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Hipofosfatazya Hastaligi ile MlUcadele Dernegdi (Hifo-DER), nadir
gorulen kemik hastaliklari alaninda hasta haklarinin esitlik,
Ozerklik ve talep edilebilirlik ilkeleri dogrultusunda uygulanmasini
saglamak amaciyla hasta ve hasta vyakinlari tarafindan
kurulmustur. Dernegimiz, hak temelli yaklagimin her alanda
benimsenmesi ve guclendirilmesi icin calismalar yuritmektedir.

Hasta haklarinin korunmasi ve gelistirilmesi adina ¢ciktigimiz bu
yolda, hukuki streclere hakim, savunuculuk faaliyetlerini etkin bir
sekilde yuruten ve toplumda farkindalik yaratmayi amaclayan bir
sivil toplum kurulusu olarak hareket ediyoruz. Temsil giicimuizin
ve sO0z hakkimizin bilinciyle, hasta ve hasta yakinlarinin
karsilastiklari engelleri asmalarina destek olmayi hedefliyoruz.

Su ana kadar odaklandigmiz iki nadir hastallk grubu
bulunmaktadir: Hipofosfatazya (HPP) ve X’e Bagli Hipofosfatemik
Rikets (XLH). Bu hastaliklarin gérantrlGgina artirmak, hastalarin
erken teshis ve etkili tedaviye erisimini saglamak, onlarin saglikl
ve kaliteli bir yasam surebilmeleri acisindan blylUk ©6nem
tasimaktadir.

Bu rapor, 2024 yili boyunca Hifo-DER olarak gerceklestirdigimiz
faaliyetleri icermekte olup, nadir hastaliklara iliskin kamuoyu
farkindaligini artirmay! ve hasta haklari alaninda calisan sivil
toplum kuruluslarinin kritik rolGnt vurgulamayi amaclamaktadir.



28 Subat Diinya Nadir Hastaliklar
Gunu

Hipofosfatazya Hastaligi ile Micadele Dernegi - Universite Isbirlikleri

Dernegimiz, 28 Subat Dinya Nadir Hastalklar Gunu
kapsaminda, Istanbul Ticaret Universitesi’nde Dog¢ Dr. Ilknur
Akgil tarafindan vyiriatilen Gonillialik Calismalarn dersi
kapsaminda gencglerle bir araya gelerek nadir hastaliklar
konusundaki farkindaligi artirmaya yoénelik bir etkinlik
dizenlemistir.
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Dog. Dr. Ilknur Akgultn yartticultigunde gerceklestirilen bu ders
kapsaminda, dernegimizin yuruttigu ¢alismalar, nadir hastaliklarla
yasayan bireylerin karsilastigi zorluklar ve bu alanda yurutulen
savunuculuk faaliyetleri hakkinda kapsaml bilgiler sunulmustur.
Genglerin  sosyal sorumluluk bilincini gelistirmeye katkida
bulunmay! hedefleyen bu etkinlik, katiimcilar igin degerli bir
dgrenme deneyimi olmustur.

Dernegimiz, toplumsal farkindaligi artirma ve nadir hastaliklarla ilgili
bilingclendirme faaliyetlerini  sGrdirmeye kararlilikla devam
etmektedir.



“NADIR HASTALIKLARA HASTALARIN GOZUNDEN
BAKMAK” RAPORU

Hipofosfatazya Hastaligi ile Mlcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hifo-DER ailesi olarak yetkililere sunmak tGzere bir rapor hazirladik.

Rapor nadir hastaliklarla ilgili saglik hizmetleri, sosyal destek mekanizmalari ve hukuki
sureglerdeki eksiklikleri ortaya koyarak, bu alanda farkindalik yaratmayi ve karar alicilarin
¢c6zUim Uretmesine katki saglamayl amaclamaktadir. Arastirmanin bulgularinin, nadir
hastaliklarla ilgili politikalarin sekillendirilmesine katki saglamasi ve surdurulebilir reformlara
zemin hazirlamasi hedeflenmektedir.

Hasta Aileleri Goériismeleri ve Raporlama Siireci

Dernegimiz, hasta aileleriyle yapilacak goérlsmeler dogrultusunda kapsamli bir
rapor olusturmayi planlamaktadir. Bu cercevede, 8 hasta ailesi ile birebir
gorusmeler gergeklestiriimesi 6ngdrulmustar.

Bu surecin saglkli ilerleyebilmesi adina, Dernek Baskan Yardimcimiz Merve Acar
koordinasyonunda Istanbul Ticaret Universitesinden gonalli égrenciler ile bir 6n
toplanti duzenlenmistir. Toplantida, goénullilere raporun igerigihakkinda bilgi
verilmis ve goérisme surecinde dikkat edilmesi gereken hususlar Uzerinde
durulmustur.

Toplantiya katilan Psikolog Gurdal Gurhan, hasta aileleri ile yapilacak gdrusmeler
sirasinda izlenmesi gereken etik ve iletisim kurallarini geng gonulltlere aktarmistir.
Ozellikle, empatik iletisim, gizlilik ilkesi ve duygusal zorlanmalara karsi dayanikllik
gelistirme gibi konular ele alinmistir.



“Nadir HASTALIKLARA HASTALARIN
GOZUNDEN BAKMAK” Raporu

Hipofosfatazya Hastaligi ile Mlcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hasta aileleri ile g6érismelerin tamamlanmasinin ardindan, elde edilen veriler
derlenerek hasta ailelerinin deneyimlerini ve karsilastiklari sorunlari yansitan
kapsaml bir rapor hazirlanmistir. Bu slreg, hasta yakinlarinin intiyaglarini daha
ivi anlamak ve ¢c6zumler Uretmek adina dnemli bir adimdir.
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Ankara Ziyaretleri

Hipofosfatazya Hastaligi ile MUcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hifo-DER ailesi olarak tipki gec¢tigimiz yil oldugu gibi, Turkiye Buyuk Millet Meclisine
ziyarette bulunarak nadir kemik hastaliklari alaninda yaptigimiz  ¢alismalari
milletvekillerimize anlattik. Hipofosfatazya ve Hipofosfatemik rikets hastaliklarinda tedavi
surecinin daha kapsamli ve erisilebilir olmasi konusunda yardimlarini talep ettik.
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Ankara Ziyaretleri

Hipofosfatazya Hastaligi ile MUcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hifo-DER Yénetim Kurulu Olarak Cumhurbaskanhgi Kiilliyesi’ndeydik

Hifo-DER Y6netim Kurulu olarak, Cumhurbagkanhgi Danismanlari Sayin Ayhan Ogan
ve Sayin Ahmet Selim Koéroglu'nu ziyaret ettik. Gérisme kapsaminda, nadir kemik
hastaliklarinin tedavi sureclerinde karsilasilan zorluklari ve hastalarimizin yasadigi
sistemsel sorunlari kendilerine aktardik. Hazirladigimiz raporlardan olusan kapsamli
dosyay! kendilerine takdim ederek ilag suUreglerinin SGK tarafindan geri 6deme
kapsamina alinmasi karari Gzerinde durulmasini talep ettik.

Nadir hastaliklarin etkin bir sekilde ele alinabilmesi icin butuncul bir yaklasima
duyulan ihtiyaci vurgulayarak, bu konuda yapilmasi gerekenler tzerine verimli bir
istisare gercgeklestirdik. Hastalarimizin hak ettigi saglk hizmetlerine erisimini
saglamak adina ilgili kurumlarla temaslarimizi sirdtirmeye kararlyiz.




Ankara Ziyaretleri

Hipofosfatazya Hastaligi ile Mlcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hifo-DER ailesi olarak Hacettepe Universitesi Tip Fakiltesinde
Cocuk Endokrinoloji Uzmani ve Kohha Dernegi baskani Dog. Dr.
Huseyin Demirbilek ile gorustuk. Kendilerine hediyelerimiz takdim
ettik. Hasta aileleri olarak hekimlerimizle olan temaslarimizi ¢cok
6nemsiyoruz. Nadir kemik hastaliklari alaninda hasta- hekim
koordinasyonu saglayarak hastalarimizin refahini artirmak ve
verimli bilimsel galismalarin ortaya konmasina katki saglamak en
temel amaclarimizdan.




Ankara Barosu’nda Dernegimizi Anlattik

Hipofosfatazya Hastaligi ile Mlcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hifo-DER Olarak Cagdas Hukukgular Dernegi’nin Diizenledigi Konferansta Yer
Aldik

7 Arallk 2024 tarihinde, Cagdas Hukukcgular Dernegi Ankara Subesi tarafindan
duzenlenen “Tedavi Hak mi?” baslikh konferansta Hifo-DER olarak yerimizi aldik.
Dernegimiz adina Yonetim Kurulu Uyemiz Merve Acar, “Hastalikla Miicadeleden
Sivil Toplum Dayanismasina” baslikl bir konusma gerceklestirdi.

Konusmada, nadir hastaliklarla micadele eden bireylerin karsilastigi zorluklar,
tedavi sureclerinde yasanan adaletsizlikler ve Hifo-DER olarak bu slreclerde
Ustlendigimiz rol detayl bir sekilde paylasildi. Ayrica, hastalarin haklarina erisimini
saglamak adina gergeklestirdigimiz sivil toplum dayanisma cgalismalari ve hukuki
mucadelemiz hakkinda bilgi verildi.

 Moderatir
Av. Nilgiin Gzkan

Agilis Konugmas!

: Av. Ali §afak (GHD)
Mfm Parasallagmasi; Sosyal Deviet ve Sosyalist Devlet Bakis Agisi lle ffs.;ﬂrm

Konugmacilar

Merve Acar Dr. Halis Yerlikaya —
; (HIFO-DER)  (TTB 2018-2022 Konsey Uyesi, Onkoloji Uzmani)
masramwﬂmwmmmnmm [Kanserlg mijcadelenin anfami ve
) Dayanismasina) - yargininimkansiz talepleri

~ Av.AliSamsum Av. Hediye Gdkce Baykal
- [Tedavi hakkiigin agilan davalara iliskin - [Yargimin dinleyici tedavi hizmetierine bakist
 siireglerin ozellikle Yargitay'n hukuksuz - ve kadinlarin HPY agisi miicadelesi)

Tarin: 7 Aralik 2024 Cumartesi
Saat:14.00-17.00
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Ankara Barosu’nda Dernegimizi Anlattik

Hipofosfatazya Hastaligi ile Mlcadele Dernegi -2024 STK
Faaliyet Raporu

Hifo-DER Olarak Cagdas Hukukgular Dernegi’nin Diizenledigi Konferansta Yer
Aldik

7 Arallk 2024 tarihinde, Cagdas Hukukgular Dernegi Ankara Subesi tarafindan
duzenlenen “Tedavi Hak mi1?” baslikli konferansta Hifo-DER olarak yerimizi aldik.
Dernegimiz adina Yonetim Kurulu Uyemiz Merve Acar, “Hastalikla Micadeleden
Sivil Toplum Dayanismasina” baslikl bir konusma gerceklestirdi.




Hifo-DER olarak, bu yilki faaliyetlerimizi basariyla gergeklestirebilmemizde blyuUk
destek saglayan tum kisi ve kurumlara tesekklr etmek isteriz. Bu projenin basarisinda
Ozveriyle calisan degerli ekip arkadaslarimiz ve destek veren kuruluslar sunlardir:

Arastirmaci Grup:
« Selma Acar
. Ozlem Saglam Guler
« Duygu Inegolli
o Ilknur Akgin
Konsept ve Koordinasyon:
« Merve Acar
« Yesim Ozturan
« Ali Samsum
RaporuTasarlayanlar:
« Merve Acar
« Kubra Acar
Yerel ve Is Ortagi Kuruluslarr:
. Istanbul Ticaret Universitesi
. Marmara Universitesi
« Rahmi Ko¢ Muzesi
« Cagdas Hukukcular Dernegi
Calismalarimiza Katkida Bulunanlar ve Bagis Yapanlar:
- Ulragenyx
« Livra Saglik Hizmetleri
« Nurken Yildirm
« Yesim Ozturan

Hifo-DER'in hedeflerine ulasmasinda kritik bir rol oynadi. Bu desteklerinizle daha fazla
projeye imza atmak ve toplumumuza daha iyi hizmet etmek icin motivasyon
buluyoruz. Tesekkur ederiz!

Saygilarimizla.

Hipofosfatazya Hastaligi ile
Mucadele Dernegi
www.hifoder.org

' iletisim@Ahifoder.org



