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TURKIYE BUYUK MILLET MECLiSi BASKANLIGINA

Asagidaki sorularimin T.C. Saglik Bakant Sayin Prof. Dr. Kemal MEMISOGLU tarafindan yazili
olarak yanitlanmasini Anayasa’nin 98. ve TBMM Ig¢ Tiiziigi’'niin 96. maddeleri geregince saygilarimla
arz ederim. 12.11.2024

UmM DIKBAYIR
Sakarya Milletvekili

Limb-Girdle Muskiiler Distrofi (LGMD), iskelet kaslarini etkileyen ve ilerleyici proksimal kas
zayifigi ile karakterize edilen genetik bir kas hastaligidir. Bu hastalikta, beta-sarkoglikan geninin
mutasyonu, kas fonksiyonunun bozulmasina yol agmaktadir. Son yapilan arastirmalarda, beta-
sarkoglikan geninin normal alelinin ekspresyonunun lartlrllmasmln, kas fonksiyonunu %50 oraninda
iyilestirme potansiyeli tasidigi belirtilmistir.

Yurt diginda olan galismalarin Ulkemizdeki doktorlarnmiz araciligiyla flrsatlarm verilerek ve
destek olarak kendi iilkemizde baslatilmasina olanak saglayarak kisa siirede tedavilere ula§mak LGMD
hastalarinin en biiyiik isteklerinden biridir.

Genetik tedavi yontemlerinin hizla devreye girmesi, FDA onayll ilaglar olan Duyvzat
(Givinostat), Dantrolen ve Agamree (Vamorolan) gibi ilaglarin erisilebilir hale gelmesi ve SGK kapsamina
alinarak hastalarimiza {icretsiz veya diisiik maliyetli olarak sunulmasi biiyiik bir 5nem tagimaktadir.

Buna gbre;

1. Beta-sarkoglikan ifadesinin artirlmasinin, LGMD tedavisindeki potansiyel faydalar hakkinda
bilimsel aragtirmalar ve klinik calismalar Bakanlik tarafindan desteklenmekte midir?

2. Bu tedavi yaklagimmnin klinik pratige kazandirilmasi igin herhangi bir biyoteknolojik gelistirme
veya ilag ¢alismasi yiriitiilmekte midir?

3. Beta-sarkoglikan ekspresyonunu artirarak kas fonksiyonunu iyilestirmeye yonelik, mevcut tibbi
ve genetik tedavi yaklagimlarinin birlestirilmesi konusunda bir strateji olusturuimakta midir?

4, Békanllk, LGMD gibi genetik kas hastaliklari icin daha genis ¢apl arastirma ve klinik testlerin
yapilabilmesi adina gerekli finansal ve bilimsel destekleri saglamay! planlamakta midir?



