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ROL MODELIMIZ SUNA KIRAC

Bu ulkede yasamak ve mucadele etmekte kararhyim, elestirenlerden degil,
elestirilenlerden olmak istiyorum; konusanlardan degil, is yapanlardan ol-
maya karar verdim. Ekonomik krizler asilir, siyasi krizler ¢6ziimlenir, ancak
cocuklan harcanmis bir toplumu yeniden onarmak mumkun degildir. Her
seyi devletten ya da bir baskasindan beklemek yerine, herkesin imkanlan
olcusunde egitim icin el ele vermesi gerekir.

Cadn yakalamak, caga ayak uydurmak, ancak iyi egitilmis berrak kafalarla
olur; tarifleri cok iyi yapilmis, 6nlemleri ¢cok iyi alinmis, ¢cagdas bir milli egi-
tim politikasi gerekir. Ancak bu sekilde Turkiye'nin geng¢ kusaklan iyi yetisir,
Cumbhuriyet ilke ve devrimlerine sahip ¢ikar. Egitimin dogasinda sureklilik

vardir, dolayisiyla cagdas bir egitim sisteminin bedeli ¢ok yuksektir.

Suna Kirag
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Insan genomu ¢ boyutlu, dinamik bir yapidir, bu yapinun farklhi katmanla-
rindaki ayar mekanizmalan genlerin aktivitesini kontrol eder ve duzenler.
Yakin zamana kadar, sadece %2'si protein kodladig i¢cin buylk kism islev-
siz, dolayisiyla gereksiz kabul edilen genomun statik bir sifresi olmadig: gibi,
tahminlerin otesinde bir derinligi ve karmasikhg vardir. Genom, nesilden
nesile aktarilan epigenetik mekanizmalar dolayisiyla cevresel faktorlere de
hassastir. Bugun insan genomunu ¢calisan genetikciler olarak 6zenilecek bir
konumdayiz. Geriye baktigimizda basarilarla dolu bir gegcmis, ileriye bakti-
gimizda ise ondan da fazla umut vaat eden bir gelecek... 1980'lerde kalitsal
hastaliklara neden olan genetik degisimleri, mutasyonlari tanimlamaya bas-
layan bilgi birikimi ve yeni teknolojiler, insan genetigi disiplinini tumiyle
degistirdi. Ozellikle Mendel kurallan ile kalhtilan hastaliklarin etiyolojisini
anlamada yillarca basaridan basariya kosan insan genetigi disiplini, 2000'li
yillarda Insan Genom Projesi'nin tamamlanmasindan sonra daha da farkl

bir doneme girdi.

Insan Genom Projesi sadece biyolojideki degil,
tiptaki paradigmalan da degistirdi ve bize
sadece Mendel gecisli hastaliklanin dedil, in-
sanhgin en énemli 6lum nedeni olan kalp-da-
mar, kanser, beyin felci ve Alzheimer gibi dort
buyuk hastalik grubunun, ayrica eriskin diya-
beti, obezite, makuler dejenerasyon vs. gibi bir
dizi yaygin yakinmanin da genetik yapimizla
iliskili oldugunu 6gretti. Genetikciler sasirmusty;
bu kompleks hastaliklann genetikleri yani kali-
timlan da kompleksti, etkin mekanizmalar ¢ok
ve karmagsikti;, ama bir yandan da hastaliklar
arasinda ortusmeler, benzerlikler vardi. 1980l
yillarin teknolojileri ve bilgi birikimi bunlan
anlamak icin yetersizdi. Bu hastaliklara sadece
nadir ve yuksek riskli, “dldurucu” mutasyonlar
dedil, nadir/orta riskli ve yaygin/dusuk riskli,
bizi biz yapan degisimler, “suskun” mutasyon-
lar da neden oluyordu. Ve 2010'lu yillarda bi-
yoloji disiplini buyuk bir transformasyon daha
gegiriyor, genomik, transkriptomik, proteomik,
metabolomik, laboratuvar jargonuyla ‘omik’,
ve sistem biyolojisi cagina giriyordu; simdiye
kadar kompleks hastalik genetiginde lineer bo-
yutta gelen basarilar, bugun artik eksponansiyel
buluslarin mumkun oldudu yeni bir asamaya
gelmisti. GUclU yeni nesil dizileme yontemleri
biyolojinin manzarasint tumuyle degistiriyor
ve tibbt bir kere daha kokten etkiliyordu. Bu
yeni biyoloji artik sadece molekuler biyoloji ve
hucre bilimi olmaktan ¢ikmus, sistem biyolojisi
olmustu; informasyon teknolojisi ile birleserek,
matematikciler, bilgisayar muhendisleri ve ista-

tistikciler ile ortak calisarak terabayt boyutlann-
daki insan genomu, transkriptomu, proteomu
verilerini desifre eden ve yorumlayan inter-
disipliner bir boyuta ge¢misti. Bu devrim, tip
ve saglik bilimlerini de ciddi bir sekilde etkisi
altina aliyor, tum yaygin hastaliklarnin sistem
boyutunda incelenmesini mumkun kilyyordu.

Kaltimin buyuk rol oynadigi kalp-damar ve
beyin hastaliklan ile kanser arasinda gene-
tik uygulamalann en basarii oldugu hasta-
ik grubu, hi¢ suphesiz noérolojik, yani beyin
ve sinir sistemimizle ilgili olan hastaliklardw.
Bu kompleks hastaliklann hicbirinde gene-
tik mutasyonlar, ndrolojik ve nérodejeneratif
hastaliklarda oldugu kadar hastaligin direkt
nedeni degildir. Dolayisiyla yeni, ¢cok karmasik
ve halen gelisme asamasinda olan nérobilim
disiplini, tibbin hizla yukselen alany, yildizidir.
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NDAL'IN KURULUSU

Turkiye'de heniiz emekleme caginda olan nérobilimin gelisimine katkida
bulunmak ve norodejeneratif hastalik biyolojisinde yén belirleyici olmak
hedefiyle, 2005 yialinda kurulan Nérodejenerasyon Arastirma Laboratuvan
(NDAL), Turkiye'nin 6nde gelen bir devlet lniversitesi ile prestijli bir vakif
arasinda kurulan akademik isbirliginin ilk érnegidir. Bogazici Universitesi
Molekiiler Biyoloji ve Genetik Béliimii biinyesinde, Suna ve Inan Kira¢ Vak-
fi'nin destegiyle yasama gecen NDAL, hizli néron élumu ile seyreden ilerle-
yici beyin hastaliklarina (Alzheimer, Parkinson, ALS, Huntington, miyotonik
distrofi, ataksiler vb.) neden olan molekiiler mekanizmalan arastirmakta-
dir. NDAL, tip fakultelerinde bu alanin ¢ok yetersiz olmasindan dolay1, kisa
zamanda ulke ¢capindaki tim hastaneler ve kliniklerin guvenini kazanmus,
guclu ekibi, bilgi birikimi ve ust duzey laboratuvar altyapisi ile, bu hasta-
hiklarin tanilarint molektler duzeyde yapabilen bir referans merkezi haline
gelmistir. Toplanan 6rnekler arastirma i¢cin cok é6nemli bir potansiyeldir ve

NDAL'a 6nemli bir ayricalik saglamaktadar.

12

2005 - 2015 yillan arasinda alti doktora son-
ras1 arastirmact ile sekiz doktora ve 20 yuksek
lisans 6grencisine egitim veren merkezde, tam
zamanl iki yonetici asistari, bir laboratuvar
uzmany, bir teknik asistan ve ¢cok sayida lisans
ogrencisi calismaktadir. ALS ve motor ndron
gelisiminin dunyadaki en saygin uzmanlan ola-

rak kabul géren Prof. Robert Brown (UMASS,
ABD) ve Prof. Jeffrey Macklis (Harvard Uni-
versitesi, ABD) kurulma asamasindan itibaren
NDALIn bilimsel darugmanlandwr ve her yil
konferans amacl ya da ortak projelerimizi tar-
tismak i¢cin NDAL\ ziyaret ederler.

13
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|Vizyonumuz

Santral sinir sisteminin karmasik yapisirnu ay-

dinlatmak ve henuz kesin tedavileri olmayan

nodrodejeneratif hastaliklara neden olan meka-

nizmalan anlamak icin:

» Norobilim arastirmalann desteklemek, ivme
kazandirmak,

« Yeni nesil teknolojileri laboratuvara
uyarlamalk,

* Bu ydntemleri uygulayabilen arastirmacilar
yetistirmek,

» Arastirma sonugclarnnit molekuler tedavi
yontemlerine dénusturmek,

» Norobilimde bir "Mukemmeliyet Merkezi”
haline gelmektir.

|Misyonumuz

lyi tasarlanmus guclil laboratuvar altyapist,
dinamik ekibi ve zengin bilimsel ortamu ile,
disiplinler disiplinler- ve uluslar-arast isbirlikleri
yoluyla son teknolojilere ulasmay1 saglamak ve
nérodejeneratif hastaliklann temelinde yatan
mekanizmalan evrensel boyutta arastirmaktir.

| Degerlerimiz

* Norodejeneratif hastaliklann arastrmasinda
onculuk,

» Profesyonellik, sureklilik, yaraticilik ve
yenilikeilik,

» Takuim calismast ve etkin isbirlikleri,

« Bilginin Uretilmesi ve yayilmas;,

« COzumlemeci ve yaratict dusunmeyi ve
mukemmelligi tesvik etmektir.

17
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CALISMA ALANIMIZ

Genetikte son yillarda gérulen bas donduructu ilerleme, tip ve uygulamalarim
kékiunden etkilemekle kalmayip, insanin ana 6lum nedeni olan yaygin has-
taliklarin da DNA yapimaizla ilgili oldugunu gostermis, bu yeni bilgi biyoloji-
deki tim paradigmalan degistirmistir. Cahistigimiz hastalik grubu, nérolojik
hastaliklarin onemli bir boélumunu olusturan norodejeneratif beyin hasta-
hiklandir. Bu hastaliklarin yaklasik %10'u Mendel kahitimwyla gecger, %90 ise
sporadik dedigimiz turdendir, kompleks bir sekilde kahtilir. Arastirmamiz bu
hastaliklari molekuler duzeyde anlamayi, tahminlerimizden daha karmasik
oldugunu yeni yeni gordugumuz genetik yapilarim ¢é6zmeyi, mutasyonlarin
neden oldugu hucresel hasarlann aydinlatmay: ve etkin molekuler yolaklan
bulmayr hedeflemektedir. Ancak bunlarin anlasilmasiyla uzun zamandan

beri beklenen tedavilerin yolu acilacaktir.

20

| Nérodejeneratif Hastaliklar

Néronlar beyin ve omurilikteki sinir hucreleri-
dir. Noérodejenerasyon, bu hucrelerin yapt ve
islevlerinin yozlasmast sonucu onlan 6lume
géturen, dolayisiyla hastaligt baslatan surectir.
Ozellikle yas ortalamast yuksek olan gelismis
toplumlarda orta yas Uzerindeki bireyleri sik-
likla hedef alan nérodejeneratif hastaliklarin
en onemli temsilcileri bugun herkesin adin
bildigi Alzheimer ve Parkinson hastaliklan
basta olmak uzere ALS, ataksiler ve Hunting-
ton hastaligidir. Beyin hastaliklan bireyleri en
fazla tehdit edici rahatsizlik turlerindendir.
Bunun baslica nedeni, bu hastaliklann hastalar
ve aileleri i¢cin son derece yipratict olmalannin
yaninda, insant insan yapan Ozellikleri olum-
suz olarak etkilemeleri, hatta maalesef bazen
tamamen ortadan kaldirmalandw. Ayrica bu
hizli ilerleyen hastaliklanin etki mekanizmalan
henuz bilinmedidi icin tedavileri yok dene-
cek kadar kisithdwr. Dolayisiyla nérodejeneratif
hastaliklar, kalp-damar hastaliklan ve kanserle
birlikte, molekuler tibbin son yillarda en fazla
odaklandigi hastalik gruplarindan biridir.

Noérodejeneratif hastaliklar, klinik o6zellikleri
acisindan birbirinden farkhdir, ¢unku néron
hasan ve olumu her hastalikta beynin farklh
bélgesini hedef alir. Ozgun néron dlUmil (se-
lective vulnerability), yani bu gruptaki her
hastalikta beynin farkl bir bolgesindeki néron
turunun etkilenmesi, nérodejeneratif hastalik-
larla birlikte ortaya cikmus bir kavramdur. Diger

yandan bu hastaliklar huicresel mekanizmalar
agisindan ortusmeler goésterirler, bu nedenle
de noérodejeneratif hastaliklar semsiyesi al-
tinda toplanurlar. Hastaliklardan birinin meka-
nizmasint anlamanin, diger nérodejeneratif
hastaliklan ¢coézmek bakumindan da yol goste-
rici olmast beklenmektedir, zira ancak hastalik
mekanizmalarinin anlasiimasi etkin tedavilerin
yolunu acgacaktir. Yakin zamana kadar hem kli-
nisyenler, hem de biz, laboratuvardaki bi- lim
insanlan olarak, mekanizmaya dayal bir tedavi
acisindan hem iyimser hem de degildik. Tedavi
icin laboratuvarda elde edilen bilgileri 6nce
model sistemlerde denemek, dogrulamak, has-
taya uyguladiktan sonra da oradan alinacak geri
besleme ile yontemi optimize etmek gerekli-
dir. Bu da ¢ok sancili, uzun ve pahal bir sure¢
oldugu gibi, cok defa da basart garantisi yoktur.
Bu durum son yillarda tumden dedisti; hucre
ve gelisimsel biyolojideki ilerlemeler, gercekci
hayvan modelleri ve basarl ila¢ uygulamalart
yaninda, son iki yilda gelismis arastirma labo-
ratuvarlarinda kullanima giren ekzom dizileme
ve biyoinformatik analiz ile, kompleks hasta-
liklarda genomun tum kodlayict bélgelerine
bakmanin mumkun hale gelmesi bu dedisi-
min baslhca oyunculandwr. Genetik ve tibb1 hi¢
olmadigi kadar birbirine yaklastiran ve aras-
trma laboratuvarlanindan alinan sonuclarin
hizla hastaya aktanlmasini saglayan “cevrimsel
arastirma” (translational research), arastirmaci
ile klinisyenlerin yogun isbirliginin yaninda,
bircok farkli ama birbirini tamamlayici disipli-

21
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nin birlikteligini ve duzenli koordinasyonunu
gerektirir. Bunlanin en basinda da molekuler
genetikte ve hucre biyolojisinde son yillar-
daki bas déndurtcu ilerleme, yuksek-o6lcekli
genom teknolojileri, insan genomunun kuguk
detaylanna kadar okunabilir ve incelenebilir
hale gelmesi ve hucrenin icini gerek kimyasal,
gerek fiziksel, gerek goéruntusel yontemlerle
buyuk bir ¢cézunurltkle gbrmemiz geliyor.

Noérodejeneratif hastaliklann en buyuk ortak
ozelligi ileri yaslarda ortaya cikmalandw, yani
ndrodejeneratif hastaliklarda yas ciddi bir risk
faktorudur. Diger d&nemli bir ortak ozellik hep-
sinin yaklasik %5-10luk bir oraninin Mendel
turu kalitimla gecmesi, %90-95'inin ise komp-
leks kalitim semasina uymasidir. Tek istisna
hep Mendel kalitimu ile gecen Huntington
hastaligidir. Kompleks kalittmda hem genetik
ve epigenetik, hem cevresel faktorler ve yasam
tarzi, hem de hesaplanmast gugc olan birtakim
stokastik faktérler rol oynar. Yine de en buyuk
risk faktoéru ilerleyen yas, yani yaslanan huc-

22

redir. Biz calismalanmizda genetik hastahigin
bakis acisindan daha sik gérulen kompleks
hastalidn anlamay1 hedefliyoruz.

| Alzheimer Hastahign

Alzheimer hastaligi, &zellikle 65 yas Ustu bi-
reylerde siklikla goérulen, gunluk yasamsal
aktivitelerde azalma ve bilissel yeteneklerde
bozulma ile karakterize edilen, néropsikiyat-
rik semptomlann ve davranis dedisikliklerinin
eslik ettigi nérodejeneratif bir hastahktir. Has-
taligin nedeni tam olarak bilinmese de, beyin
kabugu ve hipokampus bélgesindeki bellek ve
dusunme gucu ile ilgili hticrelerin programla-
nandan daha erken 6lmesi nedeniyle hasta-
likta &zellikle yakin dénem ile ilgili unutkanhk
ve gundelik hayati devam ettirememe gibi
yakinmalar ortaya cikar. Ailesel olgular benzer
hastaliklardaki gibi yaklasik %10 sikhdginda-
dwr, hastalann buyuk cogunlugu molekuler
nedeni daha kompleks olan sporadik hastaliga
sahiptir.

I Parkinson Hastalign

Parkinson hastaligi, dunyada Alzheimerdan
sonra en sik gorulen nérodejeneratif hasta-
hiktir. 65 yas Uzerindeki her yuz kisiden biri
Parkinson hastasidir; kadin ve erkeklerde goé-
rulme oranu ayrnudwr. Parkinson yavas ilerleyen
bir hastalktir; yasam etkiledigi halde tehdit
etmez. Beyinde dopamin maddesinin sentez-
lendigi beyin huicrelerinin kaybt sonucu ortaya
¢ikar. Parkinson sadece yashlann hastaligq de-
gildir. Genellikle 60 yaslarda taru konuldugu
halde Parkinson’lu her 20 kisiden birinde ilk
bulgular 40 yasindan once gorulur. 21-40 yas
arasindaki hastalar erken baslangicl, 20 yasin-
dan genc hastalar ise juvenil Parkinson hasta-
L tarust alirlar.

| Amiyotrofik Lateral Skleroz

ALS, beyin ve omurilikteki motor ndronlann
hizh kayht ile tamimlanan ilerleyici bir sinir/kas
hastaligndir. ALSde Ust ve alt motor néronlann
dejenerasyonu ve kayby, istemli calisan kaslarda
felce yol acar. ALS olgularninin yaklasik %5-10'u
ailesel (fALS), geri kalan bolumu ise sporadik
(SALS) olarak suflandinlir. Klinik belirtiler sALS ve
fALSde ¢ok benzerdir. Son genetik bulgular da
SALS ile fALS arasindaki yakinhga isaret etmekte-
dir. Tum kompleks beyin hastaliklarinda oldugu
gibi ALSde de hastaliga yol agan farkh mekaniz-
malarin anlasilmasy, tedavi yontemlerinin gelisti-
rilmesindeki en énemli etkendir.

| Ataksiler

VUcudun koordinasyonundan sorumlu organ
serebellumdur (beyincik). Ataksi (duzen ya
da koordinasyon bozuklugu), serebellumdaki
beyin hucrelerinin erken élumu ile olusan bir
deformasyondan veya serebelluma giren ve
serebellumdan c¢ikan sinir yolaklanmin islev
bozukluklanindan kaynaklanabilir. Serebellum,
yurume, goéz hareketleri, konusma ve yutma
gibi karmasik islevlerin koordinasyonunu saglar.
Dolayisiyla ataksi, koordinasyon bozukluguna
bagh olarak kaslann birbiriyle iliskisiz cahsmast

23
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sonucu vucut hareketlerinde duzensizlik haline
verilen hastalik adidir ve bircok alt turu vardur.
Bunlarda CAG trinukleotid tekran artmalan
yaninda farkli genlerde nokta mutasyonlan da
gorulebilir.

Hastalik surecinde, hastalar yururken guven-
siz hissederler, yazi1 yazma gibi ince motor
islevlerinde beceriksizlik gézlenir, gérme bo-
zukluklan ortaya cikabilir. Ataksi belirtisini &zel
olarak tedavi eden herhangi bir ila¢ yoktur.
Eder ataksi inme, vitamin eksikligi, toksik ilac
veya kimyasala maruz kalma gibi geri déndu-
rulebilir nedenlere baglysa tedavi uygun se-
kilde yapilir. Ancak cogu kez, genetik nedenli
ataksilerde oldugu gibi, henuz ila¢la veya baska
yontemlerle etkin bir tedavi yoktur.

| Frontotemporal Demans

Frontotemporal demans (FTD), beynin frontal
ve temporal loblann etkileyen, bu bdlgeler-
deki hucrelerin dlumu sonucu beyinde atro-
fiye, yani kuculmeye neden olan bir demans
turudur. Erken baslangich demanslar icinde
Alzheimer'dan sonra ikinci siklikta gorulen FTD,
davranus degisiklikleri ve konusma bozuklukla-
rnna, 6grenme, karar verme ve empati kurmada
gucluge yol acan bir hastaliktir. Bu genis spekt-
ruma yayimis klinik 6zellikleri sebebiyle, FTD,
siklikla Alzheimer hastaligi ya da manik depresif
bozukluk, obsesif kompulsif bozukluk ve sizof-
reni gibi psikiyatrik hastaliklarla kansir. FTD tanti-
sinin ayrt edilmesinde; detayh éyku, psikiyatrik
ve nodrolojik muayene ve manyetik rezonans
géruntuleme (MRI) énemli bir rol oynar. Kar-
masik genetik yapiya sahip FTD olgulan, ailesel
ve sporadik olarak ikiye aynlr, ailesel olgular
tum olgulann %40 1ndan fazlasint olusturur.
Frontotemporal demansin diger benzer butun
beyin hastaliklan gibi halen etkin bir tedavisi
yoktur. Gen ve hucre duzeyindeki arastirmanin
amaci hastalik mekanizmalann anlamak yo-
luyla uygun tedaviler gelistirmektir.

| Huntington Hastaligh

Huntington hastali§n, gec baslangicli ve iler-
leyici bir sinir sistemi hastaliudir. {lk belirtiler
35-50 yaglan arasinda ortaya ¢ikar. Hunting-
ton hastahginin klinik belirtileri, istemsiz ha-
reketler (korea), bilissel islevlerde azalma ve
davranus bozukluklandir. Huntington hastalig
benzer bircok beyin hastaligimin aksine her
zaman genetik gecislidir. Huntington hasta-
lifina neden olan mutasyon, gendeki degis-
ken CAG tekrarinin hasta bireylerde belirli bir
esik dederinin uzerinde olmast ile tanimlarur.
Saglikh bireylerde yaklasik 15-25 arasinda
olan CAG tekran, Huntington hastalannda 40
CAG'yi asar. CAG tekrar sayist ne kadar yuk-
sekse hastalik baslangic yast o kadar erkendir.
Sadece genetik gecisli turu olmasina ragmen,
yani kompleks bir genetigi olmamasina
ragmen, Huntington hastaliina neden olan
mekanizma da, diger benzer hastaliklarda
oldugu gibi daha anlasilamanustr.

25
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| Miyotonik Distrofi

Miyotonik distrofi (DM), kaslann zayiflamasi ve
erimesine neden olan, genellikle yetiskin do-
nemde bagslayan ve yavas gelisen bir hastalik-
ti. DMde en ¢ok etkilenen kaslar yuz, cene, el
ve boyun kaslandir; bacaklar daha az etkilenir.
Hastaligin kas gug¢suzlugune ek olarak diger
belirtileri katarakt, kalp ritminde bozukluk, er-
keklerde sac kaybi, kisurlik ve seker hastalidn,
kadinlarda menstrual bozukluga neden olan
hormonal degisikliklerdir. Ailesel miyotonik
distrofi, bu hastaligin nadir rastlanan, erken
cocukluk déneminde ortaya ¢ikan seklidir.

| NDALda Molekiiler Hastalik Tarust

NDAL, Turkiye'de ndrodejeneratif hastaliklarin
molekuler tanusini yapabilen yegane referans
laboratuvandir, dolayisiyla ulke capinda bilim
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insanlarnn, klinisyen hekimleri ve hasta aile-
lerini bir araya getiren bir merkez konumun-
dadir. Bugune kadar NDALda yapilan genetik
tan1 4500 civanindadir; hastaliklann karmasik-
higindan dolayr bugunku deneysel olanaklarla
yapilan genetik taru rutin bir calisma degildir.
Arastirma kapsamina giren bu ¢alismanin gu-
numuz imkénlanyla klinik laboratuvarlarda
yapiumast imkansizdir. NDAL bunyesindeki
zengin hasta materyali, arastirma i¢in essiz bir
potansiyeldir; elimizdeki “DNA bankasi’, néro-
dejenerasyon arastirmasi icin guclu bir altyapt
olusturur. Molekuler tan1 ve onu takip eden
arastirmalar hastalik patogenezini agiklamak
acisindan buyuk 6énem tasir. Cunku her gen
ve her mutasyonun kendine 6zgu bir imzast
vardur, diger bir deyisle, her gen ve her mutas-
yon farkl bir hastalik mekanizmast banndirnr.

CAJAL VE RUHUN KELEBEKLERI

Bir konu karmasik ya da celiskili degilse,
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muhtemelen ilging degildir.
Santiago Ramon y Cajal
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NDAL’'DA ARASTIRMA VE EGITIiM

NDAL, Kira¢ Vakfi, Bogazici Universitesi ve TUBITAK fonlan yardimiyla sii-
rekli yenilenen makine-techizat altyapisi ve bilgi birikimiyle, 6grencilerine
akademik acidan guncel, uluslararasi alanda rekabet gucu yuksek ama diger
taraftan da kendilerini rahat ve mutlu hissettikleri bir calisma ortami sagla-
maktadir. Bunlara ilaveten, NDAL'daki tum lisansustu 6grencilerine, yurt di-
sinda, konularinda uzman laboratuvarlarda kisa sureli egitim alma imkam
verilir. Bu surec¢c ogrencilere alanlarinda uzman laboratuvarlarin sadece
bilgi birikimini degil, arastirma kulturunu de 6gretmesi bakimindan degerli
bir tecrubedir. 2005-2015 yillann arasinda NDAL'da toplam alt1 doktora, 17
yuksek lisans tezi tamamlanmustir. ki doktora tezi ve uc yuksek lisans tezi
de devam etmektedir. Bugune kadar laboratuvar toplam bes doktora son-
ras1 arastirmaciya farkh surelerle calisma olanag saglamistir. NDALn ¢a-
lismalan 2011 yiinda Bogazici Universitesi tarafindan Nazlh Basak'a verilen

saygin “Arastirmada Ustiin Basan Oduli” ile tagclandinlnmustur.
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I NDAL' 10. yiinda: Arastirmacilar /
Lisanstuistit Ogrenciler ve Arastirma Konulan

I Serkan Alkan, PhD.

NDALdaki ana gérevim MinE projesinin yuksek
veri Ureten ve profesyonel biyoinformatik
analizi gerektiren deneylerinin ileri analizi ve
optimizasyonudur. Dolayisiyla arastrma ve
uzmanlasma konum biyoinformatiktir; ayrica
alsturkiye.org websitesinin guncellenmesin-
den sorumluyum.

I suna Lahut, PhD.

Doktora c¢alismam c¢ercevesinde, Parkinson
hastaligi tasiyyan buyuk bir aileyi inceledim.
Bu aile, dunyada bilinen ikinci en buyuk Par-
kinson ailesi olmasinin yaninda, ¢ok sayida
henuz hasta olmamis ama mutasyon tasiyan
birey icermekteydi ve isbirligine cok acikti
Aile ayrica tasidigi 6zgun mutasyon nede-
niyle, Parkinson hastalannin cogunlugunu
olusturan sporadik olgulan da temsil edebil-
mekteydi. Calismamin amaci, bu aileyi model
alarak Parkinson hastaliginda guncel bir konu
olan, hastaligin erken tanisini olast kilabilecek
biyomarkoérler gelistirmekti. NDAL laboratuva-
rnmin yaninda bazi1 deneyleri Frankfurt Goethe
Universitesinde yUruttugum tezimin cerce-
vesinde, Parkinson hastaliginin toksik-islev
kazanma mekanizmalarindan etkilenen bazi
genleri inceleyerek, daha énce Parkinson has-
taliduyla iliskilendirilmemis olan CPLX1 genini
bir biyomarkor adayi olarak tanimladim. Dok-
tora calismam esnasinda saygin dergilerde

NAZLI BASAK, AYSE SOYSAL, RUTH SIMMONS

yayinlar yaptim: bunlardan doért tanesi ulusla-
rarasy, biri ise ulusal bir dergide yaywinlanmustr.
En son makalem de tezim tamamlandiktan
sonra uluslararas: bir dergiye sunulmustur.

| Kadir &zkan, Msc.

NDALda master ve doktora egitimim sure-
cinde her agidan ¢ok verimli dort yil gegirdim.
Doktora projemi, Suna ve Inan Kirac Vakfi ve
Nazli hocamin sundugu imkénlarla, Harvard
Universitesi, K&k Huicre ve Rejeneratif Biyoloji
Boélumu'nde Prof. Jeffrey Macklis'in laboratu-
varinda gerceklestiriyorum. Projemde, beyinde
bulunan kdk hucrelerin molekuler 6zellikleri
dedistirilerek yeni fonksiyonel néronlar elde
etmek mumkun mu, ALS hastaligi ve omurilik
yaralanmalarinda hasar géren motor ndron-
larin yerine yeni noéronlar elde edilebilir mi
sorulan uzerine calistyorum. Calismamin has-
talidin gelecekteki huicresel tedavisi i¢cin éncu
ve umut verici olacagina inantyorum.

| Ceren iskender, Msc.

SOD1 geni, ALS genetiginde etkin oldugu be-
lirlenen ilk gendir ve bu gendeki mutasyonlar,
ALS’ye neden olan diger genlerin aksine, baska
hicbir hastalik ile iliskilendirilmemistir. Yuksek
lisans projem kapsaminda, NDAL ve Brown
Universitesi, Reenan Laboratuvan igbirligi ile,
homolog rekombinasyon yontemi kullanila-
rak, Drozofilada SOD1 kaynakh ALS'nin genetik
modelinin olusturulmasinda gdrev aldim ve
mutantlan karakterize ettim. Ayrca, olusturdu-
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gumuz modeli kullanarak ALS patogenezinde
olast rol oynayan aday genlerin anlatim seviye-
lerini RT-PCR yontemi ile inceledim.

NDALda devam ettigim doktora calismamda,
CO9orf72 temelli ALSnin molekuler analizinin
laboratuvarimizda kurulmasina o6ncu oldum;
projem cercevesinde hasta bireyler arasindaki
fenotipik farklliklann olast genetik nedenlerini
anlamaya calistyorum. Analizlerimin bir kismut
gunumuzun genetik analizdeki altin standardi
olan ekzom dizileme ydntemini gerektirmek-
tedir; dolayisiyla bu yeni konu ve biyoinforma-
tik degerlendirme de ilgi alanlarm igindedir.
NDALda bulundugum bu sure icinde cesitli ca-
lismalarda aktif roller alarak bir ulusal, iki de ulus-
lararast makalenin yazarlan arasinda yer aldim.

| Ece Kartal, MSc.

Yuksek lisans egitimimi NDALda tamamlayal
cok kisa bir zaman oldu, ancak hem bilimsel
altyapis;, hem de sundugu arkadas ortami
nedeniyle NDALdan c¢cok daha uzun bir za-
mandan beri ayrnymisim gibi geliyor bana su
anda. NDALdaki u¢c yiim boyunca, ¢ok yeni
bir teknoloji olan ekzom dizileme yodntemi-
nin laboratuvarimizda kurulmasinda rol aldim.
Projemin hedefi, geleneksel analiz yéntemle-
riyle ¢dzulememis kompleks ailelerin ekzom
dizileme sonrast biyoinformatik degerlendir-
melerini yapmak ve hastalik nedeni olan mu-
tasyonlar/genleri tanimlamakti. Yuksek lisans
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calismam c¢ercevesinde, toplam 15 ailede
hastalik nedeni olan mutasyonlar belirledim.
Calismam tezim disinda, ikisi basimis olan u¢
uluslararast yayinla sonlandi. Halen Heidelberg
EMBLde doktora 6ncesi arastirma yapiyorum.

NDALda bilimsel olarak kazandigim tecrube-
ler, sunulan imkénlar, tanisma firsati buldugum
bilim insanlan ve arkadas ortami sayesinde,
kariyerim boyunca faydalanacagim saglam bir
temelim oldu. NDAL ailesinin bir pargas: ol-
maktan her zaman gurur duyacagim.

I Nesti Ece Sen, MSc.

Spinoserebellar ataksi tip 2 (SCA2), ATXN2 ge-
nindeki mutasyona bagl oldugu bilinen bir
hareket bozuklugudur. Bu hastahgin genetik
nedeni yaklasik 25 y1l dnce ¢oézulmus olmasina
ragmen, ataksin-2 proteininin kesin islevinin
hala bilinmiyor olmast hastaliga karst bir tedavi
gelistirmeyi olanaksiz kilmaktadir. Yuksek lisans
projem kapsaminda, pek ¢cok hasta bireyin bu-
lundugu kalabalik bir SCA2 ailesinden aldigimiz
ve bu hastaligin fare modelinden elde ettigimiz
ornekleri inceleyerek, ataksin-2'nin islevini ve
mutasyonun ne tur bir mekanizmayla etkin
oldugunu anlamaya calistim. Ayrnca, hastalik
asamalarinin daha guvenilir tanimlanmasint
mumkun kilacak biyomarkérler gelistirmeyi
amacladim. Bu surecte iki uluslararast yaymna
katkim oldu. Bu calismalanmin bir kisminu
NDALda, bir kismuru ise Frankfurt Goethe Uni-
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versitesi Noroloji Klinigi'nde isbirligi yaptigumiz
Deneysel Noroloji Laboratuvarinda yurutme
firsati buldum. Bundan sonraki arastirmalanm
yine ataksin-2min islevine ve neden bu has-
talikta 6zgun birtakim sinir hucrelerinin deje-
nere olduguna odaklanacaktr.

I cemite Kocoglu, BSc.

Ataksiler beynin serebellum bdlgesindeki sinir
hucrelerinin  dejenerasyonundan  kaynakl
koordinasyon bozuklugu ve kontrol eksikligi,
denge kaybi konusma bozuklugu seklinde
ortaya ¢ikan kompleks genetige sahip, néro-
dejeneratif bir hastalik grubudur. Genetik
olarak ataksiler dominant ve resesif olmak
uzere iki temel gruba ayrnlw. Ataksiler gibi
kompleks hastaliklarda da tek gen/tek mutas-
yondan ziyade bireyin tasidigi varyasyonlar
da bir butun halinde hastalik mekanizmalarin
tetikleyebilir. NDALda surdurmekte oldugum
yuksek lisans calismam kapsaminda yeni nesil
dizileme (tum ekzom dizileme) yontemi ile
elde edilen verinin biyoinformatik analizini
yaptyorum. Hastalar ve saglikh yakinlarinin
DNA &rnekleri kullanilarak elde edilen ekzom
verisi Uzerinde hastalik gelismesine neden
olabilecek, yatkinlik yaratabilecek yolaklan ve
kesisme noktalarini arastirtyorum.

| Hamid Hamzeiy, BSc.

Karmasik nérodejeneratif hastaliklarla ilk defa
yuksek lisans egitimimin baslarinda NDALda
yaptigim rotasyon esnasinda tarustim. 2014
yiinda laboratuvanmizin partnerlerinden Isti-
tuto Auxologico Italiano'daki Profesdr Silaninin
Sinirbilim Laboratuvan'ni ziyaret ettim. Orada
daha ¢ok ALS’ye ve bu hastalikta en sik gérulen
mutasyona (C9orf72 genindeki tekrar artisina)
odaklandim. C9orf72 temelli hastalikta gerek
aynimutasyon tasiyicilarinin birbirlerinden ¢ok
farkl fenotip gdstermesi, gerek ALS'ye neden
oldugu bilinen genetik faktérlerin olgulann co-
gunlugunu aciklamakta yetersiz kalmasi, has-
talik olusumunda genetik faktorlerin otesinde

baska etkenlerin de rol oynadigini gostermek-
tedir. Bunlara bir érnek, yasam tarzi ve diger
tum cevresel kosullann etkisi altinda genlerin
ifadesini kontrol eden cesitli epigenetik, yani
genetik &tesi degisimlerdir. Dolayisiyla, epige-
netik farkliliklann temelini ve bunlarnn hastalik
uzerine etkilerini anlamak buyuk 6nem tasr.
Yuksek lisans projem dahilinde, bir epigenetik
modifikasyon olan DNA metilasyonunu ALS
ve bir dizi diger ndrodejeneratif hastalikta tum
genom capinda incelemekteyim. Hastalarnn ve
sagliklh kontrollerin genomlarindaki metilas-
yon duzeylerini arastirdiktan sonra, yeni nesil
teknolojiler kullanarak her bir gendeki metilas-
yon farkliliklanni analiz edecedim. Bu sekilde,
basta ALS olmak Uzere cesitli ndrodejeneratif
hastaliklarin henuz aciklanamamis nedenle-
rini, mekanizmalarin anlamay1 hedefliyorum.

| Fulya Ak¢imen, BSc.

ALS, birbirinden farkli bir dizi mutasyonun
neden olabilecedi kompleks bir nérodejenera-
tif hastaliktir. Ginumuzde yaklasik 33 gendeki
farkh mutasyonlann ALS'ye neden oldugu bi-
linmektedir. NDALdaki arastirma alanim, yeni
nesil dizileme analizlerinin biyoinformatik
yontemlerle degerlendirilmesidir. Yeni nesil di-
zileme ile arastinlan 6rneklerin DNA duzeyin-
deki varyasyonlarint iceren yuksek olcekli bir
veri olusur. Yuksek lisans tezim kapsamindaki
amagclanm, bu verilerden ALS ile iliskisi olan
gen ve mutasyonlart bulmak, bir sonraki asa-
mada ise hastaligin mekanizmasinda rol alan
biyolojik yolaklart anlamak ve ¢dzumlenme-
sine katkida bulunmaktr.
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| Asti Giindogdu Eken, MSc

2005 yimlindan bugune bir parcast oldugum
NDALda ustlendigim goreyv, laboratuvarimizda
calisilan tum hastaliklarda hasta takibi ve gen
analizlerini yapmak ve yeni ydntemleri gelis-
tirmektir. Laboratuvar malzemelerinin takibi
ve siparisi de, 2009 yiinda aramiza katilan
Irmak Sahbaz'la birlikte benim uUzerimdedir.
Irmak’la birlikte calistyor olmamiz NDALin
artan is yogunlugunda benim i¢in buyuk sans-
tir. Boylesine olaganustu imkénlara sahip bir
laboratuvarda aldigim sorumluluktan dolayt
kendimi ayncalikh hissediyorum.

Iyurt Disinda Isbirligi ve Egitim Olanaklan
NDAL o&grencilerinin kisa sureli egitim alma
imkani buldugu kurumlar arasinda Robert
Brown (Harvard University ve UMASS, Boston),
Jeffrey Macklis (Harvard University, Boston),
Maria Teresa Carri (European Brain Reseach
Institute, Rome), Teepu Siddique (Northwes-
tern University, Chicago), Justin Fallon, Robert
Reenan (Brown University, Providence), Murat
Gunel (Yale University, New Haven), Georg
Auburger (Goethe University, Frankfurt), Peter
Andersen (UMEA University, Umea), Vincenzo
Silani (University of Milan, Milan), Jan Veldink
(UMC, Utrecht) laboratuvarlan gibi prestijli
merkezler bulunmaktadw. Bu bilim insanlan
NDAL &grencilerinin tez calismalannn bazila-
rnnda esdanisman olarak da gorev almaktadir-
lar.

I Brown Universitesi isbirligi ve Doktora
Programu

Brown Universitesi ile 2008 yiinda imzalanan
"Memorandum of Understanding” cerceve-
sinde tesis edilen fon ile Brown Universite-
simin nérobilim ve MCB bélumleriyle isbirligi
anlasmast yapildi. Bu igbirligi hem egitim,
hem de arastrma ve Odgrenci alisverisi du-
zeyindedir. Egitim alaninda, Kirac Vakfi her
yil Bogazici Universitesi MBG boélimunden
yuksek ortalama ile mezun olmus ve Brown
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Universitesi kabul kosullanmu tamamlarmis bir
ogrenciye Brown'un ilgili bolumleri icin dok-
tora bursu verir. Ekim 2009da baslattigumiz
program cercevesinde bugune kadar toplam
bes 6grenci bu burstan yararlanmis ve ilk iki
ogrenci 2015 yiinda basan ile doktoralarin
tamamlamuslardir. Yakin iliski i¢cinde oldugu-
muz Brown hocalan ile birlikte her iki yilda bir
Bogazici Universitesinde duzenledigimiz Is-
tanbul Suna Kwrac Norodejeneratif Hastaliklar
Calistay1 temelini de bu isbirligi olusturmakta-
dir. Yapuandinlmis doktora programina yolla-
nan 6grencilerin disinda NDALdan toplam bes
ogrenci ortak projeler cercevesinde Brown'da
ucer aylik staj yapmus, Brown'dan da bir Ame-
rikali 6grenci NDALa yaz stajina gelmistir. Yine
bu program cercevesinde Nazl Basak Kasim
2013'te Brain Research Institute'un resmi agilis
toplantisina konusmaci olarak davet edilmistir.

| Mezunlarimiz Ne Diyor?

| Gizem Tannver, 2014 BSc, BU

MPhil, Cambridge Universitesi, ingiltere
NDALm bir parcast olmak; Turkiyenin ve
dunyanin en dnde gelen laboratuvarlarnindan
birinde en iyi teknolojilerle ve en iyi takimla
en iyi isleri basarmak, ayni zamanda da kahve
molalannda en tath sohbetleri edebilmek
demektir. Her ziyaret ettiginiz laboratuvan
NDALla karsilastirmak ve begenmemektir. iste
bu yuzden bu takimin bir pargast olabilmek
oldukca gurur verici bir duygu ve vazgegile-
meyen bir aliskanliktr.

I sena Agim, 2012 MSc, NDAL

PhD cand, Purdue Universitesi, ABD

Yuksek lisans egditimim suresince NDALda
gecirdigim u¢ i, kariyerimin temellerini
olusturdu. Yurt dist ile yurutulen projeler,
uluslararas: konferanslann duzenlenmesi, ala-
ninda yetkin arastirmacilarla etkilesim ve &g-
rencilerin bunlara katiminin tesvik edilmesi
Turkiyede NDALdan baska hicbir arastirma
laboratuvaninda bulunamayacak firsatlardu

Buyuk zorluklar yasamadan Amerikadaki cetin
arastrma ekoline uyum saglamamda tum
bunlann katkist cok buyuktur. $imdi bu saglam
temellerle yoluma devam ederken, NDAL1 her
zaman minnet ve &zlem ile anmaya devam
edecedim.

| Ozgiir Omiir, 2013 MSc, NDAL

Urtin Uzmani, Medtronic Medikal, Istanbul
NDAL, Turkiye'de lisansustu egitimi alisilagel-
misin ¢cok daha oOtesinde bir anlayis ve pres-
tijle sunan nadir organizasyonlarin basinda

gelmektedir. OzgUnluglyle ve uluslararast
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duzeyde rekabet¢i yapisiyla yetistirdigi 6g-
rencilerini gerek akademik, gerek is hayatina
kolayca adapte olmaya, basarya ve uretken-
lige kanalize eder. Bir yuksek lisans mezunu
olarak NDALda kazandigim ve gelistirdigim
sonu¢ odaklilk, kararlilik, is disiplini ve diger
bircok 6zellikle profesyonel hayatta hemen
fark edilen bir birey oldum. Bizlere saglanan
bu Ust duzey egitim icin Nazhh hocama ve la-
boratuvarn kurulmasinda ve ¢alismalarumizda
daimi destegini esirgemeyen Suna ve Inan
Kirac Vakfina hayatimin her evresinde min-
nettar olacagim.

1 &zgiin Uyan, 2012 MSc, NDAL

PhD cand, Massachusetts Universitesi, ABD
NDAL1 akademik kariyerime ve bilimsel te-
mellerimi olusturmaya basladigim yer olarak
géruyorum. Yuksek lisans egitimim boyunca,
NDAL sundugu olanaklar, yurt ici ve yurt dist
isbirligi imkanlan ve kaliteli projeler sayesinde
uluslararast standartlarda bilimsel ¢alismalar
yapmama olanak sagladi. Bu sure zarfinda ka-
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zandigim bilimsel tecrube su anda UMASSde
yapmakta oldugum doktora egitimime uyum
saglamama yardimct oldu. Ayrica NDAL, iki
senede bir duzenlenen Suna Kwra¢ Konferans-
lan ve Suna Kira¢ Calistaylan ile kendi alanla-
rnda lider konumunda olan arastirmacilann
calismalarint dinlemek ve onlarla iletisime

gecmek icgin, 6grencilere ve geng arastirma-
cilara ¢ok buyuk firsatlar sunuyor. Bu ozellik-
lerinin yaninda egitimim suresince edindigim
kalict arkadaslhiklar ve dostluklar, NDALn yasa-
mumdaki yerini bana hep hatirlatacaktr.

| Goneng¢ Cobanoglu, 2012 MSc, NDAL

Klinik Arastirmalar Uzman Yardimcisi,

Nova Nordisk, Istanbul

Yuksek lisans egitimimi NDALda tamamlamis
oldugum icin kendimi hep sansh ve ayrica-
Ikl hissetmisimdir. Cunku NDALda bilimsel
oldugu kadar, sosyal anlamda da bir 6gren-
cinin kendisini gelistirmesi icin gereken her
turlt imkén dnune serilir. Bizzat organizasyo-
nuna katiip sunumlar yaptigimiz ve alaninda
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lider akademisyenlerle tanisma sanst yakaladi-
gumuz uluslararast toplantilar, tez projelerimizi
gelistirmek uzere kisa ya da uzun doénemli
dahil oldugumuz yurt dist 6grenci degdisim
programlarnt ve duzenledigimiz sosyal faali-
yetlerle, hepimiz NDALdan ¢ok yonlu bireyler
olarak mezun olduk. Bu tip bir egitim almamn
verdigi avantaji is hayatinda her gun hissedi-
yorum. Bize bu imkéanlan sunup, hayatlarimizt
degistiren Suna ve Inan Kirac Vakfina ve bizi
en iyi sekilde yetistiren hocamiz Prof. Dr. Nazh
Basak'a sonsuz tesekkurler.

I B. Arman Aksoy, 2010 BSc, BU,

PhD, Memoirial Sloan-Kettering Kanser
Enstitusu, ABD

Bogazici Universitesinde gecirdigim lisans
egitiminin ikinci yiindan itibaren NDAL benim
icin adeta ikinci bir ev, NDALdaki calisma arka-
daslarim benim icin ikinci bir aile oldular. NDAL
ailesinin bir ferdi olarak dahil oldugum bilimsel
projeler, etkinlikler ve yurt disindaki dnemli
bilim insanlan ile yapilan ortak calismalardan
hem akademik, hem de kulturel acidan cok
sey 6grendim. Tum bu &grendiklerim ve sev-
gili hocam Prof. Dr. Nazh Basak'in gézetiminde
edindigim essiz arastirma tecrubesi sayesinde
akademik kariyerime doktora &grencisi olarak
devam edebilecek yetkinlige erisme sansim
oldu. NDALdan mezuniyetimin Uzerinden bes
sene gecti, ama NDAL ailesinin bir parcast ol-
manin mutlulugunu tum hayattim boyunca
gururla tastyacagim.

| Pinar Deniz, 2011 MSc, NDAL

PhD cand, Fordham Universitesi, ABD

NDAL1 dusununce, oradan ayrilali dort yil ol-
masina ragmen hala yuzumu bir gulimseme
kapliyor. NDAL, bana gercek basan icin yal-
nizca iyi bir bilim insaru olmanin yeterli ol-
madigini; bunun yaninda, hayati her yonuyle
“farkindalikla® yasamak gerektigini ve her
zaman daha iyi bir insan olmak ic¢in kendimi
gelistirmem gerektigini ogretti. Sevgili Prof. Dr.

Nazl Basak, bizler icin yalnizca bilim alaninda
bir rehber degil, hayatin her alaninda gelisme-
mizi saglayan ve bunu destekleyen, her zaman
kendisine karst hayranlik duydugumuz bir yol
gosterici oldu. NDALda gecirdigim u¢ sene
benim icin ¢ok kiymetliydi, NDALn var olma-
sinda rol oynayan herkese sonsuz tesekkurler.

| Astihan ©zoguz, 2010 PhD, NDAL

2010 - 2014, Postdoc, NDAL

2001 yiinda B.U. Molektller Biyoloji ve Ge-
netik Bolumu'nde yuksek lisans egitimimde
Turkiye'de ilk kez ALSmin genetik analizine
basladigimizda smurli imkanlannmiz  vardi
Ancak, doktora egitimim swasinda SVIKV'min
destegiyle NDAL1n kurulmast sayesinde artan
teknik imkénlanmiz ve kurum guvenilirligi,
oncelikle Turkiye'deki tip doktorlanyla, sonra-
sinda uluslararast platformda konusunda lider

laboratuvarlarla igbirliklerimizi artirmamizi
mumkun kildi. Ben de NDAL'1n bana sagladin
imkanlarla Northwestern, Harvard ve Yale gibi

Onemli Universitelerin arastirma laboratuvar-
larinda deneyim kazanma sanst elde ettim;
her yeni laboratuvar yeni bir vizyon sagladi.
Aynca Suna Kira¢ Konferanslarimin organizas-
yonunda, yani bir nevi “isin mutfaginda” bu-
lunmak, bana hem bilimsel, hem sosyal, hem
de kulturel anlamda buyuk katkilarda bulundu.
Doktora ve doktora sonrasi egitimimde sekiz
senemi gecirdigim, nérodejeneratif hastaliklarn
molekuler duzeyde tanimlamaya calisan ve
aynt zamanda sosyal biling ile hasta ve hasta
yakinlarinin hayat kalitesini artrmay1 hedef-
leyen NDAL ailesinin parcast olmak buyuk bir
ayricaliktu

I Caroline Pirkevi, 2009, PhD, NDAL,

Kalite Sorumlusu, Embriyolog, Memorial Sisli
Hastanesi, IVF Laboratuvari

Sevgili Nazli hocam ve NDAL Ailesi,

Koskoca on yil gecmis bu laboratuvar kuru-
lali, daha dun gibi o zamanlar teras olan katta
kutlama yaptigimizi, heyecanla Tuesdays with
Morrie kitabina NDAL logolu ayraclan yerles-
tirdigimizi, hatta NDAL logosunun olusturul-
masini hatirhyorum, o kadar eskiyim yani... O
zamanlar yeni bir kata tasinmamizin neyi de-
Jistirecegdini cok da kavrayamarmustim acik¢asi,
ama aslinda pek cok seyi degistirdi. Bogazici
gibi koéklu ve ulkemizin 6nde gelen univer-
sitesinin icinde NDALda yuksek lisans ya da
doktorasini tamamlamis égrencilere bir aileye
mensup olma duygusunu kazandirdi. Genis bir
alanda kendimize ait bir tezgah, calisacak bir
yazi masas), kendimize ait pipet setleri, sira
beklemeden kullaniabilecek PCR makineleri,
elektroforez cihazlan buyuk ayricalikti benim
icin. Aynca, bir turli gelmeyen ArGor kadro-
sunu beklerken aldigim Suna ve Inan Kirac
Vakfi bursu da arastrmalarima odaklanmamu
saglayarak doktorama devam etme olanagint
tanmdi bana. Ayrilal bes yil oldu ama pek de
ayrimis gibi hissetmiyorum aslinda, cunku
Nazli Basak baslarda sadece ayn bir kat gibi
gozuken NDAL1 samimiyeti, ince dusunmesi
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ve sevgisiyle buyuk bir aileye dénusturdu. Ayrn-
lan her yetistirdigi 6grenciyi dinledi, hayatimiza
nasil bir ydn vermek istedigimizi anlamaya ca-
list1 ve destek oldu. Bu da kendisine daha buyuk
bir sevgi ve bagllik ile geri dondu. NDALmn
onuncu yilt hepimize kutlu olsun!

| Attar Sorkac, 2015, PhD, Brown Universitesi,
Suna ve inan Kirag Vakfi Bursiyeri

Gectigimiz y1l icinde Brown Universitesi Noro-
bilim Bolumu'nde doktora egitimimi bitirdim
ve su anda ayni bédlumde Dr. Gilad Barneanin
laboratuvarinda doktora sonrasi arastirmact
olarak ¢alismaktayim. Buralara gelebilmemde
NDALIn etkisi cok buiytik. Bogazici Universi-
tesinde lisans 3. sinif &grencisiyken NDALda
calismaya basladim ve orada molekuler biyo-
lojinin temel tekniklerinden, veritaban aras-
tirmalanna kadar bircok sey égrendim. Bunun
disinda ilk defa laboratuvar arkadashgimn ne
demek oldugunu anladim ve burada bircok
insanla tanisip arkadas oldum. Bu arkadasliklar,
NDAL olarak gittigimiz ¢esitli ortamlarda, bir-
likte yaptigimuiz organizasyonlarda ve laboratu-
varda topluca yaptigimiz calismalarda pekisti.
NDALIn bana kattigi en dnemli seylerden biri
ise bir bilim insaru olarak, kendimi arastirma
ile sinirlamama gerek olmadiginin ve bilim
insanlan arasindaki iletisimin ne kadar énemili
oldugunun farkina varmam oldu. 2009 yiinda
organize ettigimiz 2. Suna Kira¢ Nérodejene-
rasyon Konferansi, bu baglamda en edlendi-
gim ve en ¢ok sey 6grendigim etkinliklerden
biri oldu. Bu deneyimleri yasamamda izni ve
emegi olan herkese tesekkuru bir bor¢ biliyor,
NDALda gegen gunlerimi hasretle antyorum.

1 As Sahin, 2015, PhD, Brown Universitesi,
Suna ve inan Kirag Vakfi Bursiyeri

2015 yiinda Brown Universitesi Molekuiler
Biyoloji, Hucre Biyolojisi ve Biyokimya Bo-
lumunde doktora tezimi Dr. Robert Reenan
gozetmenliginde ALS Uzerine tamamladim.
2016 yiinda Harvard Universitesi Tip Fakultesi

Massachusetts General Hastanesinde doktora
sonrasi arastirmalarima Dr. Mark Albersin la-
boratuvarnda devam edecegim. Bogazici Uni-
versitesinde lisans égrencisi iken ilk arastirma
deneyimlerimi NDALda Dr. Nazh Basak'in g6-
zetmenliginde yaptim. NDALda hucre kulturu
kullanarak molekuiler biyolojinin temel teknik-
lerini 6grendim. Her seyden onemlisi takim
olarak bir laboratuvarda calismanin ne demek
oldugunu gérup, bu kariyerin bana goére ol-
duguna karar verdim. 2009 yiinda NDALn
organize ettigi 2. Suna Kira¢ Nérodejeneras-
yon Konferansinda ileride doktora calismala-
nmit yapacagim Dr. Robert Reenan ile tanistim.
Hatta bu konferansta daha énce hic ALS calis-
mamus olan Dr. Reenan, ALS alaninda buyuk bir
acig1 tespit etti ve benim doktora tez projem
buradan dogdu. Doktora tez projem sirasinda
NDALla ALS konusunda isbirligi yapmaya
devam ettik. Bu deneyimleri yasamamda izni
ve katkist olan herkese tesekkur ederim.

I seten Senocak, Brown Universitesi,

Lisans Ogrencisi

Cok Sevgili Nazli Hocam,

Ogretmenler gununuz c¢cok ama ¢ok kutlu
olsun. Su an NDALda olup size bir cicek ge-
tirebilmeyi ¢ok isterdim, ¢unku bir &6gretmen,
bilim insani ve humanist olarak benim tuistumde
gercekten cok buyuk bir iz biraktiniz ve benim
icin tam anlamuyla bir rol modeli oldunuz. Sizin
ogrenciniz oldugum icin kendimi gercekten
cok sansh hissediyorum. Yetistirdiginiz ve sizin
eseriniz olan tum &grencilerin de bdyle dusun-
dugune eminim. Cok sevgilerimle, saygilarimla
ve sonsuz tesekkurlerimle.

Selen Senocak'tan ne harika bir mektup Nazl.
Senin igin buiyuk ugraslarinin bir

karsiigt ve cok mutluluk verici olmal.
Kapilan acan ve yasamlara olumlu dokunan
cok 6zel bir 6gretmen oldugundan hicbir
zaman suphem olmamusti.

Ann Nevans (bir NDAL dostu)
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NDAL Lines of Research

| Gaining Insights in ALS Genetics /
Genomics
¢ The distinct genetics of ALS in Turkey
Identification of new ALS genes using next
generation methods
* Investigation of repeat expansions in
Turkish ALS patients
o ATXN2
e COORF72
¢ Global methylation levels in ALS and
related disorders

Collaboration: Robert Brown, UMASS, USA;
Peter Andersen, Umea University, Sweden;
Leonard van den Berg and Jan Veldink, UMC
Utrecht, The Netherlands and clinicians from
medical schools/hospitals throughout Turkey

Aslihan Ozoguz, PhD
Ceren Iskender, MSc
Hamid Hamzeiy
Altar Sorkag¢

Gunes Birdal
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| Analysis of Novel Disease Genes and
Mechanisms
¢ Bioinformatic analysis
« GWAS and CNV analyses
¢ Whole exome analysis
¢ Pathway analysis
* Whole genome analysis
e Project MinE

Collaboration: Toronto University, Canada;
Instituto  Auxologico Italiano, Italy; UMC
Utrecht, The Netherlands; Genomize, Turkey;
Acibadem University, Turkey; UMASS, USA;
Yale University, USA; TUBITAK, Turkey

Zeynep Sena Agim, MSc
Ozgtin Uyan, MSc
Alireza Khodadadi, MSc
Ece Kartal, MSc

Cemile Kogcoglu

Fulya Ak¢cimen

| Molecular Basis of Neurodegenerative
Diseases

¢ Huntington's disease

* Dominant and recessive cerebellar ataxias

e Myotonic dystrophy

¢ Friedreich ataxia, spinobulbar muscular
atrophy, dentato-rubral pallidoluysian
atrophy

¢ Alzheimer's disease and frontotemporal
dementia

Collaboration: Tubingen University, Germany;

Manchester University, England and
Edinburgh University, Scotland

Caroline Pirkevi, PhD
Pinar Gencer, MSc
Nazan Saner, MSc
Sinem Hocaoglu, MSc
Mine Guizel, MSc
Ayse Latif, MSc
Didem Erbahar, MSc
Begum Erdogan, MSc

| Understanding Disease
Mechanisms: Parkinson's Disease
¢ Impact of alpha-synuclein in Parkinson's
disease
» Developing molecular biomarkers for
predictive diagnosis
e Large Turkish PARK4 pedigree
¢ Sporadic PD
¢ Presymptomatic PD

Collaboration: Alexis Brice, Pitié-Salpétriere
Hospital, France; Georg Auburger, Goethe
University, Germany

Caroline Pirkevi, PhD
Suna Lahut, PhD
Ozgtir Omtir, MSc

.
NDAL Z

N
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| Understanding Disease Mechanisms:
Spinocerebellar Ataxia type 2
¢ Understanding general mechanisms of
o ATXNZ2 function
o ATXN2 KO mice
» Developing blood biomarkers for SCA2
¢ An extended Turkish SCA2 pedigree

Collaboration: Georg Auburger, Goethe
University, Germany

Nesli Ece Sen, MSc
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| Molecular Development of Corticostriatal
Projection Neurons
¢ Induced Neurogenesis of Upper Motor
Neurons from Cortical Progenitors
* Replacement of degenerating upper
motor neurons with new neurons in
ALS
» Development of Corticostriatal Neurons
» Dysgenesis of cortical neurons that
degenerate in Huntington's disease
and in related cortico-basal
ganglionic degenerations

Collaboration: Jeffrey D. Macklis, Harvard
University, USA

Kadir Ozkan, MSc

| Accurate ALS Animal and Cell Models
¢ Introducing human SOD-1 mutations into
Drosophila using homologous
recombination
* Behavioral analyses
¢ Life span analyses

Collaboration: Robert Reenan, Brown
University, USA

e Yeast-two-hybrid system
¢ Transient and stable transfections of
neuronal cell lines
¢ Expression analyses in RNA and
protein levels

Izzet Enunit, PhD
Mehmet Ozansoy, PhD
Suna Lahut, PhD
Goneng Cobanoglu, MSc
Pinar Deniz, MSc

Ceren Iskender, MSc
Arman Aksoy

Asli Sahin

| center of Excellence as a Diagnostic
Reference Laboratory
¢ Molecular diagnosis in several
neurodegenerative diseases
¢ PCR-based techniques and NGS
* Nationwide referral of samples for
diagnosis
« Rich repository on patient material

Collaboration: Clinicians from medical
schools and hospitals throughout Turkey

Asli Guindogdu Eken
Irmak Sahbaz
Gunes Birdal
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Piraye Oflazer, Coskun Ozdemir,
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BILIMSEL TOPLANTILAR

| Uluslararasi Suna Kirac Norodejenerasyon Konferanslan

NDAL1n Prof. Robert Brown ve Prof. Jeffrey Macklis'in danismanhginda ve
Pera Miizesi ve Suna ve Inan Kirac Vakfi ev sahipliginde her iki yilda bir dii-
zenledigi Suna Kirac Nérodejenerasyon Konferanslan, nérobilim ve néro-
dejeneratif hastalik biyolojisi konularinda en ust duzey bilim insanlarinin
katildign prestijli bir uluslararas1 konferans dizisi haline gelmistir. Suna
Kira¢ Norodejenerasyon Konferanslari'nin amaci beyin arastirmalan, noro-
dejenerasyon ve noérodejeneratif hastaliklar konusunda dinya c¢apindaki
uzmanlan istanbul'da bir araya getirerek, en glincel arastirma bulgularim
tartismalarin1 ve paylagsmalarimi saglamak, yani bir beyin firtinas: olustur-
mak, ayni1 zamanda bu hocalarin Turk bilim insanlan, klinisyenler ve ¢ok
onemli olarak, 6grencilerle yogun etkilesimlerini saglamaktir. Bu tur birebir
iliskiler laboratuvarlar arasi isbirliklerini desteklemenin yan sira, Turkiye'de
esine zor rastlanan bir akademik atmosfer ve 6grenciler i¢in bulunmaz bir

ortam yaratmaktadar.

52

Ayrica, bugun artik biliyoruz ki, beyin ve has-
taliklann tahminimizden ¢ok daha kompleks-
tir, sadece tek bir laboratuvarin, ne kadar
gelismis olursa olsun, bilgisi ve donanumu ile
¢dzumlenemeyecektir. Gunumuzde bilim, la-
boratuvarlar arast is paylasim yapilarak, buyuk
konsorsiyumlar kurularak ve bilgiler paylasila-
rak surdurulebilir. Suna Kirag Nérodejenerasyon
Konferanslan bu tur etkilesimleri destekleyerek
norodejeneratif hastaliklann mekanizmalarnnin
anlasimasina ve tedavilerine ivme kazandinl-
masint da amaglar. 2016 yilinda besincisi du-
zenlenecek olan konferans laboratuvann 10. yul
kutlamalarinin da zirvesini olusturacaktir.

2005-2015 arasinda toplam doért Suna Kirag

Konferanst duzenlenmistir.

« 2007: New Frontiers in Understanding and
Treating ALS

* 2009: Stem Cells, RNAi and
Neurodegeneration

¢ 2011: Recent Themes in MN Biology and
Neurodegeneration

» 2014: The Motor System: From
Development to Neurodegeneration

« Acilis Konusmast: Nobel Oduilli
Arastirmact H. Robert Horvitz

| Konusmacilann Suna Kira¢ Konferanslan
ile Ilgili Gorusleri

| Jeffrey Macklis, Yasam Bilimleri Max ve Anne
Wien Profesérii, Harvard Universitesi

Suna Kira¢c Noérodejenerasyon Konferanslannin
her biri ayn ayn, kapsadiklan konularnn guncel-
ligi, konusmacilarin se¢imi, sunduklan bireysel
ve mesleki etkilesim imkanlan ve organizas-
yon acisindan dunya standartlarinda ve birinci
sinuftl. Basta ALS olmak Uzere, ndrodejeneratif
hastaliklan anlamak ve potansiyel tedaviler
icin farkh alanlardan en Ust duzey bilgiyi bir
araya toplamak mukemmel oldudu kadar da
dzgundil. Butin bunlan Istanbul gibi essiz bir
sehirde yapabiliyor olmak ise cidden sira dist bir
durumdu.
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I Robert Brown, Néroloji Bélumu Baskani,
UMASS

Suna Kwra¢c No&rodejenerasyon Konferanslan
her zaman gdze carpan bir nitelikte olmustur.
Bu konferanslar dunyanin her tarafindan gelen
(ABD, Avrupa ve Asya) fevkalade uUst duzey
bilim insanlan i¢in swa dist bir ortam sagla-
manin yaninda, ALS ve ndrodejenerasyon ko-
nulaninda en guncel ve en modern kavramlar
tartismalanna olanak vermistir. MUkemmel bir
organizasyon esliginde yapilan sempozyum-
lar nérobiyoloji ve ndrogenetigin on saflannda
yer alan ¢ok genis ve multi-disipliner saha ve
teknolojileri kapsamaktadir. Stk Pera Muzesinin
zarif ev sahipliginde yapilan toplantilar de-
rinlemesine ve katalitik, ama diger yandan da
gayet rahatlaticl tarismalara yol agarken, geng
arastrmacilar icin konunun liderlerini tanimak
acisindan esi bulunmaz imkanlar da sunarlar.
Toplantilarda, Nazh Basak'n sicak ve enerjik
liderliginden kaynaklanan isbirlik¢i bir hava
hakimdir. Toplantilanin stimule edici dinamigi
yanuinda, Suna Kwrac Konferanslan, Istanbul'un
nefes kesen guzelligi ve Kirag Ailesinin essiz
misafirperverligi ile daha da unutulmaz hale
gelmistir. Son 10 yilda Suna Kira¢ Konferanslan
ve NDAL ile birlikte olmak bir ayrncalik olmustur.
ALS icin hep birlikte bir tedavi bulma gayretleri-
miz ¢ercevesinde Nazli Basak ve ekibi ile Suna
Kirag Konferanslan ve Kirag Ailesi ile gelecekte
de yakin iliskide olmaktan mutluluk duyacagim.

I Martha Constantine-Paton, MIT, Beyin ve
Bilissel Bilimler ve Biyoloji Béliimleri

Suna Kwrac Vakfimin Istanbulda duzenledigi
Noérodejenerasyon Konferansy, olaganustu
bilgilendiriciydi; ALS ve motor sistemlerine
odaklanmis uluslararast bilim insanlann bir
araya getirmesi dolayisiyla ¢cok dnemli bir kon-
feransti. Tum arastirmacilarla ve &zellikle de bu
hastalik Uzerine Turkiyede calismalar yapan
¢cok parlak ve ilgili 6grencilerle konusabilmek
icin bol bol zamanimiz oldu. Konferans ideal
bir buyukluge sahipti, ortam sahaneydi, bilgi-
lendirici tartismalara ve dnemli fikir alisverisi
surecine izin veriyordu. Ayrica Profesér Basak
harika bir ev sahibesiydi ve daha énce tanis-
madigim pek c¢ok kisiyle etkilesim kurmamu
kolaylastirdi.

| Guy Rouleau, Montreal Néroloji Enstittsu ve
McGill Universitesi Néroloji ve Nérocerrahi
Hastanesi ve Bélumdu

Davetli konusmacilarin ve tartismalann niteligdi,
konferansin butunuyle ALS hastaligina odak-
lanmast ve mukemmel organizasyonu benim
icin toplantiyr sira dist bir bulusmaya cevirdi.
Ancak beni en c¢ok etkileyen, Kira¢ Ailesinin
ve tum ekibin bu davaya olan adanmishigiydy;
benim agimdan bu ¢ok ilham vericiydi.
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I Kevin Talbot Nuffield, Oxford Universitesi Klinik
Nérobilim Béldmdi

Suna Kira¢c Konferansi, hayatimda katildigim
en zevkli, stimule edici ve zenginlestirici top-
lantilardan biriydi. Ev sahiplerimizin swa disi
misafirperverligi, Istanbul'un essiz atmosferi
ve katiimcilann niteligi bir araya geldiginde
bu benzersiz bir deneyime doénustu. Etkinli-
gin benim icin en 6nemli 6zelligi, ALSnin en
bilinmeyen ydnlerini entelektuel bir ruhla in-
celenmesini tesvik eden rahat atmosferiydi.
Suna Kwa¢ Vakfi bu toplantilann gercekles-
mesini mumkun kimaktaki basarisindan ne
kadar gurur duysa azdiwr. Konferansin Turk ALS
arastirmacilan ile yabanci meslektaslan arasin-
daki kalict isbirligini desteklemede buyuk etkisi
olacaktr.

l Jonathan D. Glass, Emory Universitesi Néroloji
ve Patoloji Bolumdi

Turkiye seyahatim ve Suna Kiragc Norodejene-
rasyon Konferansina katihmim hem bilimsel,
hem kulturel acidan hakikaten ilham vericiydi.
Bu bulusmada bize sunulan bilim en yuksek
kalitede ve en ileri seviyedeydi, burada bilim
dunyasindan meslektaslarla, eski ve yeni dost-
larla kurdugum etkilesim, hem dusuncelerimi
hem de kendi ¢alismalarima yaklasimimut etki-
lemeyi halen surduruyor. Bu benim Turkiye'ye,
sicak ve dost canlist insanlara ve zengin bir
sanat ve bilim tarihine sahip bu guzel ulkeye,
ilk gelisimdi. Yakinda yeniden gelmeyi umu-
yorum.

L ustin Fallon, Brown Universitesi,

Nérobilim Blimdi

Suna Kira¢ Noérodejenerasyon Konferansi ger-
cekten cok zevkli ve basanli gecti. Sunulan
bilimsel arastirmalann niteligi ve ev sahiple-
rimizin sicakhign ve cémertligine, Istanbul'un
thtisamu eslik etti.

| istanbul Suna Kiwrac Norodejeneratif
Hastalik Calistaylan

Suna Kira¢ Nérodejenerasyon Konferanslanmin
farkl bir turti olan ¢alistaylar yapilandinlmus is-
birligi icinde oldugumuz Brown Universitesi ile
yine her iki yilda bir Bogazici Universitesinde
koordine edilmektedir. Brown Universitesi
Noérobilim ve Molekuler Biyoloji, Hucre Biyo-
lojisi ve Biyokimya Bélumlerinden yedi hoca-
nin lisansustu 6grencilerine iki bucuk gunde
didaktik dersler seklinde verdikleri bu calistay-
lann konusu, ndrodejeneratif hastaliklan aras-
trmada kullarulan hayvan ve hucre kulturu
modelleri ve tedavilere giden yoldur. Yaklasik
100 lisansustu 6grenci kabul eden ve hocala-
nn ders anlatir gibi verdikleri detayh didaktik
konusmalarla baslayan c¢alistay, pratik bir kurs
da icerir. 2015'te Ucuncusu yapilmis olan calis-
taydaki pratik kursu Brown'daki Kira¢ bursiyeri
doktora égrencileri ile NDAL asistanlan birlikte
duizenler.

» From Genetic Models of Neurodegenerative
Disease to Therapies, Bogazici Universitesi,
Ocak 2011, Ocak 2013 ve Ocak 2015.

| Diger Uluslararas: Toplantilar

Suna Kira¢ Konferanslan ve Calistaylanmin di-
sinda NDAL bir dizi farkli uluslararast toplan-
tiya da ev sahipligi yaptu.

* COST Avrupa Projesinin yillik toplantisi,
Splendid Otel, Buyukada, Eylul, 2007.

« Gottingen Universitesi ve Max Planck Aras-
trma Merkezleri ile ortaklasa duzenlenen
“Nérobilimde Yenilikler” toplantilan. Bunlarn
amact; yeni kurulan Tirk-Alman Universite-
si'nde bir norobilim doktora programi
kurmakt, Splendid Otel, Buyukada, Eylul,
2011 ve 2012.
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ETKINLIKLER

| James Watson Sergisi

Suna ve Inan Kira¢ Vakfi ve NDAL koordinatorliigiunde, Bogazici Universitesi
Ozger Arnas Salonu'nda, James D. Watsonin “DNA Diinyasina Yolculuk”
sergisi Ocak-Subat 2007 tarihinde duzenlendi.

I suna Kirac Fahri Doktora Toreni

Bogazici Universitesi Senatosu, Fen-Edebiyat Fakiiltesi'nin énerisi tizerine
aldign kararla, Suna Kirac¢'a, bugiuine dek egitime verdigi destek ve egitimde
firsat esitsizligini kaldirmak icin yaptigi calismalardan o6turu Temmuz
2008'de fahri doktora unvani verdi.

| Temelde insan Sergisi

Pera Muzesi, Nisan-Temmuz 2011 tarihleri arasinda 3. Suna Kira¢ Uluslara-
rasit Nérodejenerasyon Konferansi'na paralel olarak “Temelde insan: Cagdas

Sanat ve Norobilim” sergisini dizenledi.
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I Buz Kovasi Girisimi NDAL Basin Bulteni
2014 yilt Agustos ayinda tum dunyaya yayilan
Buz Kovast Kampanyasinin Turkiye ayaginda
ALS hastalanmmizin bakimi ve ALS'de kesin sa-
galtim i¢in bize destek olun, en ufak bagisini-
zin bile degeri paha bicilmezdir!!!

NDAL olarak uzun yillardan beri ALS arastir-
mast yaplyor ve henuz tedavisi olmayan bu
hastaliga karst mucadele ediyoruz. Arastirma
tedavinin yolunu acacaktir. Bu mucadelede
yanimizda hastaliga tani koyan ¢ok degerli kli-
nisyenlerimiz, ALS ve benzeri hastaliklann en
Ust diizeyde arastirilmast icin Bogazici Univer-
sitesinde donanimh bir laboratuvar kurmus
olan Suna ve Inan Kirac Vakfi ve arastirmala-
rnmizda bize her zaman destek veren Boga-
zici Universitesi var. Ama onlar kadar énemli
olarak, bize arastrma icin érnek veren hasta-
larimiz ve aileleri var. Bugun onlara vefa borcu
odemeye geldik. Siz de bize yardimci olun, el
ele vererek bu guc¢ hastalia ¢cézum bulmayt
hizlandirahm. Su anda madem henuz tedavi
yok, hastalanmizin yasam kalitesini yukselte-
lim, onlarin ihtiyaci olan evde bakim unitele-
rini kurmalarina yardimct olahm, hatta bir ALS
bakim kliniginin ilk adimlarnn atalim.”

| ALS Dernegi

Turkiye'de yaklasik 6-7 bin ALS hastast oldugu
tahmin edilmektedir. Hastalara ve ailelerine
yalniz olmadiklanm gostermek ve destek
vermek icin 2001 yilinda bir sivil toplum &rgutt

Hep birlikte ALS’ye meydan okuyalim! Yasamak icin yasatalim!

olarak Istanbulda kurulan ALS-MNH Dernegi
ile NDALn yakin iligkisi ve isbirligi vardir. Der-
negdin gecen yil Izmir'de de bir subesi acilmis-
tr. Baskanlan, kendileri de ALS hastast olan
Saymn Ismail Gokcek ve Sayin Dr. Alper Kaya
ALS Dernegdini profesyonel bir anlayisla yone-
ten dost ve meslektaslarimizdir. Dernek, 6zel-
likle son yillarda, NDAL1n calismalarina destek
olmak icin bircok ALS hastasinin &rnegini
bizimle paylasmustir, bu 6rmeklerin buyuk co-
Junlugu biraz ileride bahsi gececek olan MinE
Projesi'ne dahil edilerek yeni nesil dizileme ile
analiz edilecektir. Turkiye'de isbirligi yaptigimiz
tum néroloji uzmanu klinisyenlerin ve Turk ALS
Dernedi ile hastalanmizin ve ailelerinin ¢als-
malarimiz ve basarimizda cok buyuk paylarn
vardir. Arastirma bugun ancak guclu isbirlikleri
ile mumkundur. Tek basimiza dedil, yukaridaki
kurumlarla ALS'ye ve diger ndrodejeneratif
hastaliklara meydan okuyoruz ve nérodejene-
ratif hastaliklann Turkiye'de daha taninw, daha
konusulur hale gelmesi ve adinin sdylenmesi
bile urkutucu olan bir hastalik grubu olmaktan
¢ikmast icin tum kalbimizle ve gucumuzle ¢a-
hstyoruz. ALS ve Huntington hastalarna ve ai-
lelerine yardimct olmak amaciyla Suna ve Inan
Kira¢ Vakfi destegiyle hazirlanan “Sevdiginizle
ALS'yi Yasamak” ve "Huntington Hastaligi” adl
iki kitapcik hastaliklar ve hasta bakimu ile ilgili
bilgileri derlemektedir. Kitapciklar gerek ALS
Dernegi, gerek uzman klinisyenler yardumyla
tum Turkiye'ye dagitilmustr.
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more beautiful than we gnticipated. - J.D.Watson
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DNA Gilintl Konferansi: 18 Nisan 2011

James Watson Bogazici Universitesi’nde

“Bilim, disanidan insanlarin sandig sekilde dogrudan, mantikh bir bicimde
ilerlemez. Tam tersine, bilimin ileriye (bazen de geriye) dogru olan adim-
lann cogunlukla kisiliklerin ve kulturel geleneklerin buyuk rol oynadig: son

derece insani olaylardir.”

The Double Helix
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SUNA KIRAC FAHRI DOKTORA TORENiI KONUSMASI

Nazl Basak, 2008

Sayin Rektorler, Kira¢ ve Kog Aileleri'nin degerli uyeleri, saygideger konuk-
larimiz, basin kurumlarinin sayin mensuplan, sevgili meslektaslarim ve sev-
gili 6grenciler; Fahri Doktora Téreni'mize hos geldiniz. Bu mutlu gunumuzu
bizimle paylastiginiz icin candan tesekkur ederiz!

Buglin, Bogazici Universitesi Molekiiler Biyoloji ve Genetik Boélumu ile
Fen-Edebiyat Fakiiltesi'nin énerisi ve Universite Senatosu'nun onayiyla
Sayin Suna Kirac'a “Fahri Doktora” édulu vermek uzere burada toplanmis
bulunuyoruz. Cogumuzun sanayici ve iskadimi kimligiyle tanidighr Suna
Kirac'in, Bogazici Universitesi Fahri Doktora unvanimi tasimaya deger bu-
lunmasinin nedeni, kendisinin cok yogun ve basarili is hayatinin yaninda,
egitime verdigi olaganustu 6nemdir. Suna Kirac’'a bu 6dul, ulke capinda
egitime, farkh alanlarda, farklh katmanlarda ve artarak devam eden onemli

ve 60zgun katkilari nedeniyle veriliyor.
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Bir egitim kurumunda, hele hele Bogazici Uni-
versitesi gibi, ulkenin en 6nde gelen yuksek
ogretim  kurumlarnindan birinde, egitimin
onemini anlatmak, 6zellikle de editime yapi-
lan katkimin dnemini vurgulamak, son derece
odullendirici, onurlandirnict bir gorev; ben de su
anda huzurlarinizda bunun zevkini yastyorum.
EJitimin kdkeninde insan yetistirmek, insa-
nin bireysel gelisimine yatinm yapmak yatar;
cunku egitim, nesilden nesile aktanlirken top-
lumun ruhunu sekillendirir. Suna Kirag, egi-
timin, ulkemizin kalkinmast ve refah icin en
onemli etkenlerin basinda geldigine inanmus,
dolayisiyla egitim konusuna ¢ok ciddi zaman
aywmustir. Egitimde kalite ve firsat esitligi i¢in
onemli sorumluluklar yuklenmis ve bircok yon
verici proje fikrinin hayata gecirilmesini sagla-
mus, bu projelerin gerceklesmesi icin de bilfiil
calismustr.

Egitim pahalidir, ama dunyada egitimden daha
pahali olan bir sey vardwr, o da egitimsizliktir.
Nufusunun yarisi 25 yasin altinda, dogum hizi
hala cok yuksek olan uUlkemizin en oncelikli
sorunu egitimdir ve Suna Hanimin deyisiyle,
"“Ekonomik zorluklar asilir, siyasi krizler c¢o-
zumlenir, ancak ¢ocuklart harcanmus bir top-
lumu yeniden onarmak mumkun degildir. Her
seyi devletten ya da bir baskasindan beklemek
yerine, herkesin imkénlart élgusunde egitim
icin el ele vermesi gerekir. Egitim tek basina
devlete birakilmayacak kadar da &nemli bir
konudur.”

Cok daha iyi egitim almis yeni kusaklar
Henuz 1980°1l yillarda, Suna Kirag, ulkenin en
oncelikli sorununun egitim oldugunu goér-
mustl. Suna Kirag i¢in egditim, yannn kilidini
acacak yegane anahtardi; egitim ufuk demek,
gérus demek, kendine guven, verimlilik ve
kalite demekti.

Turkiye'nin yapisal sorunlarindan biri, yetismis
insan gucune sahip olmamastydi. Suna Kirag,
bunun ancak ¢cagdas ve kaliteli bir egitimle ¢o-
zulecedine inandi, ama bunun icin mucadele
etmek gerekiyordu. Suna Kirag, “Bu ulkede
yasamak ve mucadele etmekte kararhyim,
elestirenlerden dedgil, elestirilenlerden olmak
istiyorum; konusanlardan degil, is yapanlar-
dan olmaya karar verdim,” diyerek, meslek
hayatindan aldigh ciddiyet ve disiplinle, egitim
isine sanldu

Suna Kira¢ icin egitimin birinci kosulu, 6g-
rencilerini dunyaya haziwrlayan, rekabetci ve
nitelikli bir icerige sahip olmasiydi. Bu yakla-
sim cercevesinde Kog Lisesi fikrini gelistirdi.
Kog¢ Lisesinin misyonu, bir okul égrencisinden
¢cok, ideal yurttas tarunmiru ortaya koyuyordu:
Ogrencilerin entelektiiel ve insani niteliklerini
gelistirerek, Turkiye ve dunya icin kendilerine
guvenen, ahlakl, lider ozellikli ve sorumluluk
sahibi gencler olmalarimi amachyordu. Lise
deneyimi Suna Kirac icin ¢ok farklh bir tecrube
oldu; bu sekilde Turk egitim sisteminin zaafla-
rnnt ve yapilmast gerekenleri gérdu. Bu dene-
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yimler Koc¢ Universitesinin ve Turkiye Egitim
Gonulluleri Vakfi (TEGV) fikrinin olgunlasma-
sinda dnemli bir yer tuttu.

“‘Cagt yakalamak, caga ayak uydurmak, ancak
lyi egitilmis berrak kafalarla olur; tarifleri cok iyi
yapumis, 6nlemleri ¢ok iyi alinmis, cagdas bir
milli egitim politikast gerekir. Ancak bu sekilde
Turkiye'nin geng kusaklan iyi yetisir, Cumhuri-
yet ilke ve inkilaplanna sahip ¢ikar. Bunun igin,
hem devletin, hem &zel sektdrun bu ise para
aywrmast gerekir. Egitimin dogasinda sureklilik
vardwr, dolayisiyla cagdas bir egitim sisteminin
bedeli ¢cok yuksektir.” Suna Kirag icin editime
verilecek destedin sinin olmamaliydi: Bu top-
raklarda kazanilan para, bu ulkenin insant i¢in
harcanmaliydu.

“Gergek egitim, kendinden en iyiyi vermek-
ten gecer.” (M. Gandhi)

Turkiye'nin saglikhi bir toplumsal bilince ulas-
masinin yolunun egitimden gececedine ic-
tenlikle inanan ve Turkiye'deki egitimin cagdas
duizeyde olmasi icin, yalniz maddi katkinin ye-
terli olmayacagini 6ngoéren, bunun icin manen
ve tum benligi ile en dn safta mucadele eden
Suna Kira¢'n, Kog Lisesi ve Koc¢ Universitesimni
takip eden dev projesi, suphesiz Turkiye Egitim
Gonulluleri Vakfidr.

Suna Kirag, egitimde firsat esitsizligini ortadan
kaldirmak i¢in, kendisiyle ayni gérusu payla-
san is ve bilim insanlan ile birlikte 1995 yilinda,
Turkiye'nin en buyuk gonullu egitim ordusu-
nun kurulup organize edilmesine dnculuk etti.
Turkiye Egitim Gonulllleri Vakf ile Turkiyemnin
82 noktasinda 7-16 yas grubundaki cocuklann
okul dist egitimleri, bir toplumsal harekete dé-
nustu. Bugun Turkiye Egitim Gonulluleri Vak-
finin badiscist iki yuz bini gecti. Turkiye'de ilk
kez bir vakif bu sayida badisciya ulastl. Turkiye
Egitim Gonulluleri Vakfimin dogrudan gonul-
lusu olarak calisanlann sayist ise on bini asti.
Suna Kirag'n onursal baskani oldugu Egitim

70

Gonullileri, bugune kadar bir milyondan fazla
cocugda egitim hizmeti géturdu.

Suna Kirag, egitim ideallerini artirarak devam
ettiriyor. Koc ve Galatasaray Universitelerine
yaptig1 katkilann yaninda, 2005 yilinda Bo-
Jazici Universitesi, Molekuler Biyoloji ve Ge-
netik Bolumunde kurulmasina éoncultk ettigi
arastirma laboratuvarinin, saglik bilimlerinde
evrensel Ol¢ekte basarilh olmasi i¢in destek ve-
riyor.

Egitime adanmas bir yasam

Suna Kira¢ bir 6nder, bir liderdir, yalniz bilgi-
siyle degil, davrarniglan, deger yargilan, titizligi,
gbrev anlayisi, 6dunsuzlugu ve hosgorusu ile
topluma 6rnek, bilge bir kisiliktir.

1995'te Galatasaray Egitim Vakfi Onur Madalya-
s'na, 1997'de Devlet Ustin Hizmet Madalyasina
layik gorulen ve bunlann yaninda daha bir dizi
odulun sahibi olan Sayin Suna Kirag'a bugun
Bogazici Universitesi “Fahri Doktora” payesini
sunuyor olmaktan buyuk onur duyuyoruz.

Suna Kirag, bu ulkenin aydinlik yarininin egi-
timden gectigine inanwyor, ulkenin gencligine
guveniyor ve bu genclere verilecek egitimin
Turkiyemin en 6nemli kaynagint olusturaca-
g biliyor.

Sayin Suna Kwag¢h Turkiyenin énde gelen
Egitim Gontilltsti ve sadece Ipek Kirac'n degil,
yuz binlerce Turk ¢cocugunun Egitim Annesi,
Turkiye'nin her bolgesinden, her duzeyinden
genc insanun rol modeli olarak saygiyla selam-
liyor, bugun aramizda oldugu icin kendisine
Ozellikle tesekkur ediyoruz.

Sayin Kirag, ideallerinizi tum kalbimizle payla-
swyoruz, paylasmaya hazir oldugumuzu gos-
termek icin bugun buradayiz. Bu 6dulu bunun
bir kanit1 olarak kabul etmenizi diliyoruz.
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NDAL'DA YASAM

NDAL, 6grencilerine akademik acidan guclu, tam donaniml, nitelikli bir
egitim ve evrensel Olcekte arastirmaya hazirlayan bir calisma ve laboratuvar
ortami saglar. Ama NDAL iyi bir arastirma ve egitim merkezi olmaktan daha
otedir; zaman icerisinde is arkadaslhklarinin disinda, saglam dostluklarin da

temelini olusturmustur. NDAL bugun sadece bir okul degil, bir ekoldur, bir

markadir ve hepsinden de 6te bir ailedir.
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DANISMANLARIMIZ NE DiYOR?

Robert Brown, UMASS Néroloji Béliimii Baskani

“NDAL ile birlikte calismak bir ayricalikti. Bundan on sene evvelki ilk agilis
seremonisinden bu yana NDAL buyuk bir gelisme gosterdi; o zaman icinde
pek bir sey olmayan acik bir alan1 gésteren mimari bir ¢izimdi NDAL yal-
nizca; simdi 20'den fazla uyesi olan, gelismis bir laboratuvar haline geldi.
Bu on yil icinde NDAL uluslararas: alanda, hem Turkiye'de, hem de Avru-
pa'da molekiiler tan1 konusunda alaninda 6nde gelen laboratuvarlardan
biri olarak kabul gordu. Profesér Nazli Basak'in vizyoner liderligi sayesinde
NDAL, Turkiye'nin her yoéresinden gelen olgulan inceledi, ALS ve benzeri
genetik hastaliklara yonelik Turkiye'de yapilan ilk arastirmalan gercek-
lestirdi. Bu sure¢c boyunca NDAL c¢cok sayida doktora 6grencisi ve doktora
sonrast duzeyinde arastirmaciyr egitti, onlara sadece NDAL'da degil, ABD
ve Avrupa'da birbirleriyle isbirligi icindeki bir laboratuvarlar aginda aras-
tirma imkanlan yaratti. Dr. Basak ayrica Istanbul, Ankara ve Turkiye'nin her
yerinden 6nde gelen uzman noérologlarla mukemmel baglantilar kurarak

laboratuvar arastirmalarina fevkalade degerli bir klinik boyut ekledi.
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.'stan’~

Klinik boyut genotip ve klinik fenotipler arasin-
daki detaylh korelasyonlan sagladi. NDAL kon-
sorsiyumu Turkiye'de ALS icin klinik arastirma
ve tedavi aginin kurulmast icin mukemmel
bir alan yaratacaktir. NDALn basanst yalnizca
Doktor Basak'm érmek alinast liderliginden
dedil, Kirac Ailesi ve birlikte calistiklan kisilerin
vizyonundan da kaynaklaniyor. Gelecege bak-
tigimda NDAL1a isbirligimin devamindan mut-
luluk duyacagim; buradaki arastirma ve klinik
programlarina herhangi bir bi¢imde yardimci
olabilmek beni onurlandirir. NDALn ALS'ye bir
tedavi bulma arayisinda ¢cok énemli bir rol oy-
namaya devam edecedine suphe yok.”

}‘j:'ﬂﬂnmem to

12-14 June 2!] 4
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Jeffrey Macklis, Harvard Universitesi,

Max ve Anne Wien Yasam Bilimleri Profesorii

“NDALn ilk on yilinda ALS ve baglantil arastirma alanlarinda ortaya ¢cikardign
onemli ve ayricalikh imkanlar sayesinde, buranin bir fideden cikip dunyada
nérodejenerasyon hastaliklann arastirmasinin merkezine dogru ilerlemesine
tanikhik ettik. NDAL direktoru Profesor Nazh Basak yetenekli 6grencilerini ve
doktora sonras1 arastirmacilarim akillica yonlendirerek, onlara Turkiyenin
buyuk nufusundan ve karmasik genetiginden faydalanma yollarim acarak,
ALS'de yeni ailelerin, yeni fenotiplerin ve bunlann farkhh genetiklerinin ta-
nimlanmasina yardimci oldu. Bu sayede ALS'nin olusumuna katkida bulunan
faktorleri daha iyi anlayacagiz, hangi mekanizmalan kullanmamiz ve tedavi
icin neleri bir araya getirmemiz gerektigini daha iyi goérecegiz. NDALin ku-
rulmasi ve insasi, yalnizca diinyaya yeni bir laboratuvar katmak anlamina
gelmedi, aym1 zamanda diinyanin ALS ve baglantih nérodejeneratif hastalik
arastirmalarina Turkiye nufusunun, kendine 6zgu genetiginin ve Turkiye'deki
yuksek egitimli klinik nérologlar ve ALS uzmanlart aginin da mudahil olma-
sim sagladi. NDAL1in Turkiye'deki hastalar ve hasta yakinlanyla uluslararasi

ALS toplulugunu bir araya getirmesi 6nemli bir gelismedir.”
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GELECEK BUGUNDE: ALS’NiIiN DEV PROJESI MinE

Dunya ALS gunii olan 21 Haziran 2013 yilinda geng ve girisimci iki ALS has-
tas1 tarafindan Utrecht Beyin Arastirmalari/ALS Merkezi ve Hollanda ALS
Dernegi isbirligi ile baslatilan projenin ana fikri, ALS'yi ¢6zmek i¢in tum
etkin mekanizmalan anlamanin 6nemli oldugudur. Oysa, gunumuzde ALS
genlerinin ancak yarisi tanimlanmistir ve toplumlar arasi1 farkhiliklar da
mevcuttur. Hastalik molekuler ve mekanistik diizeylerde tahmin edilenden
daha heterojendir.

NDAL son yillarda yaptig: yayinlar, yetistirdigi ogrenciler ve uluslararasi
toplantilarda gésterdigi performansla kendini ALS ve nérodejeneratif has-
taliklar camiasina kanitlamistir. 2014 ymlinda ALS'nin bugune kadarki en
buyuk projesi olan MinE'ye Turkiye ortag: olarak davet edilmemiz ALS dun-
yasindaki prestijli konumumuzun géstergesidir. MinE, ALS'nin en buyuk ve
en iddiah projesidir, 16 ulkedeki ALS laboratuvarinin ayni ¢at1 altinda toplan-
dign dev bir girisimdir. ALS'nin genetik kékenine bu denli genis 6l¢ekli inen

bir yaklasim benzersizdir, tum norodejeneratif hastaliklar icin bir ilktir.
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Proje kapsaminda 15.000 hasta ve 7.500 sag-
likli kontrol drneginde tum genom dizileme
yapimast hedeflenmektedir. MinE Projesine
katihmumiz NDALa sayginlik ve gorunurluk
getirecektir; ama bundan da énemlisi, labo-
ratuvarin émek cesitliliginin ve Ulkemizdeki
etnik diversitenin, projeye katilan ulkeler ve
mevcut 6rnekler agisindan daha ziyade Ba-
t1-Orta Avrupa ve ABD'deki beyaz wki temsil
eden MInE Projesi'ne farkl bir renk, bir zengin-
lik katacagt da beklenmektedir. Bunlann hep-
sinden daha &nemli olarak, projenin bugun
yasayan hastalara yonelik hizli sonuca gitme
hedefi ile ALS ilk defa bu kadar radikal bir se-
kilde irdelenmekte ve proje bu amag icin gelis-
tirilen laboratuvar ve bilgisayar teknolojileri ve
buyuk is -ve gug- birligi ile desteklenmektedir.
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TEMEL BILiM TIPTAKI ILERLEMENIN
CAN DAMARIDIR. TEMEL BILiMSiZ TIP
GERILER VE BUYUCULUGE DONER.
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Selda Dagdeviren Digin
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Insanlar arasindaki farkliiklar olmasaydi,

tip sanat degil, bilim olurdu; iyi hekim hastaligi,
daha iyi hekim hastay: tedavi eder.

William Osler
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10 YIL ONCE...

10 YIL SONRA...

Bir agac¢ gibi tek ve htir ve bir orman gibi kardescesine...
Nazim Hikmet
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NDAL AKADEMIK SOYAGACI

Bilimsel aile agaci ya da akademik jenealoji, bilim insanlarimn akademik ho-
calarnnin bir devam olarak (6zellikle doktora hocalan “baba” ya da “anne”
olarak kabul edilerek) goésteren bir kahtim semasidir. Akademik agacta ister
“anne-baba’, ister "buylikanne-buylukbaba” olun, arastirma alaniniz sizi geg-
misteki “atalariniza” ve gelecekteki “cocuklariniza” baglayan, énuntizde ve ar-
kanizda sonsuza kadar uzayan degerli bir mirastir.

Lisansustu egitim, geng bir insanin yasaminda ¢cok yogun yer tutan bir donem
ve deneyimdir, sadece bilimsel olarak degil, akademik ve sosyal gorgu olarak
da ogretici 6geler icerir. Akademik danigsmanin ve icinde bulundugu akademik
cevrenin geng bir bilim insaninin uzerindeki etkisi, onun davranislarinmy, aras-
tirmaci 6zelliklerini ve kariyer gelisimini ¢cok buyuk oranda etkiler. Biz NDALn
10. ynl kitabiyla bunu da dile getirmeye calisiyoruz. Biyokimyanin temellerini
atan Justus von Liebig, August Kekule, Adolf von Baeyer, Emil Fischer, Johann
Freudenberg ve onlarnn calismalarinit molekuler biyolojiye tasiyan Friedrich
Cramer gibi anitsal isimlerin ¢ocuklan olmaktan onur duyuyor, bize emanet
ettikleri guclu akademik mirasit ve yuzyillarin bilim gelenegini ayn bilincle

devam ettirecegimize s6z veriyoruz.
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SONSOZ VE TESEKKUR

NAZLI BASAK, Nisan 2007

Sayin Suna Kirag, Sayin Iinan Kirag,

Hayallerinize giden yolculugunuzda yalmz degilsiniz. Biz sizinle berabe-
riz, size eslik ediyoruz. Onlarca geng¢ insan sizin ideallerinizi gercege do6-
nusturmek icin tum gucleriyle calisiyor. Bu parlak genc¢ insanlarnn sizin
hayallerinize ve kendi hayallerine giden yolculuklarinda rol modellerine
gereksinimleri var. Bu sabah kitabiniz1 ellerine aldiklar1 andan itibaren siz
onlarin rol modeli oldunuz. Sayin Suna Kira¢, bu geng¢ insanlar kendilerini
cok ayricalikh hissedebilirler, 6rnekleri sizsiniz; siz onlara hedef koymay1
ogreteceksiniz, citayr yuksege koymayr 6greteceksiniz. Hepimizin hayalleri
var, bu hayallerin her zaman gerceklesmedigini biliyoruz, hayalin doga-
sinda zaten bu var. Ama bugun en buytk hayallerimizden biri gercek oldu,
bu konferans hayallerimize giden yolda cok buyuk bir adim atmamiz:i sagh-
yor; cok uzaklardan gelip tecrubelerini, bilgilerini bizimle paylasmaya hazir
olan bu harika insanlar ve bu salonu onlardan bir seyler 6grenmek i¢in dol-
durmus olan bu aydinlik gengcler... Iyimser olmamiz icin, umutlu olmamiz

icin tum nedenler mevcut bugiun. Samimiyetle inaniyyorum, kalbimin en
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derin késesinden diliyorum ve burada bulunan herkesin de benim hislerimi
paylastigim biliyorum ki, bu konferans, 1. Istanbul Suna Kira¢c Nérodejene-
rasyon Konferansi, ALS'yi anlama ve tedavi etme yolculugumuzda bize yeni
kapilar acacak, rasyonel ve etkin tedaviler yolundaki arastirmalarimiza kat-
kida bulunacak ve ALS arastirmasinda bir kose tasi olacaktir. Bunu mumkin
kildiginiz igin tesekkur ediyorum Sayin Suna Kirag ve size tesekkur ediyo-

rum Sayin inan Kirac!

L}
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Ocak 2016

Sayin Suna Kirag, Sayin Iinan Kirac ve Sevgili ipek Kirac,

Yukandaki konusmanin uzerinden dokuz yil gecti, NDAL'1n agihisinin uzerin-
den ise on yil. Her ne kadar goz acip kapayincaya kadar olsa da, NDAL'la ve
NDALda dolu dolu gecen on uzun yil. Peki ne yaptik biz bu siire zarfinda? iste
bu kitapla size, bizi sevenlere ve bize glivenenlere onu anlatiyoruz. Evdeki
kadar uzun bir bélumunu NDALda gecirdigimiz yasamimizin bu on yilin
sayfalara sigdirmak kolay degildi. Evet, on yilda bir¢ok “ilk"e imza atmus, so-
nuc¢larimizla, yayinlarimizla, danismanlarimizla, Suna Kira¢ Nérodejeneras-
yon Konferansi'mizla, isbirliklerimiz ve yetenekli 6grencilerimizle Turkiye'de
prestijli bir 6ncu laboratuvar konumuna gelmistik. Ama, bu kitaba bakarken
sizler gibi bircok kimsenin bizden tek bir sorunun yanitini bekledigini ¢ok iyi
biliyorum: ALS'nin tedavisi ne zaman olacak?

Tedavi ne zaman olacak sorusuna yanit vermek butun bilgilerimizin isiginda
hala zor. Hi¢ suphe yok ki on yil, bes yil, hatta bir yil 6ncesine gore ¢cok daha
somut bilgilere sahibiz, daha bilin¢liyiz. Her gun yeni bir bulus var, tekno-
lojide dev adimlarla ilerleme var; dinya capinda onlarca degil, yuzlerce ust

duzey laboratuvar buyuk desteklerle arastirma yapiyor, buyuk konsorsiyum-
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lar kuruluyor, deneyler cok merkezli tasarlaniyor, ivme kazanarak ilerlenili-
yor; NDAL bugun butun bu gelismelerin icinde ve bu calismalarin etkin bir
parcasi. lyimser olmak icin nedenler cok, ama yine de bu kompleks siste-
min hastaliklarina bugun ya da yarin bir ¢care bulunacak demekten kacin-
yoruz. Karanhk bir yolda el yordamiyla ilerliyoruz, gun agariyor ama gunesi
ne zaman gorecegimizi henuz bilmiyoruz. Ama hayallerimiz hayal olmaktan
¢ikty, hizla ve bilin¢le hedefe kosuyoruz. Ve hastalarimizin ve ailelerinin sunu
bilmesini istiyoruz: Hepimizin kilitlendigi tek hedef var, o da bu hastaliklarin

en kisa zamanda 6zlemle beklenen kesin sagaltimlarint bulmaktir.

TEK HEDEF: ALS’YE SAGALTIM

Inanin gtizel gtinler gdrecediz cocuklar,
gunesli glinler gérecegiz.
Nazim Hikmet
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Sayin Suna Kirag, Saywin inan Kirag, Sevgili Ipek, birlikte oldugumuz on yilda
sizlerin ve kiymetli takim arkadaslarinizin bana ve NDAL ekibine gosterdigi-
niz guven, verdiginiz buyuk sorumluluk ve paha bicilmez destek icin tesekkur
ediyorum. Verilen goérev onurlandirici oldugu kadar gug, guc oldugu kadar
da degerli ve heyecan vericiydi. On yilin sonunda NDALin yasamlarimizda
ne kadar cok seyi etkiledigini daha da iyi géruyorum. Onun kadar dnemilisi,
on yil evvelki geng laboratuvarin serpilip buyudugunu ve ulkemizde ve ulus-
lararas: platformda kendini kanitlamis, guclu, koklu, saygin ve dinamik bir
merkez oldugunu géruyorum.

Sayin Suna Kirac ve Sayin Inan Kiracg, Sevgili Ipek, verdiginiz destekle tum
dunyadaki ALS hastalarina ve ailelerine oldugu gibi, benim de yasamima
sihirli degneginiz ile dokundunuz. Bana bu gorevi ve firsat1 verdiginiz i¢in
kendi adima, NDAL adina ve diinyadaki tiim ALS hastalan ve yakinlan adina
kalpten tesekkur ederim. Bilginin, yaraticihgin, tutkunun, 6zverinin ve hayal-
lerimizin birlikte kanat cirpmasi ile calismalarimizda insanhga katki boyu-

tunu hep birlikte cok ytikseklere tasiyabilmek umidiyle, nice 10 yillara NDAL!
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