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Giris

Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD), cocukluk caginda baglayan ve ergenlik déneminde fiziksel,
psikososyal ve sosyal etkileri belirginlesen ilerleyici bir kas hastaligidir. Ergenlik donemi, hastaligin
klinik seyrine ek olarak ruhsal iyi olus, egitim, sosyal katilim ve bagimsizlik agisindan 6zel
gereksinimlerin ortaya ¢iktigi kritik bir yasam evresidir. Bu ¢alismanin amaci, hasta ve ailelerin
deneyimlerinden yola ¢ikarak Duchenne Muskiiler Distrofisi olan ¢ocuk ve ergenlerin ihtiyaglarini
tematik olarak ortaya koymak ve politika 6nerileri gelistirmektir.

Amacg ve Yontem

Bu ¢alismada, Tiirkiye Saglik Enstitiileri Bagkanligi (TUSEB), Tiirkiye Anne, Cocuk ve Ergen Sagligi
Enstitlst (TACESE) tarafindan 17 Eylul 2025 tarihinde hibrit formatta gergeklestirilen “Duchenne
Muskiler Distrofisi Farkindalik Toplantisi”nin ciktilari degerlendirilmistir. Toplantiya hasta ve
aileler, hasta dernekleri temsilcileri, akademisyenler, klinisyenler ve kamu kurumlarindan toplam
70 katilimer katilmistir. Toplanti kayitlari, yazili katihmci gorisleri ve toplanti sonrasi iletilen dernek
notlari nitel igerik analizi yontemiyle analiz edilmistir.

Bulgular

DMD hastalari ve ailelerinin ihtiyaclar yedi ana tema altinda toplanmistir: (1) Multidisipliner kas
hastaliklari merkezlerinin kurulmasi, var olanlarin islevselliginin artirilmasi, (2) Evde bakim ve
rehabilitasyon hizmetlerinin giclendirilmesi, (3) Saglik raporu ve engellilik raporu sireglerinin
sadelestirilmesi, (4) Psikososyal destek mekanizmalarinin yayginlastirilmasi, (5) Egitim hakki ve
sosyal katiimin desteklenmesi, (6) Yerli ilag ve medikal cihaz gelistirme c¢alismalarinin
hizlandirilmasi ve (7) Bilimsel temeli olmayan uygulamalara karsi koruyucu diizenlemelerin
glclendirilmesi. Bu temalar icinde 6zellikle ergenlik doneminde artan psikolojik destek ihtiyaci,
egitim ortamlarinda erisilebilirlik sorunlari ve sosyal izolasyon riskinin 6ne ¢ikmistir.

Sonug

Bulgular, DMD hastaligi olan ergenlerin gereksinimlerinin tibbi bakim ve izlemin otesinde,
psikososyal ve egitsel boyutlari kapsayan bitincil bir ¢ercevede ele alinmasi gerektigini
gostermektedir. Calistay bulgulari, DMD hastalarinda ergen odakl yaklasimlarin gelistirilmesi
ihtiyacini ortaya koymaktadir.
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DMD ile Yagam: ihtiyaclar ve Goziim Yollan

DMD, gocuklukta baillayan ve ergenlikte etkileri derinlesen ilerleyici bir kas hastaligidir.
Buicerik, hasta deneyimlerine dayali olarak hazirlanan ve tibbi bakimin 6tesinde biitiinciil bir yaklagim oneren ihtiyag analizini ozetler.

., Sadlik ve Kurumsal ihtiyaglar Psikososyal ve Egitsel Destek

Ergen Odakli

Psikolojik Destek

Ergenlik doneminde artan
psikolafik destek ihtiyaci ve sosyal
izolasyon riski ele alinmalidir.

Multidisipliner Kas
Hastaliklan Merkezleri
Uzmanlagmig merkezlerin kurulmasi
ve larin iglevselliginin
oncelikli ihtiyagtir.

Egitimde Erisilebilirlik
ve Katiim
Egitim ortamlan fiziksel olarak
fr i iriimeli
Soayl i detmol.

Rapor Siireclerinin
Sadelestirilmesi

Saglk ve erg:llillk raporu alma
siireclerindeki biirokratik yiik
azaltiimalidur.

Evde Bakim ve Yerli Bilimsel Temelli

llag Geligtirme Uygulamalarin Korunmasi

Evde rehabilitasyon giiclendirilmeli ve Hastalar, bilimsel temeli olmayan
erli medikal cihaz/ilag caligmalan uygulamalara karst yasal
izlandinimalidir. duzenlemelerie korunmalidir.



