W, MPS LH DERNEGE

ik Unive




< e ) e = =
e e i (O

. NO,
PROJE OZETI '

Cocuk sahibi olmak her anne-baba icin tarifsiz bir deneyimdir Bir cocuga sahip olan ebeveynleri onu yetiskin bir birey

olana dek korumay, biyltmeyi, sevmeyl, egitmeyi ve yetistirmeyi bir gérev olarak kabul ederler. Bir cocugun saglikli NOl

bUyumesi ebeveynleri icin her seye bedeldir Her cocuk hasta olur ve iyilesir Ancak bazi hastaliklar genlerden gelir ve
bireyler dogduklan andan itibaren émir boyu bu hastaliklarla birlikte yasamak zorundadirar
Mukopolisakkaridoz (MPS) adi altinda toplanan bozukluklar genetik lizozom depo hastaliklan grubunda yer alan bir
hastalik grubudur. Lizozom depo hastaliklan vicutta enzim adi verilen ézel maddelerin Uretilememesi ya da az Oretilmesine
paglh olarak ortaya ¢ikar. Normalde, vicuttaki bu enzimler hiicre icindeki cesitli maddelerin parcalanarak yeniden
kullanimasina yarar. MPS hastaliklannin bulundugu kisilerde seker molektllerini parcalayan enzimler eksik ya da yetersizdir.
Bunun sonucunda parcalanamayan seker zincirleri vicuttaki hiicreler ve dokularda viicuda zarar verecek kadar fazla
miktarda birikir. Bu birikme hicrelerde ilereyici bir hasar yaratr; buna bagl olarak hastanin gériniminde, fiziksel
becerilerinde, organlarn ve sistemlerin islevlerinde ve pek cok vakada zeka gelisiminde bozulmaya yol acar.
Mukopolisakkaridoz (MPS) ve Benzeri Lizozomal Depo Hastaliklon Demegdi, MPS ve Benzeri Lizozomal Depo Hastaliklan
ile ilgili kisilerin ekonomik, sosyal, kulttrel, hukuki, mesleki, egitim, vio. hakkinda yol gdstermeyi ve bu konudaki bilgilerini
gelistirmeyi ve toplumda daha kaliteli yasam kosullarina erisebilmelerini saglamayr amaclamaktadr. Ancak toplumda
bilinirligi ve Uye sayisi olmasi gerekenden daha azdir.
- MPS LH hastaliginin bilinirligi hakkinda bir anket ¢alismasi yaptik. Katilimeilann yansinin MPS hastaliginin
tedavisinden haberinin olmadigini gordik. Uzmanlar ile goriserek MPS LH hastaliginin farkindaligini arttirmak Uzere
bilinclendirme seminerleri dizenledik
~ © - MPS LH hastalanna ve MPS LH Dernegi'ne maddi destek saglamak icin bircok etkinlik dozenledik.
£ ojie kapsaminda MPS hastalannin sosyallesmeleri ve toplumda yeteri farkindaligin olusmas! icin dizenleyecegimiz
! ¢« *© etkinliklerde hasta cocuklan topluma kazandirmay hedefledik “Yasamasi sdylemesinden daha zor” t-shirtleri tasarlamay ve 48
\ g?ﬂni demege fon olarak aktarmayr amacladik Demegin sube sayisini arttirarak ve danisma hatt kurarak demegin ve ™
> astaligin taninitigine arttirmak istedik. POP Urinleri ile de demege gelir sagladik.
Degerlendirme kisminda ise, Macromana’'nin Makro Modeli ve IPRA Modeli bitlikte kullanilacaktr. Bu
dogru!tudo uzman gorus, kisa ve uzun vadeli hedeflere ulasmada etk arastirmalarn yeniden gbzden gecirmeden olusacaktir.
I Glrdllen gk’rlioﬁ Ve s@nuclan ayn degerlendirimektedir. Etkinliklere katilan insan sayisi, konuyla ilgili haberlerin sayisi, aktivite
esno?smda,dggmlan futundurma materyallerinin sayisi ile maruz kalma boyutunu dlcecegdiz




Lizozomal depo hastaliklar kalitsal ve dnemli ir hastalk olmasina ragmen toplumu-
muzda farkindalik seviyesi cok dusik bir seviyede. Saglik calisanlan dahil olmak
Uzere toplumdaki bireylerin cok az bir kesimi bu hastalik hakkinda bilinglendirilmis.
MPS hastaligiyla micadele eden bireyler ekonomik, sosyal, kilttrel, mesleki ve
egitim aloninda toplumun ve sosyal hayatin arkaplaninda kaliyorlar.

Lizozomal depo hastaliklar, Saglk Bakanligy tarafindan onaylanmis hastaliklardan
birisidi. Ancak buna ragmen, Sosyal Cuvenlik Kurumu ile arasindaki birokratik
anlasmazliklar nedeniyle Ulkemizde ilaglar bulunmamaktadir ve getirilen ilaclar
Sosyal Guvenlik Kurumu tarafindan karsilanmamaktadi.

Mukopolisakkaridoz ve Benzeri Lizozomal Depo Hastalklon Demegi spesifik bir
kitleyi hedeflese de, bu hedef kitle tarcfindan yeterince bilinmemektedi Bu
sebepten 6tird Uyesi ve badisci sayisi ideal rakamlarda degildir.




MPS, lizozomal depo hastaliklan icinde yer clan ve genetik gecisli olan bir metabolizma
hastaligidrr. Lizozomlar, en basit tanimiyla vicutta tom hicrelerin icinde bulunan gida ve
farkh moleklleri parcalamaya yarayan enzimleri ireten yapilard. Bu lizozomlardaki
bozukluk, hiicre icinde bu maddelerin saglikll bir sekilde parcalanamamasi ile sonuclanr.

Bu durum hicre icinde molekillerin depolanmasina sebep olur Bu nedenle lizozomal depo
hastaliklon olarak adlandirilir Lizozom hastaliklar tom dinyada on binlerce kisiyi etkileyen bir
kalitsal hastalik grubudur.

MPS, protein metabolizmasindaki gerekli enzimlerin dogustan eksik ya da hic olmamasi ile
ortaya cikan bir hastalik grubu. Bu nedenle parcalanamayan molektller milyonlarca hicrede
birikir ve dogumdan sonrcki ik aylarda hafif gérilen beliriler, zamanla molekdl depolanmasi
orﬁ|g| |c:m dcaho beilrgin hole gehr Hos’rolonn b" /0k b‘ir b‘élﬂmﬂ cocukl'cnrdon o!usur chs’rcrh'@m
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Cenellikle, iskelet sisteminde problemler, zihinsel gelisme geriligi, havale nébetler, duyma ve géme

 bozuklugu, akciger ya da kalp sorunlan ve karaciger ve dalak buyomesi en yaygin beliriler olusturur

% Yedi cesit lizozomal depolama hastaligr bulunmaktadir:

Gaucher Hastaligi

~

Niemann-Pick
Hastalgi

Mukolipidozlar

Lizozomal Asit
Lipoz Eksikligi




MPS ve benzeri lizozomal
depo hastaliklar olan birey
ve yakinlan ile bu alanlada Tip calisanlan ile
calisanlan bir araya getirme, toplumu bilinglendirecek

sorunlanni birlikte ele almak calismalar yapmak.
ve Uyeler arasi dayanismay
sadlamak.

MPS hastag bulunan
kisilerin ekonomik, sosyal,
koltorel, hukuki, mesleki, egitim
vb. hak ve cikarlannin
korunup, gelistirimesine
katkida bulunmak.




- Lizozomal depolama - TC. Saglk Bakanlic
hastaligina sahip bireyler - Sosyal Govenlik Kurumu
- Lizozomal depolama hastaligina - || Saglik Muddrukler
sahip cocugu olan bireyler - Universiteler

- Bankalar

-Lizozomal depolama - Lizozomal depolama .
hastaligina sahip hastalig bulunan birey yakinlan
olan bireyler - Sadlik calisanlar

- Egitim calisanlan

- Etkilesime girilen herkes

POTANSIYEL
KARSITLAR >, Saglk Bakanic




Zayif Yanlar

- Demegin koklu bir
gecmisi olmamasi

- Dernegin az bilinmesi

- Demek sitesinde yeterl

bilginin bulunmamas|
- Uyelerin az olmas|
- Demegin basinda yer
bulamamasi

- Sosyal medya ve infernette

aktif olarak yer almamasi

Guoclo Yanlar

- Demegin aktif olmasi

- Hastaligin Saglik Bakanlginca
onaylanmasi

- Demek yonetiminin hastalig
tasiyan yakinlara sahip olmasi

- Demegin faaliyetlerinde bircok
Unluden destek almasi
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Tehditler

- Hastalgin sdylenmesinin
zor olmasi

- Insanlann hastalik
hakkinda yeterli bilgi

L sahibi olmamasi

I

- SUrekli degisen dernek
yasalari
- Insanlarin hastaliga karsi
onyargill olmasi
- Ulkemizde hastalik
tedavisinin yetersiz olmasi




MPS LH Demegi, mukopolisakkaridoz ve benzeri lizozomal depo hastaliklanyla
micadele eden bireylere ulasmak ve onlarin ekonomik, sosyal, kilttre!, hukuki,
mesleki, egitim vb. hak ve cikarlarnin korunup, gelistiiimesine katkida bulunmak
amaciyla faalyet gostermektedir. Buna karsin demek, hedefledii kitle tarafindan
yeterince taninmamaktadr. Farkindaligr dustk olan MPS LH Derneginin dogal
olarck bagisci sayisi da azdr

Yirtecegimiz iletisim fadliyetleri sayesinde MPS LH Demegi ve lizozomal
depolama hastaliklan hakkinda kamuoyunda farkindalik olusturup, hastalikla
micadele eden bireylerin ekonomik, sosyal, kilttrel, hukuki, mesleki ve egitim
haklannin korunup gelistiiimesine kamuoyunun aktif katilimini saglamay
hedefliyoruz.




Politik Faktorler
- Lizozomal depo hastaliklannin Saglik Bakanlign tarafindan onaylanmis olmasi
- SCKnin tedavi hususunda hastalara destek saglamamas
- SCK ve Saglik Bakanlig arasindaki burokratik anlasmazliklar
- Yurtdisindan ilac temin edilmesi talebiyle meclise basvuru yapilmis olmasi.

Ekonomik Faktorler

- Celisen ekonomi sayesinde htkimetin 2015 yilinda Saglik Bakanigina ayirdign

- Hostaligin tedavisinde kullaniimasi gereken ilaglarnn maliyetinin cok y

- MPS LH Demneginin yeterli bitceye sahip olmamasi " .

- Hostaligin tanist yalnizea Istanbul ve Ankara'da koyuldbildig icin hastaligin bu sehilerde
ikamet etmeyen kisiler icin fazladan maliyet yaratmasi

Sosyal Faktorler

- Kaliteli bir egitim aloamayan bireylerin lizozomal depo hastalklar konusunda bilgilerinin olmamasi

- Hastaliga sahip olan kisilerin sosyal hayat icerisinde birey olarak tam anlamiyla yer alamamalar

- Lizozomal depo hastaliklan olan kisilerin ekonomik, sosyal, kilttrel, hukuki, mesleki, egitim v, hak ve
clkarlarnin korunmamas

- Demegin, saglik calisanlar ile toplumdaki bireylere yonelik gerceklestirdikleri faaliyetlerle
hastaliga yonelik farkindalik yaratma ¢abasi

- Lizozomal depo hastaliklarnnin genellikle cocuk nifusu Uzerinde ortaya ckmasi

Teknolo}ik Faktorler

- Teknolojik cihazlar ve intemet vc:su’roswlo bJreernn hc:s’rohklc: |Igll| bl[gllere=_

bilinclenmeleri
- Teknolojinin ve infemetin demek ile hastalar ve toplum arasinda képrd olabiimesi
- Intemet vasitasyla ulusal ve uluslararast yayinlora erisebime imkam e
- MPS LH Demeginin sosyal medya ve web siteler araciigiyla doha genis kitlelere erisebilmesi
- Dizenli ve sistemli uygulanacak tedaviler sonucunda hastaligin tedavi edilebilme imkani
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Merhaba. Bize kendinizi tanitir misiniz?

Zeynep Cezer: Methaba. Ben Zeynep Cezer. 27
yasindayim. Soru sormayi, konusmayi, kitap okumay! ve
gezdiilmeyi (bunu kendim yapamadigim igin) cok seviyorum.

- Bize biraz cilenden bahseder misin?

Zeynep: Dort kardesiz; iki kiz, bir erkek kardesim var. Annem,
babam ve iki kardesimle yasiyorum. Kiz kardesimin biri evii

ve cok sevdigim bir yegenim var. Sevgi dolu, kocaman bir aileyiz
- Hostaliginin tanisini &grenebilir miyiz?

Zeynep: Hastalgimin tanisi MPS [V-A. Benim yorumumla

dort dortlik A kalite.

- Hangi hastanede tani aldin? Tani aldiginda kag yasindaydin?
Zeynep: Istanbul Universitesi Capa Tip Fakiltesi Genetik
Balomunde hastaligimin tanisi kondu. O zaman 5 yasindaydim.
- Ailenizde ayni hastaligi tasiyan baska biri var mi?

Zeynep: Evet Kiz kardesim Zehra da ayni hastaliga sahip.

- Merhaba Zehra. Seni de kisaca tanyabilir miyiz?

Zehra Gezer: Tabii ki. Merhaba, ben Zehra Cezer. Allenin

en kucUk cocuguyum. 17 yasindayim.

- Tani aldiginda kag yasindaydin 6grenebilir miyiz?

ZLehra: MPS IV-A tanisi bana S yasinda kondu.

- Su anda herhangi bir tedavi gdriyor musunuz?

Zehra: Hayr. Su anda tedavi gémiyoruz. Ablamla

beraber enzim tedavisinin baslamasini bekliyoruz.

- Egitim hayatiniza devam edebildiniz mi?

Zeynep: Ben ilkokulu bitirdim. Hastaligimdan dolayr egitimime
devam edemedim.




Zehra: Ben ortackulu bitirdim. Ben de daha sonra editimimi
yanda birckmak zorunda kaldim.

- Bu hastalikla mUcadele ederken sizi en ¢ok neler zoradi?
Zeynep: Adrlarm beni biraz zorluyor. Bir de solunum problemim
var. O da biraz sikint yaratiyor. Onun disinda hayatimdan
memnunum.

ZLehra: Benim de agrlarm oluyor. Zaman zaman solunum sikintisi
da yasiyorum. O nedenle bir an dnce tedavimizin baslamasini
bekliyoruz

- Bize biraz neler yaptiginizi ve gunlerinizi nasil gecirdiginizi
anlatr misiniz?

Zeynep: Ben kitap okumayi ¢ok seviyorum. Cok kitap okurum.
Fdebiyatla ve tarihle ilgileniyorum. Siir yaziyorum. Mizik dinlemeyi
cok seviyorum. Gezmeyi ve sosyal medya Uzerinden
arkadaslanmla sohbet etmeyi ¢ok seviyorum. En cok da
kardesim Zehra ile vakit gegirmekten keyif aliyorum.

Zehra: Ben televizyon seyretmeyi ve mizik dinlemeyi cok
seviyorum. Resim yapmay,, internet Uzerinden arkadaslanmla
sohbet etmeyi ve ablamla vakit gecirmeyi cok seviyorum. Bir de
ablamin okudugu kitaplan dinlemekten bir hayli keyif aliyorum.

- Bize son olarak neler sdylemek istersiniz?

Zeynep: Hayata nasil bakarsan dyle gorirsin. Ben hayata
guzel bakiyorum, hayat da bana gizel yizind gdsteriyor.
Herkese de boyle yapmasini tavsiye ederim. Hayat her seye
ragmen yasamaya deder.

Zehra: Bize bu firsati verdiginiz icin biz sizlere cok

tesekkUr ediyoruz.
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r izozom hastaligi

farkindaligin dlcmeye
web sayfasi, Facebook
Uzerinden bir hafta boyunca
alismasinda 250 kisiye ulastik.




‘Mukopolisakkaridoz”
kelimesini bir kerede
okuyalbilir misiniz?

Cewrenizde MPS
hastaligina sahip
birey var mi?

MPS LH hastaligini
daha énce hic
duydunuz mu?

Tedavi icin gereken
laclann Ulkemizde
bulunmadigini
biliyor muydunuz?

Daha énce hic MPS LH
veya benzeri hastalklarda
llgili etkinliklere

katildiniz mi?




Sizce MPS
tedavisi momkin
bir hastalik midir?

Insanlarin hastalara karsi

davranislannin tedavi
surecine etki effigini
dusinUyor musunuz?

Sizce insanlarin
MPS hastalarina
karsi davranis
problemi var midir?

Sizce MPS hastalan
kamu kuruluslarinda
isthdam edilebilir mi?

Bir dernegin MPS
hastalan icin farkindalik
yaratma hususunda
faydal olabilecegini
dusuntyor musunuz?
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gini bilinidik duzeyini arttirmay:
J duzey rak MPS hastalan ve yakinlar igin
farkindalik yaratarak toplur Gr@lSlndG bir bag kurmayr hedefliyoruz.

iletisim Mesaijlarn

- ‘MPS genetik bir hastaliktr”

- ‘MPS hastalannin %651 cocuklardan olusur”

- "Her 30 dakikada bir MPS hastasi cocuk dinyaya geliyor.
- "Hem ilaca hem de toplumun destegine ihtiyaglar var

- “Sorun hastalik degil; bakis aciniz.”

iletisim Hedefleri

- Demegin taninidigini ve insanlann farkindaligint %70 arttirmok.
- Demek Uyelerinin sayisini arttirmak.

- Dernek aktivitelerinin farkindaligini %30 arttirmak

- Medyanin MPS LH Demegine olan ilgisini %50 arttirmak.

Hedef Gruplar




‘Cocugumu
boyle gbmeye
dayanamiyorum.”
“Yosimin buyok
olmasina ragmen,
cocuk gibi gbrunmek
beni rahatsiz ediyor”

HEDEF KITLENIN

“Gonluk islerimi iCGéRULERi_

yaparken
zorlanyorum.”

‘Fiziksel gdrinUmUm
nedeniyle dislaniyorum.”

cocuklar gibi olmasini,
onlarla birlikte
oynamasini istiyorum.”




Hedeflenen Konum
Demegin bilinidigini ve Gye sayisini

| artharck, medya araciigyla demege;
’ dolayisiyla MPS hastaligina karsi
toplumun ilgisini arthrmak.

. Mevcut Konum
Demek, cok az bilinirlige ve tye sayisina sahip.
Demek ckiiviteleri medyada ¢ok az yer buluyor.

Bu sebeple demegin farkindalik seviyesi cok dusik
N Dolayisiyla gergeklestiilen akfivitelere katilm yetersiz
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ETKINLIKLER L

“GOLGE” ANIMASYON FILM L\
Intemet ve sosyal mecralarda yayinlanmak tzere bir animasyon film hazilayacadz Bu filmde, kalabalik insanlar N
arasinda bir gdlge gibi hic gérinmeden ve fark edilmeden yuriyen ve oldukga mutsuz bir cocuktan bahsedecegiz. !

j

: No
Filmin sonunda MPS hastalarnnin toplum tarafindan fark edilme isteklerine deginilecek ve MPS LH Demegine vurgu yapilacaqk.

Amac: MPS hastaliklan ve MPS H Demedi hakkinda farkindalik yaratmak
Hedef Kitle: Sosyal mecralarda aktif olarak yer alan herkes.
Basan Kriteri: Hozrladigmiz animasyon filme sosyal mecralarda ve intemette yeterli miktarda erisim saglanmasi.




CH,
ETKINLIKLER | g NO,

TANIYAN KARAVAN ( )

Torkiye de MPS hastaliklarnna teshis koyabilen iki kurum meveuttur Bunlardan biri olan Hacettepe Tip Fakdltesinin
destegiyle bir tani araci olusturacagiz

Amagc: Cidilen konumlardaki cocuklarn, MPS hastaliklanndan birini tasyip tasimadiklarnni kontrol etmek ve tedavi strecinin 'r\‘;og_
baslamasini saglamak.

Hedef Kitle: Cidilen konumlardaki ulasilacak ttm cocuklar
Basan Kriteri: Karavan'n yeterli sayida cocuga teshis koymasi ve bunun medyada yer bulmasi.

I_li-ALJI:IIL'I-I: MPE LH
OMIVEREITES| DERMES]




MPS GUNDEM

Abonelik sistemi ile sahip olmak isteyen herkese
aylik boltenler halinde ulastinlacak bir dergi
hazirlayacadiz. Dergi icerisinde

MPS hastalik cesitleri, dunyadaki ve Turkiye'deki
MPS hastalanyla ilgili bilgilendirici metinler ve gorseller,
gelecek efkinlikler

akkinda habetler vb. bulunacak.

Amag: Demegin ve MPS hastaliginin bilinirligini
arttirmak ve dergi gelii ile demegi desteklemek.
Hedef Kitle: Tibbi kuruluslar, sadlik calisanlar,
diger demekler ve dergiye reklam vermek

isteyen kurumlar,

Basar Kriteri: Abone sayisinin artmasiyla paralel
olarak demek geliine katki saglanmast.




ETKINLIKLER | - o
BEYAZ SHOW TANITIMI :
Beyazit Oztiurk'tn sunuculugunu yoptidi Beyaz Show bunyesinde, programin konuklanyla ilgili her bolom skec hazilanmaktadicN—"

Beyoa’r_Oz’rUrk ve ekibing bir MPS hastaligina dikkat cekmek amaclh kisa bir video hazrlatacak ve o bdlom icinde yoymio’raglz
Amac: Insanlarda hastalik ve demek hakkinda farkindalik yaratmak L
Hedef Kitle: Beyaz Show'daki tim konuklar ve ‘talk show' izlemeyi seven televizyon basindaki izleyiciler.

Basarn Kriteri: Beyaz Show'daki bu bolimi hem televizyon basinda hem de daha sonradan sosyal mecralar

aracigyla olabildigince cok kisi tarafindan izlenmesi.
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“GOZLERDEN KAC” FACEBOOK OYUNU O !
Facebook platformunda hazrlayacagimiz bir oyunun ana hikayesinde, MPS hastalannin yasadidi ila¢ bulma ve sosyal AN

hayata kansma sikintisini isleyecediz. Yapacagimiz oyunda, kahramanimiz azalan canini yenilemek icin surekli ilag bulmak |

zorunda olacak llac ararken karsisina goz gérunuminde cesitl engeller cikacak Karakter ilerlerken bu gézlere carparsa, N 1

oyunu kaybedecek

Amag: Interaktif bir mecra tzerinde oyun vasitasiyla MPS hastalarnnin dislanma sikinfisinin farkina varimasini saglamak ve

demegdi on plana cikarmak.

Hedef Kitle: Facebook Uzerinde interaktif uygulama kullanmayi seven herkes.

Basar Kriteri: Hazrlanan oyunu yeterli sayida kisinin oynamas..
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“BU DAMAT ADAYI COK SASIRTTII" ESRA EROLDA PROGRAMI

Esra Erol'un sunuculugunu yophdi eviilik programinin yapimeilanyla anlasarak, programin yapimeilanyla anlasarak,
programdaki dis gorinUst oldukea iyi olan adaylardan birine, bir MPS hastasini talip olarak ekrana cikaracagiz ve
ortadaki fezat durumun ilgi cekmesini saglayacadiz NO}_
MPS hastasl, o anda maruz kaldigr insan davranislarndan duydugu rahatsizliktan, hastaligin kendisinden ve dermedin
calismalanndan kisaca bahsedecek Cercekte o kisiye talio olmadigin; amacinin hastalkla ilgili farkindalik

yaratmak oldugunu sdyleyecek.

Amag: Esra Erol'un programi araciligiyla boyok bir izleyici kitlesi Uzerinde hastalik ve demekle ilgili farkindalik yaratmak.
Hedef Kitle: Eviilik programlan izlemeyi seven herkes ve programdaki seyirciler.

Basan Kriteri: Program esnasinda ve program sonrasinda olabildigince yuksek bir kitlenin bu anlarn iziemesi.

N

STUDYOYA GELEN YENi ADAY KIM? 0 212 300 18 18

BU DAMAT ADAYI| COK SASIRTTI!

\ LI !7 *i \lf ! 1/
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“TEK SEFERDE SOYLE!" VINE VE SCORP SERISI O
Turkiye deki en populer Vine fenomenlerinden olan Cem Celinoglu, Hakan Hepcan, Barbaros Dikmen, Aykut Elmas,
Halil Soyletmez ve Can Cekin ile anlasarak Vine ve Scorp mecrasinda hepsinin “mukopolisakkaridoz” kelimesini sdylemeye
calistiklan Vine ve Scorp videolarn cektirecediz { Ol
Amagc: Vine ve Scorp mecrasinda yiksek takipgisi bulunan fenomenler araciliglyla hastalik ve demek hakkinda farkindalik yaratmak

Hedef Kitle: Vine ve Scorp mecrasini kullanan, fenomenleri yakindan takip eden sosyal medya kullanicilan.
Basan Kriteri: Vine ve Scorp basta clmak tzere, tUm sosyal mecralarda ulasabildigimiz kadar izleyiciye ulasmak.

e Cem Gelitogy

Wine

} a Myt Limaz

Bi kerede sayle cigerimi ye Haydl bl karsde styllyaruz

L senm
i 4, Can Gokin

|

..............

Tek seferde sdyleyin gunu i)




EMPATI ODASI
MPS hastalannin toplumda karsilastiklan tepkiler karsisinda ne hissettiklerini insanlara daha iyi anlatabilmek ve insanlara
deneyim ettimek amaciyla dlisveris merkezlerine ézel odalar kuracadiz Bu &zel oda Istanbul, lzmi;, Ankara, Bursa ve Gcrzia
sehirlerindeki alisveris merkezlerine sirayla kurulacak (Marmara Forum, Cevahir AVIM, Mall Of Istanbul, lzmir Forum, Optimum,
PrimeMall, Ankara AnkaMall, Armada, Bursa Korupark)

Amac: MPS hastalarnnin yasadig toplumsal sikintilan insanlara géstermek.

Hedef Kitle: Alisveris Merkezlerine giden insanlar

Basan Kriteri: Alisveris merkezlerini ziyaret eden yeteri sayida insanla etkilesime gecebilmek.

€p
O?_
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“SEN OLSAYDIN?" SOSYAL DENEYI Q !
Anlasacagimiz tiyatro oyunculan, sokaktaki yetiskinlere cocuk gibi davranaccak ve tepkileri gizli kamerayla kaydedilecek ;

Bu eftkinlik 21-22 Mayis 2016 tarihlerinde Istanbul Istiklal Caddesinde gerceklesecek. r\"

Amac: Cekilen kamera kayitlanni sosyal medya hesaplanmizdan paylasarak hastalann ginltk hayatta maruz kaldiklan dowoh{s%[o

dikkat cekmek

Hedef Kitle: MPS hastasi olmayan 18 yas Uzeri 10m yetiskin insanlar.
Basar Kriteri: MPS hastalarinin, toplumun davranislanndan duyduklan rahatsizliklara vurgu yapmak ve konuyla ilgili farkindalik yaratmak.




fe on_slcrdc: konusmoo oimo Jr_T_]kOnI so_glc:yocoglz
Amag: MPS hastasi olan bireylerin uzman olduklan alanlardaki bilgilerini topluma cktarmalanni saglayarak C‘)_zgﬁﬂvén[erini'q!r\maqk
ef kitle: Universite dgrencileri ve dgretim elemanlar.
MPS hastalarn icin etkinliklere katima ve sosyallesme imkani sadlamak, bilgi ve tecribelerini paylasmalarna
EGE UNIVERS[TESI MARMARA UNIVERSITESI KARADENIZ TEKNIK UNIVERSITESI
( 15 Nisan 2016
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GONULLU TISORTLERI

Uzerinde “Ben MPS Conullustyom” sloganinin yozacadi ozel tisortler tasarlayacadiz. 15 Mayis Farkindalik Gondne
katlacak tnlulere bu tisdrtleri giydirerek Orontn tanimini yapmis olacadiz. Tasarladigimiz bu tisdrtlerin satisint Markafoni 1
e-ticaret sitesinde gerceklestirecediz.
Amac: Demege ve hastalara maddi destek saglamak

Hedef Kitle: Farkindalk Gonlerine katilanlar ve Markafoni kullanicilar.

Basan Kriteri: MPS LH Demedine maddi destek saglamak ve Orinitn kullanimini yayginlastirarak hastaligin farkindaligine arttirmak.




mir ve Istanbul Le_mo_n _Kultur sube[e_rmde kui!_c::_m chokhr.__
nlar Uzerinde farkindalik yoratmak.

bu deneyimi yasatmak.




HILELI AYNA

MPS hastalannin en belirgin dzellig; fiziksel gdrinim bozuklugudur Istanbul ve [zmir'deki en islek caddelere bir ayna
yerlestirecegiz. Aynanin Ust kosesinde, “Sizin boyle gbérinmemeniz gercekte bodyle insanlar olmadig anlamina gelmez.” yazgcak.
Aynanin karsisina gecen insanlar kendilerini oldugundan daha kisa ve fiziksel gorinin bozukluguna ugramis olarak gorecek
Amag: MPS hastalannin fiziksel gérintmleri selbebiyle neler hissettiklerini insanlara gosterebilmek ve empati kurulmasini saglamak.

Hedef Kitle: Caddeden gecen herkes.
Basar Kriteri: Aynalara daha cok kisinin bakmasini saglayarak MPS hastaliginin bilinidigini arttirmak.
iZMIR ALSANCAK KIBRIS CADDESI ISTANBUL ISTIKLAL CADDESI
10-17 Haziron 2016 18-25 Haziran 20116
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BASIN TOPLANTISI

M5 LH Demedi Yaneficlled CUMFANET Tirklyz fenilcicr
ve auidhrelon cdfeceh uznariorn emimyla, Iiterind “omam Crelde
pereiletiecslimiz basr oolanfsng 20107 Losn mersucion dovetidi
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H Demegi bunyesinde MPS Cagn Merkezi olusturacagiz
'Tsu_ MPS hos’rohginm behrhlenyle karslloshgmdc: ycngoyaceg zorluklor hc:kktndo b:ig| oimosml sqgl@mek ve uzmc:n[or

MPS HASTALIKLARI VE DERNEGIMIZ
HAKKINDA DETAYLI BILGI, DESTEK
VE DAHA FAZLASI IGIN;

444 0 MPS




- s NEDEN: GUONLOK | GONULLOLER  BIZ KiMiz?
GUNLUGUM ' )

BAGIS YAP

Hic umudu kalmamis
hayatlari
degistirebiliriz.

MFS; mukopolisakkaridoz kelimesinin

kisaltmasidir. Lizozomal depoalama

hastalklarnmin genel adidir ve yedi tr

lizozomal depolama hastaliq mevcuttur. Bu

hastalik anne ve babadan genetik yollarla

KU RTAR gecer ve tedavi icin gereken ilaglar cok pahal.

: Ik dogumlannda bireylerdeki MPS hastalid

gozle gdrilmeyebilir. Ancak zamanla
hiicrelerdeki depalama orani artacadi igin
gizle gordlir sekilde fizyalojik ve biyolajik
bozukluklar goriilmeye baglanir Garme
bazuklugu, bedensel deformasyon, kalp ve
ciger sorunlan semptonlardan yalnizca
birkac...
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"HAYATA KARIS” KAMU SPOTU Q f |

Toplumsal yasamda strekli kendisine dnyargill yeklasildigi icin bu konuda kosullanan bir MPS hastasinin girdigi bir ortamda =
kendisine bekledigi gibi degdil de olabildigince icten, Gnyargisiz yaklasimasi karsisinda yasadigi sevinci ve kabullenilmesi ,
duygusunu anlatan bir kisal film hazirlayacadiz Kisa fimi, Subat ayl boyunca sosyal mecranin butin kanallannda yoyrmoycécg@lz
Amagc: MPS hastalanna karsi nyarginin bir tarafa birakimasini saglamak, onlar hayata kansmaya tesvik etmek ve videonun
sonunda MPS LH Demegini 6n plana cikararak demegin bilinirligini arttirmak.

Hedef Kitle: Sosyal medyay aktif olarak kullanan 18 yas UstU herkes.

Basan Kriteri: MPS hastalanna ve demege yonelik hazidanan bu filmin olabildigince fazla kisiye ulasmasl.




FARKINDALIK GUNLERI
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MPS'LI ISTERSE YAPAR!
Dinyaca 0nld MPS hastasi ve Youtube Unlust Keenan Cahill, Turkiye'deki MPS hastalarina Tirkge seslenecegdi, motive
edici bir video ¢ekecek Bu videoyu Keenan Cahil, kendi Youtube kanalinda yayinlarken biz de demegin sosyal
medya hesaplonnda yayinlayacagiz. Video, 1 Kasim 2016 tarhinden itibaren yayinlanmaya baslayacak.

Amag: Tedaviyle hastaliginda ilerleme kaydetmis, kendini gelistirmis bir MPS hastasinin, tlkemizdeki MPS hastalarni
motive etmesini saglamak

Hedef Kitle: Ulkemizdeki MPS hastalarn ve yakinlar.

Basan Kriteri: MPS hastalanna tedavi ve sosyal hayata kansabilme strecinde destek vermek, onlarn motive etmek ve
Cahill'in taninirigini kullanarak farkindalik yaratmak.
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| MPS'li isterse her geyi yapar! Biz dedil, Keenan diyor.
| #HayataKang

Ben Bir MPS Hastasiyim

Ben Bir MPS Hastasiyim

? Keenzn Cahill
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[ —L
1
@

YOUTUBE.COM

7 Begen ¥ Yorum Yap 4 Paylag







YASAMAK

FOTOURAF t‘ERC|5|
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GOLGE

HAZIRAN

TEMMUZ

TANIYAN KARAVAN

MPS GUNDEM

BEYAZ SHOW TANITIMI

< |"GOZLERDEN KAG" FACEBOOK OYUNU

_ ESRA EROL'DA PROGRAMI

"TEK SEFERDE SOYLE" VINE VE SCORP

| |[EMPATI ODASI

"SEN OLSAYDIN" SOSYAL DENEY

BIRBIRIMiZDEN OGRENECEKLERIMIZ VAR

"NADIR FIRCALAR" RESIM SERGISI

HATIRLATICI URUNLER

GONULLU TiSORTLERI

"FARKI TASARLA"

HILELI AYNA

BASIN TOPLANTISI

ERKEN TANI

MPS CAGRI MERKEZI

~ [MPS GONLUGUM WEB SITESI

"HAYATA KARIS" KAMU SPOTU

FARKINDALIK GUNLERI

KELIME AVI

MPS VAPURU:

MPS'Li ISTERSE YAPAR

TEDAVIMI RENKLENDIR / ENZIM ODASI

"ZOR OLANI YASAMAK" FOTOGRAF SER.




8 tiyatro oyuncusuna ddenecek licret 8.000 TL B
3 Konferans salonuna édenecek ticret 9.000 TL [ |

olarak yaptigi icin ek icret 6denmeyecek.

| “ZOR OLANI YASAMAK’ SERGISI Okan Baytilgen ve Sergi Mekanina d6denecek 000 TL :
ticret bedeli.

FARKINDALIK AVI 3 gazeteye ddenecek bedel. 21.000 TL
TEDAViIMIi RENKLENDIR/ENZIM ODASI Odanin dekoru icin gereken malzeme bedeli 5.000 TL

‘NADIR FIRCALAR’ RESIM SERGISI Sanat galerisi icin kira ve yapilacak resimler 32.000 TL
icin tablo, boya vb. giderleri

HATIRLATICI NLER Urtinlerin tizerindeki cikartmalar ve baski 5.000 TL
licretleri

oddenecek ticret ve materyal giderleri
HILELI AYNA Belediyeye ddenecek iki haftalik kira bedelive | 40.000 TL
[P e | ]
; ve konaklama bedeli

ERKEN TANI Bu etkinlik Saghk bakanhgi tarafindan 1.500 TL
desteklendigi icin doktorlara ek bir licret
ddenmeyecektir. Yalnizca afis licreti
‘Gdenecektir.

MPS CAGRI MERKEZI Telefon hatti alma Gicreti 10.000 TL
MPS GUNLUGUM WEB SITESI Web site tasanimi ve bagis altyapisi ticreti 15.000 TL
“HAYATA KARIS” KAMU SPOTU Prodiiksiyon ve oyunculara ddenecek iicret 25.000 TL

FARKINDALIK GUNLERI Organizasyon giderleri, doktorlar ve gidalara 50.000 TL
odenecek ticret

GE” ANIMASYON FiL
TANIYAN KARAVAN Arac kira, giydirme ve yakit masrafi, araca 100.000 TL
yerlestirilecek tibbi ekipman, aragta
bulunacak gorevlilerin hizmet ve konaklama
giderleri

Ayda bir ¢ikartilacak olan dergi icin 50.000 40.000 TL ‘
adet baski ve dagitim {icreti _
BEYAZ SHOW TANITIMI Bu etkinlik Beyaz Show tarafindan gontlli
olarak desteklendigi icin iicret
ddenmeyecektir.
“BAKISLARDAN KAC" FACEBOOK OYUNU

“BU DAMAT ADAYI COK SASIRTTI” — ESRA Bu etkinlik Esra Erol tarafindan gontillii olarak
EROL'DA PROGRAMI desteklendigi icin Ucret 6denmeyecektir.

“TEK SEFERDE SOYLE” VINE VE SCORP 5 Vine fenomenine 6denecek ticret 25.000 TL
| EMPATI ODASI 2,5 ay boyunca gerceklesecek etkinlik igin 10 125.000 TL
ayr alisveris merkezine édenecek kira,

hazirlanacak portatif oda ve calisan bedeli




DEGERLENDIRME

Projenin degerlendirmesinde Macromananin
makro modeli ve IPRA modeli birlikte kullaniimistit
Bu dodrultuda uzman gérus, kisa ve uzun vadeli
hedeflere ulosmada etki arastirmalarn yeniden
gdzden gecirmeden olusmaktadir

Cirdileri, cikhlan ve sonuclon ayn degerlendirmekiedir
Etkinliklere katilan insanlann sayisi konuyla ilgili
haberlerin sayisi, aktivite esnasinda dagitilcn
tutundurma materyallerinin sayist ile maruz kalma
boyutunu (basill medyada sttun, santim, elekironik
medyada yayin siresi) dlcecediz




