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Kuruluş Amacı 

➢ Nöromusküler hastalıklar konusunda araştırmalar yapan bilim insanları ile 

uzmanları bir araya getirerek, ulusal ve/veya uluslararası araştırma/geliştirme 

projeleri oluşturmak ve yürütülmesini sağlamak,

➢ Nöromusküler bozukluklarının erken dönemde belirlenmesi, önlenmesi ve 

sorunların azaltılması yönünde çalışmalar yapmak,



Misyon

İlgili bölüm, anabilim dalları ve ilgili diğer
kuruluşlar ile işbirliği yaparak yurt içinde
ve yurt dışında Nöromusküler
Hastalıkların tedavi ve rehabilitasyonunda
uygulama ve araştırmalar yapmak, eğitim
faaliyetlerini desteklemek, projeler
gerçekleştirmek ve danışmanlık hizmetleri
vermektir.

Vizyon

Nöromusküler hastalıklar konusunda
gelişmiş ülkeler ile işbirliği içinde çalışan
ulusal ve uluslararası alanda referans
merkez haline gelmektir.



Yürütülen Faaliyetler

Birimler arası işbirliği yaparak konuyla ilgili toplumsal bilinci geliştirmek 
adına nöromusküler hastalığa sahip olan kişilere ve diğer bireylere eğitim 
hizmetleri vermek,

Nöromusküler hastalıklar ile ilgili araştırmaları ve araştırmacıları 
desteklemek,

Nöromusküler hastalıklar konusunda bilimsel çalışma ve gelişmelerden ilgili 
profesyonelleri haberdar etmek ve  bu alanda eğitim düzenlemek,

Nöromusküler hastalığa sahip bireyler ve ailelerini bilgilendirmek ve eğitmek,

Üniversitemizin olanakları ile hastalar ve aileleri için hizmet oluşturmaktır.



İlk 300 günlük plan

• Uluslararası tanınır hasta kayıt sistemini oluşturmak

• Uluslararası araştırma ağları ile işbirliği 

• Tüm Dış Paydaşlar ile işbirliğinin sağlanması
• Hastalar ve Aileler

• Pediatrik Nörologlar

• İlaç Firmaları

• Rehabilitasyon Teknolojileri Firmaları

• Sivil Toplum Örgütleri 



Süreç Destekleyen Kuruluş VE 

KAYNAKLAR

05 Ekim 2020 – OCAK 2021

Hasta kayıt sisteminin 

oluşturulması projesinin 

başlatılması

USGUR YAZILIM Ekim- Kasım 2020

Uluslararası standartta 

kayıt sistemi içeriğinin 

oluşturulması

TREAT NMD (Translational 

Research In Europe For The 

Assessment And Treatment 

Of Neuromuscular Diseases)

Kasım Aralık 2020

Uluslararası araştırma 

ağı olan TREAT NMD’e

üye olma sürecinin 

başlatılması 

Üyelik Başvuru işlemleri 

tamamlandı 

Ocak 2021



ŞUBAT 2021- NİSAN 2021

• Üyelik başvurusunun kabulü

• Kayıt sisteminin LUKAM adı ile araştırma 
ağında yer alması 

• DMD, SMA,FSHMD; alanında merkez üyeliği

• LGMD, CMD,CMS,CMT,MTM, Pompe
konusunda afiliye üyelik 





Tanıtım ve Kariyer Çalışmaları 

Merkezin Tanıtımı: 

Nöromusküler Hastalıklar ve 

Rehabilitasyonunda Çalışma Alanları

ve Gelecek Beklentileri –

Fizyoterapatik Yorumlar

Aralık 2020. 



Profesyonel Eğitimleri

• Duchenne Musküler Distrofilerde Sonuç Ölçümleri

● Tarih: 15 Ekim 2020

● Katılımcı sayısı: 75

Türkiye Klinikleri Dijital Akademi

13 Mart 2021



Toplumsal Katkı : Aile Eğitimleri (Aralık2020-Temmuz 2021)



• 24-26 Eylül tarihlerinde düzenlenen 

Nöromusküler Hastalıklar 

Kongresi’ne, düzenleyici ve  2 sözel 

bildiri ile de konuşmacı olarak katılım 

sağlandı.

• Merkez Bünyesinde araştırmalar ve 

eğitimler için ‘’Kas Konseyi’’ oluşturuldu.



Eylül 2021

• V. Nöromusküler Hastalıklar Düzenleme Kurulu Üyeliği
• V. Nöromusküler Hastalıklar Bilim Kurulu Üyeliği
• V. Nöromusküler Hastalıklar Fizyoterapi Değerlendirmeleri Kursu 

Eğitmenliği



Düzenleme ve Bilim 
Kurulu Üyelikleri



7 Eylül Duchenne Farkındalık Günü Etkinliği düzenlendi



İkinci ve Üçüncü  300 Günlük plan

2. Ulusal ve uluslararası proje planlayarak başvurmak 



Projeler- Ulusal

● Merkezimiz tarafından DMD'li çocukların uzaktan fizyoterapist denetiminde oyun

tarzında tasarlanmış eğitimlerle hareketliliklerini sağlamak için proje geliştirildi.

● «Pandemi Döneminde Duchenne Musküler Distrofili (DMD) Çocukların Fiziksel

Sağlıklarının Korunması için Uzaktan Fizyoterapi Uygulanması:Telerehabilitasyon «
Ağustos 2021- -/-)

● 3 merkezli bir çalışmadır. (LHÜ, KTÜ ve İzmir Tepecik Hastanesi Kas hastalıkları

Merkezi)

● Destekleyen Kuruluşlar: DMD Aileleri Derneği ve Nöromusküler Hastalıklar Araştırma Derneği





TUSEB Proje Başvurusu



Merkezimizde sürdürülen ilk tez çalışması;

“Duchenne Musküler Distrofili Çocuklarda Alt Üriner Sistem 
Semptomlarının ve ilişkili faktörlerin İncelenmesi” 

(Yüksek Lisans Tezi) Demet Öztürk 



Yayınlar



Uluslararası Projeler

• DMD Expanded Data base

• SMA Expanded Data Base

I am pleased to confirm that the LUKAM Registry is participating in the 

project to implement v1.2 of the DMD dataset. In our meeting this 

morning we discussed that you expect to complete the implementation 

by the middle of October 2021 and we look forward to working with you 

on this. By implementing the dataset LUKAM will be one of the first 

registries in the world to start collecting the new data. LUKAM will join 

such organisations as the Australian Neuromuscular Disease Registry 

(ANMDR) based at the Murdoch Children’s Research Institute in 

Melbourne, Australia and the German DMD Registry at the Friedrich-

Baur Institute Dept. of Neurology, Ludwig-Maximilians University 

Munich at the forefront of DMD data gathering.



Uluslararası toplantılar



Uluslararası projeler 

• Sarepta’nın sponsor olduğu ve 7 ülkenin dahil olduğu doğal seyir çalışmasına katılım sağlandı. 

«Limb Girdle Musküler Distrofi (LGMD) Tip 2E (LGMD2E/R4), Tip 2D (LGMD2D/R3) ve Tip 2C (LGMD2C/R5) olan 

Gönüllülerin Doğal Seyri Hakkında Global, ÇokMerkezli, Boylamsal Çalışma

(Protokol numarası ve Sürüm: SRP-LGMD-501-NHS – Değişiklik 1, 07-Ocak-2021)

• Çalışmanın etik kurul onayı üniversitemizden alındı.

• Türkiye adına tek merkez olarak LHÜ yer aldı.

• Çalışmada Prof. Dr. Haluk Topaloğlu, Dr. Necmettin Din, A. Ayşe Karaduman, Azize Reda Tunç 

ve Halil İbrahim Çelik yer alacaktır.   



LGMD Proje Eğitimi Çalıştayı 29-30 Kasım – 01 Aralık 2021



Hasta hizmeti (LUKAM sistemi kaydı)

● DMD, SMA, HSMN; LGMD, CMD, FSHMD hasta grupları



2022 yılında tamamlanacak olan çalışmalar 
ve planlar

1- 2022 Eylül 6. Nöromusküler Hastalıklar Kongresi düzenlenecektir.

Ana konu: «Nöromusküler Hastalıklarda Ergenlik ve Geçiş Dönemi»

2- Halen devam etmekte olan çalışmaların takvimine uygun 
sürdürülmesi sağlanacaktır. (3 uluslararası, iki ulusal )

3- 7 Ülkenin katılımcı olduğu LGMD çalışmasında Türkiye’den tek 
merkez olarak seçilmiş olmanın sorumluluğu ile projenin eksiksiz ve 
hatasız tamamlanması yeni çalışmalara kapı açacaktır. Projenin 
tamamlanması hedeftir.

4- Aile ve profesyonel eğitimleri sürdürülecektir.

5- En az iki makale yayınlanmış olacaktır.



İhtiyaçlarımız/ Zayıflıklarımız

• Hasta değerlendirme ve kabullerinin yapılabileceği fiziksel mekan 
sıkıntılarının olması

• Projelerden elde ettiğimiz ekipmanlar için alan(halen depolarda ve 
odalarımızda muhafaza edilmektedir)

• Üniversite ile hastanelerinin arasındaki mesafe hasta akışı ve 
işbirlikleri açısından zaman ve mesafe sıkıntılarına yol açmaktadır 

• Eleman eksikliği

• Zaman problemleri



Teşekkürler
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