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Ilgi  :04.07.2024 tarihli ve E-43452547-120.07.04-1453564 sayili yaziniz.

Ankara Milletvekili Sayin Aliye TiMisi ERSEVER tarafindan verilen “LGMD
hastaligimin tedavisine iliskin” 7/13491 sira sayili yazili soru &nergesinin cevabi ilisikte

sunulmaktadir.
Arz ederim.
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Ankara Milletvekili Saym Aliye TiMiSi ERSEVER tarafindan verilen “LGMD
hastaliginin tedavisine iliskin” 7/13491 sira sayih yazih soru énergesine iliskin cevabidir:

Limb Girdle Miiskiiler Distrofi toplulugu 2021 yilinda LGMD Kas hastalig1 yasayan
bireyler tarafindan kurulmustur. Hastahigin tedavi siireglerine katki koymak ve farkindalik
yaratmak i¢in kurulan toplulugun hastaliga iliskin degerlendirme ve goriisleri su sekildedir.

Limb Girdle Miiskiiler Distrofi (LGMD); iskelet kaslarini tutan, ilerleyici proksimal kas
zayiflip1 ile karakterize katilsal bir kas hastaligidir. Tedavisi ya da hastaligin ilerleyisinin
durdurulmas: zorlu bir siire¢ gerektirmektedir.

Hastaligin erken evrelerinde, hasatliktan etkilenen bireyler giinlik ihtiyaglarim
kargilarken zorlanmaktadir. Hastaligin ilerlemesi ile birlikte hasta tekerlekli sandalyeye bagh
kalarak bagimli hale gelmektedir. Ayni zamanda bu hastalik kalp kaslarini ve solunum kaslarim
daetkileyerek hastalarin yagam kalitesini diistirmektedir.

Bu baglamda;

Soru 1- Ulkemizde LGMD hasta sayisina iliskin veriler nedir? Cinsiyet ve yas gruplarnna

gore dagilimi nedir?
Soru 2- Hastalikla tedavisinde kullamlan FDA onayh ilcalarin Saglik Bakanhg tarafindan
onaylanarak iilkeye giriginin saflanmasi, ilag bedelinin SGK tarafindan karsilanmasi igin

yapilan bir ¢alisma var midir? Kapsami nedir?
Soru 3- Hastaligin seyrini yavaglatan ve Avrupa iilkelerinde satista olan Agamree ve Duvyzat
ilaglarinin Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu ilag listesine alinmasi i¢in bir ¢alisma yapilacak

mudir?
CEVAPLAR:1-3.

Bakanlhigimizca nadir hastaliklar ve tedavileri hayati 6neme sahip oldugu bilinciyle,
ilgili alanda yiiriitiilen akademik ve tibbi gelismeler yakindan takip edilmektedir.

Ulkemizde, hastalik kayitlarinin tutulmasi amactyla ICD-10 hastalik kodlama sistemi
kullamlmaktadir. Limb girdle muscular dystrophy (LGMD) tamsi G71.0 Muskiiler distrofi

genel kodu altinda yer almaktadr.

Bakanhigima bagli Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu tarafindan, hastalarimizin ilaca
kesintisiz olarak erisimini saglamak amaciyla gerekli nlemler alinmakta olup, iilkemizde heniiz
ruhsath olmayan veya ruhsatli olup da gesitli sebeplerle piyasada bulunmayan beseri tibbi
iiriinlerin, yurt disindan sahsi kullanim amaciyla regeteli olarak temin edilmesi ve hastanelerin
yurt digindan toplu olarak ilag teminine iliskin is ve islemler, 3 Subat 2023 tarihli ve 32093
say1l1 Resmi Gazete’de yayimlanan Yurt Digindan [lag Temini Yonetmeligi ve Yurt Digindan
Ila¢ Temini Kilavuzu hiikiimlerine gore yiirtitiilmektedir.

Agamree ve Duvyzat isimli ilaglar Duchenne Muskiiler Distrofi hastaliginin tedavisinde
kullanilmak iizere FDA tarafindan ruhsatlandirilmis olup, ilgili ilaglarin Limb-Girdle Muskiiler
Distrofi Hastaliginin tedavisinde kullammina iliskin endikasyonlari bulunmamaktadur. Yapilan
incelemeler sonucunda s6z konusu ilaglar igin ilgili birimlere yapilmis herhangi bir ruhsat
basvurusu bulunmadigi tespit edilmistir. Aynica, Yurt Digindan llag Temini Yonetmeligi
kapsaminda ilgili birimlere hasta bazli tedavide kullanilmak iizere yapilmis herhangi bir
bagvuru da bulunmamaktadir.

Konuya gosterilen ilgiye tesekkiir ederim.



