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Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), kas kaybi ve zayifliga yol agan kalitsal bir kas
hastalig1 olup, 6zellikle ¢ocuk yaslarda baglayarak ilerleyen ve ¢ogunlukla hayati tehdit eden
bir hastaliktir. DMD hastalar1 ve aileleri, hastaligin getirdigi fiziksel, duygusal ve ekonomik
yiiklerle bas etmek zorunda kalmaktadir. Bu nedenle, DMD hastalarmin tedaviye erigimi,

egitim hayatlar1 ve sosyal haklar1 konusunda iyilestirme yapilmas: 6nem arz etmektedir.

Bu Baglamda;
1- Ulkemizde DMD hastalarina yonelik tam ve tedavi imkanlari yeterli midir?
Hastanelerde DMD konusunda uzmanlasmig birimler ve doktorlar var mudir?

Ulkemizde kag¢ DMD hastas1 vardir?
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DMD hastalarina yonelik gen terapisi ve benzeri yeni tedavi yontemleri {ilkemizde
uygulanmakta midir? S$u an FDA'nin onayladigi gen terapisi olan SRP-9001 ticari ismi

ile Elevidys tedavisine erigim imkan1 saglanmakta midir?

DMD hastalarinin egitim hayatinda yasadigi zorluklar azaltmak adina 6zel egitim
imkanlar1 saglanmakta midir? Bu hastalara yonelik 6zel programlar gelistirilmis midir?

Hastaligi ilerleyen DMD’liler i¢in evde egitim hizmeti saglanmakta midir?

DMD hastalarina ve ailelerine verilen sosyal destekler nelerdir? Bu destekler yeterli

bulunmakta midir?

DMD hastalar1 i¢in fizyoterapi ve rehabilitasyon hizmetlerinin sayisi ve kalitesi yeterli
midir? Hastalid1 ilerleyen DMD hastalarina evde fizik tedavi hizmeti uygulamas: var

midir?

DMD hastalarinin yagam kalitesini artirmak adina sosyal haklarda veya istihdam

konusunda herhangi bir diizenleme yapilmasi planlanmakta midir?
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