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KAS VE SINIR HASTALIKLARI UYGULAMA VE ARASTIRMA MERKEZi
FAALIYET RAPORU
(1 Eyliil 2024 - 31 Agustos 2025)

Lokman Hekim Universitesi rektorliigiine bagli olan, Kas ve Sinir Hastaliklari Uygulama ve
Arastirma Merkezi 2024-2025 egitim-0gretim yili icerisinde; 3 uluslararasi proje, 1 doktora
tezi, 2 ulusal egitim, 2 ulusal seminer, 130 hasta ve bakim verenine saglik danigmanlig1 hizmeti,
5 yonetim kurulu toplantis1 gerceklestirilmistir. Ilgili merkezin, belirlenen tarihler arasinda
gerceklestirmis oldugu akademik ve bilimsel faaliyetler ve merkez kapsaminda alinmis
hastalara iliskin bilgiler asagida detayl1 olarak agiklanmistir:

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).

DOKTORA TEZi

Tez Adi: Alt iiriner sistem disfonksiyonuna sahip duchenne muskiiler distrofili ¢ocuklarda
uygulanan lumbopelvik stabilizasyon temelli fizyoterapi ve rehabilitasyon egitiminin alt iiriner
sistem semptomlari iizerine etkisinin incelenmesi

Tez Danismani: Prof. Dr. Tiirkan Akbayrak

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

Tez Savunma Tarihi: 27.10.2025



AKADEMIK VE BiLIMSEL FAALIYETLER

1- Ulusal Toplanti

Tarih: 28 Haziran 2025

Faaliyet: I1I. Nadir Hastaliklar Cevrim I¢i Sempozyumu

Konusmacilar: Prof. Dr. Aynur Ayse Karaduman, Prof. Dr. F. Miijgan S6nmez, Dog. Dr.
Hamit Ozyiirek, Dog¢. Dr. Giil Yiicel, Prof. Dr. Kiirsat Bora Carman, Prof. Dr. Dilara
Icagasioglu, Dog. Dr. Rabia Tiitiincii Toker, Dog. Dr. Esra Serdaroglu, Prof. Dr. ilknur Erol,
Dr. Isinsu Bigakoglu, Dog. Dr. Mira¢ Yildirim.

Oturum Baskanlari: Prof. Dr. Ridvan Akin, Prof. Dr. Mehmet Canpolat, Prof. Dr. Aynur Ayse
Karaduman, Prof. Dr. Sakir Altunbasak

Toplant1 Bilgileri: Online/Uzaktan toplanti, 207 kayit sayisi, 72 kisi katilimct sayisi.

Toplant1 Gorselleri:

SEMPOZYUM PROGRAMI

AGILIS KONUSMALARI
08.30-09.00 Prof.Dr. A. Ayse KARADUMAN
Prof. Dr. EFMUjgan SONMEZ

Panel 1. RASopatiler
Oturum Baskanlari: Prof.Dr. Ridvan AKIN, Prof.Dr. Mehmet CANPOLAT

RAS Yolaklari / Dog.Dr. Hamit Ozytrek

RASopatiler Klinik ve Tani / Prof Dr. FMUjgan SONMEZ
RASopatiler ve Endokrin Bulgular / Dog.Dr. Gul YUCEL
Norofibromatozis Klinik ve Tami / Prof.Dr. KUrsat Bora CARMAN
RASopati Tedavi / Prof Dr. Dilara ICAGASIOGLU

NF Tedavi ve Hasta Takibi / Dog. Dr. Rabia TUTUNCU TOKER

11.00-11.30 KAHVE ARASI

PANEL 2. mTOR’opatiler ve IGF-1Yolag
Oturum Baskanlari: Prof.Dr. A. Ayse KARADUMAN, Prof.Dr. Sakir ALTUNBASAK

09.00-11.00

mTOR Yolaklan Patogenez ve Genetik / Dog.Dr. Esra SERDAROGLU
mTOR"opatiler Klinik ve Tani / Prof. Dr. ilknur EROL

11.30-13.10 IGF-1 Yolaklar / Dr. Isinsu BICAKCIOGLU

Tuberoskleroz ve Tedavi / Dog. Dr. Mirag YILDIRIM

RASopati , NF ve mTOR’opatilerde Fizyoterapi / Prof. Dr. A. Ayse KARADUMAN

13.10-13.30 KAPANIS




2- Egitim
Tarih: 25 Ocak 2025
Faaliyet: SMA’l1 Hastalarda Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

Toplant1 Bilgileri: Hasta ve hasta yakinlar1 icin SMA Vakfi’nda yiiz ylize toplant1 sirasinda
egitim verilmistir.

3- Seminer
Tarih: 1 Subat 2025
Faaliyet: DMD Hastalarinda Ergoterapi Yaklasimlari

Icerik: Seminerde DMD’li bireylerde giinliik yasam aktiviteleri, bagimsizlik, okul ve toplum
entegrasyonu ile yasam kalitesini artirmaya yonelik ergoterapi miidahaleleri aktarimustir.
Katilim yiiksek olmusg ve ailelerden olumlu geri bildirim alinmustir.

Seminer Bilgileri: Online/Uzaktan toplanti

4- Toplumsal Katki

Tarih: 25 Subat 2025 — 30 Nisan 2025 tarihleri arasinda

Faaliyet: Bireysel Aile Goriismeleri

Bilgileri: Online/Uzaktan bireysel toplantilar, toplam 27 aileye hizmet verilmistir.
Amagclar:

e DMD tanili ¢ocuklarin giinliikk yagam becerileri, biligsel islevleri ve sosyal katilimlar1
hakkinda bilgi toplamak,

e Ailelerin ihtiyaglarini belirlemek,

e Ergoterapi temelli destek onerileri geligtirmek.



Bulgular:

e Cocuklarda giinliik yasam aktivitelerinde bagimsizlik diizeyleri degiskenlik
gostermektedir.

e Aileler en ¢ok okul entegrasyonu, toplumsal katilim, biligsel dikkat daginikligi ve
giinliik 6z bakim becerileri konularinda destek talep etmistir.

e Gorligmeler sonucunda ailelere bireysel olarak Oneriler sunulmus, ergoterapi
yaklasimlarina dair bilgilendirme yapilmaistir.

5- Toplumsal Katki
Tarih: Aralik 2024 — Temmuz 2025 tarihleri arasinda

Faaliyet: Alt iiriner sistem disfonksiyonuna sahip DMD’li ¢ocuklarda mesane ve bagirsak
sagliginin gelistirilmesi

Bilgileri: 71 DMD tanili ¢ocuga sahip aile ile bireysel goriigme saglanarak saglik danigsmanlig:
verilmistir.

6- Toplumsal Katki
Tarih: Aralik 2024 — Temmuz 2025 tarihleri arasinda

Faaliyet: Alt iiriner sistem disfonksiyonuna sahip DMD’li ¢ocuklarda mesane ve bagirsak
sagliginin gelistirilmesi

Bilgileri: Yiiz yiize degerlendirme ve tedaviler icermektedir. Toplam 32 DMD tanili ¢cocuga
iicretsiz tedavi uygulanmistir. Tedaviler her ¢ocuk i¢in 10 hafta siirmiistiir.

7- Egitim
Tarih: 9 Mayis 2025
Faaliyet: SMA Genglik Kamp1

Toplant1 Bilgileri: Hasta ve hasta yakinlari i¢in Ankara Anemon Otel’de yiiz yiize toplanti
sirasinda egitim verilmistir. Toplantiya 20 SMA tanili birey ve 20 ebeveyn katilmistir.

8- Merkez Kurulu
Tarihler: 26 Subat 2025, 8 Nisan 2025, 30 Nisan 2025, 21 Mayis 2025, 25 Eyliil 2025
Faaliyet: Kas ve Sinir Hastaliklar1 Uygulama ve Arastirma Merkezi Olagan Kurulu

Toplant1 icerikleri: Akademik, bilimsel ve sosyal ¢caligmalarin planlanmasi, merkezin resmi
Internet sayfasi ile ilgili giincellemelerin tamamlanmasi, yapilan calismalarin
degerlendirmeleri.



