bu alanda uzmanlasmis deneyimli ve
bilgili personel kadrolar1 bulunmaktadir.

6- Noromiiskiiler hastaliklar alaminda uzmanlasms kadrolar

Kas hastaliklarinda tani1 asamasindaki sorunlar devam etmektedir. Bu alanda
deneyimli ve uzmanlasmis uzman sayist sinirhidir.  TUrkiye’de skolyoz
operasyonlart yapan ortopedist ve kas hastaliklarina hakim gogiis uzmani
hastalarin ihtiyacidir. Bu sebeple uzman sayisi artirilmali, yeni uzmanlar bu
alanda tesvik edici sekilde bilin¢lendirilmedir.

7- Damisma merkezleri ve doktor /hasta iletisimi

Ailelerin kas hastaliklar1 konusunda bilgi alabilecegi yerler sinirlidir ve bu alanda
calisan hekimlere randevu bulmada sorunlar yasanmaktadir. Hekim hasta
diyalogunun gelistirilmesi noktasinda ¢alisma yapilmasina ihtiya¢ vardir.

8- Konsiiltasyon eksikligi

Konstiltasyon eksikligi s6z konusudur. Bir kas hastasi konsiiltasyon gerekli
alanlarda oOrnegin; kardiyoloji, goOgiis hastaliklari, cerrahi, ortopedi vb.
muayenesini norolojik takibinin yapildig1 hastanede yaptirabilmesi 6nemlidir.

9- Milli Egitim Bakanhgina baghk merkezler

Milli Egitim Bakanligi’na bagli rehabilitasyon merkezleri saglik hizmeti vermeye
caligmaktadir. Bu durum engelli bireylerin yetersiz ve yanlis saglik hizmetleri
almalarina neden olmaktadir.

10- Rehberlik Arastirma Merkezleri

Bir kisinin 6zel egitime ihtiyaci olup olmadigina Rehberlik Aragtirma Merkezleri
karar vermektedir. Ancak bu merkezlerde kas hastaliklar1 alaninda uzmanlasmis
personelin olmamasi nedeniyle yanlis yonlendirmeler yapilmaktadir.

11- Beslenme

Hareket yetisini kaybetmis olan kas hastalarinda beslenme 6nemlidir. Bu alanda
deneyimli diyetisyenlerin rehberliginde takipleri gerekmektedir. Yine yutma ve
cigneme yetisi kaybetmis kas hastalarinin mide tiipii ile en uygun ve dogru
bicimde beslenmeleri planlanmalidir. Bu alanda yeterli koordinasyon
saglanamamaktadir.



12- Epidemiyolojik ¢calismalar

Tedavisi miimkiin olmayan hastaliklarla ilgili esas dikkate deger siirecin hastalikla
ilgili saglikli ve kaliteli bir yasam saglanmasidir. Bu siireclerin sosyal agidan iy1
yonetilebilmesi i¢in hastalara yonelik epidemiyolojik ¢alismalarin yapilmasi
gerekir. Heniiz kas hastaliklar1 alaninda bir ¢alisma yapilmamustir.

13. ilaclara Erisim

Kas Hastaliklar1 alaninda son yillarda bilimsel gelismeler hiz kazanmis Bazi
hastalik gesitleri icin ilaglar FDA ve EMA onayu ile iilkemizde de ruhsat almustir.
S0z konusu ilaglarin SGK tarafindan 6denmesi dnemlidir.

Ornegin, Friedreich Ataksisi igin Omaveloksolon (Skyclarys) kutu fiyati yaklagik
2 milyon TL olan ila¢ i¢in hastalar SGK ya dava acgarak ilaca erisim
saglayabilmektedir.

14. Engelli Arac¢ Kullanicilar:

Son yillarda yapilan mevzuat degisikliginden dolay1 kontrol i¢in giden yiizlerce
engellinin ve kas hastasinin ehliyetleri iptal edilmis durumdadir. Bu
magduriyetlerin giderilmesi i¢in mevzuatta gerekli diizenlemelerin yapilmasi
hasta haklar1 acisindan 6nemlidir.

Saglik Bakanligi’nin siiriicii belgesi diizenlemelerine gore, norolojik hastaligi
olan bireylerin ara¢ kullanma yeterliligi objektif degerlendirmelerle
belirlenmelidir. Bu kapsamda, “Siiriicii Bilinci ve Refleks Testi” gibi ndrolojik
fonksiyonlari 6lgen testler, hastaligin bireysel etkilerini degerlendirmek agisindan
biiyiik onem tagimaktadr.



