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MPS LH DERNEGI

MERHABA
DEGERLI DOSTLAR,

Yeni bir biiltenle daha sizlerle bulusmusg olmaktan mutluluk
duyuyoruz.

Dernegimizin kurulus amaglari arasinda yer alan, dayanis-
ma, farkindalik, hastalarimizin tani ve tedaviye en hizli sekil-
de ulasmalar , daha kaliteli bir yasama kavusmalari ve
digger hedeflerimize ulagmak igin yonetim kurulu dyeleri
olarak tim gictimUzle calismalarimizi yirtitmekteyiz.

Daha yapilacak cok is ve asilacak ¢ok yol oldugunun
bilincindeyiz.

Amacimiz bu bayragi en iyi sekilde tagimak ve bizlerden
devir alacak arkadaglara gticli bir dernek teslim etmektir.
Bu zorlu yolda bizlerden desteklerini esirgemeyen siz
degerli dostlarimiza bir kez daha slikranlarimizi sunuyoruz.

Gectigimiz yil icinde yaptigimiz calismalari ve etkinlikleri,
katildigimiz kongreleri, seminerleri, ailelerimizden gelen
hikayeleri bltenimizde sizlerle paylastik. Bizler glicimiz
yettigince calismaya, Lizozomal depo hastaligindan
muzdarip ¢ocuklarimiza, genglerimize, yetigkinlere ulasma-
ya ve onlara “yalniz degilsiniz” demeye devam edecegiz.

Siz degerli dostlarimizin da bugiine kadar oldugu gibi
bugiinden sonra da yanimizda olmaya ve bizlere destek
vermeye devam edeceginizi umuyoruz.

“Nadir olani yasiyor, umudu paylagiyoruz' dedik. Biz hasta
aileleri en umutsuz zamanlarda bile sevdiklerimiz igin
umudumuzu hi¢ kaybetmedik. Gugcli olmak zorunda
oldugumuzun bilinciyle hareket ettik ve ediyoruz. Hasta ve
hasta yakinlari olarak bu umudu paylagtikca daha fazla
guclendik. Toplumdaki duyarl insanlardan da istedigimiz
sadece bu...

Bizlere destek olmalari, bizleri anlamaya caligmalari ve
ayakta tutmaya calistigimiz umutlarimiza omuz vermeleri...

Yeni bir yila girmek Gzereyiz. 2017 yilinin tim insanlara
saglik ve huzur getirmesini diliyoruz.

Paylastikca cogalan sevinglerde bulugmak dilegiyle,
Saglicakla kaln...

MPS LH DERNEUGI YON. KUR. BAS.
MUTEBER EROGLU




ULUSLARARASI
« MPS SEMPOZYUMU
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Bu yil Bonn’da diizenlenen 14. Uluslararasi MPS Sempozyumu’nda bir
¢ok konusmaci MPS’nin teshis ve tedavi yontemlerindeki yenilikleri bagta
hastalar ve aileleri olmak tizere tlim katiimcilarla paylagtilar.

Toplantilar iki degisik platformda gergeklestirildi. Bilimsel toplantilarda
daha tibbi konular tartisilirken Aile Toplantilar’nda, bilim insanlariyla
hastalar ve aileleri bir araya geldi. En son gelismelerin anlatildigi Aile
Toplantilar’nda, ayni zamanda hastalarin ve ailelerinin sorulari da yanit-
land.

Bu yil Gizerinde en ¢ok konusulan konu “gen tedavisi” ve kan/beyin bariyeri-
nin agilarak enzimin (ya da ilacin) dogrudan sorunlu hiicrelere ulasmasiyla
ilgili gelismeler oldu.

Almanya’daki Horst Schmidt Klinigi’'nde Nadir Hastaliklar Merkezi Direk-
torii Maurizio Scarpa, ABD’deki Ulusal MPS Toplulugu'nun Bilimsel
Danigma Kurulu Bagkan Yardimcisi Patricia Dickson, ispanya’daki Barce-
lona Universitesi Tip Merkezi’'nden Fatima Bosch-Tubert, ABD’deki Gen
Terapi Merkezin’den arastirmaci Haiyan Fu, ingiltere’deki bir cok arastir-
may! baslatan ve ydritmekie olan Brian Bigger konusmalarininda ve
sunumlarinda gen terapisindeki gelismeleri anlattilar.

Gen terapisinin gegmisten bugiine nasil gelistigi anlatildiktan sonra,
farelerde yapilan deneylerin umut verici oldugu tim konusmacilar
tarafindan vurgulandi. Gen terapisinde ilacin enjekte edilmesinin yeterli
olmadidi, enjekte edilen ilaci ( enzimi ) taslyacak ve hiicreye girmesini
saglayacak bir seyin gerekli oldugunu ve bu seyin Ademo-Associated
Viras, kisaca AAV9 vektorii oldugunu; 10 Yil once beyne girmenin
imkansiz oldugu diistnliirken simdi imkansiz olmadiginin anlagildigini
ve yeni calismalarin degerlendirildigini anlattilar. Gen terapisinde tek bir
hiicreye odaklaniimadigini, amacin bir grup hiicreyi diizeltmek oldugunu
belirten konugmacilar, 2017°de Il. Faz ¢aligmalara gegilecegi umduklarini
sOylediler. Gen terapisi calismalarindaki 6nemli bir bulgunun da her ne
kadar tedavi siresi uzun olsa da sagladigi iyilesmenin de uzun sureli
oldugu, hatta hayat boyu yarar saglayacagi idi.




ULUSLARARASI

« MPS SEMPOZYUMU

Sempozyumdan Notlar;

Bu yil Bonn’da diizenlenen 14. Uluslararasi MPS Sempozyumu’nda bir cok konugmacit MPS’nin teshis ve tedavi yontemlerindeki
yenilikleri bagta hastalar ve aileleri olmak (izere tim katiimcilarla paylagtilar.

Toplantilar iki degisik platformda gergeklestirildi. Bilimsel toplantilarda daha tibbi konular tartigilirken Aile Toplantilar’nda, bilim
insanlariyla hastalar ve aileleri bir araya geldi. En son gelismelerin anlatildigi Aile Toplantilar’nda, ayni zamanda hastalarin ve aileleri-
nin sorulari da yanitland.

Bu yil izerinde en ¢ok konusulan konu “gen tedavisi” ve kan/beyin bariyerinin agilarak enzimin ( ya da ilacin) dogrudan sorunlu
hiicrelere ulagsmasiyla ilgili gelismeler oldu.

Almanya’daki Horst Schmidt Klinigi'nde Nadir Hastaliklar Merkezi Direktorii Maurizio Scarpa, ABD’deki Ulusal MPS Toplulugu'nun
Bilimsel Danigma Kurulu Bagkan Yardimcisi Patricia Dickson, Ispanya’daki Barcelona Universitesi Tip Merkezi'nden Fatima Bosch-Tu-
bert, ABD’deki Gen Terapi Merkezin’den arastirmaci Haiyan Fu, Ingiltere’deki bir cok arastirmayi baglatan ve yiiriitmekte olan Brian
Bigger konugmalarininda ve sunumlarinda gen terapisindeki gelismeleri anlattilar.

Gen terapisinin gegmisten bugune nasil gelistigi anlatildiktan sonra, farelerde yapilan deneylerin umut verici oldugu tlim konugmacilar
tarafindan vurgulandi. Gen terapisinde ilacin enjekte edilmesinin yeterli olmadigi, enjekte edilen ilaci ( enzimi ) tagiyacak ve hiicreye
girmesini saglayacak bir seyin gerekli oldugunu ve bu seyin Ademo-Associated Viras, kisaca AAV9 vektori oldugunu; 10 Yil once
beyne girmenin imkansiz oldugu digtndlirken simdi imkansiz olmadiginin anlasildigini ve yeni calismalarin degerlendirildigini anlat-

PALYATIF BAKIM VE ETIK BAKIS
Anne-Sophie Lapointe

Hunter hastasi iki cocuk annesi olan ve nadir hastaliklar alaninda on yedi yildir ugras
veren anne-Sophie Lapointe ayni zamanda bioteknik konusunda tez yazmis, arastir-
ma etigi ve ekonimi dalllarinda da iki master derecesi sahibidir.

Bakimin kim tarafindan, kime, nerede ve ne zaman yapilacaginin iyi tanimlanmasi
l gerekir ve kisisel gtivenlik agisindan dneminin kavranmasi gerekir.

f‘.L
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Anne-Sophie Lapointe

Etik prensipler su sekilde zetlenebilir;

Otonomi: Hatanin iradesine saygi gostermek. Hasta zihinsel ve yasal olarak yetkin
mi? Hasta ve ailesi bilgilendiriimigler ve konuyu kavramiglar midir? Hasta isbirligi
yapmak icin isteksiz ya da igbirligi yapmaya elverisli diizeyde degil mi? Neden?

Yardimseverlik: Hastayi iyi hissetmesi i¢in tesvik etmek, desteklemek. Teghis
asamasinda, teghis sonrasinda verilecek destekler nasil olmali? Ne zaman baglamali
ve beklentilerimiz neler olmali?

Zarar vermeme: Asla k6tli davranmamak. Hastaya kaliteli bir hayat saglamak i¢in ne
yapmali? Aileyle dialog, psikolojik destek, saglik hizmetleriyle ilgili bilgilendirme ve
bu hizmetlerden yararlanilmasinin saglanmasi.

Hakkaniyet: Kaynaklarin adil kullaniimasi. Tedavi kararlarini etkileyen ailevi konular
nelerdir? Finansal ve ekonomik yap1 uygun mu? Dinsel ve kiiltiirel etkenler nelerdir?
Kaynaklarin kullanilmasinda ne gibi sorunlar olabilir?

Bakim hizmetlerini planlarken ve karar siirecinde bu sorularin agik ytreklilikle cevap-
landinimasi gerekmektedir.



NOROLOJIK SORUNLAR
Maurizio Scarpa

MPS LILII igin yapilan klinik galigma-
larda ne oldugu, hastaligin nasil
gelistigi goraliyor ancak nedenleri
anlagiimiyor. Tedavide beyin bariyerini
asmak igin nano parcaciklar kullanmayi
deniyoruz. Son caligmalarda nano
parcaciklarin  daha iyi nlfuz ettigi
digtndliyor ve bu yonde gelismeler
var. 10 Yil once beyne girmenin
imkansiz oldugu dastndlardd. Simdi
imkansiz olmadigi  gortliiyor. Yeni
calismalar degerlendiriliyor.

KOK HUCRE GEN TERAPISI
Brian Bigger

Fare deneyleri anlatildi ve videolari
gosterildi. En 6nemli sonug, MPSII’de
beyin/kan engelinin asildigini gérmel-
eri. Gen terapide ilacin enjekte edilmesi
yeterli degil. Enjekte edilen ilaci ( enzimi
) tasiyacak ve hiicreye girmesini
saglayacak bir sey lazm. AAV9
vektoriin bunu sagladigi gortiliyor.

MPS II'DE ZiHINSEL, DAVRA-
NISSAL VE BEYIN TARAMASI-
NIN DOGAL GELISIMi

Elsa Shapiro

Teshis zorluklar Gzerine bilgi verildi.
MPS Il A-B’nin gelisimi anlatildi.
Teshis surecindeki zorluklar Gzerinde
duruldu ve teshisin iki ile dort yil
arasinda gecikmeyle yapildigi belirtildi.

GEN TERAPISINi ANLAMAK
Patricia Dickson

Gen terapisiyle ilgili eski calismalar
Ozetlendi. Yani gen terapisinin tarihiyle
ilgili bilgi verildi. Gelinen noktada birin-
ci ve ikinci jenerasyon caligmalardan
sonra multidisipliner  bir  galisma
asamasina gelinmis. ilag sanayii ile de
is birligi yapiimaya baglanmig. 2017
Yilinda gen terapisiyle ilgili olumlu
gelismeler saglanacagi umut ediliyor.

INTRATEKAL GEN TERAPISI
Fatima Bosch-Tubert

Gen terapisinde tek bir hiicreye odak-
laniimiyor.  Amag bir grup hicreyi
diizeltmek. Galigmalar bu yonde ilerliy-
or ve 2017°de Il. Faz caligmalara
gecilecedi umuluyor.

MPS Il A/B'DE DAMARDAN
GEN TERAPISI
Haiyan Fu

Gen terapisi uzun siiren bir tedavidir
ancak yararlari da uzun sirelidir. MPS
[l tm organlari etkiler. Yalniz beyin ve
spiral cord degil cevresi de etkilenir.
Beyin kan engelinin agiimasi 6nemlidir
ve caligmalar gelismektedir. Ademo
-associated viras, kisaca AAV9 vektor
beyin kan engelini gegmekte. AAV tlim
hiicrelerde ve organlarda var. AAV
vektordndn geligtiriimesi icin
caligihyor. Farelerde yapilan deneyler
ilerisi igin umut verdi. ikinci jenerasyon
AAV ile daha da gelisme sagland..
MPS’de etkili oldugu goriildii. Bu tedavi
hayat boyu yarar saglayabiliyor.






Il. ULUSLARARASI
SANFILIPPO

(MPS TIP 3)
KONGRESI



. Sanfilippo Kongresi, 26-28 Kasim 2015 tarihlerinde Cenevre'de gerceklestirildi.

Konusmacilar, bugiine kadar yapilan klinik calismalarda enzimlerin beyin bariyerini agamamasinin blyiik bir sorun olusturdugunu
vurguladilar ve bunun tedaviyle ilgili gelismeleri engelledigini belirttiler.

Uzerinde uzun zamandir calisilan ve deneyler yapilan Genistein MPS 3B ile ilgili verilen bilgilere gore, tedavi Polanya'li bir hastada
etkili olmamus. Japon bir hastada zayif da olsa bazi olumlu etkiler gortims. Ispanyol ve Irlandali hastalarda verilen dozlar beyne
hi¢ ulagsmamis.

Genistein’in daha etkin kullanimi MPS 3 B (izerinde olumlu bir etki yaratir mi? sorusuna ise fareler iizerinde 4 yil siiren ¢aligmalar-
dan elde edilen sonuglara bakildiginda olumlu gelismeler saptanmig. Bu konuda daha net sonuglar elde etmek igin galigmalarin
devam ettigi belirtildi.

Gen terapisi calismalarinda, bir tir viriis beyin dokusuna enjekte edilmis. Beyin bariyeri agiimig ancak bu bélge ¢ok riskli oldugu
icin az oranda viriis verilmis. Bu enjeksiyonun beynin bir béliim(ine etki etttigi g6zlemlenmis ancak yeterli bulunmamis.

Bu caligmalar halen fareler iizerinde denenmeye devam ediyor. Oniimiizdeki yil gelisme ve sonug etaplarini da kapsayan gen
terapisi calismasinin Manchester’da baslatilacagi da kongrede duyuruldu ve bu ¢alismaya 18 ay alti cocuklarin alinacag belirtildi.

Kok hiicre naklinde ise, bazi cocuklarda ¢ok az gelismeler goriildigu ancak heniiz genel olarak basari saglanamadigi anlatildi.

Diger MPS tiplerinde oldugu gibi Sanfilippo'nun da erken tanisinin ne kadar énemli oldugunu biliniyor. Ozellikle tedavi basladiginda
erken tani daha da 6nem kazanacaktir. Erken tani yontemleri konusunda da yogun calismalarin devam ettigi bilgisi verildi.

Ozetle, gen terapisi ve kok hiicre tedavisi tizerinde heniiz calismalar devam etmekte, ERT ( enzim replasman tedavisi) konusunda
klinik caligmalar baglamak tizere.



MPS
FARKINDALIK

GUNU

15 Mayis tiim diinyada MPS farkindalik Giinli olarak Kabul edilmistir ve
MPS dernekleri 6zel etkinliklerle toplumda farkindalik yaratmaya caligir-
lar.

MPS LH Dernegi de kuruldugu yildan bu yana, her yil bu 6zel giinde
cesitli etkinliklerle bir yandan toplumu MPS hakkinda bilinglendirmeye
ve farkindaligi artirmaya caligirken bir yandan da hastalarimizi ve aileleri-
ni bir araya getirerek dayanigmamizi giclendirmektedir.

Bu yil 15 Mayis Farkindalik giinti nedeniyle AtakOy’deki Bakirkoy Beledi-
yesi ispirtohane Kiltiir Merkezi'nde diizenlenen etkinlige istanbul ve
cevre illerden gelen hastalarimiz ve aileleri bir kez daha sesimizi duyur-
mak ve beraberligimizin gliciini g6stermek firsatini buldular.

Dernek bagkanimiz Muteber Eroglu’nun agilis konugmasiyla baslayan bu
yilki etkinligimizin 6zel konuklari da vard. Egitimci Polat Dogru, Psikolog
Flirizan Eroglu, Grup Giindogarken ve Belkis Akkale.

Polat Dogru ve Fiirtizan Eroglu konugmalariyla hastalarimizi ve ailelerini
hastalikla bag etmek, MPS ile birlikte yagsamak gibi konularda bilgilendir-
diler.

Grup Glndogarken, sevilen sarkilariyla giinimiz(i senlendirirken MPS
Farkindalik Glini’'ne konuk olarak gelen Belkis Akkale’nin de sahneye
cikmaslyla tiim izleyiciler coskulu anlar yasadilar. Grup Glindogarken ile
Belkis Akkale'nin ilk kez birlikte sahnede olmalari, bu yilki MPS Farkin-
dalik GnG’'nt unutulmaz etkinliklerden biri olarak belleklere kaydetti.

Hastalarimiz, aileleri ve dernek yonetimi, edlenceli saatlerden sonar
Ispirtohane’nin bahgesinde sohbet etme firsati buldular ve yeni etkin-
liklerde bulusmak dilegi ve umuduyla vedalastilar.
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MUKOPOLISAKKARIDOZ
OKUMASI ZOR
YASAMAS] DAHA ZOR

MUKOFOLISAKKARIDDZ
. ve Benzeri Lizozomal Depo
Hastaliklars Dernegi



V. ULUSLARARASI

Katilimli Lizozomal Hastaliklar Kongresi

LTI

----- S Rl P SRR L AT
GRUMALE] Ton
TARAMAS| BAmK pon

14-17 Nisan 2016 tarihinde Bodrum'da gercgeklestirilen
V. Uluslararasi Katihmli Lizozomal Hastaliklar
Kongresine dernegimizi temsilen katildik.

Standimizi ziyaret eden katimcilara dernegimiz hakkinda
bilgi verdik. Bol bol brosiir ve biilten dagittik.

Ayrica bu yil bir ilke imza attik.Uluslarasi katilimli bir kongre-
de dernegimize ilk defa sunum yapma hakki verildi.

Bu bizler igin ¢ok dnemli bir firsatti ve dernegimizi en iyi
sekilde temsil etmeye gayret ettik.

Kongrede bizlere kendimizi anlatma firsati verdikleri igin
oncelikle Gocuk Beslenme ve Metabolizma Dernegi Yonetim
Kurulu Bagkani Prof. Dr. Turgay Coskun nezdinde tiim
yonetim kurulu tyelerine MPS LH dernegi adina tesekkiir
ederiz.

Kongrede yaptigim konusmanin tam metnini sizlerle
paylagiyorum...

Sevgilerimle,



Bu giin burada sizlerin karsisinda yalnizca dernek bagkani vasfiyla
degil ayni zamanda 20 yasinda mukopolisakkaridoz tip 2 hastasi
cok cesur bir delikanlinin annesi olarak bulunuyorum.

Cesur diyorum c¢iink(i bu hastalikla ve hastaligin neden oldugu
yikimlarla yasamak gergekten cok zor.. Hastalikla tanigma
hikayemizi ve bu sirecte neler yasadigimizi sizlerle kisaca paylas-
mak istiyorum.

Aslinda bu yalnizca benim hikayem degil, diinyanin birgok yerinde
mps ya da benzer hastaliklarla tanismak zorunda kalmig yizlerce
ailenin hikayesi... Farkl dillerin, farkli kilttrlerin, farkli insanlarin
ortak hikayesi, ¢iinkii duygularin dili farkli degildir.

Bltin anneler bilirler. Bir bebeginiz olacagini 6grendiginizde
yasadiginiz sevincin tarifi yoktur.Bebeginiz daha dogmadan
onunla ilgili hayaller kurarsiniz. Gidecegi okullari, askerligini,
diginind, hatta yapmasini arzu ettiginiz meslegi bile hayal
edersiniz. Bebeginiz dogar ve hergey yolunda gibidir. Her insanin
hayatinin bir rutini vardir ve hayat bu rutin iginde akar gider. Ta ki
hayatinizi batin rutinini bozan o talihsiz haberi alana kadar.
Ogluma daha 6nce adini bile duymadigim ve ne yazik ki tedavisi
yok denilen nadir bir hastaligin tanisi konuldugunda tim aile
biylk bir sok yasadik. Sanki deprem olmustu ve biz bitiin aile
enkaz altinda kalmistik.Hastalikla ilgili detaylar 6grendikce
yasadigimiz caresizligi kelimele dokmek ne yazik ki mimkin degil,
arkasindan gelen inkar strecinde, yanls tani konmustur diye bir
cok farkl doktoru ziyaret ettik. Kendinizi suglama evresi, neden
ben sorulari ve kabullenip mucadele etmeye karar vermek bu
surecin kisaca 0zeti aslinda...

Biraz once kabullenme dedim ama bu tam olarak hig bir zaman
gerceklesmiyor. Kabullendiginiz iginde bulundugunuz sartlar degil
sadece hayatiniza davetsiz giren hastalik oluyor. Glinkii evladiniz
icin miicadele etmek ve ona da bu miicadeleyi 6gretmek zorunda
oldugunuzu anhyorsunuz. O giinden bugiine gegen 16 sene boyu-
nca her gece yaptigim bir ritieli sizinle paylasmak istiyorum.
Mantik digi oldugunu bildigim halde yatagima ertesi gin bir
mucizeyle uyanmay! dileyerek yatiyorum. Bu hastalikla
tanismadan onceki giinlerimize doénebilmeyi diliyorum. Gilerken
bile, kalbimin aglamadigi giinlere donmeyi... Glinkli hayatiniz bir
daha asla eskisi gibi olmuyor... Bizleri yagsama baglayan en énemli
unsur "umut'oldu. Birglin mutlaka bir tedavi siirecine girecegimiz
umudunu hi¢ kaybetmedik. Ve Oyle de oldu. Tani aldiktan 8 sene
sonra enzim replasman tedavisine basladik.

Yillarca umut, 6zlem ve caresizlik i¢in de bekledigimiz tedavimizin
artik baslayacagini doktorumuzdan duydugumuzda yasadigimiz
sevinci  kelimelere dokemem. ik yaptigim ogluma sarilip
higkiriklarla aglamak oldu. Aslinda bekledigim mucizenin biyiik
bir kismi gerceklesmisti. Bu tedaviler hastaligin seyrini
yavaslatiyor hatta kismen durduruyor.Ama ozellikle belirtmek
isterim ki sadece hastanin degil bitin ailenin yagam kalitesini
arttinyor. Ginkd bu savasta artik ¢ok guclii bir silahiniz oluyor.

Bu siregte bizi en gok korkutan bir bilinmeyenle baghasa
kalmamiz oldu. Cevremizde yasadiklarimizi anlatacagimiz ve bizi
anlayacak insanlarin olmamasi, nereden baslayacaginizi ve nasil
miicadele edeceginizi bilememek ¢ok yipraticydi. Hayatin getirdigi
zorluklarla en iyi bagsetme yolunun ayni ya da benzer sikintilar
yasayan insanlarla birarada olmak olduguna her zaman
inanmigimdir.

Ve Gylede oldu...

Ayni duygulan ve sikintilari paylasan bes hasta yakini biraraya
gelerek 2009 yilinda MPS LH DERNEGI'ni kurduk. Istedik ki o
glne kadar edindigimiz tecriibeleri ve bilgileri hasta ve hasta
yakinlariyla paylagalim. 5 goniillii hasta yakini olarak ¢iktigimiz bu
yolda simdi 550'si kayitli hasta olmak (zere yakinlariyla birlikte
ortalama 2000 bin kigilik kocaman ve giicli bir aileyiz... Hasta ve
hasta yakinlarinin dayanigma iginde olmasini saglamak, hasta ve
hasta yakinlarini bu alanda galigan hekimlerle ve bilim insanlariyla
biraraya getirmek, hastalarimizi sosyal, kulttrel, hukuki alanlarda,
egitim ve saglik konularinda desteklemek, toplumu bu hastaliklar
konusunda bilinglendirmek ve hastalarimizin daha kaliteli bir
yasam strmelerini saglamak amaglarimiz arasindadir.

Bu amaclan gerceklestirmek igin siz degerli bilim insanlarinin,
sayin hocalarimizin, hekimlerimizin, saglik bakanhgimizin, ilgili
otoritenin ve gonlli dostlarimizin destegine ihtiyacimiz var. Nadir
hastaliklarin stiregen hastaliklar gurubunda yer aldigini goz
oniinde bulundurarak her anlamda farkli katagoride degerlendir-
ilmesinin, hayatinin baytk bir bolimUnd hastanelerde gegiren biz
hasta ve hasta yakinlarinin yagsamini kolaylastiracaktir.

Nadir hastaliklar tani ve tedavi merkezinin kurulmasi, bakanlikta
o0zel bir birimin faaliyete girmesi, rapor ve regete konularinda
yurdyen birokrasinin kolaylastiriimasi, multidisipliner yaklagimin
yayginlasmasi bizler igin blyik onem arz etmektedir. Nadir
hastalikla yasamak zorunda kalan her birey igin, onlarin yagsam
kalitelerini arttirmanin ve hayatlarini kolaylagtirmanin toplumdaki
her kurumun 6nceligi olmasini ve tiim hastaliklarin birgiin tama-
men tedavi edilebilmesini temenni ediyoruz.

Konusmami sonlandirmadan dnce sunu sdylemek istiyorum. lyiki
varsin oglum ve iyi ki bizi sectin, seninle birlikte yasadigimiz tiim
zorluklara ragmen ve bizi gelecekte nelerin bekledigini tam olarak
bilemesekte iyi ki hayatimizdasin...

Sen hayatimiza girerken kendi 6gretilerini de getirdin. Ve bu
ogretiler bizlere bu zorlu yolda kilavuz oldu. Sen ve seninle ayni
yada benzer durumda olan arkadaslarin, kardeglerin hepiniz gok
Ozelsiniz.

lyi ki varsiniz...
Muteber Eroglu



AILE
TOPLANTIMIZ

ANKARA

11 Ekim 2015 tarihinde Ankara Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk
Beslenme ve Metabolizma Bilim Dalr’'nin degerli hekimleriyle "MPS Hastalari ve
Aileleri Bilgilendirme ve Kaynastirma Toplantisi" gergeklestirdik.

Toplanti konusu ana basliklarla soyleydi.

. MPS nedir? Hastaligin izleniminde karsilasilabilecek sorunlar (ortopedik, néro-
lojik, kardiyolojik).

. MPS tedavisinde yeni yaklagimlar ve ¢aligmalar.

. Ozel bir cocuk ile yasamak... Neden ben? MPS hastalarinin ve ailelerinin
psikososyal sorunlari.

Oturum bagkanligini Prof.Dr. Fatih Siiheyl Ezgii'niin yaptigi toplantida acilis
konusmalarini Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Beslenme ve Metabolizma
Bilim Dali Bagkani Prof.Dr. Leyla Timer ve Yonetim Kurulu Bagkanimiz Muteber
Eroglu yaptilar.

Uzm. Dr.Asli inci, Mukopolisakkaridoz nedir? Hastaligin izleminde kargilagilabi-
lecek sorunlar nelerdir? sorularini ortopedik, norolojik, kardiyolojik agilardan
anlatt.

Dog.Dr. ilyas Okur, Mukopolisakaridoz tedavisinde yeni yaklagimlar ve galismalar
konusunda bilgi verdi.

Psikolog Fiirtizan Eroglu, Mukopolisakkaridoz hastalarinin ve ailelerinin psikoso-
syal sorunlari konusunu paylasti. Toplantiya katilan hastalarimiz ve aileleri de
"Hasta Gozi ile Mukopolisakkaridoz" baghigi altinda distincelerini, deneyimlerini
ve bu hastalikla yasamanin getirdigi fiziksel sorunlari anlattilar. Tim hekim, hasta
ve hasta ailelerinin katiimiyla Mukopolisakkaridozda giincel sorular ve sorunlar
tartigildi.

Daha sonra birlikte yenilen 6gle yemegi ve beraberinde bire bir gerceklestirilen
sicak sohbetlerle toplanti sona erdi.

Toplantinin verimli gegmesini saglayan tim katilimcilara; hekimlerimize, hasta ve
hasta ailelerine tekrar tesekkr ediyoruz.




Toplantinin
verimli gecmesini
saglayan tum
katilimcilara;
hekimlerimize,
hasta ve hasta

allelerine tekrar
tesekkUr ederiz.
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Mps hastaligi ile-tanismam. t|pk| nadlr hastallklarl deneyimlemis diger anneler
kadar cok sancill ve acili bir sirec. Yaklagik 9-yildir iginden gegtigim bu sancili .
sureci bu kisa yazida tim boyam ileranlatmak zor-olsa da elimden. gg{dlglnce a‘na
hatlarlnl behrtmeye calisacagim. {3 “‘*
W o #‘t‘.—'& ‘\'
EvIendlkten sonra yaklasik on bir sene boyunca gocuk Sahlbl olamadim ve en

sonunda tiim bebek yéntemi ile gocuk sahibi olduk..0glum dogduktan sonrasilk i

iki sene her seyin yolunda gittigini diisiiniiyorduk. Nitekim diizenli olarak saglik
kontrollerini yaptirdigimiz ¢ocuk doktorumuz, bizim oglumuza dair bir takim
kaygilarimiza, 1srarli sorulanmiza ragmen. gocugumuzda her hangi bir sikinti

+olmadigini dile getiriyorlardi. Bu durum bir taraftan bizi rahatlasa da obir taraftan

yasitlari ile karsilastirdigimizda bir seylerin yolunda gitmedigine ikna olduk ve
oglum l¢ buguk yasinda iken psikiyatris e gitmeye karar verdik. Bir siire boyunca
psikiyatra devam ettik ve gocugumuza a tipik otizim teshisi kondu. Ayrica.bu
donemde ogluqu hem badémcik he e’genlz eti ameliyati gecirmisti. Oglumuz
Alim dért buguk yasina gelg’glnde a[ﬁm otizime yonelik egitime basladik. Bu
egitim yaklagik bir bucuk sene siirdi.Bu bir buguk sene igerisinde hem egitimcil-
erimizin soylemleri hem de bizim kendi dusiincelerimiz bu teshisin dogru
olmadigi yoniindeydi. Daha sonra tavsiye (zerine gocuk Noroloji doktoru Barig
Korkmaz'in yanina gittik. Doktor bizi goriir gormez oglumun fiziksel goriniman-
den hareketle genetik doktoru olan Beyhan Tiysuz'e yonlendirdi. Doktor Beyhan
Tiystiz, gerekli tahlilleri yaptiktan 3 ay sonra yani 6 Nisan 2014 tarihinde tahlil
sonuglarimiz geldi ve biz oglumuzun mps tip 3a (Sanfilipo) oldugunu 6grendik.
llkin hastalik hakkinda pek bir fikrimiz yoktu zira doktorlar da bizi yeteri kadar
aydinlatmamisti. Tam olarak nasil bir hastalikla, bizi ne tiir sonuglarin bekledigini
kestiremiyorduk. Kendi imkanlarimiz ile internet Gzerinden hastaliga dair bilgi
edindik ve MPS LH Dernegi’'ne ulastik. Artik bu siirecten sonra yeni bir hayat bizi
bekliyordu. Bu hastaligi deneyimlemis diger ailelerle tanisip onlara kafamizdaki
sorularimizi, bizi nasil bir hayatin bekledigini anlamaya caliyorduk, 6biir taraftan
tibbi gereklilikleri yerine getirmek adina Gazi Universitesi Fatih Hoca'ya ulastik.
Fakat aldigimiz cevap hep benzerdi, hastaligi kabul etmek zorunda kaldik.

Hastaligi kabul-ettikten sonra umudumuzu hig yitirmedik ve gocugumuzun hayat
kalitesini yiikseltmek igin elimizden gelen her tiirl(i cabayi sarf ettik ve sarf etmeye
devam ediyoruz. Hem egitim hayatina devam ediyoruz, hem haftada bir kere 6zel
refksoloji tedavisine devam ediyoruz, hem de yaklasik i¢ yildir bioenerji uzmani-
na gidiyoruz. Oglumuz Alim su anda 9 yasinda.-Y(irimesi ve yemesi devam etme-
kte fakat konugma yetisini kaybetmis durumda. Tlim bu tedavi ve mucadele
sonucunda hastaligin seyrini yavaglattigimizi distinidyoruz. Diger ailelere tavsi-
yem, bikmadan, usanmadan c¢ocuklarindan ilgi ve alakay! eksik etmemeleridir.
Allah hepimize sabirlar versin.

Sevgiler
Sevda ARSLAN
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Nadir Hastaliklar

Gunu

Subat ayinin son giinii "Diinya Nadir Hastaliklar Gin(" olarak kabul €

Bu anlamli gtinde nadir hastaliklara dikkat cekmek ve toplumda farki
mak icin cesitli etkinlikler yapilir.

EROUDIS'in( Avrupa Nadir Hastaliklar Platformu) 2015 yilinda ki sl
GUNBEGUN'idi. Bu yil ise "SESIMIZI DUYUN VE BIZE KATILIN" dedi

Dernek olarak bizlerde "BIZE KATILIN' mesajini yaymak ve nadir hast
cekmek amaciyla bir ¢ok etkinlik diizenledik. Acibadem Atakent
cocuklarimizin ve genclerimizin eserlerini sergiledik. Gok renkli gege
sesimizi duyurmay! basardik.

Diger bir etkinligimizi de bir plaza da gerceklestirdik. Sabah plazs

ofislerine gelenleri kapida karsiladik ve nadir hastaliklar giini i¢in hazirladigimiz
brosirleri dagittik. Ses duyurmayi amaglayan ve bu senenin sembolii olan alkig
ritiielini gerceklestirdik.

28 Subat Pazar giiniistikial caddesinde Medeniyet Universitesi ve hasta
derneklerinin ortaklaga diizenledigi " NADIR HASTALIKLAR GUNU" farkindalik
etkinligi amacina ulagarak ¢ok ses getirdi. Tip 6grencisi gencler, hasta dernekleri
temsilcileri ve gondllilerimizle birlikte glin boyu brosiirler dagittik.

Balonlarla ve pankartlarla civil civil bir ortam olustu. Istanbul'un en hareketli
caddesin de durdurdurdugumuz insanlarla fotograflar cektirdik ve kendi sosyal
medya hesaplarinda yayinlamalarini rica ettik. Medyanin da yogun ilgisini ceken
etkinligimiz bir gok televizyon kanalinda yayinlandi.

Tek yiirek olarak hep birlikte " BIZE KATILIN" sloganini tekrarlayarak etkinligimizi
tamamladik.




MPS MASTERCLASS
TOPLANTISINDA
Biz DE VARDIK

29-31 Mayis 2016 tarihleri arasinda Dubai'de gergeklestirilen, diinyanin farkli-ilkelerinden hekimlerin, bilim
insanlarinin ve hasta derneklerinin katildigr masterclass toplantisina dernegimiz de konugma yapmak iizere
davet edildi.

Dernegimizi temsilen katiimcilara hitap eden Dermek Bagkanimiz Muteber Eroglu, konugsmasinda dernegin
kurulus amacini , yapilan etkinlikleri ve gelecekteki projelerini anlatti. Hasta ve hasta yakinlarinin mevcut
tedaviler i¢in duyduklari memnuniyeti de katiimci bilim insanlarina ve hekimlere anlatan Muteber Eroglu,
yeni tedavi olanaklarinin, yeni yontemlerin ve yeni ilaglarin nasil umutla beklendigini vurguladi.

Muteber Eroglu, konusmasini dernegimizi tanitan bir gorsel sunumla tamamladi.

MPS LH DERNEGI




SPOR VARSA




ENGEL YOK

Virangehir Fatih Sultan Mehmet Anadolu Lisesi beden egitimi 6gretmeni Nurullah
Kanar anlatiyor:

+ 2015-2016 Okul Sporlari kapsaminda yapilan turnuvaya bu yil farkl bir amagla
‘katildik. Sahaya cikarken, MPS LH hastaliginu bitiin izleyicilere ve katiimcilara
tanitmak, anlatmak ve farkindalik yaratmak istedik.

;‘-"Gi-.ydigjimiz formalarin bize yikledigi sorumlulugun bilincindeydik. Bu bilingle
‘antrenmanlanimizi yapiyorduk.

oy ' Eb}malarlmlzdaki yazinin yani sira amacimiza uygun bir de sloganimiz olmaliydi.
./t + . Buslogani da bulduk: SPOR VARSA ENGEL YOK.

:'.vT[jJr-nu\'zQ._s[lr'esin_(_:e MPS LH’nin ne demek oldugunu soranlara bikmadan hastaligi

':-: | anlattik. Insanlarda farkindalik yaratmak bizi mutlu etti.

h o MPSLH icini sahaya gikmak bizi motive etti. On bes takim icinde ilce sampiyonu
"ﬁ‘{}{.plarak"il_‘§ampiyonasma gittik. Bolge finallerine kadar yiikseldik fakat yari finalde

uAl elendike

b Bunaragjmen mutlu olduk. Ulastigimiz her yerde MPS LH'yi anlatarak gorevimizi
447 yapmigtik.

L e
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Hiicre icindeki glikoprotein adi verilen gesitli addelerin normal
dontsuminu etkileyen bir grup kalitsal metabolik hastaliktir.Klinik
Ozellikleri hem sfingolipidoziarin hem de mukopolisakkaridozlarin
klinik 6zelliklerine benzedikleri icin mukolipidoz ismi elde edilmigtir.
Bu giine kadar mukolipidoz adi altinda dort tip hastalik tanimlanmig
olmasina karsin, giinimizde tip | (sialidozis) bir glikoproteinoz ve
tip IV ise bir gangliosidoz olarak siniflandinimaktadir. Diger iki tip
(tip Il ve 111) ise birbirine benzer Ozeliklere sahiptir. Mukolipidozis ||
(I-cell hastahigi) ve Il (Psddo-Hurler polidistrofi), lizozomal bir
enzim grubu olan asit hidralazlarin hiicre igine girisi icin gerekli olan
fosforilasyondaki bir enzim eksikligi sonucu olusur.Béylece
lizozomal hidralazlarin hiicre i¢i multipl eksiklikleri, hticre digi multi-
pl yukseklikleri gozlenir. Otozomal resesif gegis gosterirler, yani
anne ve baba taslyicidir ve her gebelikte %25 oraninda hasta gocuk
sahibi olma riski mevcuttur.

Mukolipidoz Il (I-cell hastaligi) olan hastalarda; bulgular dogumdan
itibaren vardir.Yenidogan déneminde bulgulari ortaya ¢ikan Hurler
(MPS tip I) benzeri bir klinige sahiptirler.Kaba yiiz gérinimii, boy
kisaligi ve ilerleyici gelisimsel gerilik, gobek ve kasik fitiklart (umbi-
likal-inguinal herniler) erken donemde ortaya cikarlar. Bel
kemiginde cikinti, omurgalarda, kollarda ve bacaklarda egrilik,
eklem hareketlerinde kisithlik ve kalga eklem cikikligi (dislokasyon)
gibi cok ciddi iskelet bulgular mevcuttur (iskelet displazileri, dorsol-
omber kifoz, lomber gibbus, dizostozis miltipleks). Kalpte biyime
(kardiyomegali) ve ciddi kalp damar hastaliklari hastalarin seyrini
belirleyen ve yagsamsal onemli bulgulardir.

Hastalar genellikle erken yasta kaybedilirler.Mukolipidoz 11l (Pso-
do-Hurler polidistrofi) olan hastalarda; bulgular daha ge¢ ortaya
cikar. Hastalar genellikle erigskin caglarina kadar yagsarlar. Klinik
ozellikleri son derece degiskendir.Eklem agrilari, eklem kontrak-
tirleri ve eklem sertligi, kisa boy, dis eti sislikleri (gingival hipertro-
fi), kafa kemikleri arasindaki sittirlerin erken kapanmasina bagl bas
cevresinde kiguklik (kraniosinositoz) gozlenir.Bu hastalarin
6grenme gucliga vardir, 1Q diizeyleri genellikle 70-90°dr.

Tani; dokulardan elde edilen hiicrelerde (fibroblast veya lenfositler),
veya serum veya plazmada lizozomal hidralazlarin enzim aktiviteleri-
ni 0lgmek ile konur.Doku hiicrelerinin iginde enzim aktiviteleri
diguk olarak, serum ve plazma gibi hiicre disi ortamlarda enzim
aktiviteleri yuksek olarak Olgtlir.Bu enzim analizleri ve genetik
analizler kesin tani ve prenatal tani i¢in gereklidir.Mukopolisak-
karidozlarin bazi tiplerinde goriilen idrar glikozaminoglikan atilimi
bu hastalarda g6zlenmez.Sialik asit ve oligosakkaridlerin idrar
atilminda kullanilan ince tabaka kromotografi analizleri ise yanlg
negatif sonuglar verebilmektedir.Tedavi, hastada mevcut olan
bulgulara gore yapiimaktadir (kardiyak, fizyoterapi, ortopedik cerra-
hi gibi).Hastaligin kesin tedavisi yoktur.




Saglik Bakanhg

Tlrkiye Halk Saghgi Kurumu Baskanligi

Dogumsal ve
Edinilmis
Metabolizma
Hastaliklari

Calistayi

1-2Kasim 2016 tarihleri arasinda Ankara’da
gerceklestirildi. Bu toplantiya tniversite hastanel-
erinin metabolizma bélimlerinden 6gretim Gyeleri,
Saglk Bakanhgr ve Halk Saghgi Baskanligrndan
yetkililer katildilar. Bu toplantiya dernegimizi temsi-
len Yonetim Kurulu Uyesi Aynur Uguz da katild.

Bu calistayda hasta haklari adina ¢ok verimli
konusmalar yapildi ve oneriler sunuldu. Oneriler
sOyle Ozetlenebilir; Cocukluk Gagi Dogumsal
Metabolizma Hastaliklari Yonteminin olugturul-
masi ve ulusal ve yerel diizeyde yeni politikalarin
gelistirilmesi, Nadir Hastaliklar Daire Bagkanhgr'nin
kurulmasi, Saglk Bakanlhdr’min  metabolizma
labaratuarlarini  desteklemesi, prenetal tani igin
saglikh cocugu olmayan ailelere preimplantasyon-
da gerekli diizenlemelerin yapilmasi ve ailelere bu
konuda bir kereye mahsus olmak (izere maddi
destek saglanmasi, ilag raporu aliminda doktor
imzalarinin besten dge indirilmesi, ilag raporunun
suresinin ~ bir yila cikartiimasi, osteoporoz
ilaglarinin metabolizma bolimd tarafindan takip
edilmesi, enzim odalarinin aileler ve hastalar igin
daha kaliteli hale getirilmesi...

Onerilerin dikkate alinacagini ve hayata gegiri-
lecegdini umuyoruz.



Almanya’da yasayan MPS IVA
hastasi Aysin’in mesajini sizlerle
paylasiyor, Aysin’i duyarhligi icin
kutluyoruz.

Merhabalar,

Ben Aysin, 16 yagindayim, 16.09.1999’ da Almanya'nin
KdIn sehrinde diinyaya gelmisim. MPS VA hastasiyim.
Koln’de Belvedere engelliler okuluna gidiyorum.

2017 yilinda okulumu bitiriyorum ve beni neyin bekle-
digini merak ediyorum.

Sarki sdylemeyi ve oyunculugu seviyorum ve oyuncu
olmak istiyorum. Sozlerini ve bestesini yaptigim
sarkim YouTube de kabul edildi. Fotografta gordiigtintiz
gibi sagimi kestirdim ve Losemili Gocuklar Vakfin'a
bagigladim. Saglarimi yine uzatiyorum ve yine Losemili
Gocuklar Vakfin'a bagislayacagim.

Aysin
saclarini
losemili
Cocuklara
Bagisladi



SILAN YILDIZ
Kitabini Anlatiyor.

Kelepce Gibi Baglandik kitabinin yazari, MPS’li Silan Yildiz’a kitabini nasil yazdigini ve gelecek planlarini sorduk. Silan’in anlattiklarini
sizlerle paylagsmaktan mutluluk duyuyor, Silan’a basarilar diliyoruz.

Merhaba, ben MPS IVA hastasiyim. Yani nadir gériinen genetik bir hastaligim var. Ayni zamanda “Kelepce Gibi Baglandik” kitabinin
yazarlyim.

ik olarak bana hep sorulan bir sorunun cevabini vermek istiyorum. Bu kiigiik yasta bu kitabi nasil yazdin? Bazen insani olgun-
lagtiran yasi degil, yagadiklaridir. Benim gocuklugum hep hastanelerde gecti. Gok arkadasim yoktu ve sikiliyordum. Okula bagladik-
tan sonar kitaplarla tanigtim ve okumaya basladim. Karakterlerle arkadas oldum, ilerinde kendimi buldum. Ve bir giin dedim ki,
ben yazmaliyim. Bu benim hayalim olmustu. On iki yagimda “Kelepge Gibi Baglandik” kitabimi yazdim.

Bunun i¢in 6ncelikle hep yanimda olan, bana inanan annem Giilden Yildiz’a ve hayallerimi gercgeklestiren bana inanarak kitabimi
bastiran Saime Hocam’a ve Hasan Hocam’a gok tesekkir ediyorum.

Yazmak sinirsiz bir diinya ve ben o muhtesem diinyanin igine girdim. inaniyorum ki bir gok arkadaga sahip olmakla beraber, bir gok
kisinin de arkadas! oldum. Buradan bana umut veren, imkansizi bagaran ve insanin engelinin sadece beyninde bittigine inandiran
yazar Christy Brown’i sevgiyle aniyorum ve her ailenin “ Sol Ayagim” adli kitabini okumalarini ve ¢ocuklarina da okutmalarini
istiyorum. Siz gocuklariniza inanin, giivenin. O zaman onlar da size inanacaklar ve gtiveneceklerdir.

Ben bu yolda devam edecegdim. Eger bir sponsor bulabilirsek, kitabimin ikinci baskisini da yapacagiz. Daha sonar ingallah ikinci,
dclincd, dordincu kitabim gelecek.

Umutlarinizi hig bir zaman kaybetmemenizi diliyorum.






Aynur
UGUZ

Dernegimizin sanat koordinatori ressam
Ayse Nihan Uguz'un annesi ile yaptig
soylesiyi sizlerle paylasmak istedik.

Aynur Uguz: Merhaba Nihancigim,bize kisaca kendini tanitir misin?

Ben Ayse Nihan Uguz. MPSIVA hastasiyim ve yirmi yildir resim-
le ugrasiyorum. Liseyi bitirdikten sonra Cukurova Universitesi
Giizel Sanatlar Biliimiinde iki yil misafir 6grenci olarak derslere
katildim. Ben de ¢cok emegi olan Mustafa Umutlu ve rahmetli
hocam Prof. Dr. Mustafa Okan’dan dzel ders aldim.

Aynur Uguz: Agtiginiz sergilerden bahseder misin?

Bugiine kadar dokuz kisisel sergi actim, bunlardan ikisini yurt disinda Almanya'nin Mainz sehrinde, digerini italya Venedik, Lido’da
actim ve sayisiz karma sergiye katildim.

AU: Peki bu sergilerde resimlerin satilinca Gziiliiyor musun?
Hayir iiziilmiiyorum, tam tersine resimlerimi insanlarla paylastigim igin cok mutlu oluyorum ve daha iiretken oluyorum.

AU: En gok begendigin ressamlar?

Ressamlarimizin hepsi birbirinden degerli fakat etkilendigim ressamlar:Picasso, Marc Chagall, Claude Monet, Boticelli, Henri
Matisse, Paul Klee.

AU: Tiirk Ressamlarimizdan? _
Osman Hamdi Bey, Ibrahim Calli, Bedri Rahmi Eyiiboglu, Fikret Mualla, Nuri lyem, Abidin Dino

AU: Eserlerinde agirlikli hangi konulara yer veriyorsun?

Ben Disa Vurumcu agirhkh ¢calisiyorum. Her seyi oldugu gibi tuvale aktarma yerine duygularimi ve i¢ diinyami 6n planda tutuyorum.
Duygularimi yansitabilmek icin sanatin geleneksel kurallarinin disina ¢ikarak gergedin bicimini bozuyorum ve i¢ diinyami ¢izgi,
diizlem ve kiitle aracihgi ile yansitiyorum. Bu, XX.yiiz yil sanat akimidir ve en biiyiik onciisii Matthias dir. Disa vurumculuk pek ¢ok
sanat formlarini kapsamaktadir.Disa vurumcu mimari, heykelcilik, tiyartro, edebiyat, miizik, film gibi.

AU: Tiim Tiirkiye’ye ve MPS hastasi kardegslerine bir mesaj yollamak istermisin?

Hepimiz cok sikintili siireclerden gectik ve gegmeye devam ediyoruz. Her insanin hem giizel hem de kétii giinleri oldugu gibi. Once-
likle herkese pozitif duygular iizerine yogunlagmalarini, kabullenme tuzagina diismemelerini, zenginliklerini ve potansiyellerini fark
edip cesaretli olmalarini dneririm, Nerede ve nasil olursaniz olun elinizdekilerle yapabileceginizi yapin.

Leonardo da Vincinin dedigi gibi, engeller beni durduramaz, her bir engel kararliligimi daha da giiclendirir. Biitiin hayatini kollarin
ve bacaklarin belirlemeyecek. Hayatina asil yon verecek olan beynindir. Bir seyi gercekten istiyorsan hiitiin engelleri yenip ona
ulasabilirsin. Hayata giizel ve dogru bakarsak yasamayi hak ederiz. Hepinize sevgilerimi yolluyorum.

AU: Verdigin bilgiler igin ¢ok tesekkir ederim ve sanat hayatinda basarilar dilerim.



Hasta Sohbet
Toplantilan

Degisik bolgelerde ve illerde, az sayida hasta ve ailesiyle, bir masa
etrafinda toplanmak ve sorunlarini, taleplerini ve ¢6zim Gnerilerini,
samimi bir ortamda tartigmak, sohbet etmek; Hastalara ve ailelerine
Ozellikle sorunlarla bas etme, hasta bir cocukla yasama gibi konular-
da psikolojik destek vermek amaciyla diizenlenen Hasta Sohbet
Toplantilar, 2015 yilinda Kayseri, Konya, Ankara , Bursa ve
Istanbul'da gerceklestirildi.

Katilime! ailelerin her biriyle konusabilmek ve her birinin tartismalara
katilimini saglamak igin az sayida ailesiyle gerceklestirilen HST'na
dernek yonetim kurulu dyeleriyle birlikte psikolog ve aile danisman
Fiirizan Eroglu da destek verdi ve toplantilar yonetti . Toplantilar, bir
yemek masasl etrafinda, birlikte yenen Ggle yemegi ve sonrasinda
sohbetle devam etti.

Gegmis yillarda gergeklestirilen ve bu yil da devam edilecek olan
genis katiimli Hasta Toplantilan'nda ( HT ) yontem, konusmaci
hekimlerin ve dernek yoneticilerinin aktif, hastalarin ve ailelerinin
dinleyici olmalarydi. HST'nin farki, ailelerin de toplantilarda aktif
olarak yer almalaridr.







