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Merhaba

Degerli Dostlarimiz,

Yeni bir bultenle daha tekrar sizlerle bulusmus
olmaktan dolayr cok mutluyuz.

“Bir arada, olmanin birlik olmanin ne denli dnemli
oldugunu her gecen guin daha iyi anlyoruz.

Bizler birlikte olursak gucltydz...”

Karsilastigimiz sorunlart ancak ve ancak birbirimize
destek olarak ¢ozebiliriz.

Bizler, hem hasta ve hasta yakinlari hem de MPS
LH Dernegi olarak degerli gonul dostlarimizin
destegine her zaman ihtiyag duymaktayiz.

Kurulus yilimiz olan 2009 ‘dan bugltne cok guzel
dostluklar kurduk. Bize omuz veren , bize destek
olan tim dostlara tekrar stkranlarimizi sunuyoruz.
2017 yiinda yaptigimiz calismalari ve etkinlikleri,
katildigimiz kongreleri , seminerleri ve ailelerden
gelen hikayeleri bultenimizde sizlerle paylastik.
Bugune kadar bir cok projeyi hayata gecirdik. Tum
projeler bizler icin énemli ve degerliydi. Ancak bu
yil ilkini - gerceklestirdigimiz ve genclerle biraya
geldigimiz “Ergen Kampi Projesi” cok dzeldi.
Lizozomal  depo  hastalklarindan  muzdarip
genglerimizle biraraya gelmek, onlarin hayatlarina
kicuk de olsa dokunabilmek bizleri hem
heyecanlandirdi hem de ¢ok mutlu etti. Cok ¢ok
Ozel bir zaman dilimiydi. Ayrintilari bultenimizin
icinde bulabilirsiniz.

“Nadir olani yasiyor, umudu paylasiyoruz “dedik.
Bizler umutlu olmaya ve karsilastigimiz her zorlukla
mucadele etmeye devam edecegiz.

Toplumdaki duyarli insanlardan destek beklemeye
de devam edecegiz.

Ve gelecekle ilgili umutlarimizi asla yitirmeyecegiz.
2018 Yiinin tim insanlara saglk ve huzur
getirmesini diliyoruz.

Paylastikca c¢ogalan mutlu gunlerde bulusmak
dilegiyle...

Saglicakla kalin...

MPS LH DERNEGI
YON. KURL. BAS.
MUTEBER EROGLU



NEDIR?

Ergenlik donemi tum c¢ocuklar ve aileleri
icin sorunlu bir donemdir.

MPS Hastasi cocuklar ve aileleriicin ergen-
lik donemi sorunlari, basedilmesi saglikli

cocuklara gore daha zor ve daha bilingli
olunmasini gerektirecek duzeyde hassas-
tir. Ayrica ergenlik doneminde tedaviyi
reddetme veya tedaviye duzenli devam
etmeme sorunlari ortaya ¢lkmaktadir.

Bu nedenle ergenlik cagindaki MPS'i
cocuklarimizi ve ebeveynlerini konuyla ilgili
bilgilendirmek, bilinglendirmek, egitmek ve
sorunlarla basa c¢ikabilmeleri icin yollar
gostermek amaciyla ERGEN KAMPI tasar-
lanmistir.

Projenin ikinci amaci ise, birarada olun-
dugu sure icinde genclerin ve ebeveynlerin
kaynasmalari ve sosyallesmeleridir.

Ergelik cagindaki cocuklarimizin ve ailelerinin
181, Ergen Kampi kapsamindaki ilk toplantimizi

=7 13-16 Ekim 2017'de Eskisehirde gerceklestirdik.

“Birlikte gelecege” Sloganiyla farkli sehirlerden
toplam 80 ebeveyn ve hastamizin katildig
bulusmada, ¢esitli toplantilar ve etkinlikler yapild.

Psikolog FUrtzan Eroglu, psikoterapi oturumlarin-
da cocuklarimizla ve ailelerimizle biraraya gelerek
sohbet etti.

Ergenlik cagl sorunlarinin tartisildigi bu oturumlar-
da katiimailar sorunlarini paylastilar ve ¢cozum
dnerilerini tartistilar.




Toplantidaki etkinliklerden biri de sanat tera-
pisi idi. Sanat terapisti Banu Muratl, ¢cocuk-
larla ve ailelerle hem ayri ayri hem de birlikte
gerceklestirdigi sanat terapisi seanslarinda
takim ruhunu, birlikteligin ve dayanismanin
dnemini uygulamali olarak gosterdi.

Nefes Terapisti Perihan Yilli da ¢ocuklarla ve
ailelerle hem ayri ayri hem de birlikte dogru
nefes almanin dnemi Uzerine uygulamalar
yaparak katihmcilari bilgilendirdi.

Tum toplantilar katiimcr ailelerin ve ¢ocuk-
larimizin yogun ilgisini cekerken, U¢ gun
boyunca aileler ve ¢cocuklar arasinda kaynas-
ma saglandi ve yeni dostluklar kuruldu.

TIRILDI

Toplantilardan kalan zamanda otobuslerle
Eskisehir'de bir gezi yapildi. Gece ise muzikli
yemekte biraraya gelen aileler ve cocuklar

sarkilar  soyleyerek ve dans ederek
eglendiler.
Ergen Kampimizi destekleyen Eskisehir

Buyuksehir Belediye Baskani Sayin Prof. Dr.
Yilmaz Buyukersen'e ve Odunpazari Belediye
Baskani Sayin Kazim Kurt'a tum hastalarimiz
adina tesekkur ederiz.










MPS MASTERCLASS

14-16 Mayis 2017 tarihleri arasinda yakini gozUyle deneyimlerini paylasti.
Dubai'de gerceklestirilen dunyanin farkli Dernek baskanimiz konusmasinda dernegin
Ulkelerinden hekimler, bilim insanlari ve kurulus amacini, yaptiklar etkinlikleri,

hasta derneklerinin katildigi masterclass dernegin gelecekteki projelerini anlatti.
toplantisina dernegimiz de konusma Hasta ve hasta yakinlarinin mevcut olan
yapmak Uzere davet edildi. tedaviler icin duyduklari minneti salonda
Dernek baskanimiz Muteber Eroglu ve bulunan bilim insanlarina ve hekimlere
yonetim kurulu Gyemiz Ayfer Erglzel aktarirken yeni tedavi olanaklari icin nasil
dernegimizi temsilen toplantiya katildilar. umutla beklediklerini de ekleyerek

Yonetim kurulu Uyemiz Ayfer Erglzel Hasta konusmasini tamamlad.
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Bir Araya Geliyoruz

MPS nin bazi tiplerinde, Gaucherve  gerceklestirildi. Bilgi ve becerileriyle
Fabry gibi nadir hastaliklarda yillardir - ailelere ve MPS/i cocuklarimiza her
uygulanan enzim replasman tedavisi- - zaman destek olan hemsirelerimiz, hem
nin en dnemli emekgilerinden enzim  bizim sorunlarimizi dinlediler hem de
emsireleriile uygulama sirasinda ailelere ve hastalarimiza tavsiyelerde
hemsireler ve hastalar agisindan) bulundular. Toplantilarda Danisman
asanan sorunlarin konusuldugu bir  Psikolog ve Egitim Uzmani Aylin Cevik
Jizitoplantinin ilki istanbulda, ikincisi  Hemsire- Hasta- Hasta Yakini “Bu yolda
hirde ve Gclinclisti Bursada Hep Birlikteyiz’ konulu sunum yapt..

HASTA HAKLARI KONGRESI

Hasta ve Hasta Yakini Haklari ( HAYAD )
dernegi tarafindan 25-26 Ekim 2017
tarihleri arasinda dtzenlenen kongreye
MPS LH Dernegi dernegi olarak katilim
sagladik.

Nadir hastaliklar gurubunda yer alan
diger hasta dernekleri ile nadir
hastaliklarin ortak sorunlari, hasta ve
hasta yakinlarinin yasadiklari zorluklar,
otoriteden beklentiler, toplumdan
beklentiler Uzerine bilgi paylasimlari
yapildi ve ¢cozUm Onerileri Uzerine
tartisildi.

Ortak paydalar ve dayanisma adina ¢ok
verimli bir kongre oldu.




5. ULUSLARARASI
FABRY TOPLANTISI

Bu yil besincisi duzenlenen Uluslararasi Fabry
Toplantisi 19-20 Mayis 2017'de Atinada duzen-
lendi. FIN ( International Fabry Network ) tarafin-
dan davet edildigimiz bu toplantiya Yonetim
Kurulu Gyemiz Aynur Uguz katildi. Toplantida
gerceklestirilen oturumlarda Prof. Dr. Atul
Mehta, Dr. Uma Ramaswami, Prof. Dr. Alice
Schmidt gibi Fabry konusunda uzun yillardir
calisan bilim insanlar bilgilendirici konusmalar
yaptilar. Prof. Dr. Atul Mehta, hastalarin
soyagaanin incelenmesi ve DNA Analizi Veri
Bankasi olusturmanin tedavilerin ve arastirma-
lann  temelini olusturdugunu  vurgulad.
Hastaligin ender gordlmesinin, teshisin ve teda-
viye  baslanmasinin  gecikmesine  neden
oldugunu, bu nedenle doktorlarin hastalik
konusunda bilgilendirilmesi ve hastalarin basvu-
rabilmesi icin hastanelerde belli merkezlerin
olusturulmasi gerektigini soyledi. EnzimTedavisi-
nin (ERT-Enzyme Replacement Therapy) yaninda
molokuler chaperone tedavilerinin (CT-Chaper-
one Treatments) de belli katagorilerdeki hasta-
larda faydali oldugunu belirtti.

Arastirmaci ila¢ Firmalari Dernegi (AIFD) tarafin-
dan duzenlenen calistay hasta dernekleri temsil-
cilerinin katilimiyla 23 Aralik 2016 tarihinde Istan-
bul'da gerceklestirildi.

Calistayda hasta derneklerinin en onemli bes
gereksinimi ve ¢c6zum onerileri tartisildi

- Kamu kurumlarinin karar alma surecine hasta
derneklerini dahil etmesi ihtiyaci,
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Dr. Uma Ramaswami hastaligin bobreklere etkisi-
nin yillara yayildigi ve cok yavas gelistigi icin erken
teshisin zor oldugunu belirtti. Kendisinin de
katildig1 Klinik bir arastirmada gen¢ hastalarda
yapillan uzun sureli tedavinin  bobrekteki
Globotriaosylceramide birikimini azalttigl ve bazi
durumlarda podocytlerdeki birikimi tamamen
temizledigini belirtti.
Prof. Dr Mehta, “ERT tedavisi alan hastalarin %95'i
tedavinin baslangicindan 10 sene sonra daha
yuksek hayat kalitesi ile hayatta olmaya devam
etmekte ve organlarnin maruz kaldigl zarar
kontrol altinda tutulmaktadir” dedi. Iki gin
boyunca cesitli Ulkelerden gelen Fabry hastalari,
dernek yoneticileri ve arastirmacilarla tanismak
ve fikir alisverisinde bulunmak yararli oldu.

- Finansal kaynak / fon eksikligi sorununun ¢6zamu
ve hasta derneklerinin surdurdlebilirliginin saglan-
masl,

- Kurumsallasmanin  ve profesyonel
becerilerinin olmamasi,

- GONUlIL yapisi ve yonetimi ile ilgili sorunlar,

- lletisim sorunlart,

Yukarida maddeler halinde siralanan gereksinim/
sorunlar Uzerine ¢ozum onerileri olusturuldu.

yonetim




Cukurova Universitesi Cocuk Metabolizma ve
Beslenme Bilim Dali ile birlikte bu yil 3./stnu
gerceklestirdigimiz  hasta ve hasta vyakini
bilgilendirme toplantimiza degerli katkilarindan
dolayi sayin Prof. Dr. Neslihan Onenli Mungan
hocamiza ve degerli hekimlerimize, ailelerimiz
adina tesekkir ederiz. Cukurova Universitesi Tip
Fakultesi Balcali Hastanesi Pediatrik Metaboliz-
ma ve Beslenme Bilim Dali Baskani Prof. Dr.
Neslihan Onenli Mungan, Prof. Dr. Sibel
Basaran MPS'li hastalarda fizik tedavi ve
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rehabilitasyonu anlattl.

Prof.Dr.Yasemin GUnes MPS'li hastalarda Anes-
tezi sorunlarini;

Uzm.Dr. Derya Bulut MPS'li hastalarda eklem
bozukluklarini ve Enzim tedavisini;

Dr. Sebile Kilavuz MPS'de iskelet bulgularini;
Uzm. Dr. Deniz Kor MPS'de tani ve belirtileri;
Dog. Dr. Dervis Mansuri Yilmaz MPS'li hastalar-
da Hidrosefali ve Omirilik sorunlarini;

Do¢. Dr. Muhammed Dagkiran MPS'li hastalar-
da KBB sorunlarini anlatti.




V. NADIR HASTALIKLAR GUNU SEMPOZYUMU

Nadir Hastaliklarin sesini duyur-  MPS LH Dernegi olarak davet edildigimiz sem-
mak icin Bize Katilin" sloganiile  pozyumda, dernek baskanimiz Muteber Eroglu
27-28 Subat 2017 tarihleri "Hasta yakini ve STK gdzuyle nadir bir hastalikla
arasinda Bezmialem Vakif yasamak ve mucadele etmek" konu baslikl sunum

Universitesi tarafindan V. yaptl. Nazik davetleri icin, Sempozyum
DUnya Nadir Hastaliklar Gunu~ Duzenleme Komitesi'ne
Sempozyumu duzenlendi. tesekkur ederiz.

Nadir Hastaliklar
Gunii'nde Sirket
Temsilcileriyle de
bulustuk

Nadir hastaliklar alanin-

gglgiiar%ntlgggl\;inalan SE MIP’ZYU]MlU

yapan firmalarin kendi 28 Subat Dunya Nadir Hastaliklar arastirmacilar, aileler ve 6grenciler bir
bunyelerinde yaptiklari GUNU kapsaminda Acilbadem araya geldik. Sorunlar ve ¢6zUm
28-29 Subat Nadir Universitesi Tip Fakultesi tarafindan  onerileri Uzerine bilgi paylasiminda
Hastaliklar GUnd farkin- | duzenlenen sempozyuma MPS LH  bulunduk. Nadir hastaliklar konusun-
dalik etkinliklerine hasta | Dernegi olarak katildik. da daha alinacak ¢ok yol oldugu ve bu
ve hasta yakini olarak Sempozyumda nadir hastaliklar hastaliklarda multidisipliner yaklasim
yasadiklarimizi ve konusunda yapilan calismalar ve ile tani ve tedavi merkezlerinin ne
dernek faaliyetlerini sorunlarin ¢6zumu i¢in hasta kadar 6nemli oldugu konularinda
anlatmak icin katildik." dernek/ vakif temsilcileri, uzmanlar,  ortak gorUste birlesildi.

Nadir Hastaliklar L LS.3
Ve Yetimilaglar [ e
Sempozyumu £

Acibadem Universitesi, Istanbul Universitesi,

Deneysel Tip Arastirma Enstittsu, ORPHANET- . -

Turkiye isbirligi ile 23-24 Mart 2017 tarihleri Nadir hastaliklar ve yetim ilaclar konusunda
arasinda 2. Uluslararasi Katilimli “Ulusal Nadir toplumsal farkindaligin, bilginin ve uygula-
Hastaliklar ve Yetim laclar Sempozyumu nabilirliligin artmasi, mevcut durumun
“Ankara Universitesi Tip Fakultesi Morfoloji lyilestirilmesi ve eksikliklerin giderilmesi
Yerleskesinde gerceklestirildi. konularinda ¢ozUm onerileri Uzerine sunum-
“NADIR AMA ESIT " temasiyla yola cikilan sem- lar ve konusmalar yapildi. Dernek olarak biz
pozyuma hasta dernekleri temsilcileri, ilag de yasadigimiz sorunlari ve beklentilerimizi
endustrisi temsilcileri, Saglik bakanlig, TEB ve dile getirdik. Verimli ve faydali bir sem-
S.G.K' dan kurum temsilcileri, pozyum oldu. Davetleri icin sempozyum
hekimler ve arastirma gorevlileri katild. duzenleme kuruluna tesekkdr ederiz.




HASTA SOHBET
TOPLANTILARI

Degisik bolgelerde ve illerde, az sayida hasta ve
ailesiyle, bir masa etrafinda toplanmak ve
sorunlarini, taleplerini ve ¢6zUm &nerilerini,
samimi bir ortamda tartismak, sohbet etmek;
Hastalara ve ailelerine 0zellikle sorunlarla
basetme, hasta bir cocukla yasama gibi konular-
da psikolojik destek vermek amaciyla duzen-
lenen Hasta Sohbet Toplantilar, 2017 yilinda
Ankara, Antalya, Kocaeli ve Urfa'da gerceklestiril-
di.

Katilimcr ailelerin her biriyle konusabilmek ve
her birinin tartismalara katiimini saglamak icin
az sayida hasta ailesiyle gerceklestirilen HST'na

dernek yonetim kurulu Uyeleriyle birlikte
psikolog ve aile danismani Furtzan Eroglu da
destek verdi ve toplantilari  yonetti.
Toplantilar, bir yemek masasi etrafinda, birlik-
te yenen 4gle yemegi ve sonrasinda sohbetle
devam etti.

Gecmis yillarda gerceklestirilen ve bu yil da
devam eden genis  katlmli  Hasta
Toplantilar’nda  (HT) yontem, konusmaci
hekimlerin ve dernek ydneticilerinin aktif,
hastalarin ve ailelerinin dinleyici olmalariydi.
Hasta Sohbet Toplantisinin farki, ailelerin de
toplantilarda aktif olarak yer almalaridir.

1ADIM
EGITIM
TOPLANTISI

Hasta derneklerini biraraya
getiren 1 Adim Egjtim
Toplantisinin dérdunctsu
gerceklestirildi.

Toplantinin amac, hasta
dernekleri arasinda dayanisma
saglamak ve ortak stratejiler
gelistirmek. Bu amacla, hasta
haklari, hukuki sorunlar, proje
yonetimi, Avrupa Birligi fonlar
gibi bircok konuda bilgi ve
deneyim paylasilimakta.
Dernegimiz dort yildir kesintisiz
bu toplantilara katimakta ve
deneyimlerini diger hasta
dernekleriyle paylasmaktadir.

METABOLIK HASTALIKLAR
VE BESLENME KONGRESI

XIV. Ulusal Metabolik Hastaliklar ve Beslenme Kongresi
26-30 Nisan 2017 tarihleri arasinda Bodrum'da
gerceklestirildi. Yurt ici ve yurt disindan konularinda
uzman bilim insanlarinin ve hekimlerin katildigr kongrede,
metabolik hastaliklarda yeni tani ve tedavi yontemleri,
mevcut tedavilerdeki iyilestirmeler ve gelismeler anlatildl,
bilimsel ve klinik calismalar hakkinda bilgi verildi.

Bizlerde dernegimizi temsilen katildigimiz kongrede
bilimsel programlar takip ettik. Kurdugumuz stantta
brosurlerimizi ve bultenlerimizi katiimcilara dagjttik.
Kongre suresince standimiza gosterilen ilgi hepimizi
mutlu etti.




iZMIRDE iYiLiK VAR B
Olusumunda
Biz De Variz

Izmir BlyUksehir Belediyesinin katkilari
ve Yasar Universitesinin organizasyonuy-
la bir araya gelen 55 sivil toplum kurulusu
“iyilik” icin bulustu. “izmirde iyilik var”
sloganiyla yola ¢ikan derneklerin olustur-
dugu izmir Sivil Toplum Agl, hem Dinya
Gonulluler GUnu hem de Dunya Engelliler
GUNU nedeniyle, “Siz de sokak hayvan-
larini besleyebilir, multeci bir ¢ocugun
karnini doyurabilir, bir yaslnin cantasini
tasimasina yardim edebilir ya da oto-
buste birine yer verebilirsiniz’” diyerek
tim izmirlileri, birbirine, cevresine, hay-
vanlara iyilik yapmaya davet etti.

“Acaba hayati iyi niyet ve hosgoru ile yasayabiliyor
muyuz?

lyilik bekledigimiz kadar, biz de baskalarina karsi,
kendimize karsi, dogaya, hayvanlara, hayata kars
Iyi miyiz?

Kendi dogrularmizin, inanglarmizin, degerlerimizin esiri
olmadan, sirf sevgiden dolay iyi insan olabiliyor muyuz?

En son ne zaman birine iyilik yaptik?

Insan ayirt etmeden iyilik yapiyor muyuz?

Ve en can alic soru; bu iyilikleri karsilik bekle-
meden yapabiliyor muyuz?”

MPS LH Dernegi Uyeleri de bu organizasyonda yer
aldi ve 3 Aralk Dunya engelliler GUnU yapilan
etkinlige katildu.



15 MAYIS
DUNYA MPS

FARKINDALIK GUNU

15 Mayis tarihi "Dunya MPS

Farkindalik Gunu" olarak

kabul edilmistir. Biz de bu yil

Mayis ayi icinde DoktorlarSitesi.net

ile MPS ve Nadir Hastaliklara

dikkat cekmek icin bir roportaj gerceklestirdik.

MPS Hastalari icin 15 Mayis dnemli bir
etkinlik glnudur. Dunyadaki tim MPS
Dernekleri, hastaliga dikkat ¢ekmek ve
kamuoyunda MPS ile ilgili farkindalk
yaratmak icin etkinlikler yaparlar.

MPS LH Dernegi olarak biz de kuruldugu-
muz gunden buyana her 15 Mayis'da,
hastalikla ilgili farkindaligl artirmak icin
etkinlikler duzenledik.

Bu yilki etkinligimiz oncekilerden farkli
oldu. 15 Mayis'ta “doktorlar sitesi.net’de
bir soylesi gerceklestirdik ve bu soylesi
canli olarak yaymnlandi. Otuz dakika suren
soylesi sirasinda bir ¢ok izleyiciden soru-
lar ve iyi dilek mesajlari aldik.

Bu soylesiyi, dileyenler dernegimizin
facebook sayfasinda ya da
Doktorlarsitesi.net'te izleyebilirler.




EURORDIS 20.YAS GUNUNU
BUDAPESTE'de Duzenlenen
Uye Toplantisiyla Kutlad

EURORDIS Uyeler Toplantisi 18-20 Mayis tarinleri arasinda Buda-
peste’de gerceklestirildi.

20 Vilda elde edilen basarilarin anlatildig ve gelecege yonelik
calismalarin tartisildig) Uyeler toplantisinda MPS LH Dernegi
adina Yonetim Kurulu Uyesi Selguk Kayan bir konusma yapti.
Dernegimiz adina yapilan bu konusmada Hasta Takip Projesi
ayrintilartyla; diger faaliyetlerimiz de ozet olarak EURORDIS
Uyelerine anlatildi. Kalabalik bir oturumda gerceklesen
konusma Avrupall Gyelerin ilgisini ve begenisini kazand!.

Cesitli atOlye calismalari ve oturumlarla devam eden
toplantilar son gece yapilan gala yemegi ile sona erdi.




NADIR HASTALIKLAR

‘| “Nadir hastaliklar size
ne ifade ediyor?”
Etkinlikler kapsaminda, Medeni-
yet Universitesi Nadir
Hastaliklar Arastirma Kullbu ve
dernegimizle birlikte diger hasta
deneklerinin sponsorlugunda
"Nadir Hastaliklar Size Ne ifade
Ediyor "konu baslikli cocuk
gozUunden nadir hastaliklar
resim yarismasi duzenlendi.
Hastalarimizdan ressam Ayse
Nihan Uguz da yarismaya juri
Uyeligi yaparak destek oldu.
Cocuklar arasinda farkindalik

yaratmak adina yapilan bu

Qi cocuk BN . . 20 anlamli proje icin Medeniyet

oS i i : % : Universitesi Tip Fakdltesi Nadir

Hastaliklar Arastirma KulUbu

ogrencilerine ve d6grencilerini bu

alana yonlendirip onlara énder-

lik yapan Dog. Dr. Sayin Oktay

\ Kaplan hocamiza MPS LH

\t Dernegi adina tesekkur ederiz.
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MPS Tip Il

Sanfilippo Hastaligina

Genel Bakis

Tanimi:

Sanfilippo, (6zel bir seker olan) mukopolisakaridlerin-
yapisini parcalamakla gorevii enzimi Ureten gendeki
mutasyona bagli olarak ortaya ¢ikar. Sanfilippo hastalarin-
da bu enzim ya hi¢ bulunmamakta ya da ¢ok az
Uretimektedir. Bu sekerler vlcutta bag dokularinin
yapiminda kullanilir. Sanfilippobulunan hastalarin vicu-
dunda cok fazla miktarda mukopolisakkarid birikerek
Sanfilippoda gorulen belirtilerin ortaya ¢kmasina yol acar.
Sanfilippo/MPS 1Ilin A, B, C ve D olmak Uzere dort tipi
vardir. Bu dort tip arasinda klinik agidan ¢ok az fark
bulunur. Farklilik, 6zgul enzimlerin Uretilmesini saglayan
genin farkll bolgelerindeki mutasyonlardan kaynaklanir.
DUnyada dogan her 70.000 bebekten birinde
Sanfilippo/MPS Il tiplerinden biri  bulunabilmektedir.
Kuzeybati Avrupa'da en sik Tip A hastalik gorulmektedir.

Tedavi:

Sanfilippo hastaliginin tedavisi yoktur. Hastalik
¢ogu olguda, tedavi belirtilerinin kontrol altina
alinmasl ya da azaltimasina dayal olarak
gerceklestirilir. Davranislarla ilgili sorunlara
yonelik ilaglarin etkili oldugu kanitlanmamistir.
Havale ndbetlerine yonelik olarak antikonvulzan
ilaglar verilmektedir. Yutma gUclUgu ¢eken
cocuklarda yutmayi kolaylastirici gerecler
uygulanabilir, hareket gucligunun arttig ileri
asamalarda tekerlekli iskemle gibi yardimai
araclar kullanilir. Bu hastalarda genetik
danismanlik hizmeti alinmasi onerilir.
GUnUmMUzde hayvanlar Uzerinde hastalikla ilgili
olarak gerceklestirilen ¢calismalarda gen tedavisi
arastinimakta olup yakin gelecekte bu alanda
onemli gelismelerin kaydedilmesi beklenmekte-
dir. Ayrica, kandan beyine gecebilen ilaclarin
gelistiriimesi, boylece ndrolojik belirtilerin tedavi
edilebilmesi ydnunde arastirmalar surdurulmek-
tedir. GUnUmUuzde yogun olarak arastirilan
baska bir tedavi de kok hticre naklidir. Tip
cevrelerinde hastaligin erken evrede saptan-
masl durumunda tedavinin ¢ok daha yararl
olabilecegi gorusu kabul edilir.

Belirtileri:

Sanfilippo hastalart dogusta normal gorinume
sahiptir ancak, hasar goren hiicre sayisi arttikca,
hastalikla ilgili bulgu ve belirtiler gortlmeye
baslar. Belirtiler ilerleyicidir ve ortaya ¢ikis sirasina
bagl olarak evrelere ayrilir. Hastalikla iligkili
davranis sorunlariyaklasik iki yas civarinda ortaya
Glkar.

ilk evrede, hastaliktan etkilenen cocukta konus-
ma becerileri gecikirken, yiz hatlarinda degisik-
likler belirmeye baslar. Bir sonraki evrede, asiri
hareketlilik, huzursuzluk, uykusuzluk ve hareket
gucligu ortaya ¢ikar. Hastalktan etkilenen
cocuklarin ¢cogu ellerini, giysilerini ya da oteberiyi
¢igner. Zamanla, konusma ve anlama bozulur.
On yasina dogru, cogu hastada ileri duzeyde
zeka geriligi gelisir ve cocuklarin hareketleri kisitl
hale gelir. Son evrede ¢ocuk hareketsiz ve genel
olarak uyaranlara yanitsiz hale gelir.

Belirtilerin ¢cogu genel olarak norolojik olsa da
bazi hastalarda ishal, karaciger ve dalak buyime-
si gibi belirtiler gorulebilir. Hastaligin baska bir
fiziksel ozelligi de saclarin ve killarin sik ve kalin
olmasidir.

Kalitim
Ozellikleri:

Sanfilippootozomal cekinik bir hastaliktir.
Tanlya Yonelik Testler:

Sanfilippo'nun tanisi koymak icin idrar testiyle
idrardaki mukopolisakkarid duzeylerinin artip
artmadigr arastirilir.

Idrar testinin ardindan kan testi ya da deri
biyopsisinden alinan érnekten cogaltilan bag
dokusu hucrelerinde enziminin etkinlig
arastirilabilir.

Dogumdan once anne karnindaki cocugun
enzim aktivitesini arastirmak Uzere tarama testi
yapllabilmektedir. Bunlara ek olarak genetik
testlerle de Sanfilippoya neden olan mutasyonu
belirlemek olasidir.




Prof. Dr. Fatih Ezgu

MUKOPOLISAKKARIDOZLARDA
GUNCEL TEDAVI CALISMALARI

Gazi Universitesi Tip Fakultesi, Cocuk Metaboliz-
ma Ve Cocuk genetik Bilim Dallari, Ankara
Kalitsal metabolik hastaliklarda son villarda

tedavi konusunda buyuk  gelismeler
kaydedilmistir. Ozellikle beyin ve sinir sistemini
etkileyen  metabolik  hastalklarin  tedavisi

Uzerinde yogun calismalar baslatiimistir. Bu
hastaliklarin basinda Mukopolisakkaridoz Tip Il
(Sanfilippo Sendromu) hastaligl gelmektedir. Bu
hastalikta dogustan bulunan enzim eksikligi
sonucu vUcuttan atilmasl  gereken  cesitli
maddeler atilamayip basta beyin olmak Uzere
cesitli organlarda birikmekte ve ilerleyici bicimde
biriktigi organlarin fonksiyonlarini bozmaktadir.
Bu hastaligin eksik olan enzim tirtine gore A, B,C
ve D olmak Uzere dort alt tipi bulunmaktadir.
Tedavi calismalari ozellikle Ave B alt tiplerinde hiz
kazanmistir. Tedavi ¢alismalarinda enzim yerine
koyma ve gen tedavisi calismalari daha on
planda yer almaktadir.

Ulkemizde de cesitli merkezlerde ¢zellikle Ave B
alt tiplerinde ¢alismalar baslamis ya da baslamak
Uzeredir.

Mukopolisakkaridoz tip lliIBde yurt disi destekli
bir enzim yerine koyma tedavi ¢alismasl Ankara
Gazi Universitesi ve Hacettepe Universitesi Tip
Fakultelerinde baslamistir. ki ayri  calisma
halinde baslayan bu projedeki birinci ¢alismada
bir grup hastada ayrintii incelemeler ile
hastaligin nasil seyrettigi belirlenmeye calisiimak-
tadir. lkinci calismada ise farkli bir grup hastada,
disarida Uretilmis bir enzimi yerine koyma tedavi-
si uygulayarakhastalik icin yararl bir etkisinin
olup olmadigl arastinlacaktr. Bu c¢alismada
enzim yerine koyma uygulamasl 6zel bir serum
sistemi ile dogrudan beyne uygulanacaktir. Bu
calsma tum dunyada toplam 10 kadar
merkezde gerceklestirilecektir.
Mukopolisakkaridoz tip llIAda ise yeni gelistirilen
biz enzim ilaci ile ilgili ¢calisma dunyada ik kez
sadece iki merkezde gerceklestirilecektir. Bunlar-
dan birisi Ankara Gazi Universitesi Tip Fakiltesi
digeri de Amerika Birlesik Devletleri San
Franscisco Benioff Cocuk Hastanesi olacaktir.
Faz | lla¢ Arastirmasi olarak adlandirlan bu ilk
basamak arastirma Ulkemizde sadece Saglik
Bakanlig tarafindan, belirli kosullar yerine
getirdikten  sonra  Ozel sertifika  verilen
merkezlerde gerceklestirilebilmektedir.

Gazi Universitesi Cocuk Metabolizma Bilim Dalida, bu
tur calismalari en erken dénemde Ulkemize getire-
bilmek icin Saglik Bakanligindan “Faz | lla¢ Arastirma
Merkezi" sertifikasi almistir. Bu calismada kullanilacak
olan deneysel ilag damardan verimesine karsin
hastaligin dogrudan etkiledigi beyne gecebilmektedir.
Bu deneysel ilacin hastalikta yararl bir etkisi olup
olmadig arastirilacaktir.

Bu calismalarin yani sira yine Gazi Universitesi Tip
Fakultesinde Mukopolisakkaridoz Tip Il'in tum alt
tiplerinde belirli genetik degisiklige sahip olan hasta-
larin vicutlarindaki dusuk olan enzim duzeyini agizdan
verilecek bir ilag ile arttirarak hastalik Uzerine olumlu
etki olusturmaya yonelik bir deneysel proje de planlan-
maktadir.

TUm bu calismalarda deney protokoll geregi sadece
belirli sayida ve belirli 6zelliklere sahip hastalar ¢alisma-
lara dahil edilebilmektedir. Calismalar sirasinda uygu-
lanan deneyeselilaclarin etkileri cesitli psikolojik testler,
kan ve idrar analizleri, beyin gorunttleme yontemleri
ile ayrintili olarak incelenmektedir. Calismalar tamam-
landiktan sonra deneysel ilaclarin, baslangica gore
yararli etkilerinin olup olmadigl 6zel hesaplamalar ile
belirlenecektir. Yine tim dunyada bu ¢alismalar disin-
da baska deneysel enzim molekulleri ve gen tedavisi
odaklyarutulen calismalar da bulunmaktadir.
Mukpolisakkaridoz Tip ll'de uygulanan bu ¢alismalar-
dan iki sonug¢ glkarmak mumkandr. ilki, bu hastalik
grubunda yogunlasan tedavi ¢alismalarn ile gelecekte
hastaligin ilerleyici seyrinin yavaslatimasi, durdurul-
mas! ve belki de tam olarak tedavi edilmesi umudu
glclenmistir. ikinci sonug ise artk bu calismalar
dunyanin en ileri Ulkeleri ile birlikte ve hatta onlardan
da once ulkemizde de uygulanabilmektedir. Ancak
tum bu kapsamda unutulmamasi gereken ¢ok dnemli
bir nokta vardir. Tum ¢alismalar henuz bir arastirma
olup, bu arastirmalarda kullanilan deneysel ilaclarin
yararll bir etki gosterip gostermeyecegi hentz belli
degildir. Bu c¢alismalardan bazilarinda  kullanilan
deneysel ilacin yararli bir etkisinin saptanamamasi da
olasiliklar arasindadir. Tum bu ¢alismalar tamam-
landiktan sonra gerekli incelemeler yapilacak ve yararll
etkisinin oldugu kanitlanmis deneysel ilaglar gerekli
tum prosedurleri tamamlayarak artik tedavi edici ilag
konumuna gececektir. Bu surecte en énemli noktalar-
dan biri de hastalarimiz ve ailelerinin doktorlar ile
surekli iletisimde olmalari, ©nerilen kontrol zamanlarini
aksatmamalari ve yeni tedaviler icin umutlarini her
zaman buyUterek muhafaza etmeleridir.




Herkese merhaba, su an 20 yasindayim.
Hastaligimi 6greneli 17 yil oldu. Gergi ben
ona hastallk demiyorum. O benim
yoldasim, ¢unku ilerledikce tecribe kazan-
digim, nefes aldikca umudumun arttig bir
yasamim var. Mukopolisakaridoz, nereden
bakarsaniz bakin olduk¢a zor olan bir
yasam bicimi, ona yoldas dememdeki en
blyUk sebep; ben hasta degilim, ben degil
dunya engelli ve eger ki ben bunu yasam
bicimi olarak degil de 'hastalik olarak' bakar-
sam ellerimde ki tum glcimu kaybedip
hastaligin esiri olurum. Ben hasta olmaktan
ziyade savasclyim. Sadece ben degil, bu
yasam bicimine sahip olan herkes savascl!
Soyleyin - bana, pesinden  kostugunuz
strece alamadiginiz bir sey var mi? Yok
olamaz! Kim bizim verdigimiz savas verip,
en basit bir aktiviteyi yaparken bile sergile-
digimiz emegi harcar? Emek verdigimiz her
sey daha kiymetlidir, biz hayata emek
veriyoruz bu nedenle bizlerin hayati diger
insanlarin hayatlarina nazaran ¢ok daha
kiymetlidir...

Ben sahip oldugum yasam bicimini 6gren-
mek amaciyla anneme ve babama sorular
soruyorum. Kafamda bir diinya soru vardi
ve hepsi cevaplanmasi gerekiyordu.
Hayatim farkl gidiyordu, okula baslayinca
bu farki daha ¢ok hisseder olmustum. Bir
gun yine boyle farkl hissettigim bir
duygunun icine girdigim bir vakitte, annem
beni kiyafet almaya gotUrmustd. Annem
Israrla kisa olan, renkli, cok guzel gorinen
mini eteklerini bana gosteriyordu. Tabi
Benim dizlerim carpik, ¢cok kisaydi agik¢asi
bu goruntl hi¢ hosuma gitmiyordu. Bu
nedenle inatla bol esofmanlar seciyordum.
Annem ne yapti biliyor musunuz? Benim
istedigim esofmani alir gibi yapip en kisa
etegi satin almisti. Etegi bana magazada
denetmisti  ama Uzerimde durusunu
begenmemistim.

Oysaki anneler bizi icimizdeki guzelligi
kesfeden, bizleri gorindtgumuz gibi degil,
oldugunuz gibi goren varliklardir. Magaza-
dan eve gelmistik ve annem etegi goster-
misti, ben kizmis giymek istememistim.
Annem de "Bu senin vucudun, kabul etmek
zorundasin" diyip Uzerimdeki kiyafetleri
clkarmis, beni ayna karsisina goturmustu.
"Bak, bunlar carpik olabilir ama seni tasiyor-
lar, gogus kafesin cikik olabilir ama nefes
aliyorsun, Ezgi kafan buyUk olabilir ama
icinde blyUk bir dunya var, dusunebiliyor,
ogrenebiliyorsun! Bu ne kadar onemli...
Boyun kisa olabilir ama saklambag oynayin-
ca kimse senin gibi saklanamiyor, yukarilara
uzanamiyor olabilirsin ama kimse senin
sigdigin - yerlere sigmiyor." demisti. Ve
basladi gllmeye, dunyanin en eglenceli
goruntustne bakiyordu sanki "Sen benim
yanimdasin, herkesten ¢ok var ama sen bir
tanesin. Ne kadar degisik durduguna baksa-
na, herkes birbirine benzemek istiyor da
kimse sana benzeyemez biliyor musun? Ne
yaparlarsa yapsinlar bu asla mumkin
olmaz." dedi. Ve bende gulmeye basladim.
Zaten annemle hayatimiz hep bu sekildeydi,
birimiz gulince digerimizde guleriz ve
gultslerimiz buyur kahkahalara donusur...
Daha sonra ben, aynadaki goruntime bakip
alay ettim. Bugun de hala diyorum, iyi ki o
gun oldu, iyi ki kendimle alay edip o sdzleri
isittim. Ben o gun kendimi tanidm ve
sevmeyi 6grendim. O ginden sonra benim
icin gdrantunun hicbir énemi olmadi, bugin
20 yasindayim kisa etekler, sortlar, kisa kollu
tisortler vs giyiyorum; cinkd ben buyum,
ben goruntlstine degil yasama deger veren
insanim!" DUnyanin en eglenceli kadini
benim annem, goremedigim nice degerleri
bana ozenle gosterdin, sen bana kendimi,
hayatl sevmeyi onlara deger vermemi 6gret-
tin, seni ¢cok seviyorum...

Hayatima yon veren baska bir animi daha
anlatmak istiyorum.




HIiKAYELER

- Ezgi Polen anlatiyor

Annem duygusal bir yapida oldugu icin
bulundugum kosullar hakkinda detayl
sorular soramiyordum, annem de bana
tam anlami ile anlatamiyordu. Ben de bir
gun babana sormaya karar vermistim.
"Ben nasil bir durumun icindeyim? Ben
nasil bir insanm? Benim tam olarak
neyim var baba ?" demistim. Babam da
bana bir masal anlatmistl.

"MPS denen bir gezegen var sen de o
gezegende yasayan bir uzaylisin. Oradaki
herkes senin gibi kisa boylu, elleri, kollar,
bacaklari senin gibi olan arkadaslarinla
birlikte yasiyordun. Ve bir gin dunyanin
varligini kesfettiniz, tabii dunyayr merak
ettiniz. Iginizde yasayan bir arkadasimizi
dunyaya gonderdiniz, dunyanin nasil
blylk gezegen oldugunu 6grenip size
sOylemesini istediniz. Arkadasiniz aylarca
gelmedi, siz de ¢ok merak ettiniz. Onu
bulmasi i¢cin  baska arkadaslarinizi
gonderdiniz, fakat onlar da gelmedi. Bir
kag kisi daha gonderiniz lakin onlar da
geri gelmedi. Ve aradan yillar gecti, en
sonunda onlart bulmak i¢in sen gorev-
lendirildin. Sen de su an arkadaslarini
ariyorsun. Dunyada sizlerden cok az
oldugu icin hemen dikkat ¢ekiyorsunuz
ve bu yuzden insanlar sizi cok inceliyor,
sizleri merak ediyor, cok farkli buluyorlar.
Fakat sizler bu insanlarin arasinda farkli
gorindugunuzy biliyorsunuz. Su an en
buyuk hedefiniz iyi yasamak, birbirinizi
bulmak ve glcld kalmak." demisti. Bu
hikaye halen kulaklarmda kipe misali,
bana hala yol gbsteriyor. Daha sonra arka
cebinden telefonunu ¢ikartmisti "Bu bir
telefon. Gucu olan yapmay bilen herkes
bunu yapabilir. Bunu yapmak en fazla bir
gununu alr."

Bu olay yillar 6nce ben yaklasik 7 yasin-
dayken yasanmisti. O gtinlerde telefonlar
50 lira civarinda satiliyordu. "Bu telefonu
bir adam yapti ve fiyati 50 lira. Eger bunu
sen yaparsan ¢ok daha fazla emek vere-
cek, cok daha fazla yorulacak, gtnlerce
calisman gerekecek.

Bu telefonu adam bir ginde yapmis
olabilir fakat sen haftalarca ugrasacaksin,
cok emek harcayacaksin. Onun icin bu
telefon ederinden fazla paraya satilabi-
lecek CUnkd senin emegin diger insan-
larin emeklerine gére cok daha degerli.
Sen diger insanlara gore ¢ok daha fazla
emek veren bir insansin. Cunkd senin
hastaligin sende cok fazla gu¢ harcatiyor."
demisti. Hayatimda bu iki ani benim icin
cok kiymetli, belki de hayata bu kadar siki
tutunmanin asil sebebi bu iki anida gizli...
Benim hayallerim var, pesinden gidecek
cesaret varsa hayaller de er ya da gec
gercek olur. Mesela benim en buyuk
hayalim bir stird kitaplar yazip iyi bir yazar
olabilmek. Bunun i¢in ¢ok cabalyorum,
elimden geldigince emek harciyor, bitme-
si igin sabirsizlaniyorum; saninm yakinda
ilk kitabimi bitirmis olacagim. Bana gore
her insanin bir hayali, ulasmasi gereken
hedefi olmali. inanin bana biz isteyince
her sey mumkdn, ben bu hayatta
imkansiz denen bir seyin olmadigini
kesfettim. Zor olabilir, ¢cok vakit alabilir
lakin guindn birinde mutlaka hallolur,
emek verin kendinize ¢ok inanin ve
hedefinize yurtyun! Dedigim gibi bizler
savasclylz. Bu hayatta yasamak icin
mUcadele ediyoruz, en ¢ok bizler hayata
emek verdigimiz i¢in en ¢ok bizler hayati
seviyoruz. Hayati sevmekten,
gulUslerinizden,  hayallerinizden  asla
vazgecmeyin! Sevgiyle kalin...

ezgi polen



Hayat herseye
ragmen guzel
ve yasamaya deger

Didim'de yayimlanmakta olan idea Derg, Uyemiz
Sevilay Gullerle bir soylesi yapt.

Sevilay Guller, hastaliginin teshisiyle baslayan sureci;
hastalikla tanismasini, hastaligl arastirmasini ve
zorlu mucadelesini anlattigr sdyleside kendisini soyle
tanimlads; “ben pozitif bir insanim, hayata kiismem,
ben onu bunu yapamam demem. Ben, deneye-
cegim derim ve cevrem de bu ylzden hayat dolu ve
guler yUzlU oldugum icin beni sever. Hayat her seye
ragmen cok guzel ve yasamaya deger.

Boyunun kisaligini  hi¢ dert etmedigini vurgulayan
Sevilay Guller, kadin olarak da guclt oldugunu vurgula-
yarak, “ Bir kadinin ben onu yapamam, edemem, gide-
mem demesine tahammul edemem. Ben bu boyumla,
bu hastaligmla bile neler yapiyorum” diyerek kendine
glvenini ifade ediyor.

AkulU arabasiyla kendi basina her yere gidebilen, her isi
basarabilen, hayati doyasiya yasayan ve dernegimizde
de aktif bir Uye olarak ttm  etkinliklerimize katilan
Sevilay Guller'| dergideki guizel sdylesisi icin kutluyoruz.




Banu Muratl

Bir Sanat

MPS LH 1. Ulusal Ergen Etkinligi icin Eskisehire dogru
yola ¢ikmak Uzereyim. Cocuklugumda oraya sadece
bir haftaligina gitmistim. Belki de anilarimdan dolayi,
sehre dair tim duygulanm sempati dolu. Guzel seyler
olacak! ilk defa hizli trene biniyorum. Pendik istasyonu
beni bilinmezliklerle dolu bir hafta sonuna kirmizi hall
Usttinde yolcu ediyor. Yol boyunca kafamda yuzlerce
soru, senaryo, olumlu - olumsuz ihtimaller dogrul-
tusunda acil ¢cozum planlart donup dolasirken yolcu
oldugumu dahi anlamadan kendimi kentte buluyo-
rum. Hava gunesli, ilik... Sanki icimin heyecanini
yatistirmak icin saclarimi oksuyor. Taksiyle on dakikada
otelde oluyorum. Beni lobide yUztinden sonsuza dek
dusmeyecegine emin oldugum gullsu ile Ayfer Ergu-
zel karsllyor. Kisa konusmamizin ardindan kargo ile
yolladigim ve eksiksiz olup olmadiklarindan emin
olamadigim malzemelerimi tastamam ve saglam
bulunca ertesi iki gin yapacagim workshop ¢alisma-
larina daha da kolay odaklanabildigimi fark ediyorum.
Saatler ilerledik¢e yonetim kadrosu ile tanislyorum.
Lobide koridorlarda tek tik gordigum hasta ve hasta
yakinlan ile aksam yemegi saatine kadar oteli evimiz
haline getiriyoruz. MPS LH hastalar, aileleri, dernek
yonetimi ve ben her yerdeyiz. Baska bir acidan baksak
aslinda ben de hasta yakiniyim. Ayse Nihan Uguz... O
yetenekli gen¢ kadin benim kuzenim. Ama vyillardir
sadece sosyal medyada paylastig fotograflardan ote
gormedim yUzUnu, yaptig o harika resimleri.
Dusundyorum benim ayibim mi bu? Ayri sehirlerde
olmak mi, zorlu hayat mucadelelerimiz mi bizi uzak
birakmisti bu kadar? Hepsi diyorum... Hepsi ve daha
fazlasi. Sonra fark ediyorum ki her sey o “daha fazlas!”
kisminda gizli.

Gece odama ¢ikugimda bu “gizli” kisimla yuzlesme
zamani geldigini anliyorum. Yoksa biliyorum ki ertesi
gunlerde yapacagm calismalar ne kalbimden
gecirdigim kadar faydali ne de samimi olacak.

Nihan'n dogdugu zamani animsiyorum. Ben de
cocuktum. Oyle glizel bir bebekti ki... Tim aileye umut
ve sicaklik sagmisti dunyaya gelisiyle. Simdiki kadar
kolay ve yaygin olmayan fotograf paylasimlari icinde o
cocuk halimle Nihan'in oldugunu bildigim fotograflara
merakla atladigmi bilirim onu gorebilmek icin. Hep
gunes gibiydi... Aylar icinde aile bUyuklerinin biraz
belirsiz biraz kaygi konusmalarinin 6znesi haline
gelmeye baslamist.

Anlamiyordum konusulanlariama yine de kalbim sikisiyor-
du sanki bu gidisattan. Sonrasi acili kosusturmalar ameli-
yatlar, gdzyaslari, cozUm arayislar, caresizlikler, mucadele,
mucadele, mucadele.

Bugin Nihan sayesinde buradaym. Bunca MPS LH
hastasi ve ailesinin arasinda yillardir disaridan izledigim bir
mUcadelenin tam orta yerindeyim. Bu yangin yerinde
olmaya benziyor.

Gecen zaman icinde hayat ¢ok sey dgretti, pek ¢ok aci ve
zorlukla sinadi beni. Ama ¢ok sansliyim ki iclerinden en zor
olanlarini  “Sanat Terapisi” sayesinde, guclu yanlarimi
kesfederek alt ettim, degistim ve dontstum. Simdi sanat
terapisinin bu degistirici, donusturtct yanini her firsatta
deneyimleyen ve deneyimleten, icimdeki bu “Yarali
Sifacinin” rehberligi ile baslyorum atolye calismalarima.
Gengler ve aileler ¢iziyor, boyuyor, anlatiyor. Durmadan
paylasiyoruz. Kimi zaman acl ve caresizlik artiyor ¢em-
berde kimi zaman ise inang ve umut. Her hastanin ve
ailesinin derdi gucy; renkten renge, bicimden bigcime
donuyor. En sessizlerin, en derdini agmazlarin dili
¢Ozuliyor. En mahrem anlarda gozlerden vyaslar
sUzUlayor. Sonra hemen her sanat terapisi seansinin
icinde gizli olan mucize tohumlari boy vermeye basliyor.
Cemberin merkezindeki hikaye ask oluyor, glc oluyor,
devrim oluyor, 6rgatlilik oluyor. lyi ki beraberiz, iyi ki
dernek var, iyi ki birbirimizin derdinden anliyoruz ve
sesimizi duyurmak icin yollar asindirmaktan yilmiyoruz
diyorsunuz.

Sanat dilimizi  degistiriyor, bakisimizi,  durusumuzu
degistiriyor. Zorluklar ve acllar hala ayni ve var. Ama biz
boyalarla, ipler, tuyler, balonlarla bu ¢emberden glclu
yanlarimizi yeniden yeniden kesfedip harg yapiyoruz birlik
icindeki mucadelenize.

Bilyorum bu an, bu cosku bitecek. Ama her dara
dusttklerinde, umutlar sinandiginda bir resim gelecek
akilarina, gl totemleri ve su anki panayir heyecani, renga-
renk bir ahenk. Bu anin enerjisiyle kalkacaklar dusttkleri
yerden “Yeter ki giin eksiimesin penceremden” diyerek.
Tek tek isimlerini saymak istiyorum hepsinin... Elbet
muUmkun degil suraciktal Ama neden burada oldugumu,
neden sanat terapisinin guctnu onlarla paylastigimi simdi
bu kapanis aninda ¢ok daha lyi kavriyorum. Bana bu
ayricaligi verdikleriicin ne sansli ne zenginim.

Aldigim en yuceltici dvgu kulaklarimda ayriliyorum Eskise-
hirden...

“Uglinct gdzimuzd actiniz siz bizim” diyor Filiz hanim!
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