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DERNEK ILE ILGILI HER SEY

Biz Kimiz?
Hipofosfatazya Hastaligi ile Miicadele Dernegi (HIFO-DER), diinya
Uzerinde nadir gorulen hipofosfatazya hastaligina farkindalik

yaratmak misyonu ile Kasim 2019'da Turkiye'de kurulmus bir hasta

haklari dernegidir.

Nadir hastaliklarla mucadele eden hastalarin ve yakinlarinin
karsilastigi her turld sorunu daha yakindan ele almak, dayanisma
sa@glamak ve cozum yollarini gelistirmek devletimizin gorevi oldugu
guclendirmesini gerektiginin farkindaligi ile hareket eden bir

dernegiz.

"Bir Cocuk daha Basketbol
Oynayabilsin Diye"

Hifo-DER, 1
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"Bir Cocuk daha Basketbol
Oynayabilsin Diye”

KURULUS HIKAYESI

Bu dernegin kurulusu, 2007 dogumlu oglunun yillarca yanlis tani, teshis ve tedavi
sureclerinden gegerek Ocak 2019 yilinda “hipofosfatazya” teshisi konmasindan
sonra bu nadir gorulen kemik hastaligi ile savasmak uzere yola ¢ikmis bir annenin

hikayesine dayanmaktadir.

Dernegin kurucu baskani ve halihazirda yonetim kurulu baskani olan Selma
Acar, oglu gibi tum nadir kemik hastaliklarina sahip cocuklarin her tarla teshis,
tedavi, eqgitim, sosyal yasam qgibi alanlarda desteklenmesi ve ailelerin
dayanismasiicin bu ilk adimi atan kisidir.

Derneg@imizin kalbi Halil Emre Acar'a, 1 yasinda yanlis nadir bir kas hastaligi teshisi
konmustur. Ne yazik ki bu hastaligin bilinen bir tedavisinin olmadigi soylenmistir.
Klicuk Emre yUrimeye gec baslamistir ve bacaklarini hareket ettirirken; merdiven
inip cikarken bile bUyuk acilar cekmektedir. Fakat bir yandan da basketbola olan
tutkusu onu hayata baglamaktadir.

10 yil stren bu zorlu micadelenin nihayetinde hastalik teshisi degisecek ve sorunun
kaynaginin kemikler oldugu ortaya cikacaktir. Hipofosfatazya teshisi konan Emre'nin
basketbol tutkusu icin nihayet bir yol acilmistir; cinku bir ilac firmasinin gelistirdigi bir
tedavi yontemi vardir. Fakat bu tedavinin "maliyetine oranla etkin olmadigi" gorusua,
ailenin ilaca erisimini zorlastirmistir. Hifo-DER tam da bu noktada devreye girecek,
Emre ve ailesi gibi sesini duyurmak isteyen insanlarin dayanisma zeminini
olusturacaktir.

Hlfu-pjﬁo >



Nadir hastaliklarla mucadele noktasinda
hasta haklari savunuculugunu Ustlenen bir
dernek olarak amacimiz, ilk olarak oglum
Halil Emre gibi hipofosfatazya
hastaligindan ve nadir kemik
hastaliklarindan etkilenen bireyleri bir
araya getirmek, bu bireylerin cesitli
sorunlarina dikkat cekerek bu sorunlarin
cozUmU noktasinda ailelere bilgi ve destek
saglamaktir.

Ikinci olarak hastalik hakkinda uluslararasi
ve ulusal duzeyde gerceklestirilen bilimsel
arastirmalari kamuoyuna duyurarak bir

kOpru olusturmaktir.

Hastaligin teshisi, farkl formlari ve tedavi
yontemleri Uzerinde calismalar yapiimasini
tesvik etmeyi, yapilan arastirmalara katki
saglamayi, bu arastirmalarla gelistirilen
tedavi yontemlerine hastalarin kolaylikla
erisimine yardim etmeyi hedefliyoruz.

“"Nadir hastaliklardan aci
¢eken hiitiin bireylerin
yaninda olarak yiizlerini
giiliimsetmeyi ve
dayanismak icin elimizden
gelen her seyi yaparak sivil
inisiyatifi giiclendirmeye
gayret ediyoruz.”

Hifo-DER,
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NADIR HASTALIKLAR

Nadir hastaliklar, 2000°de 1ya da daha az siklikta gortlen, metabolik,
kronik, cogu ilerleyici ve bazilari 6liumcul olabilen hastaliklardir.

I 90,5
Literaturde, 8000 nadir hastalik tanimlanmaktadir.

DUnyada yaklasik 350 milyon kisi, Turkiye'de ise yaklasik 5 milyon Kisi

nadir hastaliga sahiptir.

Bu hastalik gruplarindan biri olan Hipofosfatazya kemik ve dis
mineralizasyon bozuklugu ile belirgin olan nadir kalitimsal metabolik
bir hastaliktir.

Hifo-DER,
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SORUN NEDIR?

e Nadir hastaliklar alaninda mevcut durumda Glkemizde yetkilendirilmis
merkezler bulunmamaktadir.

o Bu sebeple Nadir hastaliklara sahip bireylerin hastaliklarinin tani ve
tedavisinde zorluklar yasamaktadir. Hasta ve hasta yakinlari ise
surecte cesitli sorunlarla karsilasmaktadir.

e Epidemiyolojik bilgilerdeki eksiklikler, ulusal kayit sisteminin
olusturulmamasi, arastirmalarin bireysel bazda kalmasi ve
koordinasyonunun saglanamamasi gibi problemler yasanmaktadir.

e Bu hastaliklarin tedavisinde sinirli sayida ilac bulunabilmekte ve yetim
ilac diye adlandirilan bu ilaclara ulasmak kolay olmamaktadir.

Hifo-DER, ;
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NADIR HASTALIKLAR AGI TOPLANTISI

HIFODER olarak, 2020 QOcak ayi icerisinde, Acibadem Hastanesinde
duzenlenen “Nadir Hastaliklar Agi Tanisma Toplantisi“na katildik.

Hifo-DER, :




Nadir Hastaliklar Ag: Toplantisi
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/nadirhastaliklaragi
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/Nadir HasAd

Nadir Hastaliklar Agi, 9 tane nadir hastalik
derneginin birlesmesi ile kurulmus bir ag.
TUrkiye'de birilk.

Bu toplantida, yonetim  kurulumuz, bu
derneklerle tanisma firsati buldu. Ayrica kendi
hikayemizi diger ag tUyelerine anlattik.
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FARKINDALIK CALISMALARI KAPSAMINDA
AKADEMIK MAKALE CEVIRILERi YAPTIK

020
29 SUBAT DUUNYA NADIR
HASTALIKLAR GUN

Nadir hastaliklar genetik yolla ortaya ¢ikan, bireylerin hayat standartlarini onemli 6l¢iide

etkileyen ve bireylerin bu hastaliklari yenmesi igin toplumun destegine hepimizden daha
cok ihtiya¢c duyduklarinin farkinda olmamizi gerektiren hastaliklardir. Nadir hastaliklara
sahip Kkisiler iginde bulunduklari zor sartlarda hayatlarini sirdirmeye c¢alisirken
farkindaliga, her tiirlii destege ve yardima ihtiya¢ duymaktadirlar.

Nadir gorilen bu hastaliklarin Glkemizde gitgide yayginlasmasi dikkate degerdir.
Buglin dinyada 350 milyon kisi, tUlkemizde ise 5 milyon kisi nadir hastaliklarla
mucadele etmektedir. Hastalarimizin farkinda olmak, onlarin halinden anlamak,
onlara yardimci olmak hepimizin gorevi olmalidir. Subat ayinin son gini olarak
kabul edilip her sene kutlanan Dinya Nadir Hastaliklar Ginini bu konuda
bilinclenmek icin firsat olarak gorebiliriz.

Rodney W. Hicks, Leah Umnitz ve Diane C. Seibert’ in kaleme aldigi
“Hypophosphatasia: A Rare Disorder” baslikli makalenin cevirisini yapan Uzman
Doktor Ahmet Dalmizrak’a bu vesileyle emegi ve katkisi icin ¢cok tesekklir ederiz.
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HPP ILE iLGILI YAZILAN ONEMLI iNGILIZCE
AKADEMIK YAYINLARI TURKCEYE KAZANDIRDIK

Hayati Tehdit Eden
Hipofosfatazya
Hastaliginda Enzim-
Replasman Tedavisi

) 25 Nisan 2020

# Hifo-Der

The New England Journal of Medicine'de
‘Enzyme-Replacement Therapy in Life
Threatening Hypophosphatasia® basligi ile

yayimlanan faydali makaleyi Turkceye

kazandirdik. Makaleyi indirerek hem Turkce

hem Ingilizce versiyonlarina ulasabilirsiniz
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ULUSLARARASI GORUNURLUK FAALIYETLERI

Soft " Bones

HYPOPHOSPHATASIES

DEUTSCHLAND E.V. .

Uluslararasi alanda faaliyet gosteren Hipofosfatazya Dernekleri'ni arastirdik.
Turkiye'de Hipofosfatazya hastaligi adina kurulan ilk dernek olarak kendimizi
tanittik. Hak temelli calismalar icin olasi isbirliklerini konustuk.

Hlin-pjﬁo 10
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GENCLIK, STRATEJIK ORTAKLIKLAR VE
PROGE GELISTIRME DESTEK EGITIMINE
KATILDIK

.

Hifo- Der adina Uluslararasi faaliyetleri yuritmek Uzere Tuarkiye Ulusal

Ajans’'nin Genclik ve Stratejik Ortakliklar ve Proje Gelistirme Destek
Egitimi'ne katildik.

H“:U'DEH 11
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GONUL ELCILERIi ULUSLARARASI
FARKINDALIK VE SOSYAL YARDIMLASMA
DERNEGI ILE BIRLIKTE GALISTIK

Serebral Palsi hastasli Ruzgar Akyluz'ln kalici olarak iyilesmesi igin
gereken kOk hudcre tedavisi sureci icin yardim kampanyasi baslatan
Gonal Elgileri Uluslararasi Farkindallk ve Sosyal Yardimlasma
Dernegdi'nin bu projesine nakdi destek sagladik.

Hifo-DER
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GENETIK TEDAVI YARISMASINA
KATKIDA BULUNDUK

Rare Diseases Challange(RaDiChal) Tirkiye Geneli &
Universiteteler Arasi Nadir Hastaliklar Genetik Tedavi
Yarismasi'na desteklerimizi bildirerek referans olduk.

Hlfl]-[l_[ﬁo s
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KORONA ViRUS PANDEMIiSi DONEMINDE BiLGILENDIRICI
VE EGITiCi ICERIKLER VE MAKALELER HAZIRLADIK

Koronavirus (COVID-19) Pandemiside Bunlari Unutmayalim!

COViD-19 PANDEMISi SURECINDE HAYVANLAR
M 25 Nisan zozo & Hifo-Der

Gectigimiz aylarda ortaya cikan ve tim dinyay etkisi altina alan Covid- 19 ile ilgili ortada cevaplanmamis bircok soru bulunmakta. Bu virlison
bi sorulann yaninda kafalan kurcalayan sorulardan biri de viriisin hayvanlardan insanlara bulasip

= A |\ L | AT |'I.'-. | H i
SALGIN HASTA 8t

DONEMLERINDE
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HASTALARIN iLACA ERIiSiMiNi HUKUKI
YOLLARLA SAGLADIK

Hipofosfalazya

Gectigimiz aylarda hipofosfatazya hastalar Hira,

Ozan ve Halil Emre isimli ilaca ulasabilmek adina
Anayasa Mahkemesi'ne basvurmuslardi. Mahkeme ise
hastalarin ilaci kullanilmasinin ve
SGK tarafindan gerektigine hiikiim vermisti.
Hastalar icin hayati 5neme sahip olan bu pahaliilacin SGK tarafindan
ddenmemesi mahkeme kararinda

bulundu.

Ilag SGK tarafindan teknik olarak heniiz geri 6deme listesine
alinmasa da,Anayasa Mahkemesi‘nin
aldigi bu karar di?er hastalarin ilaca ulagsmasini kolaylastiracak
bir adim niteliginde. Hastalarin SGK'ya ilac icin yapacaklari
basvurularda suana kadar
ilaca erisimi saglanan hastalarimizin mahkeme kararlarini sunmalarinin
kendilerine biyilk oranda kolaylik saglayacagini
duyurmaktan ailesi olarak biiylk duyariz.

IESTINY “—

llac SGK tarafindan teknik olarak geri ddeme listesine alinmasa da, Anayasa Mahkemesi'nin
aldigi bu karar diger hastalarin ilaca ulagsmasini kolaylastiracak bir adim niteliginde.

Hastalarin SGK'ya ilac¢ icin yapacaklari basvurularda suana kadar ilaca erisimi saglana
hastalarimizin mahkeme kararlarini sunmalarinin kendilerine bluyUk oranda kolaylik
saglayacagini duyurmaktan Hifo-Der ailesi olarak buytuk mutluluk duyariz.

Hlfu-[l._[ﬁo E
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“NADIR SES SERiISI" PROGRAMINA KATILARAK
HIPOFOSFATAZYA HASTALIGINI ANLATTIK

instagram Canli Yauini

Selma ACAR ; | . Av.Zeynep CAKIR
Hifo-Der N ot § Nadir Hastaliklar Ag
Kurucu Bagkani ™% o Avukat

Merve ACAR Baha YILMAZ
Hifo-Der Hifo-Der
YK Baskani YK Es Baskani

| L y
~ |:ri|nadirhastalikLamgi @hifﬂdertr

Nadir Hastaliklar Agi'min baslattigi “Nadir Ses Serisinin” 2. Konugu olarak
15 Temmuz Carsamba aksami 21.00°da Instagram canli yayininda
Hipofosfatazya Hastaliginl anlattik.

Hlfu-!].ﬂio i
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GLIKOJEN DEPO TOPLULUGU iLE ONLINE
TANISMA TOPLANTISI GERCEKLESTIRDIK

Biaendr Mete

Hifo-Der Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi Merve Acar ve Genel
Sekreteri Busranur Yigitin katihmiyla Glikojen Depo Toplulugu'nun
temsilcileri Didem Dost ve Aysenur Mete ile online olarak tanisma
toplantisi gerceklestirdik.

Yapilan toplantida, nadir hastaliklarin Turkiye'de sikca gordigumuz fakat
farkindalik duzeyimizi toplumsal olarak gelistiremedigimiz bir konu
oldugunu ve bu sebeple nadir hastaliklarin gerek akademik, gerek sivil
toplum alaninda gorunurldgunu arttirmanin ve sorunlarin ¢éztmd
noktasinda isbirligi yapmanin gerekliligi Gzerine konustuk.

Bu toplanti, isbirligi icerisinde yUrUttlecek projelerin bir baslangicidir.
Kendilerine tesekklr eder, basarilar dileriz.

Hifo-DER,
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T.C. SAGLIK BAKANLIGI ILE GORUSME
GERCEKLESTIRDIK

Saglik Bakanligi Avrupa Birligi ve Dis lliskiler Genel Midurligiinden Avrupa
Birligi Uzmani Yunus Emre Kavala dernegimiz tanittik ve simdiye kadar
gerceklestirmis oldugumuz faaliyetlere iliskin bilgi verdik.

Ayrica saglk profesyonellerinin bilgi duzeyinin gelistiriimesi; farkindalklarinin
artirilmasinin yani sira nadir hastaliklarla daha iyi basa ¢ikabilmek i¢in dogrudan
etkilenen kisilerin (ve yakinlarinin) diger etkilenenler tarafindan desteklenmesi
ve hasta dernegi olarak kamuoyunun farkindaliklarinin artiriimasina iliskin her
tarlG calismayi yapma noktasinda Saglik Bakanligi ile goruslerimizi paylastik.

Hifo-DER,
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30 EKIM HIPOFOSFATAZYA FARKINDALIK
GUNU iCiN GARAJ DANCE CENTER iLE DANS
ETTIK

(R garajdancecenter

Doktor Akay Ustiinel ve Garaj Dance Center “Street Styles” ddrencileri Diinya
Hipofosfatazya Farkindalik gint ve meme kanseri haftasiicin desteklerini gosterdiler.

Hifo-DER, 19
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2020'DE ILK GENEL KURUL TOPLANTIMIZI
GERCEKLESTIRDIK
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COVID-19 surecine
iliskin tum tedbirleri
alarak Temmuz
ayinda iktisadi
Kalkinma Vakfi
blUnyesinde Genel
Kurul oryantasyon
ve projeye yonelik
on hazirlik toplantisi
gerceklestirdik.

H“:U'!]"[ﬁ' 20
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YONETIM KURULU UYELERIMiZDEN 0ZLEM SAGLAM
GULER'IN OZEL ROPORTAJI

|
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https://haber24bugun.com/2020/10/29/gundem-24-ile-belirleniyor/

Hipofozfatazya ile miicadele dernegi Hifo-Der’'in kurulmasi neleri degistirdi?

"Hifo-Der istanbul'da Capa gibi glivenilirligi ile bilinen bir kurumun maalesef 10
sene boyunca yanlis teshis koydugu sevgili Halil Emre sayesinde kuruldu. ilk
etapta daha once defalarca haberlere konu olmus Van'daki Hira bebedin ailesi,
Halil Emre’nin ailesi ve Ozan'in ailesi olarak biz iletisime gectik.

Hifo-Der sayesinde Turkiye'deki diger hipofosfatazyall cocuklara ulasabildik,
internetlzerinden bize ulasanlar oldu. Ailemiz kisa sirede gonulldlerimizin de
katkislyla buytdu. Hipofosfatazya ile micadele eden aileler olarak bize belki de en
blyuk faydasi artik daha fazla ¢aresiz ve yalniz hissetmemek oldu.. Ben dernegin
Yénetim Kurulu (yesi olarak Operasyoneliletisim Koordinatérligi  gdrevini
ustlendim.”

H|I:U'.[L[ﬁ' 21
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YONETiIM KURULU UYELERiIMiZDEN MERVE ACAR
VE BAHA AHMET YILMAZ'IN OZEL ROPORTAJI

https://haber24bugun.com/2020/11/24/hipofosfatazya-hastaligiyla-mucadelenin-
guclu-savascilari/

Pandemi slUrecine ragmen gercgeklestirmeye calistirdiklari projelerden ve son donemde
hastaligin tedavisinde kullanilan “Strensiq” isimli ilacin getirilmesine iliskin yasadiklari
zorluklara iliskin konustuk.

Hm]'g'[ﬁ@ 22
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HIPOFOSFATAZYA FARKINDALIK GUNU iCIN
SOKAK ROPORTAJLARI GERCEKLESTIRDIK

Hifo-Der 30 Ekim HPP Farkindalik Haftasi Sokak Réportaiji 0~
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Farkindalik gunine 6zel hazirlamis oldugumuz bu videoda Hifo-Der ekibi olarak buglne
hazirlik olarak ve toplumu bilinclendirmek amaciyla onlemlerimizi alarak sokaga ¢cikmis ve
insanlara “Hipofosfatazya” kelimesini daha once duyup duymadiklarini sorduk ve insanlarin
tepkilerini olgtuk. Bunun yani sira insanlara nadir hastaliklar hakkinda bilgi verdik. Videoyu

izlemekicin;

https://www.youtube.com/watch?v=97jyVUCLnRU

Vilibisin iy et
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FARKINDALIK ICIN #HIPOFOSFAYAZYA
HASHATAGI ILE INSTAGRAM CHALLENGE
BASLATTIK

assate
Eugiin 30 Ekim Hipofosfatazya Farlondalik Giini o

'luipmqlm:ya mD;‘rq;nMr. .
#HPPFarkindahikHaftas: SHERAA, SWortdHEEONY

#Birgcocukdahabasketboloynayabil
#Hipofosfatazya #HPPTogether #hp
#WorldHPPDay

T

| 'I)._-rl\.\'J_lL:'mwin en miniklerinden

’( HIPOFOSFATAZYA savaggsi
Bahar'imiza sonsuz tesekkiler &%
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Tesekkurler

Raporda bahsedilen projelerde 6zveriyle ¢alisan kisilerin katkilarindan dolayi i¢ctenlikle tesekkur
ederiz. Hifo-DER adina yapilan bu calismalarin hepsi GONULLULUK esasina dayanmaktadir.

e Konsept ve koordinasyondan sorumlu olanlar
e Arastirmaci grubunuz
e Etkiraporunu kaleme alanlar

e Etkiraporunu tasarlayanlar

e Katkida bulunan tim gonulltler

Hifo-DER - 2020 Hifo-DER Faaliyet Raporu



