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Burdur Milletvekili Sayin Mehmet GOKER tarafindan verilen “LGMD hastaligina ve
nadir hastaliklara yonelik ¢alismalara iliskin” 7/58392 sira sayili yazili soru Onergesinin
cevabi iligikte sunulmaktadir.
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Burdur Mllletveklll Saym Mehmet GOKER tarafmdan verllen “L GMD hastallgma
ve nadlr hastaliklara yanelzk gallgmalara iliskin” 7/58392 sira saylll yaz111 soru dnergesinin
cevabldlr . cLe : :

Eklem kemeri kas yeter51zllg1 (leb Glrdle Mascular Dystrophy LGMD) genelhkle
kalga kemigi ve omuz bolgelerinde istemli kaslari etkileyen bir grup farklt rahat51zhga verilen
yaygimn isimdir. Bu hastalikta en ¢ok etkilenen kaslar, bedene yakin olan &zellikle omuz; tist kol
ve alt karin kaslaridir.- Bu hastalign -her biri farkli bir gendeki degisimden kaynaklanan
yirmiden fazla farkli tiirti bulunmaktadir.

, LGMD’nin farkl: tiirleri hastalifin siddeti ve etkﬂedlgl kaslar agisindan farklilik

gostermektedir. Bazi tiirler birkag yil i¢inde yiiriime yeteneginin kaybma ve ciddi hasarlara yol
agarken, difer bazi tiirler yillar iginde ¢ok yavas seyretmekte ve 6nemli bir hasara yol
agmamaktadir. Bunedenle, LGMD tanisi konan her hastanin yasayacag stirec birbirinden farkly
olmaktadir.

Bu bilgiler 1s1g1inda; ,
Soru 1- Ulkemizde LGMD hastast olup, tedavi olmak icin Saghik Bakanligma bagvuruda
bulunan kag¢ vatandagimiz bulunmaktadir?

Soru 2- Saflik Bakanlig1 olarak, LGMD ve buna benzer nadir rastlanan baz: hastaliklarla ilgili
olarak galisan 6zel bir biriminiz var midu? Bu hastaliklar ile ilgili Ulkemizde Ar-ge calismalar:
yapilmakta midir?

Soru 3- Eger yoksa nadir goriilen hastaliklarla ilgili bir birim kurulmas: diistintilmekte midir?

Cevaplar- Bakanligimiz nadir hastaliklar ¢aligmalar1 kapsaminda bu alana 6zgii veri toplamaya
yonelik ulusal kayit sistemi olugturmaya yonelik ¢calismalar devam etmektedir.

Bakanligimiz Saghk Hizmetieri Genel Miidiirliigii biinyesinde yiriitiilen nadir
hastaliklar ile ilgili ig ve islemler i¢in ayn1 Genel Miidiirlik biinyesinde 2020 yilinda Otizm,
Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Dairesi Baskanligi kurulmustur.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolay: tesekkiir ederim.




