MPS LH DERNEGI
HUCRE VE GEN TEDAVILERI KONGRESINDE

MPS LH Dernegi olarak Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Bilimsel Arastirma Toplulugu'nun
(GUTBAT) bu yil 10.'sunu diizenledigi Ulusal Tip Ogrenci Kongresinin davetlileri arasinda yer
aldik.

Gazi Universitesi'nin ev sahipliginde gerceklestirilen "ileri Tedaviler" bashgi altinda "Hiicre ve
Gen Tedavileri" konulu kongrenin danismanhgini Prof. Dr. Fatih Siiheyl EZGU, baskanligini Hilmi
Arslan OMUR ve 6grenci topluluk danismanligini ise Prof. Dr. ilyas OKUR yapti. Gazi Universitesi
Rektorlik binasi Mimar Kemaleddin salonunda 4-5 Mayis 2024 tarihlerindeki kongrede MPS LH
Dernegi Yonetim Kurulu Baskani Ayfer ERGUZEL ile Yonetim Kurulu Uyesi Muteber EROGLU da
konusmacilar arasinda yer aldi. Yonetim Kurulu Uyesi Muteber EROGLU, hasta yaklasimi agirlikli
sunumunda, hekim-hasta-saglik kurulusu licgeninde yasananlara, hasta deneyimlerine degindi.
Ayfer ERGUZEL "Hasta ve Ailelerinin ileri Tedavi Uygulamalarina Bakisi ve Faaliyetleri" baglikli
sunum yapti. Dernek olarak yapilan ¢alismalari 4 ana baslikta toplayan ERGUZEL, uzun soluklu
mucadeleler sonucu elde edilen kazanimlari katilimcilarla paylasti:

Kiymetli hocalarim, sevgili 6grenciler,

MPS LH Dernegi Yonetim Kurulu Bagkani olarak sizlerle bir arada olmaktan biyik mutluluk
duyuyorum. Nadir hastaliklarla tanismam, maalesef yakinlarda kaybettigimiz yegenim MPS Tip
4A hastasi Ayse Nihan Uguz vesilesiyle oldu. Kendisini ve sonsuzluga ugurladigimiz tim
meleklerimizi saygiyla aniyorum.

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Arastirma Toplulugu’na (GUTBAT), Prof. Dr. Fatih Siiheyl EZGU ve
ekibine, Kongre Baskani Sayin Hilmi Arslan Omiir’e, nadir hastaliga sahip bireyler icin gecesini
glindiiziine katan degerli hekimlerimize ve gelecegin hekimlerine, hastalarimiz ve dernegimiz
adina saygilarimi sunuyorum.

2009 yilinda bes hasta yakini bir araya gelerek MPS LH Dernegi’ni kurduk. O giin ancak iki elin
parmaklari kadar tye sayimiz, buglin binlerle ifade edilmekte; aileleriyle birlikte ise 5 bini asan
kocaman bir aile oldu diyebiliriz. Dernek olarak temel amacimiz, bu hastaliklarla miicadele eden
hasta ve hasta yakinlari ile bu alanlarda g¢alisan uzman hekimleri bir araya getirmek, karsilasilan
sorunlari birlikte asmak icin el ele vermek, Gyeler arasindaki dayanismayi arttirmak ve yardima
ihtiyaci olanlara destek olmak seklinde 6zetleyebiliriz. Bir baska ifadeyle hastalarimizin hak
savunuculugunu yapmaktayiz.

DERNEK OLARAK CALISMALARIMIZI
4 ANA BASLIKTA TOPLAMAK MUMKUN

1- Saghk Calisanlariyla Yaptigimiz Calismalar,
2- Hasta ve Hasta Yakinlari icin Yaptigimiz Calismalar,

3- Kamu Saglik Otoritesiyle Yuruttigliimuaz Calismalar,



4- Ozelde MPS LH Genelde Nadir Hastaliklar Konusunda Toplumda Farkindalik Yaratmak,

Bu bagsliklar altinda ne gibi ¢calismalar yaptigimizi kisaca 6zetlemek isterim:

1- Saghk Calisanlariyla Yaptigimiz Calismalar

Bu baslik altinda yapilan galismalarin, hastalarimiz igin ¢ok kiymetli oldugu kadar hayati
oldugunu belirtmek isterim. ‘Hasta ve Ailelerinin ileri Tedavi Uygulamalarina Bakisi ve
Faaliyetleri” bashgina dair sunlari ifade etmek isterim:

Hasta ve hasta yakinlarinin en gok istedikleri, umutla bekledikleri hastaliklarinin tedavi edilmesi,
mumkiinse kdkten ortadan kaldirilmasi. Bugtinkl tibbi imkanlarla, hastaligin kkten ortadan
kaldirilmasinin miimkiin olmadigini ama umut verici calismalarin oldugunu siz kiymetli
hocalarimiz bizlere belirtiyorsunuz. O giin gelene kadar hastalarimizin tedavilerini aksatmamasi
gerektigini hep ifade ediyorsunuz. Biz de sizlerden edindigimiz bu bilgileri hastalarimizla
paylasiyoruz. Bu amacla Universitelerimizdeki siz uzman hekimlerimizle hastalarimizi ve
yakinlarini bir araya getiriyoruz. Bu bulusmalar sayesinde, bizlere gerek sosyal medyadan, gerek
e-posta, gerekse telefonla hastaliklarini, tedavisini, ne yapmasi gerektigini soran hastalarimiz ilk
elden en dogru ve glvenilir bilgiyi sizlerden duyuyor. Belirsizlikler ortadan kalktigi igin bir nebze
olsun rahatlatiyor. Burada kiguk bir parantez de agmak isterim. Aileler bir an dnce yeni ve ileri
tedavileri beklerken yaklasik 2 yil dnce yapilan SUT diizenlemesiyle Enzim tedavisine getirilen
yeni tedavi kriterlerinin, hastalarimizda blyuk hayal kirikligi yarattigini, umudumuzu kirdigini
ifade etmek isterim.

Basta Gazi Universitesi olmak tizere Ege Universitesi, Cukurova Universitesi, Osmangazi
Universitesi, Marmara Universitesi, Aclbadem Universitesi ve Gaziantep Universitesi ile Biiyiik
Aile Toplantilarimizi gergeklestirdik, yenilerini yapmayi planliyoruz.

2- Hasta ve Hasta Yakinlari icin Yaptigimiz Calismalar

Hasta Sohbet Toplantilari

Hasta ve hasta yakinlarini bilgilendirmek ve onlara moral kazandirmak adina hasta sohbet
toplantilari diizenliyoruz. Bu toplantilarda sorunlarimizi ve ¢6ziim yollarini konuyor, yapiimasi
gerekenleri ele aliyoruz. Bugline kadar cevre illeri de kapsayacak sekilde 32 Hasta Sohbet
Toplantisi yaptik. Bunlarin sonuncusunu gecen Subat ayinda Adana’da gerceklestirdik. iki
asamali olarak yaptigimizi toplantilarin ilk bélimiinde, bize eslik eden uzman psikologumuz
hasta ailelerine grup terapisi yaparken, ikinci bélimiinde hastalarimizin sorunlarini dinliyor,
gerekli bilgilendirmeleri yapiyoruz. Yiritmekte oldugumuz ¢alisma ve projeler hakkinda bilgi
paylasiminda bulunuyoruz. Dile getirilen sorunlarin ¢6ziimd icin de harekete gegiyoruz.
Toplantilarin bir baska 6nemli ¢iktisi ise ailelerinin birbirleriyle kaynasmalarini sagliyor olmasi.
Hasta Sohbet Toplantilarimizi iller bazinda siirdiirmeye devam edecegiz.

Hasta Bilgilendirme Video Toplantilari

Bu yil ailelerimizi igin yeni bir ¢alisma baslattik; Hasta Bilgilendirme Video Toplantilari yapmaya
basladik. Cevrimigi olarak gergeklestirdigimiz toplantilarimizda hastalarimiz soruyor, uzman
hekimlerimizi hastalarimizin sorularina yanit veriyor. Fiziki imkansizliklar nedeniyle Hasta



Sohbet Toplantilarimiza katilamayan hastalarimiza online olarak ulastigimiz bu toplantilari,
ihtiyaclar dogrultusunda strdiirecegiz. Bu vesiletle siz kiymetli hocalarimiza bir kez daha
hastalarimiz adina tesekkiir etmek isterim.

Konferanslara katiliyoruz

Ulusal ve uluslararasi konferans ve sempozyumlara katilarak, hastaligi ve yagsanmakta olan
zorluklari anlatiyoruz. Diger yandan edindigimiz bilgileri hastalarimizla paylasiyoruz. Burada not
maalesef yurt ici kongrelere katilamiyoruz.

Ergen Kampi

Zaman gegciyor, hasta ¢ocuklarimiz da buyulyor ¢cocukluktan ergenlige adim atiyor; bu noktada
durumlar da ihtiyaglar da degisiyor. Dernek olarak “Hasta ve Aileleri ile Birlikte Gelecege”
diyerek 3 glinliik bir ERGEN KAMPI dizenledik. Burada grup terapileri, nefes terapileri, art terapi
yaptik, hastalarimizin eglenceli zaman gegirmesini sagladik. Sayet ekonomik kosullar el verirse
bu glizel projeye devam etmek istiyoruz.

3- Kamu Saglik Otoritesiyle Yuruttiigiimiiz Calismalar

Hasta Takip Sistemi

Bundan 12 yil 6nce hayata gecirdigimiz 'Hasta Takip Sistemi' ile hastalarimizin saglk durumlarini
yakindan izliyoruz; diizenli aramalarla sorunlarini tespit ediyoruz. Bugiin 1.300’e kadar
hastamizin takibini yapiyoruz. Edindigimiz veriler bize yol gosteriyor; daha ¢ok ¢6ziim odakl
olmamizi, daha hizli hareket etmemizi sagliyor. Daha gligli bir yapiya tasidigimiz bu énemli
projemiz sayesinde, Hatay depreminde o bolgedeki hastalarimiza hizla ulastik, acil ihtiyaclari
tespit ettik ve en kisa stirede ¢6ziim tretme imkanimiz oldu.

Bunun disinda yaptigimiz anketlerden elde ettigimiz sonuglari, siz kiymetli bilim insanlari ve ilgili
bakanlikla paylasarak hekime, ilaca ve benzeri acil ihtiyaglara erisim destegi saglamaya galistik.
Yurt disindaki hasta derneklerinden ve llke igerisinden gelen bagislarla, deprem bolgesindeki
hastalarimiza nakdi yardim yapmaya basladik, yapmaya da devam ediyoruz.

Ankara’da C6ziim Ariyoruz

Hastalarimizin sorunlarinin asilmasi, ilaca ve enzim tedavisine erisim (Tip 4A, TiP 7 enzim
tedavisi icin verilen miicadele), raporlama sirecleri, o raporlardaki imza sayilarinin
diizenlenmesi ve genetigi ayristirilmis tiip bebek (PGT) uygulamasinin geri 6deme listesine
alinmasi icin Saglik Bakanhgi, Maliye Bakanligi ve SGK nezdinde yaptigimiz gérismeler sonug
verdi, listeye alindi. Diger nadir hastaliklar icin de umariz en kisa zamanda ayni sonuglara
ulasiriz. Ancak katki paylarinin yiiksekligi nedeniyle hasta ailelerinin tedaviye ulasamadiklarini,
“belki saglikli dogar” diyerek, hasta cocuklar diinyaya getirdiklerine tizlilerek sahit oluyoruz.

Care4 Rare Anketi

Bizim de katildigimiz Care4 Rare etkinliginde ‘ihtiya¢ Belirleme Fazi ve Calistayr’'nda bu alanda
hizmet veren kamu yoneticileri ve uzman hekimlerin katilimiyla tim nadir hastalarin sorunlarina
yonelik bir anket hazirlandi. Anket hali hazirda devam ediyor. Sonuglar dogrultusunda kamu
saglk otoritesinde, 6zellikle haklar konusunda hastalarimizin sorunlarini gidermek igin olumlu
gelismeler olacagini imit ediyoruz.



Saglik Strateji Belgesi

Yakinlarda yayimlanan Saglik Bakanhgi “Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve 5 Yillik
Eylem Plani”, tip merkezlerinin yayginlastiriimasi, uzun siiredir verdigimizi micadelenin
meyvesidir. Daha fazlasi icin gabamiz stirecek.

Uluslararasi aglarla dirsek temasindayiz
Fabry International Network, International Gaucher Alliance (IGA), MPS Network, Rare Disease
Europe (EURODIS) Uyeyiz. Birlikge ¢alismalar yiritilyor, fikir alisverisinde bulunuyoruz.

4- Ozelde MPS LH Genelde Nadir Hastaliklar Konusunda Toplumda
Farkindalik Yaratmak

Ozel giinlere 6zel etkinlik

Guncelledigimiz web sitemiz ve sosyal medya hesaplarimizda paylastigimiz uyarici ve yol
gosterici bilgilerle farkindalik olusturmaya calisiyoruz. Yerel ve ulusal basina zaman zaman
roportaj vererek hastaligi ve dernek faaliyetlerimizi anlatiyoruz. Nadir Hastaliklar Gln, 15
Mayis MPS Giind, 1 Ekim Gaucher Gund, Fabry Farkindalik Ayi Nisan gibi 6zel glinlerde 6zel
calismalar ylritiyoruz; sesimizi daha genis kitlelere duyurmaya calisiyoruz.

Bu cergevede gergeklestirdigimiz farkindalik ¢calismalariyla konserler verildi, pedallar basildi.
Ulkemizin 6nde gelen kiiltiir, sanat ve bilim insanlari, bize destek veriyor. Sunay Akin, Dogan
Cuceloglu, Nurdogan Arkis, Belkis Akkale, Gurup Giindogarken, Pelin Batu ve Bremen
Mizikacilar kurucusu Yasar Morpinar’a sonsuz siikranlarimizi sunuyoruz. Dogan Ciceloglunu da
huzurunuzda saygi ve rahmetle aniyorum.

Enzim Biilteni
Bilgilendirici, yol gosterici ve dayanisma motivasyonlu Enzim Biiltenimizi hasta, hekim ve ilgili
kurumlara ulastiriyoruz.

Farkim Nadir Olmak

Farkindalik calismalarimiz kapsaminda Tirkiye Fotograf Sanat Federasyonu is birligiyle “FARKIM
NADIR OLMAK” konulu fotograf yarismasi diizenledik. Toplamda 870 fotografla katilimin
saglandigi yarisma sonrasi 6diil alan calismalar 1 ay siireyle iIFSAK’ta sergilendi.

Ne kadar yorulsak da, tzlilsek de hastalikla ve sorunlarla miicadelemiz sirlyor ve slrecek.
Sorunlari tespit etmek ve ¢oziimlemek igin siz degerli hocalarimizla ve kamu saglik otoritesiyle
yapilacak cok is, gidilecek uzun bir yol var. Dernegimizin 15. kurulus yil déniimiinde hasta ve
hasta yakinlarimiza, hekimlerimize, saglik ¢calisanlarimiza, bilim insanlarimiza, paydaglarimiza ve
gonullilerimize sonsuz stkranlarimizi sunuyoruz.

Ve son cimle olarak
NADIR OLANI YASIYOR UMUDU PAYLASIYORUZ.

Tesekkir ederim.



