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DMD / BMD HAKKTNDA

Duchenne ve Becker kas distrofisi, kas zayifligi ile tanimlanan
nadir genetik hastaliklardir. Kaslar zamanla giderek kétilesiyor ve
nihayetinde kalbi ve akcigerleri etkiliyor. Duchenne ve Becker ile
dogan kisiler, yasamlari boyunca bircok tibbi hizmet saglayicidan
bakima ihtiya¢ duyacaklardr.

NE YAPABILIRSIN

“Birlikte Daha Gui¢li” kampanya videosunu tanitin

Bir yer isaretini veya binayi kirmizi renkte aydinlatin
Farkindaligi artirmak igin yerel medyayla iletisime gecin
Sanal bir egitim veya para toplama etkinligi diizenleyin
Sanal bir balon birakarak dayanismanizi gosterin

worldduchenne duchenneday worldduchenne
worldduchenne

BIRLTKTE DAHA GUCLUYUZ

Mevcut Corona salgini gunlik hayatimizi derinden etkiliyor.
Aliskanliklarimizi degistirerek zaman gegirme seklimizi degistirir.
Gunlik hayatimizi degistirse de projelerimizi ve sesimizi gegersiz
kilamaz.

Duchenne toplulugu olarak, bunun bizi izolasyon, acil durumlarla
ylzlesme ve adaptasyon acgisindan ne kadar glicli etkilediginin
farkindayiz. Korku, aci ve mesafe gibi sozclklere asinayiz. Bununla
birlikte, korkuyu Umide, aciyi direnclilige ve mesafeyi yakinhga
donlstirmeye caligiyoruz.

Bu Dinya Duchenne Farkindalik Gunt 2020, birgok insanin
deneyimledigi ve hala deneyimledigi bir mesaji paylasiyoruz:
Birlikte daha glcliylz. Acil durum bittikten sonra bile, davamiz
hala orada olacak, angajmanimiz hala orada ve her bir kiginin dahil
olmasina ihtiyacimiz var.
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ANAUNSURLAR

Duchenne ve Becker
kas distrofisi, kas
glcsuzlugu ile
tanimlanan nadir
genetik hastaliklardir.
Distrofin proteini,

X kromozomundaki
bir hata nedeniyle
yapilamaz.

Su anda, bu dltimciil
hastaligin tedavisi
yoktur.

Her yil, yeni dogan
5.000 erkek ¢ocuktan
1'i DMD tanisi
almaktadir
Farkindalik eksikligi,

ortalama 2,5 yillik tani

gecikmesine katkida
bulunur
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DUCHENNE VE BEYIN

7 Eyldl, Dinya Duchenne Farkindalik Gini. Bu gin, tim dinyada
Duchenne ve Becker kas distrofisi (DMD ve BMD) icin farkindalik
yaratiyoruz. Her yil oldugu gibi daha fazla ilgiyi hak eden 6zel bir
temamiz var. Bu yil Duchenne ve beyin olacak.

Kas yikimina neden olan kasta eksik olan protein beyinde de eksiktir.
Bu, 6grenme glicligl gibi sorunlara ve ADD, DEHB, OKB ve otizm
gibi davranigsal sorunlara neden olabilir. Birgok aile icin bu sorunlar
fiziksel sorunlardan ¢ok glinlik yasamda daha fazla stres ve endiseye
neden olur.

DMD / BMD’nin bu énemli nérolojik yonl, Duchenne de Boulogne bu
néromuskiler durumu ilk kez 1861'de tanimladiginda zaten taninmisti.
Bununla birlikte, son yillarda, cabalarin cogu kas gtgsuzliguyle ilgili
sonuglari iyilestirmeye odaklandi. Beyin tutulumu daha az ilgi gorda.

Istedigimiz sey erken tarama, uygun testler, daha fazla arastirma ve
hastaligin bu yoniyleilgili daha iyi bakimdir. Herkesin tam potansiyeline
ulagsmasi igin bu kesinlikle gereklidir.

DMD / BMD HAKKINDA

Duchenne ve Becker kas distrofisi (DMD ve BMD), iki kas kaybi
durumudur. Her ikisi de distrofin genindeki mutasyonlardan kaynaklanur.
DNA'nin belirli bir kismi eksik, kopyalanmis veya degistiriimis, bu
nedenle kod viicut tarafindan diizgiin bir sekilde okunamiyor. Bu, kas
ve beyinde 6nemli bir rol oynayan distrofin proteininin yokluguna yol
agar.

Distrofin olmadan, kas hiicreleri kolayca hasar goriir ve bu hiicrelerin
kaybina ve dolayisiyla kas fonksiyonunun kaybolmasina neden olur.
Bu, distrofinin eksik oldugu beyinde de olabilir.

Duchenne'li bireylerde tam bir distrofin eksikligi oldugunda, Becker
kas distrofisinden etkilenen kisiler bu proteinin daha duslik seviyelerine
veya daha kisa bir versiyonuna sahiptir.

Presseanfragen:
nicoletta.madia@worldduchenne.org
suzieann.bakker@worldduchenne.org
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