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DMD(Duchenne Muscular Dystrophy) kas hastaliindan muzdarip ¢ocuklarimizin

hayata tutunabilmeleri ve yasam Kkalitelerini arttirabilmeleri adina yasanan sorunlarin

nedenlerinin ve ¢6ziim yollarimin bulunmasi amaciyla Anayasamn 98, I¢tiiziigiin 104 ve 105
inci maddeleri geregi Meclis Arastirmasi agilmasini arz ederim.04/12/2018
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GEREKCE

DMD(Duchenne Muscular Dystrophy) her yeni dogan 3500 erkek gocugun birinde
(nadiren olsa da kiz gocuklarinda) goriilen genetik bir kas hastaligidir. Nadir hastaliklar
igerisinde en sik goriilen Sliimeiil bir gocuk hastahigidir. Hastalik, kasta bulunan distrofin isimli
proteinin genetik kusur sonucu olusamamasindan ortaya ¢ikar, literatiirde ilk belirtiler 2-5 yas
arasinda goziikiir, ge¢ konusma, ge¢ yiiriime, yerden kalkarken dizinden destek alma, cabuk
diismeler, erken yorulmalar, merdiven gikamamama, bu hastaligin belirtileri igerisinde yer
almaktadir, ¢ocuklarin yaslar biiytidiikge yiiriime zorlugu ortaya ¢ikar ve nihayetinde ¢cocuklar
11 1i yaglara dogru tekerlekli sandalyeye mahkiim olurlar,20 1i yaglara dogru ise solunum ve
kalp kaslarimin erimesi sonucu hayata veda ederler. Diinyada iki milyonun iizerinde ¢ocugun
miicadele etti§i bu hastalikla, iilkemizde epidomiyolojik ¢alisma olmadigindan onbesbin

cocugumuzun bu hastalikla miicadele ettigi tahmin edilmektedir.

Her ne kadar literatiir bilgilerinde 20 li yaslarda hayata veda ederler denilse de, yagsam
kalitesini arttirmak i¢in multi disipliner yaklasim gerektiren bu hastahkla ilgili, tilkemizde
hastalifa 6zgii tedavi merkezlerinin az sayida olusu, uzman kadrolarinin az olusu, ¢ocuklarin
yeterli fizyoterapi destegi alamayislari, gerekli bakim ve besleme kosullarinin
olusturulamamasi, yetersiz hidroterapi almalari, g¢ocuklarin kullandigi elektronik destek
materyallerinin(akiilii tekerlekli sandalye, solunum cihazi, oksijen konsantratorii,saturasyon
cihazi) pahali olmasi ve devletin bunlarin bir kismini karsilamas1 yedek par¢a masraflarim

karsilamamasi sorunlar1 yasanmaktadir.

Yasam kalitesi ve stiresinin Avrupa ve Amerika'da ki gocuklara gore bizde diisiik olmasi
bir ger¢ektir. Diger taraftan diinyada DMD iizerine 1000 civarinda tedavi ¢alismasi vardir ve
bunun 39 tanesi faz-3 asamasina gelmistir, oysa lilkemizde bu konu iizerinde galismak isteyen
bilim insanlarina yeterli imkan verilmemektedir, bilim insanlarimizin tedavi siirecine katki

saglamalari, gocuklarimizin menfaatine olacaktir.

Bu ¢ocuklarimizin hayata tutunabilmeleri ve yasam kalitelerini arttirabilmeleri adina yasanan
tim bu sorunlarin nedenlerinin ve ¢dziim yollarinin bulunmasi amaciyla Anayasanin 98,

I¢tiiziigiin 104 ve 105 inci maddeleri geregi Meclis Arastirmasi agilmasi uygun olacaktir.



