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LOKMAN HEKIM ONIVERSITESI KAS VE SINIR HASTALIKLARI MERKEZI

LOKMAN HEKIM UNiVERSITESI
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KAS VE SINIR HASTALIKLARI UYGULAMA VE ARASTIRMA MERKEZi
FAALIYET RAPORU
(1 Eyliil 2021- 31 Agustos 2022)

Lokman Hekim Universitesi rektorliigiine bagli olan, Kas ve Sinir Hastaliklari Uygulama ve
Arastirma Merkezi 2021-2022 egitim-6gretim yili igerisinde; 3 uluslararasi proje, 1 ulusal
proje, 1 yiiksek lisans tezi, 1 kurs egitimi, 1 ulusal seminer, 1 uluslararasi sézel bildiri, 15’1
uluslararasi ve 9°u ulusal toplanti gerceklestirilmistir. Ayrica, 3 bursiyer i¢in burs bagvurusunda
bulunulmustur. ilgili merkezin, belirlenen tarihler arasinda gergeklestirmis oldugu akademik
ve bilimsel faaliyetler ve merkez kapsaminda alinmis hastalara iliskin bilgiler asagida detayl
olarak agiklanmistir:

HASTA SAYISI:
Ocak 2022- Temmuz 2022 tarihleri arasinda;

e 33 hasta (5’1 yabanci uyruklu) Lokman Hekim Universitesi, B Blok, 1. Katta
degerlendirildi ve tedaviye yonlendirildi.

e 17 hasta MIA Saglikli Yasam Merkezi’nde degerlendirildi. 17 hastadan 10’u MIA’da
diizenli tedaviye devam etmektedir.

ULUSAL PROJE:

Proje Adi: Pandemi Doneminde Duchenne Muskiiler Distrofili (DMD) Cocuklarin Fiziksel
Sagliklarinin Korunmast i¢in Uzaktan Fizyoterapi Uygulanmasi Tele-rehabilitasyon

Proje Tarih Arahgi: 11 Ocak 2021 - 1 Nisan 2022

Proje Kapsaminda Degerlendirilen DMD’li Birey Sayisi: Yaslar1 3-27 arasinda degisen,
toplam 110 DMD’li birey degerlendirildi.

Proje Kapsaminda Tedavi Edilen DMD’li Birey Sayisi: 95 DMD’li birey 10-12 kisilik 9
gruba ayrilarak tele-rehabilitasyon siirecine (24 seanslik) dahil edildi.

Proje Ciktilar::



1 uluslararast sézel bildiri: Erden Arzu, Demet Oztiirk, Mustafa Sar1, Halil Ibrahim
Celik, Azize Reda Tung, Banu Unver, Hasan Erkan Kiling, Nurhayat Korkmaz, Mehtap
Turanoglu, Selda Giirsoy, Aynur Ayse Karaduman., Remote Physiotherapy to Protect Physcial
Health in Duchenne Muscular Dystrophy: Telerehabilitation, International Conference on
Digital Health Technologies, 14-16 Eyliil 2022, Magdeburg, Almanya.

1 makale: Remote Physiotherapy to Protect Physcial Health in Duchenne Muscular
Dystrophy: Telerehabilitation.

ULUSLARARASI PROJELER:

1. DMD Expanded Data base (23 Eyliil 2021-devam ediyor).

2. SMA Expanded Data Base (23 Eyliil 2021-devam ediyor).

3. Limb Girdle Muskiiler Distrofi (LGMD) Tip 2E (LGMD2E/R4), Tip 2D
(LGMD2D/R3) ve Tip 2C (LGMD2C/RS) olan Goniilliilerin Dogal Seyri Hakkinda
Global, CokMerkezli, Boylamsal Caligsma (Protokol numarasi ve Siiriim: SRP-LGMD-
501-NHS (07 Ocak 2021-devam ediyor).

YUKSEK LiSANS TEZIi

Tez Adi: Duchenne Muskiiler Distrofili Cocuklarda Alt Uriner Sistem Semptomlarmin ve
[liskili Faktorlerin incelenmesi

Tez Danismani: Prof. Dr. Tiirkan Akbayrak

Tez Arastirmacilari: Fzt. Demet Oztiirk, Prof. Dr. A. Ayse Karaduman, Prof. Dr. Tiirkan
Akbayrak

Tez Savunma Tarihi: 28.06.2022

BURSIYER

Merkez caligsmalar1 kapsaminda TREAT-NMD derneginden 3 bursiyer icin burs basvurusunda
bulunulmustur (Burs bagvurusu 26.10.2022 tarihinde onaylanmistir.).

AKADEMIK VE BILIMSEL FAALIYETLER

1- Uluslararasi Toplanti

Tarih: 17 Eyliil 2021

Faaliyet: TREAT-NMD DMD Dataset Implementation Meeting

Katihmcilar: Aynur Ayse Karaduman, John McKenna, Susan Cardiff

2- Egitim
Tarih: 23-25 Eyliil 2021



Faaliyet: Noromuskiiler Kongre’sinde 2 sozel bildiri ve 1 kurs egitmenligi

3- Seminer
Tarih: 26 Eyliil 2021
Faaliyet: Kas hastaliklar1 ve Telerehabilitasyon Semineri

Saat: 10.30-11.00

4- Merkez Kurulu
Tarih: 8 Ekim 2021

Faaliyet: Kas ve Sinir Hastaliklar1 Uygulama ve Arastirma Merkezi Olagan Kurulu

Saat: 12.00-13.00

5- Sosyal Etkinlik
Tarih: 11 Kasim 2021

Faaliyet: “Limb Girdle Muskiiler Distrofi hastalari ile bulugsma”- Limb Girdle ile ilgili egitim
ve soru cevap toplantisi

6- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 22 Kasim 2021

Faaliyet: TGDOC Annual Curators' Meeting 2021 - Online Toplant1 (21 {ilke temsilcisinin
katilimi ile gergeklesti — Cevrimigi toplanti)

7- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 29 Kasim 2021

Faaliyet: Sarepta Limb Girdle Muskiiler Distrofi Projesi Egitim Toplantist (projede
kullanilacak sonug 6l¢limlerinin egitimi)

Katihmcilar: Aynur Ayse Karaduman, Meredith James, Azize Reda Tung

8- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 30 Kasim 2021

Faaliyet: Sarepta Limb Girdle Muskiiler Distrofi Toplantisi-Germany (Projeye katillan 7
merkez ile tanitim toplantisi)



Saat: 11.00-13.00

9- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 5 Ocak 2022

Faaliyet: TREAT-NMD DMD Dataset Implementation — LUKAM, Kayit sisteminin gdzden
gecirilmesi ve standartlar. John Mckena, Susan Cardiff, Ayse Karaduman- Cevrimigi proje
toplantisi

Saat: 14.00-15.00

10- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 6 Ocak 2022

Faaliyet: SRP-LGMD-501-NHS Study (PBTR # 17700); Site: 519 - smMRI & CMRI Remote
Training Toplantisi

Saat: 15.30-17.00

11- Uluslararasi Toplanti

Tarih: 9 Subat 2022

Faaliyet: SMA Academy (Baku)- Hazirlik Toplantist
Saat: 16.00-19.00

12- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 10 Subat 2022

Faaliyet: TREAT-NMD LGMD Dataset Implementation — LUKAM John Mckena, Susan
Cardiff, Ayse Karaduman- Cevrimici proje toplantisi

Saat: 16.00-17.00

13- Uluslararasi Konferans
Tarih: 16-19 Subat 2022

Faaliyet: Azerbaycan Pediatri Enstitlisii Sempozyumu. “SMA'da Degerlendirme ve Tedavi
Yaklasimlar1”

Katimcilar: Aynur Ayse Karaduman, Azize Reda Tung, (2 konferans ile katilim
saglanmistir).



14- Ulusal Toplant1

Tarih: 22 Subat 2022

Faaliyet: Limb Girdle Muskiiler Distrofi Proje Baslatma Toplantisi- Etlik hastanesi
Saat: 09.30-11.00

15- Ulusal Toplant1
Tarih: 4 Mart 2022

Faaliyet: Etlik Hastanesi Dogal Seyir Calismasi Laboratuvar Egitimi

16- Ulusal Toplant1

Tarih: 11 Mart 2022

Faaliyet: Limb Girdle Muskiiler Distrofi dogal seyir Klinik Arastirmasi proje video ¢ekimleri
Saat: 07.15-10.00

17- Ulusal Toplant1

Tarih: 16 Mart 2022 ve 24 Mart 2022

Faaliyet: DMD Nitel calisma proje grubu toplantilari

Katilimecilar: LUKAM, LHU FTR, KTUFTR, DMD Aileleri Dernegi

18- Ulusal Toplant1
Tarih: 26 Mart 2022
Faaliyet: Birlikte Miimkiin Projesi- Roche -Hasta Egitim Video Cekimleri Hazirlik Toplantisi

19- Uluslararasi Toplanti

Tarih: 31 Mart 2022

Faaliyet: TREAT-NMD LGMD Dataset Catch Up call - LUKAM
Saat: 15.00-15.30

20- Ulusal Toplanti



Tarih: 19 Nisan 2022
Faaliyet: Birlikte Miimkiin Projesi- Roche , MA Egitim Video Cekimleri -Istanbul
Saat: 09.00-11.30

21- Ulusal Toplanti
Tarih: 21 Nisan 2022

Faaliyet: MEB toplantisi — Rehberlik Aragtirma Merkezi (RAM), Noromuskiiler Hastaliklarda
fizyoterapist egitimi" kursu, egitmen Ayse Karaduman

Saat: 13.00-14.00

22- Ulusal Toplanti
Tarih: 7 May1s 2022

Faaliyet: Norobilim Ogrenci Komitesi (Ankara Universitesi) "Noromuskiiler Hastaliklarda
giincel gelismeler" konferansi — Ayse Karaduman

Saat: 14.30-15.30

23- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 12 Mayis 2022

Faaliyet: TREAT-NMD toplantisi Curator Toplantisi (21 Ulke temsilcisinin katilimi ile online
toplantt)

Saat: 15.00-16.00

24- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 15 Mayis 2022
Faaliyet: TREAT-NMD Registries and Regulatory Data Provision Meeting

Katihmcilar: Aynur Ayse Karaduman, Ben Porter, Clare Bradley, damjan.osredkar@kclj.si,
eppie.yiu@rch.org.au, gmnational@mdsa.org.za, n_tatishvili@hotmail.com, Neil Bennett,
saharhassanein@med.asu.edu.eg, simone.thiele@med.lmu.de

25- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 17 Mayis 2022
Faaliyet: TREAT-NMD LGMD Dataset Catch Up call - LUKAM
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Saat: 17.30-18.30

Katimeilar: Aynur Ayse Karaduman, John McKenna, Susan Cardiff, Lynsey Surtees

26- Ulusal Toplanti
Tarih: 18 Mayis 2022

Faaliyet: MEB egitimi, MEB toplantis1 — Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM), Noromuskiiler
Hastaliklarda fizyoterapist egitimi” Kursu, Egitmen Ayse Karaduman

Saat: 13.30-16.30

27- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 28 Temmuz 2022

Faaliyet: SAREPTA SRP-NHS-501 “Limb Girdle Muskiiler distrofi Klinik Arastirmasi
Lokman Hekim Calisma Grubu” Introduction Call

Saat: 10.00-12.00

28- Uluslararasi Toplanti
Tarih: 12 Agustos 2022

Faaliyet: SAREPTA SRP-NHS-501 “Limb Girdle Muskiiler distrofi Klinik Arastirmasi
Actigraph Egitimi- Camille

Katihmcilar: Ayse Karaduman, Azize Reda Tung

Saat: 15.00-17.00



