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TURKIYE BUYUK MILLET MECLISI BASKANLIGI'NA
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Turkiye’de 100 binin Uzerinde kas hastasi oldugu tahmin ediliyor.
DMD (Duchenne Muskiler Distrofi) teshisi konulan 5 bin civarinda
gocugumuz var. Genellikle 2-5 yaglari arasindaki ¢ocuklarda gériilen DMD,
kas hastaliklari arasinda en sik karsilasilanlardan biri.

Cok sik goérilmeyen DMD kas hastali§i icin Aralik 2018'de Meclis
Arastirmasi istenildi. Ebeveynlerin tek umudu Hindistan’daki bir klinikte
yapilan kék hicre nakli. Yurtdigi tedavinin maliyeti ise yaklasik 100 bin lira.
Bu tedavi dcreti devlet tarafindan karsilanmadidi igin bircok aile bu
imkandan faydalanamiyor.

DMD hastasi 5 bini agkin gocuk maalesef hayatini kaybetme riskiyle
yasam arasinda gidip geliyor. Hastalik kendi arasinda 3’e ayrildidi igin
Isvigre merkezli bir firmanin Urettigi hastalidin ilerlemesini yavaslatici ilag 4
bine yakin gocuga uymuyor. Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegdi (KASDER)
Sagiik Bakanlidi’'na bagli 12 Kas Hastaliklari Merkezi’'nden sadece 5'inin aktif
oldugunu, diger merkezlerin iglevsiz oldugunu savunuyor. DMD hastasi
gocuklar ve aileleri devletten yardim bekliyor. Bu verilere gére;

1-2019 yili igerisinde Tlrkiye’'de ka¢ adet yeni Kas Hastaliklar Merkezi
agmay!i planhyorsunuz?

2-Hindistan’daki gibi kék hiicre tedavisinin Ulkemizde de yapilabilmesi
igin bir galismaniz var mi?

3-DMD hastalari ve aileleri igin Saglik Bakanli§i'nin baska bir calismasi
var midir?



