Turkiye’deki MLC Merkezleri

Bu rehber Turkiye’de MLC nedeniyle etkilenmis ailelere yardimci olmak igin hazirlanmistir.
Tibbi tavsiye amaci degil, ailelere yol gbsterme amaci tagimaktadir. Aileler, takip eden
doktorlarina bu merkezlerle ilgili bagvurarak, aileleri ve sevdikleri icin en dogru karari
verebilirler. Bu rehberi faydali bulacaginizi disinidyoruz. Herhangi bir soru igin litfen
pinarduman23@gmail.com ve pinartopaloglu2000@yahoo.com ile iletisime geginiz.

Soru: Turkiye’de MLC hastalari icin 6zellesmis tedavi merkezleri var
mi?

Tedavi merkezleri

* jistanbul Universitesi, istanbul Tip Fakiiltesi, Néroloji Anabilim
Dali, Cocuk Norolojisi Bilim Dali

Adres: Norolojik Bilimler Binasi, Millet Caddesi, Posta kodu:
34104, Capa/ Fatih/ISTANBUL

Soru: Tiirkiye’de MLC Hastaligi alaninda uzmanlasmis hekimler var
mi?

Hekim Listesi:
* Doc. Dr. Pinar Topaloglu (istanbul Universitesi, istanbul Tip
Fakultesi, Noroloji Anabilim Dali, Cocuk N6rolojisi Bilim Dali)

pinartopaloglu2000@yahoo.com
pinar.tekturk@istanbul.edu.tr

Soru: Su an i¢in katilim saglanabilecek arastirma projesi var mi?
Klinik Calisma:

MLC hastalarinda yasam kalitesi ve prognoza etki eden faktorler



Soru: MLC hastalarinin bilgi alip ulasabilecegi diger organizasyonlar

Alliance MLC
www.AllianceMLC.org

MLC Families Facebook Group
https://www.facebook.com/groups/2790334944418310/?ref=s
hare

Soru: MLC ile ilgili katilabilecegimiz ve glincel bilgileri iceren toplanti
veya konferans var mi?

ULF Family Conference
o https://ulf.org/news/conference/

Turkiye icin, 2025’te bir konferans planliyoruz. Bu konferans ile ilgili
bilgi www.AllianceMLC.org’da yayinlanacaktir.

Soru: Diger ailelerle nasil iletisim saglarim?
MLC hasta ebeveynlerinde ulasilabilecek mail adresleri:

e pinarduman23@gmail.com

Soru: MLC ile ilgili ek bilgi verebilecek kaynak var mi?

Pinar Topaloglu, Zuhal Yapici, Mefkure Eraksoy. Merkezi sinir
sisteminin herediter miyelin hastaliklari/Lokodistrofiler. icinde.
Néroloji, A. Emre Oge, Betiil Baykan, Basar Bilgic (editorler) 2021, 4.
Baski. Nobel Tip Kitabevleri, Istanbul: 819-833.



Soru: Sevgili hastalarimizin bakimi ve destek i¢cin nasil kaynak
bulabilirim?

T.C. Saghk Bakanlg rutinde yapilmasi gereken fizik tedavi ve
kullanilmasi gereken ilacglar ve tekerlekli sandalye gibi ekipmanlar igin
SGK destegi saglamaktadir. Sadece MLC hastalarinin desteklenmesini
hedef alan bir yardim kurulusu hentz bulunmamaktadir.

Soru: Kullanilmasi gerekn tibbi cihazlar icin kaynak bilgisi var mi?

Henlz bulunmamaktadir. Takip eden fizik tedavi ve rehabilitasyon
uzmaniniz sizleri yonlendirecektir.

Soru: Sevgili hastalarimizin desteklenebilecegi tibbi bakim plani
icinde neler yer almalidir?

--Terapi onerileri:

Egzersiz

Beslenme programi

Fizik tedavi ve rehabilitasyon

Konusma terapisi

--Kaginilmasi gerekenler:

Kafa travmasi

Kaygan zeminler

Ekran maruziyeti

Soru: Ailemizi genisletmek istersek ne yapmaliyiz?

-MLC tanili ¢cocugu olan ve cocuk sahibi olmak isteyen aileleler,
genetik danismanlik almalilar ve potansiyel riskleri tartismalilardir.



-Bir kisim aile In-Vitro-Fertilizasyon uzmani yardimi alarak cocuk
planlamaktadir.

Soru: MLC hastalarinin bakim ve takibinde ek gorev alabilecek diger
uzmanliklar nelerdir?

Fizik tedavi ve rehabilitasyon uzmani
Ortopedist

Endokrinolog

GOgus hastaliklari uzmani

Beslenme uzmani

Yutma fizyoterapisti



