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TRHD HALK-HEMOFİLİ-HEKİM SEMPOZYUMU
Türkiye Hemofili Derneğimizin “Aile Buluşmaları’’ konseptiyle düzenlediği 
ve online olarak 23 Şubat 2022 tarihinde gerçekleştirilen “Ergenlik ve Genç 
Erişkinlik Dönemi - Ergenlikte bizi ne bekliyor?” konulu sempozyumuna 
toplam 68 kişi katılmıştır. Bu toplantıda çocukluktan ergenliğe geçiş dönemi 
sürecinde bizleri nelerin beklediğini ve bu sürece odaklı multidisipliner yak-
laşımın önemi üzerine vurgulamalarda bulunarak ergenlik sürecinde olan bir 
bireyin bu süreci sağlıklı geçirmesinin kendisini erişkin döneme hazırlamasın-
daki çok önemli bir faktör olduğu belirtilmiştir. Katılımcılarımız Prof. Dr. Serap 
Karaman, Prof. Dr. Haluk Zülfikar ve Uzm. Klnk. Psk. Irmak Gümüştaş’a merak 
ettikleri soruları yönelterek bilgi alma imkanı bulmuşlardır. Değerli hocalarımı-
za katkılarından dolayı teşekkür ederiz.
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VI. KARNE ŞENLİĞİ

Türkiye Hemofili  Derneği olarak düzenlediğimiz “6. Geleneksel Yarı Yıl Karne 
Şenliği’’ ile çocuklarımızın yenilikçi ve yaratıcı bireyler olarak yetişmelerine 
katkıda bulunulması ve tatillerine renk katılması amaçlanmıştır. Online 
ortamda ritim – bilgi yarışması konseptiyle gerçekleştirilen etkinliğimize 6-12 
yaş arasında 24 çocuk ve 3 Dernek görevlisi  katılmıştır.

Çocuklarımız ileriye yönelik öneri ve beklentilerini dile getirerek 
unutulmayacak güzel bir gün geçirdiler.   
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3. AKRAN GELİŞİM SEMPOZYUMU
Türkiye Hemofili Derneği ve İstanbul Üniversitesi iş birliği ile organize ettiğimiz 
“3. Hem Sen Hem Ben Akran Gelişim Sempozyumu” 16-17 Nisan 2022 
tarihlerinde İstanbul’da yüz yüze olarak gerçekleştirildi. Sempozyumda; I. ve 
II. Dönem Akran Eğitimi programına katılan 9 gencimiz, edinmiş oldukları bilgi ve 
tecrübelerin katkısıyla, seçilmiş olan  farklı konuları 7 tıp mensubu ve 8 uzman 
yönetici hocalarının koçluğunda kalıtsal kanama bozukluğu olan 9 gencimize  
sundular. 
Kalıtsal kanama bozukluğu olan akranlarına eğitim verebilecek yeni liderler 
yetiştirmek için “Smaç & Manşet’’ konsepti ile ilk günde; “Kalıtsal Kanama 
Bozukluklarında – Sorunlar ve Çözüm Önerileri’’, “Sağlık – Sosyal Güvenlik 
Hakları, Sivil Toplum Kuruluşlarının Rolü”, “Eklem – Kas Sorunları ve Tedavisi”, 
İkinci günde; son zamanların önemli ve güncel konularından “Metaverse 
Dünyasında Ekonomi & Finans”, “Medya ve İletişim’’ ve “Beslenme ve Psikolojide 
Sorunlar ve Çözüm Önerileri’’ konuları interaktif oturumlarla ele alındı.
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DÜNYA KALITSAL KANAMA
BOZUKLUKLARI GÜNÜ 

Kalıtsal kanama bozukluğu olan üyelerimizin, yakınlarının ve gönüllülerimizin 
her yıl coşkuyla kutladığı Dünya Kalıtsal Kanama Bozuklukları Günü Kutlama 
Programı 28 konuşmacı, 10 Uluslararası konuşmacı, 111 hasta – hasta yakını, 
6 TRHD görevlisi olmak üzere toplam 155 katılımcının eşliğinde 16 Nisan 2022 
tarihinde İstanbul’da iki yıl aradan sonra yüz yüze gerçekleştirildi.
Açılış konuşmalarını Dernek başkanımız Prof. Dr. Bülent Zülfikar, Yönetim 
kurulu üyelerimiz Dr. Fikret Bezgal ve Fatma Bali yaptı. Ardından 2021 yılında 
gerçekleştirilen dernek faaliyetleri video sunumu ve Akranlarla Verilen 
Mücadeleler başlığı altında dernek üyelerimizin birlikte yaşadığı hikayelerden 
hazırlanan  kısa film katılımcılar ile paylaşıldı. 
Başka etkinliklerde tekrar  bir arada olma heyacanı ve ümidiyle  toplu hatıra fotoğrafı 
çekildi. Ardından  gençlerimizin gerçekleştirdiği müzik eşliğinde hep birlikte  iftar 
yemeği yenilerek program sonlandırıldı.
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ANNELER GÜNÜ ETKİNLİĞİ
Derneğimizin kuruluşundan bugüne kadar emeğini ve desteğini hiçbir 
zaman eksik etmeyen, her zaman yanımızda olan annelerimiz  ile 9 Mayıs 
2022 günü dernek merkezimizde bir araya geldik. Annelerimiz, üyelerimizden 
Neslihan Ağdağ’ın desteği eşliğinde panç çalışması ile kendilerine hediye etmiş 
olduğumuz çantalara desenleri işlerken geçmişte yaşadıkları zorlukları, anıları  
zaman zaman dolan gözler ile zaman zaman da gülerek anlattılar.  
Dr. Fikret Bezgal sadece kendi çocuklarını değil tüm hemofilik çocukları 
kucaklayarak annelik yapan annelerimizin  gününü  kutlayarak bilgi ve 
değerlendirmelerde bulundu. 
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AVRUPA HEMOFİLİ BİRLİĞİ
KADIN KANAMA BOZUKLUKLARI 

ÇALIŞTAYI
Avrupa Hemofili Birliği (EHC) tarafından 19 – 22 Mayıs tarihleri arasında 
İsviçre’nin Basel şehrinde gerçekleştirilen Kadın Kanama Bozuklukları Çalıştayına 
derneğimiz adına Melike Tekinel ve Sare Bahar Zülfikar katıldı. Yaklaşık olarak 50 
kadın kanama bozukluğu olan hasta ve taşıyıcılar ile birlikte interaktif oturumlarda 
uzman hekimler ve konuşmacılar eşliğinde, deneyim ve tecrübeler atölye ve vaka 
çalışmaları ile katılımcılara aktarıldı. Nadir kanama Bozuklukları, çocuk sahibi 
olmak ve aile kurmak, kadın hastalıkları, psikolojik ve sosyolojik yönler farklı konu 
başlıklarına ayrılarak 3 farklı odada moderatörler eşliğinde tartışıldı.  
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27. TÜRKİYE HEMOFİLİ KAMPI 
Türkiye Hemofili Derneği tarafından 1994 yılından beri düzenlenmekte olan  ve 
kalıtsal/edinsel  kanama bozukluğu olanlar ile yakınlarını bir araya getiren kamp 
organizasyonunun 27. cisi 25–29 Temmuz 2022 tarihleri arasında İstanbul’da 
gerçekleştirildi.  
Bu yıl 73 kalıtsal kanama bozukluğu olan hasta, 91 hasta yakını, tüm kamp 
boyunca 5 akademisyen, 15 hekim, 3 hemşire, spor eğitmeni, diyetisyen, 
fizyoterapist ile 13 kamp görevlisinden oluşan 200 katılımcı kampta bir araya 
geldi. Dinlenme, eğitim, kaynaşma amaçlı kampın ana teması “Yeniden Düşünme 
Zamanı” konsepti üzerine kurgulandı. 
Derneğimizin 30. Kuruluş Yıl Dönümü olması nedeniyle, bu yıl düzenlenen 
27. Türkiye Hemofili Kampımızda “Yeniden Düşünme Zamanı” teması ile 
katılımcılarımızın geçmişten bugüne bilimsel, kültürel, sosyal yönleriyle kazanılan 
değerlerimizi yeniden anlamlandırmak ve bilinçlendirmek hedeflenmiştir.
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Her yıl Avrupa Hemofili Konsorsiyumu (EHC) tarafından düzenlenen etkinliklerden 
biri olan Liderlik Konferansı, bu sene 17-19 Haziran 2022 tarihleri arasında EHC’nin 
merkezi  Belçika’nın Brüksel şehrinde gerçekleşti. Avrupa’nın dört bir yanından 
gelen Hemofili Dernekleri temsilcileri ve/veya hastaları ile gerçekleştirilen bu 
konferansın amacı; EHC üyelerinin kendileri için önemli olan konuları interaktif 
olarak tartışmak ve birbirlerinin güçlü yönlerinden, deneyimlerinden ve en iyi/
güncel uygulamalarından yararlanmak için ortam ve zaman  oluşturmaktır. 
Türkiye’yi temsilen Türkiye Hemofili Derneği adına 2 Hemofili hastası ve 1 
uluslararası ilişkiler sorumlusu olmak üzere 3 üyemiz Liderlik Konferansı’na 
katılarak yararlanma şansına sahip oldu.

AVRUPA HEMOFİLİ BİRLİĞİ
LİDERLİK KONFERANSI
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HEMOFİLİK ARTROPATİ KONSEYİ 

İstanbul Tıp Fakültesi Ortopedi ve Travmatoloji Anabilim Dalı ve Derneğimizin iş 
birliği ile yürüttüğü Hemofilik Artropati Konseyi, konusunda uzman hematolog, 
ortopedist, nükleer tıp uzmanı, fizyoterapist, dernek hemşiresinin katılımıyla 
yapılmaktadır. Derneğin koordinasyonu ile 1997’den beri yapılan bu konseylerde 
ortopedik sorunu olan hastalar değerlendirilerek  tedavileri düzenlenmektedir.

2022 yılı faaliyet döneminde; 20 defa Konsey toplanmış olup yurt 
içinden 76 hasta, yurt dışından 5 hasta konseye çıkarılmış, konusunda uzman 
hekimlerimiz tarafından tedavileri planlanarak sorunları çözümlenmiştir.
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DÜNYA HEMOFİLİ FEDERASYONU 
BAŞKANI ZİYARETİ 

Türkiye Hemofili Derneği Bakanlar Kurulundan aldığı izinlerle tek yetkili ulusal 
dernek (National Member Organisation) olarak Dünya Hemofili Federasyonu (World 
Federation of Hemophilia) nezdinde başarıyla Ülkemizi temsil etmektedir.  
Dünya Hemofili Federasyonu Başkanı Mr. Cesar Garrido 31 Ekim 2022 Pazartesi günü 
derneğimizi ziyaret etti. Hemşirelik, Psikolojik Danışmanlık, Diyetisyenlik ve Fizik 
Tedavi hizmetlerini yerinde inceleyerek memnuniyetini dile getirdi.
Mr. Cesar Garrido dernek merkezimizde üyelerimiz ile bir araya gelerek sorunlar ve öneriler ile 
ilgili soruları cevapladı. Sohbet havasında geçen buluşmadan üyelerimiz memnun ayrıldılar.                                                                               
Ardından Dernek Yönetim Kurulu Üyelerimiz ve Mr. Cesar Garrido’nun katılımıyla toplantı 
gerçekleştirildi. Toplantıda dernek çalışmaları hakkında detaylı bilgiler verilerek, iş 
birliğimizin devamı ve Uluslararası platformlarda farklı projelerde ortak çalışma yapılması 
hususunda bilgi alışverişinde bulunuldu. Mr. Cesar Garrido dernek çalışmalarımızla ilgili 
düşüncelerini paylaşarak emeği geçen herkese teşekkürlerini iletti.

5. IRAK YILLIK HEMOFİLİ TOPLANTISI
Türkiye Hemofili Derneği ve İstanbul Üniversitesi Onkoloji Enstitüsü 
işbirliği ile 6 Ekim 2022 tarihinde  Onkoloji Enstitüsünde, Irak’tan 
gelen 47 uzman doktorun katılımıyla  ”5. Irak Yıllık Hemofili 
Bilimsel Toplantısı” gerçekleştirildi. Kendileri için hazırlanan 
bilimsel toplantımıza katılım sağlayan Irak’lı katılımcılarımızdan 
gelen olumlu geri bildirimlerden mutluluk duymaktayız. Bilimsel 
bilgi ve tecrübelerin aktarıldığı, karşılıklı iletişim ve dostlukların 
kurulduğu bu faaliyetler, uluslararası tanınırlığına katkı sağlaması 
açısından önem arz etmektedir. Toplantının gerçekleştirilmesinde 
emeği geçen herkese teşekkür ederiz.
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Türkiye Hemofili Derneği ve Hemofili Dernekleri Federasyonu’nun birlikte düzenlediği 
19. Uluslararası Türkiye Hemofili Kongresi 17-20 Kasım 2022 tarihleri arasında başarı ile 
gerçekleştirildi. Kongremizde Medikal Salon 21 Oturumda 40 konuşmacı, 24 oturum başkanı, 
Multidisipliner Salon 4 oturumda 47 konuşmacı 8 oturum başkanı, Hemşirelik Salonuna 8 
oturumda 16 konuşmacı 6 oturum başkanı ve 25 katılımcı, 56 Hasta, 26 Hasta yakını, 6 Sağlık 
Mensubu, 1 Fizyoterapist, 3 Psikolog, 19 Hemşire, 3 Spor Eğitmeni, 1 Yoga Eğitmeni, STK’lar, 
endüstri temsilcileri olmak üzere yoğun ilgi ile toplam 408 katılımcı yer aldı.Kongre eş başkanları 
Prof. Dr. Bülent Zülfikar ve Prof. Dr. Kaan Kavaklı tarafından yönetilen açılış programında 
kongrede yer alan STK’lar ve ülkemizde uluslararası lisansa sahip olan hemofili tedavi ve 
bakım merkezlerinin temsilcileri katılımcıları selamladı. Genç Hemofili Müzik Grubu’nun da 
şarkılarıyla eşlik ettiği açılış programında tüm konuşmacı ve katılımcıların dilek ve temennilerini 
paylaşmalarının ardından 3 farklı salonda titizlikle hazırlanan programlar başladı. Bu yıl hasta ve 
hasta yakınlarının katılım sağladığı multidisipliner salonlarda Kalıtsal Kanama Bozukluklarında; 
Multidisipliner Yaklaşım (Tedavi Gerektiren Durumlar, Standart ve Geliştirilmekte olan İlaçlar, 
Faktör Ötesi Yaklaşımlar), Taşıyıcılık (Genetik ve Taşıyıcılığın Tarifi, Taşıyıcı Sorunları), Sosyal 
Hayatlar ve Gönüllü Kuruluşlar (Olanaklar ve Sorumluluklar, Eğitimden İş Hayatına Geçiş,
Gönüllü Kuruluşlara Üye Olmak), Öncesi ve Sonrasıyla İlköğretim (Evden Okula Geçiş Dönemi, 
Okullu Olmak ve Tıbbı Destekler) açık oturumları ele alındı. Eş zamanlı olarak Prof. Dr. Önder 
Kılıçoğlu Medikal Salonu, ve Hemşirelik Sempozyumu da tamamlandı.

19. ULUSLARARASI TÜRKİYE HEMOFİLİ KONGRESİ
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Tüm Kalıtsal Kanama Bozukluğu olan üyelerimiz ve yakınları ile birlikte 3 Aralık Dünya 
Engelliler Gününde 38 katılımcımız dernek merkezimizde bir araya geldi. Hayatı Paylaşmak 
İçin Engel Yok! teması ile engelli tüm bireylerin hiçbir ayrıma maruz kalmadan, hayatın her 
alanında eşit katılım hakkına sahip olduğu bir toplum ve yönetim anlayışında yaşamlarını 
sürdürdüğü günlere kavuşmanın dileğiyle Yönetim Kurulu Başkan Yardımcımız Fatma Bali 
bugünün anısına Derneğimiz tarafından Tema Vakfına bağışlanan fidanların sertifikalarını 
katılımcılarımıza takdim ederek hatıra fotoğrafı çekildi.

DÜNYA ENGELLİLER GÜNÜ
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TEMSİLCİLERİMİZİ TANIYALIM

Bayram Duran
TRHD Adıyaman İl Temsilcisi

Nagi Çelik
TRHD Ankara İl Temsilcisi

Cemal Kurukan
TRHD Bolu İl Temsilcisi

Nuray Göktepe
TRHD Bursa İl Temsilcisi

Erdal Mert Güler
TRHD Antalya İl Temsilcisi

Abdurrahim Kırmaç
TRHD Erzurum İl Temsilcisi

Necip Tayan
TRHD Diyarbakır İl Temsilcisi

Onur Duygu Akın
TRHD Edirne İl Temsilcisi

Oğuzhan Sandalcı
TRHD Rize İl Temsilcisi

İsmail Hakkı Keskin
TRHD Sakarya İl Temsilcisi

Mahmut Morgül
TRHD Sivas İl Temsilcisi

Mustafa Tunç
TRHD Tokat İl Temsilcisi

İbrahim Kutluğ
TRHD Van İl Temsilcisi

Ecz. Eyyüp Göllü
TRHD Şanlıurfa İl Temsilcisi

Dr. Uğur Polat
TRHD Tekirdağ İl Temsilcisi

Aynur Ak
TRHD Zonguldak İl Temsilcisi

Ferit Özdemir
TRHD Kocaeli İl Temsilcisi




