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Merkese Merhaba,

MPS Dernegi 6 Mayis 2009'da kuruldu. 2 Temmuz 2009'dan bu yana segilen yonetim kurulumuzla resmen
raaliyetteyiz. Biz hasta ve hasta yakinlarindan olusan bir dernegiz. Oncelikli amacimiz MPS ve Lizozomal Depo
Hastalari ve yakinlariyla bir araya gelebilmek, sorunlari paylasabilmek ve bu hastaliklari tanitabilmek.

Ben de 16 yasinda MPS 2 hastas! bir cocuk annesiyim. Oglumailk tani konuldugunda 3 ,5yasindaydi.
Hastaliginin adini duydugumda yasadigim duygulari anlatamam. MPS neydi? Biz nasil bir sorunla kars karsiyaydik?
Bizi neler bekliyordu? iste bu sorulara aranan cevaplar bugiinlere gelmemizin baslangic oldu. internette MPS ile ilgili
(adi sadece tip sinavlarinda soru olarak gegiyordu) Tiirkge bilgiye rastlayamamistim. ingiltere, Kanada, Fransa gibi
ilkelerin sitelerini ise anlayamiyordum. Bu sitelere sorunumu anlatan e-postalar yazdim. Bana bir¢ok brosir ve
kitapcik yolladilar. Bunlari terciime ettirdigimde ise bu hastalikla ilgili bir gok bilgiye ulastim. Artik gelecekte bizi
nelerin bekledigini neyle miicadele edecegimizi daha iyi biliyordum.

Bundan sonraki asama, “Bu tilkede bir tek biz miyiz? Digerleri nerede? Onlara nasil ulasabiliriz?” oldu. Bu da
hir site kurmak ile olacaktr. Birkag yakin arkadasimin yardimiyla mpsturk.com sitesini kurduk ve hersey gok hizlandu.
Turkiye'nin cesitliillerinden aileler, doktorlar, tip 6grencileri, hatta Almanya'dan ve ingiltere'den MPS'li cocuklari olan
Tirk aileler yazmaya ve telefon etmeye basladi. Sonunda baska ailelere ulasabilmis bir grup olabilmistik. Tanistigim
szverili anne ve babalar ve yakinlariyla nihayet dernegimizi kurduk. Belirli araliklarla gikaracagimiz biltenlerle ve
sitemiz kanaliyla sizleri bilgilendirmeyi ve yaptiklanimizi ve yapacaklarimizi anlatmay, sizlerin de destegi ile
srubumuzu byutmeyi amagliyoruz.

Hepimizin yolu agik olsun.

Sevgiyle kalin,

Nalan Cetin
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Cok degerli MPS hastalari ve onlarin fedakar aileleri. Tim anne ve
babalar saglikli bireyler diinyaya getirmek isterler. Ancak bazen bu
bizim elimizde olmayabilir. Hayatimizda hi¢ duymadigimiz
hastaliklarla karsilagabiliriz. Ben MPS IVA hastasi Ayse Nihan Uguz'un
annesiyim. Kizima bu tani 1980 yilinda Avusturya'da Universite
hastanesinde kondu. Bu hastaligi duydugumuzda ¢ok btiylk bir sok
yasadik. Hi¢ duyulmamis bir hastalikti ve ne yapacagimizi
bilmiyorduk. Yurt disinda bize bu hastalikla ilgili séyledikleri tek sey
tedavisinin olmadigi, hastalikla ilgili ¢alismalarin yapildig idi. Bizi
gelecekte neler bekliyordu bununla ilgili higbir sey soylenmedi.
Cunku Avrupa'daki doktorlarin da bu hastalikla ilgili cok fazla
eneyimleri ve bilgileri yoktu. Uzun stire soku Uzerimizden atamadik. Kim hangi doktoru 6nerdiyse ona kosturduk.
1zimla Sibirya'ya Prof. lllizarof'a bile gittik. Caresizlik cok zor. Ama higbir zaman umudumuzu yitirmedik, hep miicadele
ttik. Hayat zaten bir miicadele degil mi? Daha sonraki yillarda tim Avrupa Ulkelerinde ve Amerika'da bu hastalikla
gili dernekler kuruldu, arastirmalar yogunlasti biz de Almanya'da ki MPS Dernegi'ne lye olduk ve yurt disindaki
ongrelere katildik ve en azindan bu hastaligin tedavisi olmasa bile bu hastalarin yasam kalitesini yukseltmek icin
astalarin neler yapmalari gerektigini 6grendik. Hastaligin tedavisi ile ilgili galismalari 20 yildir fareler izerinde ¢alisan
rof. Dr. Tomatsu strdirmektedir. 2009 yilinda bir gurup denek tzerinde ilag uygulanmaya baslandi, sonuglar 2010
linin ikinci yarisinda agiklanacak. Umarim basarili sonuglara ulasirlar. Artik Turkiye'de bazi Universite
astanelerimizde de bazi tiplerinin tanisi konabiliyor bu nedenle 30 sene 6ncesine gore cok sansliyiz.

Oradan oraya kosturdugumuz bir 30 yil gecti. Tim MPS hastalari ve yakinlari adina devletten, toplumdan, sivil
oplum orgitlerinden, medyadan ailelerin acilarini azaltmak icin seferber olmalarini istiyorum. Bu aileler tek
aslarina olmamali. Gelismis Ulkelerde durum bizimkinin maalesef tam tersine. Tum engelliler tek baslarina
ayatlarini sirdiirmekte. Tabii tek baslarina hayatlarini stirdirebilmeleri igin fiziki kosullarin onlara uygun olmasi
erekmektedir. Orada devlet engellilere gok glizel olanaklar sunmustur. Bence bir toplumun engellisine davranisi o
oplumun gelismigligini ve egitim diizeyini gosterir. Biz ne kadar gelistik desek de engellimize karsi toplumun tavri
egismedigi stirece uluslararasi toplumun bizi gelismis bir tilke olarak gormeyecegi aciktir. Gerekirse bu okullarda ders
larak okutulmali, aileler bilinglendirilmeli ve devlet tarafindan desteklenmeli. Bence engelli olan o insanlar degil

nlara proje liretmeyen, onlara kulak asmayan insanlar, idarecilerdir. Hepinize engelsiz bir mur diliyorum.
Aynur Uguz

Merhaba, ben Faruk Eroglu 14 yasindayim. MPS tip 2 hastasim.
Hastaligimin tanisi 5 yasindayken konuldu. Hastaligimin tanisi konuldugungan
itibaren ailem ve ben ¢ok caba sarf ettik ve hala ediyoruz. Hastaligim vicudumea=s
yavas yavas belirtiler géstermeye baslamisti. ilkokul dénemimde 5. sins
kadar zor zamanlar yasadim, okulda kendini bilmezler goriinimimle &2
gectiler; ben de gok inciniyordum ama bana okulda destek olan arkads
vardi. Sadece ¢ocuklar degil yetiskinler bile bakislariyla gok rahatsiz edebils
Eskiden ¢ok inciniyordum ve Uzlliyordum ama annemin ve Bz
= destekleriyle kendime olan glivenimi tam olarak kazandim; artik enlamn
umursamiyorum. Su anda lise 1'e gidiyorum; 10 aydir tedavime baslz
umutlarim artmaya basladi. Ben kendimi gok normal gértiyorum, beni

gormeyenlerin normal olmadigini diistiniiyorum. Bana annem, babam,
ardesim, yani canimdan cok sevdigim ailem ¢ok destek verdi. Kisaca hayatimdan cok memnunum, biittn ze
arsi miicadele ediyorum ve etmeye devam edecegim. Benim gibi hastaliklarla miicadele edenlere £
mutlarinive inanglarini asla kaybetmemeleri. Herkese sagliklikli bir yasam diliyorum. Sevgilerimle..
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17 - 20 Aralik tarihlerinde Orlando'da yapilan
23. Uluslararasi MPS Toplantisi'na katildim. Bu
toplantiya katilmanin Ulkemiz ve dernegimiz adina
onemli bir adim oldugunu distiniyorum. Toplantiya
Amerika, Kanada, ingiltere, Norveg, irlanda,
Macaristan, Avustralya gibi tlkeler katilmist. Ozellikle
Amerika, Kanada ve ingiltere derneklesme konusunda
¢ok uzmanlasmislar. Kendi ticari kuruluslari var ve
sponsorluk konusunu da ¢6ézmisler. Oylesine
érgitlenmisler ki MPS ve depo hastaliklari konusundaki
arastirmalara finansman saglayabiliyorlar, hatta kiigiik
captaki arastirmalari kendileri finanse edebiliyolar.
Kendi dernek catilari altinda konuda uzmanlasmis
: doktorlari, hemsireleri, hasta bakicilari, ailelerin
nlenip tatil yapabilecekleri otellerl var. MPS depo hastaltklari konusundaki arastirmalar tim hiziyla devam ediyor. Ama yapilan
2neylerin sonuglarini almak ¢ok uzun stirdtigii icin (bir deney sonucu igin iki yil bekleniyor) sonuglara hemen varilamiyor. MPS
Il ¢ocuklaraenzimuygulama denemelerine gecen aylarda baslandi. Saglikli sonuclarin alinmasi 2010'nun sonunu bulacak.
MPS 3 icinse arastirmalar devam ediyor. Cocuklarda uygulanmaya baglanmasi ve saglikl sonuglar alinmasi icin gabalar siiriiyor.
ger bir calisma ise her hafta bu ¢ocuklara uygulanan infiizyon zorlugunu ¢ézmek igin... Giinkii cocuklar her hafta uygulanan

jeksiyonu istemiyorlar. Kisa zamanda buna ¢éziim getiregek calismalar stiriiyor. Umudumuzu kaybetmemeniz dilegiyle.

Nalan Cetin

DOKTORLARIMIZDAN ONERILER.

guk havalarda nasil korunmaliyiz?

Bildiginiz gibi, butiin MPS tiirlerinde
cuttaki dokularda bazi maddeler birikiyor;
I maddeler hastaligin tiiriine gére
gisiyor. Maddelerin birikmesi cesitli
ganlarda kalinlasmalara veya sekil
gisikliklerine, sekil bozukluklarina yol
yor. Ust solunum yollari dedigimiz burun,
gaz, nefes borusu ile kulaklar da bu sekil
gisikliklerinden nasibinialan organlardan.

Sekil degisikligi veya sekil bozuklugu
dece bir goriintli degisikligine neden
nakla kalmiyor, nefes alirken viicuda girip
an havanin hizini ve akimini da etkiliyor.
inun sonucunda hava yollarinda
ralmalar, asiri salgi meydana geliyor. MPS
stalarinda sik sik 6ksuriik, soguk alginligi,
gaz enfeksiyonlari gibi sorunlar ortaya
Iyor.

Hastaligin yol agtigi bu durum enzim
lavisi alanlarda bir 6lgtide diizelebilirse de
tlin hastalar enzim tedavisi almiyor. Ote
dan, ozellikle enzim tedavisi alanlar
zenli olarak bir hastane ortamina giriyor ve
kroplara daha fazla maruz kaliyor. iste
nun icin ozellikle soguk aylarda (st

solunum yolu ve kulak enfeksiyonlarindan
korunmak buyik &nem tasiyor. Hepiniz
biliyorsunuz, sagliginiz konusunda her tirli
sorunuzu doktorunuza sormaniz gerek. Ama,
burada verebilecegimiz ufak tefek tavsiyeler
devar.

- Soguk mevsim baslamadan énce, saglik
ocaklarina, eczanelere gelir gelmez grip asis
yaptirabilirsiniz. Mevsimsel grip ya da diger
grip (mesela, bu yilki domuz gribi) asilarn
yapilmasinin sakincasi olup olmadigini
doktorunuza danigin.

- Bagisiklik sistemi giglii olan insanlarda
enfeksiyonlar daha seyrek goriiliir. Bagigiklk
sistemini gliglendirmek igin diizenli ve dogru
beslenmeye dikkat edin, ozellikle sebze
meyve ve proteinli gida (et, sut Grunleri,
yumurta gibi) tiketimine agirlik verin. MPS
hastalarinda hareket sorunlari var, ama
muimkiin oldugu kadar hareketli olmak hem
bag|5|khk sistemini destekler, hem de
akcigerlerde, alt solunum yollarinda biriken
salgilarin atiimasini kolaylastirir.

- Hastane, klinik, saglik ocagi gibi baska
hastalarin yogun olarak bulundugu bir
ortama girerken agiz ve burun maskesi

kullaniimasi duistintlebilir.

- Bazi hastalarda bademcikler ve geniz
etlerinin alinmasi faydali olabilir, ama bunun
bir cerrahi girisim oldugunu, narkoz alinmasi
gerektigini unutmayin. Narkozun, &zellikle
MPS hastalarinda 6zel bir riski mevcuttur. Bu
yiuzden bu konuyu doktorunuzla enine
boyuna gortstn.

- Agiz, burun ve tst solunum yollarinda asiri
salgi hem insani rahatsiz eder, hem de
mikroplarin tremesi icin elverisli bir ortam
yaratarak enfeksiyonlara zemin hazirlayabilir.
Biriken salglyl diizenli olarak temizlemeye
gayretedin.

- Antibiyotik kullanmaniz gerektiginde
tatlandirici bulanan suruplari tercih edin.
icinde seker bulunanlar mukoz artimina ve
hiperaktiviteye sebep olabilir.

- Mumkiin oldugunca boyali yiyeceklerden ve
gazliigeceklerden uzak durun.

Son olarak da, en ufak bir soguk
alginlig, solunum enfeksiyonu belirtisinde
hemen doktorunuzu arayin, ne yapmaniz
gerektiginidanigin.

Simdiden gegmis olsun!
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Toplumun MPS'li hastalara bakisi

GiUnlerdir bu yaziyr yazmak igin
cirpiniyorum.  Nalan hanim'in verdigi onca
Ultimatoma ragmen bir tirlu
baslayamiyorum. Sonunda kendimde yazi
yazacak cesareti buldum ve neden bu kadar
zorlandigimi anlamaya calistim. En 6nemli
sorun yazlyl kim olarak yazdigimla ilgiliydi.
Kendim olarak mi? Doktor olarak mi?
Toplumun bir bireyi, temsilcisi olarak mi?
Yoksa MPS'li (kuigiik-blyiik) tanistigim
kisilerin ablasi olarak mi? Hepsinden
birseyler katmaya calistim. Biraz bilimsel
(doktor ben), biraz duygusal (abla-anne ben)
biraz da felsefi (toplumsal sorumluluk
geregi). :

Aslinda anlamaya ve anlatmaya calisacagim
konu birebir MPS ile ilgili degil, daha cok
toplumun ve kisilerin kendilerinden farkli,
hasta ve/veya éziirlii, su veya bu sekilde
engelli kisilere bakisi. Bu bakis, tekerlekli
sandalyeye de, koltuk degnegine de
trakeostomi kaniline de agiza takili
maskeye de ayni sekilde biraz merak, biraz
da korkuyla karisik bir bakis.

Halbuki hem diinyada hem de Tiirkiye'de su
veya bu sekilde farkli hastaliklara, engellere,
aparatlara sahip_milyonlarca kisi var. Hatta
Oziirliiler idaresi Baskanligi'nin 2002

verilerine bakildiginda Tirkiye'deki

engellilerin orani toplam niifus icinde %12,9.
Nedenleri agisindan degerlendirme
yapildiginda ortopedik, gérme, isitme, dil ve
konusma ile zihinsel engellilerin %2,58,
siregen hastaligi olanlarin %9,70, yerlesim
diizeyinde bakildiginda ise kirsal alanda

engellilerin daha fazla oldugu gériilmekte.
Tamara Dembo isimli bir psikolog engellilikle
ilgili igeridekiler-disaridakiler kavramini
gelistirmistir. Bu kavrama gére iceridekiler
(bir engeli veya MPS gibi hastaligi olan
kisiler) engelin/hastaligin ne oldugunun
farkindayken, disaridakiler (boéyle bir-
engeli/hastaligl ‘olmayan kisiler) bu
engellilik/hastalik deneyimi ile ilgili cogu
zaman vyanlis olabilecek varsayimlarda
bulunurlar.

Burada 6nemli olan kisinin kendisinin 6znel
(kendisiyle ilgili) degerlendirmesidir.
igeridekilerle-Disaridakilerin Farkliliklari
ieridekiler:

iceridekiler engelleri/hastaliklari ile ilgili
deneyimlere sahiptirler.

iceridekiler genellikle kendi durumlarini
disaridakilere kiyasla daha olumlu
gorebilirler (6rn., engelli/hasta olma
durumu sadece bir ozelliktir, tek ozellik
degil).

iceridekilerin engellilik/hastalik hakkindaki
gorlsleri disaridakilerden farklidir ve
degerlendirilerek bu gérislere giivenilmesi
gerekir.

iceridekilerin perspektifleri teorik bilgi,
arastirma ve giinlik pratige 1sik tutmalidir.
Disaridakiler:

Disaridakiler genellikle hastalik ya da
engelliligi belirli seyleri yapamamakla
esdeger addederler (glinlik yasam veya
kariyer veya fiziksel etkinlikler).
Disaridakiler engeli ya da hastaligi olan
kisilerin strekli kendi fiziksel durumlariyla
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mesgul olduklarinivarsayarlar.
Disaridakiler engelin/hastaligin nasil bir sey
olmasi gerektigi konusunda fikirler ileri
stirerek bunuiceridekilere yansrtirlar.
Disaridakiler, ki genellikle iyi niyetlidirler;
arkadaslar, tanidiklar, yabancilar, aile ve
bakicilar, hatta saglik profesyonelleri
(doktor, hemsire, terapist) olabilirler.
Engelliligin olumlu yani var midir sorusuna
“engelli olmanin olumlu yani mi olur?”
sorusu ile yanit vermek de miimkindir.
Ancak arastirmalar engelli bireylerin
yasamlarini devam ettirmede, toplumda
kendilerini ifade etmede yasadiklari
sorunlara karsi farklh ¢éziim yontemleri
gelistirdiklerini, toplumda diger bireylere
gore “sorun ¢o6zmede” daha becerikli
oldugunu géstermektedir (The Disability
Partnership, 2003; Kubler, 2002).

Gercek engel vicut ya da zeka
fonksiyonlarinda degil bireyin sosyal
ortamlara kabulii ve bu ortamlarda nasil
islevsel olabilecegine iligkindir ve burada
hepimize buyik gorevler diismektedir.
Karsimizdaki kisiyi kafamizdaki kesin sinirli
kavramlardan ayri, bir birey olarak kabul
etmek ve herkesin toplumdaki var olus
seklini ve roliniu i¢imize sindirerek
benimsemek. Bu konuda birbirimizden
O6grenecegimiz ¢ok sey var ve MPS'li
kardeslerimin bana hemen &gretmeyi
basardiklari sey ise hayati oldugu gibi
kabullenip, tabiri caizse hayatla ve
kendimizle zaman zaman dalga gecmeyi
basarabilmek.

Uyelik aidatlari ve bagislar igin hesap bilgileri:
Tlrkiye Is Bankasi Atakdy Subesi 1132 0327291
Garanti Bankas! Atrium Subesi 662/ 6299715

E-Posta adresimiz:
mpsturk@mynet.com
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Nalan Cetin 0549 279 90 90
Muteber Eroglu 0549 289 90 90
Faks: 0 212 324 55 56
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