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Denizli Milletvekili

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) kas hastaliklan arasinda en sik karsilasilan
hastaliktir. Sadece erkek cocuklarda goriilen bir hastaliktir. Bu hastalikta kas fonksiyonu igin
gerekli olan temel bir proteinin eksiktir. Bu proteinin yoklugunda kaslar giderek zayiflar, kas
dokusunun yerini yag dokusu alir.

Bazi DMD’li cocuklar dogumdan sonra biiylimenin her agamasinda yasitlarindan geri
kalirken (yiirimenin gecikmesi, sik diisme vb.) bazilari da yagsitlan ile benzer o6zellikler
gostererek biiyiirler. Hastaligin semptomlari erken yorgunluk, yerden kalkma, yokus ¢cikma ve
merdiven ¢ikma gibi aktivitelerde zorlanma seklinde kendini gésterir.

Kalitsal kas hastaliklarina neden olan bozukluk dogustan itibaren var olsa da kendilerini
belli etme yaslar farklidir. Bazilarn dogustan itibaren kendini gésterirken digerleri daha ge¢
yaslarda baglar. Ailevi kas hastaliklarinin heniiz tedavisi olmadig icin ailedeki kas hastaligi ve
kalitimi konusunda bilgi sahibi olmak ailede yeni hasta cocuklarin dogmasini engellemek, hasta
kisilerin karsilasabilecekleri problemleri 6nceden 6ngérmek ve mimkiinse gerekli tedbirleri
almak ve akraba evliliklerini dnlemek agisindan sarttir.

Giiniimiizde DMD’nin kesin tedavisi yoktur. Ancak fizyoterapi uygulamalari, cihazlama
ve steroid tedavisi sonucu ¢ocuklarin yiiriime yeteneklerini daha uzun siire( ortalama 2-3 yil
daha fazla) devam ettirdikleri ve yasam kalitelerinin daha iyilestigi bilinmektedir.

Cocuklar sadece gece ayakbilegini igine alan sert plastikten yapilan cihazlar giyerler.
Yiirlime yeteneginin kaybindan sonra ise ayakta durmanin devam ettirilmesi icin ayakta
durusu saglayan hafif cihazlar kullanirlar.

Hastaligin ilerleme siirecinde gocuklarin bagimsizhgini artirmaya ydnelik her tar
uygulama c¢ok vyararhidir. Cocugun hareketini kisitlayan faktérler ortadan kaldirilmaya
calisilmahdir. Ornegin; evde kilim, esik, sivri uglu esyalar gibi veya okulda sinifin giris katta
olmasi gibi
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Buna gore;

1- Ulkemizde DMD hastalig ile ilgili miicadele eden kag hasta vardir?
2- Bu hastaliklar ile ilgili Ulkemizde Ar-ge calismalari yapiimakta midir?

3- Hasta sayisinin yogun oldugu illerde kas hastaliklari merkezleri var midir? Yoksa kurmayi
planliyor musunuz? '

4- Hastanelerde DMD hastaliginin tanisina iliskin gereken testler yapiimakta midir?
5- Ulkemizde tiirlerine gore kag kas hastasi vardir?
6- Ulkemizde hangi hastanelerde kas hastalg ile ilgili calisma yapan birimler vardir?:

7- istanbul, Ankara ve izmir’de DMD hastalig ile ilgili tam tesekkillii hastane var midir?

8- DMD hastasi cocuklarimiz okullarinda zor sartlar altinda egitim gormektedir. Bu .

cocuklarimizin okuldan sogumamalari igin okul yoneticileri ve 6gretmenlerimize bu ve buna
benzer cocuklarimizla ilgili bilgilendirme egitimi veriliyor mu?




