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TURKIYE BUYUK MILLET MECLIiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin Sagdlik Bakani : tarafindan yazili
olarak yanitlanmasini arz ederim.

Aliye TIMiSi ERSEVER
Ankara Milletvekili

Limb Girdle Muskiler Distrofi toplulugu 2021 yilinda LGMD Kas hastaligt
yasayan bireyler tarafindan kurulmustur. Hastaligin tedavi stireglerine katki koymak ve
farkindalik yaratmak igin kurulan toplulugun hastalda iliskin degerlendirme ve gérisleri
su sekildedir:

Limb-Girdle Muskuler Distrofi (LGMD); iskelet kaslarini tutan, ilerleyici
proksimal kas zayifligi ile karakterize katilsal bir kas hastaligidir. Tedavisi ya da
hastaligin ilerleyiginin durdurulmasi zorlu bir slire¢ gerektirmektedir.

Hastalifin erken evrelerinde, hasatliktan etkilenen bireyler gunlik ihtiyaglarini
kargilarken zorlanmaktadir. Hastaliin ilerlemesi ile birlikte hasta tekerlekli sandalyeye
bagli kalarak bagimh hale gelmektedir. Ayni zamanda bu hastalik kalp kaslarini ve
solunum kaslarini da etkileyerek hastalarin yagam kalitesini diiglirmektedir.

Bu baglamda,;

1- Ulkemizde LGMD hasta sayisina iligkin veriler nedir? Cinsiyet ve yas
gruplarina gére dagilimi nedir?

2- Hastalikla tedavisinde kullanilan FDA onayl ilcalarin Saglik Bakanhg
tarafindan onaylanarak Ulkeye giriginin saglanmasi, ilag bedelinin SGK
tarafindan kargilanmasi i¢in yapilan bir galigma var midir? Kapsami nedir?

3- Hastaligin seyrini yavasglatan ve Avrupa ulkelerinde satista olan Agamree ve
Duvyzat ilaglarinin Tirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu ilag listesine alinmasi
i¢in bir galisma yapilacak midir?
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