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TrHD HALK-HEMOFILI-HEKIM SEMPOZYUMU

Turkiye Hemofili Dernegimizin “Aile Bulusmalari” konseptiyle dizenledigi
ve online olarak 23 Subat 2022 tarihinde gerceklestirilen “Ergenlik ve Geng
Eriskinlik Donemi - Ergenlikte bizi ne bekliyor?” konulu sempozyumuna
toplam 68 kisi katilmistir. Bu toplantida cocukluktan ergenlige gecis dénemi
sUrecinde bizleri nelerin bekledigini ve bu strece odakli multidisipliner yak-
lasimin énemi Uzerine vurgulamalarda bulunarak ergenlik strecinde olan bir
bireyin bu streci saglikli gecirmesinin kendisini eriskin ddéneme hazirlamasin-
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daki cok dnemli bir faktor oldugu belirtilmistir. Katimcilarimiz Prof. Dr. Serap B‘
Karaman, Prof. Dr. Haluk Zulfikar ve Uzm. Kink. Psk. Irmak GUmUstas’a merak

ettiklerisorulari ydonelterek bilgi alma imkani bulmuslardir. Degerli hocalarimi- THD
za katkilarindan dolayi tesekktr ederiz. R
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VI. KARNE SENLIGI 20 21 2 23 24 25 26
Turkiye Hemofili Dernegdi olarak diizenledigimiz “6. Geleneksel Yari Yil Karne

Senligi” ile cocuklarimizin yenilikci ve yaraticl bireyler olarak yetismelerine
katkida bulunulmasi ve tatillerine renk katimasi amaclanmistir. Online Monday  Tuesday ~ Wednesday  Thursday — Friday — Saturday  Sunday

ortamda ritim - bilgi yarismasi konseptiyle gerceklestirilen etkinligimize 6-12
yas arasinda 24 cocuk ve 3 Dernek gorevlisi katilmistir. ) B\
Cocuklarimiz ileriye yonelik o6neri ve beklentilerini dile getirerek
unutulmayacak gtizel bir gtin gecirdiler.
THD
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3. AKRAN GELISIM SEMPOZYUMU

Turkiye Hemofili Dernegi ve istanbul Universitesi is birligi ile organize ettigimiz
“3. Hem Sen Hem Ben Akran Gelisim Sempozyumu” 16-17 Nisan 2022
tarihlerinde istanbul’da yiz yize olarak gerceklestirildi. Sempozyumda: I. ve
IIl. Dénem Akran Egitimi programina katilan 9 gencimiz, edinmis olduklari bilgi ve
tecrlbelerin katkisiyla, secilmis olan farkli konulari 7 tip mensubu ve 8 uzman
yoénetici hocalarinin koclugunda kaltsal kanama bozuklugu olan 9 gencimize
sundular.

Kalitsal kanama bozuklugu olan akranlarina egitim verebilecek yeni liderler
yetistirmek icin “Smac & Manset” konsepti ile ilk ginde; “Kalitsal Kanama
Bozukluklarinda - Sorunlar ve Coézim Onerileri”, “Saglik - Sosyal Guvenlik
Haklari, Sivil Toplum Kuruluslarinin Rolt”, “Eklem - Kas Sorunlari ve Tedavisi”,
ikinci gunde; son zamanlarin énemli ve glncel konularindan “Metaverse
Dunyasinda Ekonomi & Finans”, “Medya ve Iletisim” ve “Beslenme ve Psikolojide
Sorunlar ve Cozim Onerileri” konulari interaktif oturumlarla ele alindi.

3. Hafta 12 Hafta 1. Hafta  10. Hafta

14. Hafta

P.TESI

N S O
OLN

N
~

Monday

AU CARS.
1

7 8

14 15

21 22

28 29

Tuesday  Wednesday

PERS. CUMA C.TESI PAZAR

2345.

30 31

Thursday Friday Saturday Sunday

L)

TRHD

THE R oL Ao AL ive
www.turkhemoder.org



2023
‘"\f Mart

THD March

e e S O e Bilgiyle, ilgiyle, Sevaiyle... TRHD MERKEZ VE iL TEMSILCILIK DAGILIMI
P.TESI SALI CARS. PERS. CUMA  CTESI PAZAR
: 1 ? 3 4 5 SUBAT / FEBRUARY
s bl S are PR Coun e
6 /7 8 9 10 n 1 b 0 08 0o 0 1
= 13 14 15 16 17 18 19
23 W5 B 71819 FE R
: 20 21 22 23 24 25 26 L LY AL
= PTESI SALI CARS, PERS. CUMA CTES! PAZAR
27 28 29 30 3 03 04 05 06 07 08 03

14. Hafta

10 M 12 13 14 15 16
17 18 19 20 21 22 23
Monday Tuesday  Wednesday  Thursday Friday Saturday Sunday 24 25 26 27 28 29 30

www.turkhemoder.org



Nisan 2023

P.TESI SALI 3 X C.TESI PAZAR

1 2
DUNYA KALITSAL KANAMA
BOZUKLUKLARI GUNU

Kalitsal kanama bozuklugu olan Uyelerimizin, yakinlarinin ve gonulltlerimizin
her yil coskuyla kutladigi Ddnya Kalitsal Kanama Bozukluklari Gand Kutlama
Programi 28 konusmaci, 10 Uluslararasi konusmaci, 111 hasta - hasta yakini,
6 TRHD gorevlisi olmak Uzere toplam 155 katihmcinin esliginde 16 Nisan 2022
tarihinde Istanbul'da iki yil aradan sonra yUz yiize gerceklestirildi.

Acilis konusmalarini Dernek baskanimiz Prof. Dr. Bulent Zulfikar, Yonetim
kurulu Gyelerimiz Dr. Fikret Bezgal ve Fatma Bali yapti. Ardindan 2021 yilinda Monday Tuesday Wednesday Thursday — Friday  Saturday  Sunday
gerceklestirilen dernek faaliyetleri video sunumu ve Akranlarla Verilen

Mucadeleler baslidl altinda dernek Uyelerimizin birlikte yasadigi hikayelerden

hazirlanan kisa film katiimcilar ile paylasildi. : B\

Baska etkinliklerde tekrar bir arada olma heyacani ve Umidiyle toplu hatira fotografi

cekildi. Ardindan genclerimizin gerceklestirdigi muzik esliginde hep birlikte iftar

yemedi yenilerek program sonlandirildi. -F{HD
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ANNELER GUNU ETKINLIGI 22 25 24 25 26 2] 28
Dernegimizin kurulusundan buglne kadar emegdini ve destedini hicbir 29 30 2]
zaman eksik etmeyen, her zaman yanimizda olan annelerimiz ile 9 Mayis
2022 gunU dernek merkezimizde bir araya geldik. Annelerimiz, Gyelerimizden
Neslihan Agdagd’in destedi esliginde panc calismasi ile kendilerine hediye etmis
oldugumuz cantalara desenleri islerken ge¢cmiste yasadiklari zorluklari, anilari
zaman zaman dolan gdzler ile zaman zaman da gUlerek anlattilar.
Dr. Fikret Bezgal sadece kendi cocuklarini degil tum hemofilik cocuklari k
kucaklayarak annelik yapan annelerimizin  gunint kutlayarak bilgi ve

degerlendirmelerde bulundu. -F{HD
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Haziran 2023

P.TESI SALI CARS. PERS. CUMA C.TESI PAZAR
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AVRUPA HEMOFILI BIRLIGI 213 M BB 78
KADIN KANAMA BOZUKLUKLARI [ e e i
CALISTAYI

Avrupa Hemofili Birligi (EHC) tarafindan 19 - 22 Mayis tarihleri arasinda
isvicre'nin Basel sehrinde gerceklestirilen Kadin Kanama Bozukluklari Calistayina Monday Tuesday Wednesday Thursday  Friday  Saturday  Sunday
dernegimiz adina Melike Tekinel ve Sare Bahar ZUlfikar katildi. Yaklasik olarak 50

kadin kanama bozuklugu olan hasta ve tasiyicilar ile birlikte interaktif oturumlarda

uzman hekimler ve konusmacilar esliginde, deneyim ve tecribeler atélye ve vaka - k

calismalari ile katiimcilara aktarildi. Nadir kanama Bozukluklari, cocuk sahibi

olmak ve aile kurmak, kadin hastaliklari, psikolojik ve sosyolojik yonler farkli konu

basliklarina ayrilarak 3 farkli odada moderatorler esliginde tartisildi. -IF{HD
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27. TURKIYE HEMOFILI KAMPI

Turkiye Hemofili Dernedi tarafindan 1994 yilindan beri dizenlenmekte olan ve
kalitsal/edinsel kanama bozuklugu olanlar ile yakinlarini bir araya getiren kamp

organizasyonunun 27. cisi 25-29 Temmuz 2022 tarihleri arasinda istanbul'da 17 18 19 20 21 = 23
gerceklestirildi.

Bu yil 73 kalitsal kanama bozuklugu olan hasta, 91 hasta yakini, tUm kamp
boyunca 5 akademisyen, 15 hekim, 3 hemsire, spor egitmeni, diyetisyen,
fizyoterapist ile 13 kamp gorevlisinden olusan 200 katilimci kampta bir araya Monday Tuesday Wednesday Thursday  Friday  Saturday  Sunday
geldi. Dinlenme, egitim, kaynasma amacli kampin ana temasl “Yeniden DdsUnme
Zaman!” konsepti Uzerine kurgulandi.

Dernegimizin 30. Kurulus Yil DonUmG olmasi nedeniyle, bu yil dizenlenen
27. Turkiye Hemofili Kampimizda “Yeniden Diisiinme Zamani” temasi ile k
katiimcilarimizin gecmisten bugine bilimsel, kaltdrel, sosyal yonleriyle kazanilan
degerlerimizi yeniden anlamlandirmak ve bilinglendirmek hedeflenmistir. 'EHD
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AVRUPA HEMOFILI BIRLIGI

LIDERLIK KONFERANSI

Her yil Avrupa Hemofili Konsorsiyumu (EHC) tarafindan diizenlenen etkinliklerden
biri olan Liderlik Konferansi, bu sene 17-19 Haziran 2022 tarihleri arasinda EHC'nin
merkezi Belcika'nin Briksel sehrinde gerceklesti. Avrupa’nin dort bir yanindan
gelen Hemofili Dernekleri temsilcileri ve/veya hastalari ile gerceklestirilen bu
konferansin amaci; EHC Uyelerinin kendileri icin dnemli olan konulari interaktif
olarak tartismak ve birbirlerinin gucla yonlerinden, deneyimlerinden ve en iyi/
guncel uygulamalarindan yararlanmak icin ortam ve zaman olusturmaktir.
Turkiye'yi temsilen Turkiye Hemofili Dernedi adina 2 Hemofili hastasi ve 1
uluslararas! iliskiler sorumlusu olmak Uzere 3 Uyemiz Liderlik Konferansina
katilarak yararlanma sansina sahip oldu.
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istanbul Tip Fakultesi Ortopedi ve Travmatoloji Anabilim Dali ve Dernegimizin is
birligi ile yurattugu Hemofilik Artropati Konseyi, konusunda uzman hematolog, £
ortopedist, ntkleer tip uzmani, fizyoterapist, dernek hemsiresinin katilimiyla
yapllmaktadir. Dernegin koordinasyonu ile 1997'den beri yapilan bu konseylerde
ortopedik sorunu olan hastalar degerlendirilerek tedavileri dizenlenmektedir.

2022 vyili faaliyet déneminde; 20 defa Konsey toplanmis olup yurt
icinden 76 hasta, yurt disindan 5 hasta konseye cikariimis, konusunda uzman
hekimlerimiz tarafindan tedavileri planlanarak sorunlari ¢6zUmlenmistir.
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5. IRAK YILLIK HEMOFILI TOPLANTISI

Tiirkiye Hemofili Dernegi ve istanbul Universitesi Onkoloji Enstitiisii
isbirligi ile 6 Ekim 2022 tarihinde Onkoloji Enstitiisiinde, Irak’tan
gelen 47 uzman doktorun katiimiyla ”5. Irak Yillik Hemofili
Bilimsel Toplantisi” gergeklestirildi. Kendileri igin hazirlanan
bilimsel toplantimiza katilim saglayan Irak’l katilimcilarimizdan
gelen olumlu geri bildirimlerden mutluluk duymaktayiz. Bilimsel
v IR HEMOFIL DERNES) bilgi ve tecriibelerin aktarildigi, karsilikh iletisim ve dostluklarin
kuruldugu bu faaliyetler, uluslararasi taninirhigina katki saglamasi
acisindan 6nem arz etmektedir. Toplantinin gergeklestiriimesinde

DﬁNYA HEMOFiLi FEDER'A..SYONU emegi gecen herkese tesekkir ederiz. Ekim 2023
BASKANI ZIYARETI P.TESI SALI CARS. PERS CUMA C.TESI PAZAR

Turkiye Hemofili Dernegdi Bakanlar Kurulundan aldigi izinlerle tek vyetkili ulusal
dernek (National Member Organisation) olarak Dinya Hemofili Federasyonu (World
Federation of Hemophilia) nezdinde basariyla Ulkemizi temsil etmektedir.

Dunya Hemofili Federasyonu Baskani Mr. Cesar Garrido 31 Ekim 2022 Pazartesi ginu
dernedimizi ziyaret etti. Hemsirelik, Psikolojik Danismanlik, Diyetisyenlik ve Fizik
Tedavi hizmetlerini yerinde inceleyerek memnuniyetini dile getirdi.

Mr. Cesar Garrido dernek merkezimizde Uyelerimiz ile bir araya gelerek sorunlar ve dneriler ile
ilgili sorulart cevapladi. Sohbet havasinda gecen bulusmadan Uyelerimiz memnun ayrildilar.
Ardindan Dernek Yonetim Kurulu Uyelerimiz ve Mr. Cesar Garrido’nun katilimiyla toplanti
gerceklestirildi. Toplantida dernek calismalari hakkinda detayli bilgiler verilerek, is
birligimizin devami ve Uluslararasi platformlarda farkli projelerde ortak calisma yapilmasi
hususunda bilgi alisverisinde bulunuldu. Mr. Cesar Garrido dernek calismalarimizla ilgili
dusuncelerini paylasarak emegi gecen herkese tesekkurlerini iletti.
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[YE HEMOFILI KONGRESI

Turkiye Hemofili Dernedi ve Hemofili Dernekleri Federasyonu’nun birlikte duzenledigi
19. Uluslararasi Turkiye Hemofili Kongresi 17-20 Kasim 2022 tarihleri arasinda basari ile
gerceklestirildi. Kongremizde Medikal Salon 21 Oturumda 40 konusmaci, 24 oturum baskan,
Multidisipliner Salon 4 oturumda 47 konusmaci 8 oturum baskani, Hemsirelik Salonuna 8
oturumda 16 konusmaci 6 oturum baskani ve 25 katilimci, 56 Hasta, 26 Hasta yakini, 6 Sagdlk
Mensubu, 1 Fizyoterapist, 3 Psikolog, 19 Hemsire, 3 Spor Egitmeni, 1 Yoga Egitmeni, STK lar,
endustri temsilcileri olmak Uzere yogun ilgi ile toplam 408 katilimci yer aldi.Kongre es baskanlari
Prof. Dr. Bulent Zulfikar ve Prof. Dr. Kaan Kavakl tarafindan yonetilen acilis programinda
kongrede ver alan STK'lar ve Ulkemizde uluslararasi lisansa sahip olan hemofili tedavi ve
bakim merkezlerinin temsilcileri katilimcilari selamladi. Gen¢ Hemofili Mizik Grubu'nun da
sarkilariyla eslik ettigi acilis programinda tim konusmaci ve katilimcilarin dilek ve temennilerini
paylasmalarinin ardindan 3 farkli salonda titizlikle hazirlanan programlar basladi. Bu yil hasta ve
hasta yakinlarinin katim sagladigi multidisipliner salonlarda Kalitsal Kanama Bozukluklarinda;
Multidisipliner Yaklasim (Tedavi Gerektiren Durumlar, Standart ve Gelistirilmekte olan ilaclar,
Faktor Otesi Yaklasimlar), Tastyicilik (Genetik ve Tastyiciigin Tarifi, Tasiyici Sorunlari), Sosyal )
Hayatlar ve Géniillii Kuruluslar (Olanaklar ve Sorumluluklar, Egitimden Is Hayatina Gegis, B\
Gonallu Kuruluslara Uye Olmak), Oncesi ve Sonrasiyla ilkégretim (Evden Okula Gecis Dénemi,

Okullu Olmak ve Tibbi Destekler) acik oturumlari ele alindi. Es zamanli olarak Prof. Dr. Onder
Kilicoglu Medikal Salonu, ve Hemsirelik Sempozyumu da tamamlandi. -IEHD
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DUNYA ENGEIL] -

Tum Kalitsal Kanama Bozuklugu olan tyelerimiz ve yakinlari ile birlikte 3 Aralik Dlnya
Engelliler GUntnde 38 katiimcimiz dernek merkezimizde bir araya geldi. Hayati Paylasmak
icin Engel Yok! temast ile engelli tiim bireylerin hicbir ayrima maruz kalmadan, hayatin her
alaninda esit katilim hakkina sahip oldugu bir toplum ve yénetim anlayisinda yasamlarini
strdurdtgu gunlere kavusmanin dilegiyle Yonetim Kurulu Baskan Yardimcimiz Fatma Bali
bugtntn anisina Dernegimiz tarafindan Tema Vakfina badislanan fidanlarin sertifikalarini
katilimcilarimiza takdim ederek hatira fotografi ¢ekildi.
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