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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 2022- 31 Agustos 2023)

Lokman Hekim Universitesi Rektorliigii’ne baghh Kas ve Sinir Hastaliklar1 Uygulama ve
Arastirma Merkezi, 2022-2023 egitim-6gretim yili icerisinde; 3 uluslararasi proje, 1 klinik
arastirma, 1 yiiksek lisans tezi, 1 aile semineri, 1 uluslararasi sempozyum, 1 ulusal konferans,
1 odiil, tiniversite is birligi ve toplam 56 hasta hizmeti gerceklestirmistir. Ayrica merkez;
bilimsel, egitsel ve toplumsal farkindalik faaliyetlerini siirdlirmiis, nadir hastaliklar alaninda
ulusal ve uluslararasi temsil gorevlerine devam etmistir

HASTA SAYISI:
Ocak 2023- Temmuz 2023 tarihleri arasinda;

e 24 hasta Lokman Hekim Universitesi’nde,
e 32 hasta MIA Saglikli Yasam Merkezi’nde degerlendirilmis,
e 8 hasta iicretsiz olarak hizmet almistir.

Toplam 56 hasta degerlendirilmis ve gerekli rehabilitasyon siireglerine yonlendirilmistir.

LUKAM’da kayitli toplam hasta sayis1 521 dir.

ULUSAL PROJE

e Psikososyal destek tabanli psikoegitim programinin Duchenne Muskiiler Distrofi tanilt
cocuk ve ergen ailelerinin psikiyatrik belirtilerine, stresle bas etme tarzlarina ve sosyal
destek algilarma etkisi i¢in 7 oturumluk bir psikoegitim programi uygunlanmistir:

— 1. Oturum “Bilgilendirme ve Tanisma”: 6 Temmuz 2023 - 53 kisi katildi

— 2. Oturum “Psikolojik Destek™: 11 Temmuz 2023 - 45 kisi katildi

— 3. Oturum “Sosyal Duygusal Ogrenme”: 14 Temmuz 2023 - 32 kisi katild1

— 4. Oturum “Dayanma ve Basetme”: 18 Temmuz 2023 - 34 kisi katild1

— 5. Oturum “Stres, Depresyon, Anksiyete: Tanimlar ve Bagetme Yollari: 21 Temmuz 2023 - 38
kisi

katild1

— 6. Oturum “Olumlu Ebeveynlik Algis1”: 25 Temmuz 2023 - 20 kisi katildi

— 7. Oturum “Siire¢ Degerlendirmesi ve Kapanis”: 28 Temmuz 2023 - 20 kisi katildi

e DMD’li cocuklarda yiiriitiicii islevler ve okupasyonel performans iliskisi



e DMD’li ¢cocuklarin depresyon diizeylerinin degerlendirilmesi
e DMD’li ergenlerde gecikmis ergenlik ve cinsellik
e DMD’li ¢cocuklarin bakim verenlerinin ergenlikle ilgili bilgi diizeyleri

ULUSLARARASI PROJELER:

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

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).
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YUKSEK LiSANS TEZIi

Tez Adi: Limb Girdle Muskiiler Distrofi’de Fonksiyonel Kapasite ve Yasam Kalitesinin
Cevrimigi Yontemle Ozbildirime Dayali ve Fizyoterapist Esliginde Senkron Olarak
Degerlendirilmesi

Tez Danismani: Prof. Dr. A. Ayse Karaduman
Tez Arastirmacilari: Fzt. Muhammet Baris, Prof. Dr. A. Ayse Karaduman
Tez Savunma Tarihi: Subat 2023

BURSIYER

Merkez caligmalar1 kapsaminda TREAT-NMD derneginden 3 bursiyer icin burs basvurusunda
bulunulmustur (Burs bagvurusu 26.10.2022 tarihinde onaylanmistir ve devam etmektedir).

AKADEMIK VE BiLIMSEL FAALIYETLER
ULUSLARARASI TOPLANTILAR

1. SMA Meeting Azerbaijan — 22 Haziran 2023
2. TREAT-NMD DMD ve SMA Alt Grup Toplantilar1 — Nisan—May1s 2023 (¢evrimigi)

ULUSAL ETKINLIKLER
1. Lokman Hekim Universitesi Nadir Hastaliklar Cevrim i¢i Sempozyumu — 11 Mart 2023
350 kayit, 180 aktif katilim.

2. 1V. Biruni Universitesi Beyin Aragtirmalar1 Toplulugu Konferansi — 29 Nisan 2023
Konugmaci: Prof. Dr. A. Ayse Karaduman, katilime1 sayis1 180.



3. Aile Semineri — MIA Yasam Merkezi, Ankara — 24 Haziran 2023 Katilim: 90 kisi

PROJE TOPLANTILARI
14 Nisan 2023 DMD Subgroup Meeting (Katilimci iilke sayis1 52, Tiirkiye’den 3 merkez)
15 Mayis 2023 SMA Subgroup Meeting

BUTCE, KULLANIM VE FINANSAL DURUM

Proje desteklerinden elde edilen kaynak: 68.000 TL Hasta hizmetleri: 56 hasta (8’1 licretsiz)
Gelirler MIA ve LHU hizmetlerinden saglanmigtir

ODULLER

21. Alti Oriimcek Odiilleri Web Sitesi — Saglik kategorisinde Halkin Favorisi olarak segilen
ve Scope Dijital ajanst ile birlikte yiiriitiilen Birlikte Miimkiin projesi

MERKEZIN iS BIRLIKLERI

LHU Nadir Hastaliklar ve Yetim Ilaglar Arastirma Merkezi

* Tip Fakdiltesi

* Noromuskiiler Hastaliklar Merkezleri

« Hacettepe Universitesi (egitim ve etkinlik isbirligi)

« Karadeniz Teknik Universitesi(proje isbirligi- Telerehabilitasyon)-
tamamlandz. (2 bildiri ve 1 makale)

« ODTU(yeni- DMD igin teknolojik tasarim)

* Noromuskiiler Hastaliklar Arastirma merkezi

* DMD Aileleri Dernegi

* TREATNMD

MERKEZIN PLANLANAN HEDEFLERI, PLANLARI VE PROJELERI
Subat 2024 — Nadir Hastaliklar 2. Toplantist planlandi

8 Haziran 2024 Pediatri Toplantis1 planlandi

Devam eden ¢alismalarin tamamlanmasi

Treat-NMD toplantisi katilim1 — Amsterdam

ODTU-DMD teknoloji projesi






