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Kongrelerimize Basin Destegi

28 Subat Nadir Hastaliklar Giind igin

“Diinya Nadir Hastaliklar Giini'nde Nadir Hayatlari Anlamak” isimli Bir Video Yayinladik
Radichal 2021 Yarisma Tanitimi Programinda Dernegimizi Anlattik

4. Uluslararasi istanbul Bilimsel Arastirmalar Kongresine Katki Sagladik

2. Uluslararasi Covid19 Ve Guncel Sorunlar Kongresi'ni Gergeklestirdik

Lale Oraloglu Uluslararasi Kiltir, Sanat Ve Multidisipliner Calismalar Kongresi'ne Katki
Sagladik
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Sagladik

3. Uluslararasi Covid19 Ve Guncel Sorunlar Kongresi'ni Gergeklestirdik

Uluslararasi “Baskent” Fen, Sosyal Ve Saglik Bilimleri Kongresi'ne Katki Sagladik

4. Uluslararasi Covid19 Ve Guncel Sorunlar Kongresi'ni Gergeklestirdik

21. Ylizyil'da Fen, Saglik Ve Sosyal Bilimler Kongresi'ne Katki Sagladik

5. Uluslararasi istanbul Bilimsel Arastirmalar Kongresi'ne Katki Sagladik

2. Uluslararasi “Baskent” Fen, Sosyal Ve Saglik Bilimleri Kongresi'ne Katki Sagladik
Glikojen Depo Toplulugu ile Online Tanisma Toplantisi Gergeklestirdik

Haciko Dernegdi'ne Destek!

Hastalarimiza Ziyaret

30 Ekim Diinya Hipofosfatazya Farkindalik Giiniine Ozel icerik Hazirladik
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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 saglamak ve ¢cozum yollarini
gelistirmek devletimizin gorevi oldugu kadar sivil toplumun da farkindalik
duzeyini artirarak sivil inisiyatifi guclendirmesini gerektiginin farkindaligi ile

hareket eden bir dernegiz.

"BIR COCUK DAHA BASKETBOL
OYNAYABILSIN DIYE"

Hifo-DER, 1
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"BiR GOCUK DAHA BASKETBOL
OYNAYABILSIN DiYE"

KURULUS HIKAYESI

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

hikayesine dayanmaktadir.

Dernegin kurucu baskani ve halihazirda yonetim kurulu baskani olan Selma
Acar, oglu gibi tum nadir kemik hastaliklarina sahip ¢ocuklarin her turlt teshis,
tedavi, egitim, sosyal yasam gibi alanlarda desteklenmesi ve ailelerin

dayanismasiicin bu ilk adimi atan kisidir.

Derneg@imizin kalbi Halil Emre Acar'a, 1 yasinda yanhs nadir bir kas hastalgi teshisi
konmustur. Ne yazik ki bu hastaligin bilinen bir tedavisinin olmadigli soylenmistir.
Klicuk Emre ylurumeye ge¢ baslamistir ve bacaklarini hareket ettirirken; merdiven
inip cikarken bile bayuk 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 igin nihayet bir yol aciimistir; cunku bir ila¢ firmasinin gelistirdigi bir
tedavi yontemi vardir. Fakat bu tedavinin "maliyetine oranla etkin olmadigi" gorusdu,
ailenin ilaca erisimini zorlastirmistir. Hifo-DER tam da bu noktada devreye girecek,
Emre ve ailesi gibi sesini duyurmak isteyen insanlarin dayanisma zeminini

olusturacaktir.
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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 Dbireylerin cesitli
sorunlarina dikkat cekerek bu sorunlarin
cOzUmU noktasinda ailelere bilgi ve destek
saglamaktir.

ikinci olarak hastalik hakkinda uluslararas
ve ulusal duzeyde gerceklestirilen bilimsel
arastirmalari kamuoyuna duyurarak bir

kopru olusturmaktir.

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

“Nadir hastaliklardan aci
¢eken biitiin 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 1 ya da daha az siklikta gorulen, metabolik,
kronik, cogu ilerleyici ve bazilari 6limcul olabilen hastaliklardir.

I %0,5

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?

» Nadir hastaliklar alaninda mevcut durumda tlkemizde yetkilendirilmis
merkezler bulunmamaktadir.

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

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

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

Hifo-DER,
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NADIR HASTALIKLARA iLISKIN BILIMSEL
CALISMALARIDESTEKLEMEK AMACI iLE
REGIONAL DEVELOPMENT STUDIES INSTITUTE
ILE ORTAKLIK PROTOKULU IMZALADIK

Hipofosfatazya Hastaligiyla Miicadele Dernegi (HIFODER)
New York Regional Development Studies Institute (RDSI)

ABOUT US

Hipofosfatazya Hastaligiyla Micadele Dernegdi (HIFODER), Amerika (New York)

Merkezli Regional Development Studies Institute (RDSI)ile projeler gerceklestirme,
Uluslararasi Akademik Kongrelerde gorev alma ve nadir hastaliklar konusunda
arastirma yapan uzmanlari tesvik etme gibi motivasyonlarla ortaklik ve isbirligi

protokoll imzalamistir.

Hﬂfﬂ-@iﬁiﬁb 6
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3. ULUSLARARASI ISTANBUL BILIMSEL ARASTIRMALAR
KONGRESI’'NE KATKI SAGLADIK

y

ICONSOS

Abstract Submission Deadline December 2

Hipofosfatazya Hastaligi ile Micadele Dernegi olarak 8-10 Ocak 2021 tarihinde Amerika merkezli
Bolgesel Calismalar Enstitist (RDSI) binyesinde kurulmus olan (ICONSQOS Uluslararasi Akademi Agi)
ve Kunsan Universitesi biinyesinde yapilacak olan 3. Uluslararasi istanbul Bilimsel Arastirmalar
Kongresinin ortaklarindan biri olduk.

Bu baglamda genetik gecisli hastaliklar ve 6zellikle nadir hastalikliklar alaninda calismalar yapan
bilim insanlarinin katilimini ve katkilarini sagladik.

Kongreye dair detaylaricin http://congress.iconsos.org/ adresini ziyaret edebilirsiniz.

Hifo-DER, 7
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HASTALARIN iLAGC TEMINi KONUSUNDA YASADIGI
SIKINTILARI ASMAK iCIN ILGILi KURUMLARLA RESMi
YAZISMALAR GERCEKLESTIRDIK

SGK Genel Saghk Sigortas: Genel Midiiclidi [lag Daire Baskanhi'na
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Hifo-DER olarak temsil ettigimiz hastalarimizin ilaclarinin gecikmeli/
recetede belirtildigi gibi yollanmamasi gibi problemlerle karsi karsiya
kalmamiz sebebiyle gerekli muhataplara ilettigimiz resmi yazinin tam
metnini tim kamuoyuna duyurduk.
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3. ULUSLARARASI ISTANBUL BILIMSEL
ARASTIRMALAR KONGRESI'NE HAZIRLIK
TOPLANTISI GERCEKLESTIRDIK
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Rind Derrjasha

Creating tomorrow's abortion providers and pro-choice
physicians.

There is so much more to

Dernegimiz Yonetim Kurulu ve Gonulli Doktorlarindan Dr. Rina Demjaha 8-10
Ocak tarihinde Amerika ve GuUney Kore'de ki paydaslarimiz ile gerceklestirilecek
olan 3. Uluslararasi Bilimsel Arastirma Kongresi oncesinde bir hazirlik toplantisi
gerceklestirdi.

Nadir Hastaliklar literatlirine katki saglayarak konuya iliskin farkindaligin
arttinilmasini amaclayan kongremize iliskin detaylara www.hifoder.org adresi
Uzerinden ulasabilirsiniz.

anu-git_ﬂb ]
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3. ULUSLARARASI iSTANBUL BILIMSEL ARASTIRMALAR
KONGRESI'NIN ACILIS SUNUMUNU GERCEKLESTIRDIK

‘ H‘i‘f"_ L

= Amost all genatic diseases ane rare diseases, howew
= The causc remains unknown for many rane d

+ Rare diseases are seripus, cften chronic, progressive and life - threatening

+ For many rare diseases. signs may be obsenved at birth or in childhood

= 30% of lhe children wilth rare disease do nol reach 5 years old

re and ireaimant mathods, medicines, consumables, spoclal foods and medical
devices ara neaded
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8-10 Ocak tarihlerinde Paydaslarimiz ile ortak olarak gerceklestirdigimiz “3. Uluslararasi
Istanbul Bilimsel Arastirmalar Kongresinde” dernegimizin goniilli doktorlarindan Dr. Rina
Demjaha tarafindan gerceklesen ‘Nadir Hastaliklar ve Hipofosfatazya Hastalidiyla
MUcadele Dernedi'ne iliskin acilis sunumu gerceklestirdi.

Hlfu-.ll_.tﬁo
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ULUSLARARASI COVID19 VE GUNCEL
SORUNLAR KONGRESI'Ni GERCEKLESTIRDIK

\ULUSLARARASI

COVID 19 VE GUNCEI.

SORUNLAR KONGRESi

K ongre Bﬂdm Kitabi
Seg:den Makalelerden COVID-19 Kitap Boliimti
ngre Dilleri: Tiirkce, Ingilizce, Almanca

.'i'diiilz COVID-19 K. mindaki Tiim Calismalara ve Farkli

Disiplinle ncel Konulara Aciktir

{ --'-"'.._'-.".‘l_'nr_'ul'._:r.c_- ANKARA UNIVERSITY

Ozet Génderim Son Tarih: 5 Mart 2021
http://www.multidisciplinarycovidcongress.com/

Sosyal Bilimler, Saglik Bilimleri, Fen Bilimleri ve Uygulamali Bilimler alaninda
COVID-19 ve guncel sorunlari kapsayan tum c¢alismalara acgik olan kongre,
akademisyenlerin, arastirmacilarin, yoneticilerin ve ogrencilerin arastirma
bulgularini kuresel uzmanlarla paylasmalari i¢cin uluslararasi bir platform
saglamak amaciyla dizenlenen prestijli bir etkinlige imza attik.

Hlfﬂ'g.[ﬁe 11
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KONGRELERIMiZE BASIN DESTEGI

AB-llan ~  Habar ~  Proje, Hiks Ve Feslar ~ [V StojFasatisn - Efjitim / Burslar ~ Dok -

ULUSLARARASI COVID 19 VE GUNCEL SORUNLAR KONGRESI,
KATILIMCILARINI BEKLIYOR!
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28 SUBAT NADIR HASTALIKLAR GUNU iCiN
“Diinya Nadir Hastaliklar Giinii'nde Nadir Hayatlar
Anlamak” ISIMLi BiR VIDEO YAYINLADIK

i I]_t_Hﬂ

Hipofosfatazya Hastaligi ile Mlcadele Dernegi olarak Nadir hastaliklar gunu
vesilesiyle, hasta ve hasta yakinlarinin ¢gekmis oldugu sikintilarin farkinda
olmak, onlarin "siyah inciler" olduklarini bir kez daha hatirlatmak isteriz.

Kimsenin hastaligindan ya da farklihgindan dolayi ayrimciliga maruz kalmadigi,
esitlik, dostluk ve hak temelli yaklasimin Ulkemizde ve tim dinyada egemen
oldugu guzel glinler gormemiz dilegiyle.

https://www.instagram.com/tv/CLykw2lgGgqu/?
utm_source=ig_web_copy_link

HII:U'% 13
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RaDiChal 2021 YARISMA TANITIMI
PROGRAMINDA DERNEGIMIizi ANLATTIK

HPP (Hipofosfatazya) hastaligi tedavisinde kullamlan
Strensiq isimli ilac1 gonilli avukatimiz vesilesiyle Anayasa
Mahkemesi karan cercevesinde hastalarimza ulasma
siirecinde koordinasyon sagladik.

Hastalarnnmz icin yargi makamlarinda cikartilan tedbir
kararlanyla temin edebildigimiz strensiq ilacinin SGK geri
odeme listesine alinmasi icin hukuki sureclere basvurduk.

Daha once, Rare Diseases Challange(RaDiChal) Tirkiye Geneli &
Universiteteler Arasi Nadir Hastaliklar Genetik Tedavi Yarismasina
desteklerimizi bildirerek referans olmustuk.

Bu yarisma kapsaminda Yonetim Kurulu Baskan Vekilimiz Merve Acar,
RADICAL onculugunde 28 Subat Uluslararasi Nadir Hastalik Farkindalik Ginune
0zel olarak gerceklesen “RaDiChal 2021 Yarisma Tanitimi”® programi
kapsaminda HIFODER!i tanitti ve faaliyetlerimize iliskin bilgi aktardi. Programin
tamamina “RaDiChaLIVE" YouTube kanali Gzerinden ulasabilirsiniz.

Hlfﬂ'.n'!fﬁe 14
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1IV. ULUSLARARASI iSTANBUL BILIMSEL
ARASTIRMALAR KONGRESINE KATKI SAGLADIK

11 Farkh Ulkeden Katulim

Uluslararasi RDSI Kitabi (Talep iizerine) Dergide Makale (Talep Uzerine) ISBN Bildiri Kitab

Degerli Bilim insanlan ve Adaylan,

Amerika merkezli Bolgesel Calismalar Enstitiisii (RDSI) 2-4 Nisan 2021 tarihleri arasinda

ICONSOS (Uluslararas: Akademi Af), Hipofosfatazya Hastahfiyla Miicadele Dernegi (Hifo-

DER) ve Mumbai Universitesi (Hindistan) ile birlikte 4. Uluslararas: fstanbul Bilimsel Agilis Konugimast:
Aragtirma Kongresi'ni gerceklestirecektir. Prof. -D‘." J!‘_f”:'d ul J‘W" )
Bu baglamda tiim bilim insanlarini ve aragtirmacilari kongremize dzgiin akademik M“"Rbaf U‘I” T
gahsmalarla katkida bulunmaya davet ediyoruz. Hindistan
Sosyal Bilimler ve Alt Disiplinleri, Dofa ve Uygulamah Bilimler ve Alt Disiplinleri ile Saghk

Bilimlerive Alt Disiplinleri alanlarindan giinderilen bildirileri kabul edecek olan kongremiz

ZOOM iizerinden online gerceklegecektir.

2-4 NISAN 2021 / iISTANBUL, TURKIYE
ONLINE & YUZ YUZE KATILIM

W \J

ICONSOS
Ozet Gonderim icin Son Tarih 22 Mart 2021

EHniversity of Humbai

2-4 Nisan 2021 tarihlerinde (2 Nisan Sosyal Bilimler, 3 Nisan Fen ve Uygulamali
Bilimler, 4 Nisan Saglik Bilimleri) ZOOM (izerinden online bir sekilde ve istanbul'da
talep dogrultusunda yiiz yiize dizenlenen V. Uluslararasi istanbul Bilimsel
Arastirmalar Kongresi teori ve uygulamadaki yeni gelismelerin ve arastirma
sonuglarinin sunuldugu bir kongre olmustur.

Sosyal Bilimler, Saglik Bilimleri ve Fen-Saglik Bilimleri alanlarini kapsayan konferans,
akademisyenlerin, arastirmacilarin, yoneticilerin ve 6grencilerin arastirma bulgularini
klresel uzmanlarla paylasmalari ig¢in uluslararasi bir platform saglamak amaciyla
dizenlenen prestijli bir etkinliktir.

Hlfu-.[lgﬁo 5




2. ULUSLARARASI COVID19 VE GUNCEL
SORUNLAR KONGRESI'NI
GERGEKLESTIRDIK

‘2’ INTERNATIONAL

COVID-19 AND CURRENT
ISSUES CONGRES.

ticipations from 11 different countries
g/
Congress Proceedings Book
COVID-19 Book Section from selected papers
Congress Languages: Turkish, English, German

ngress is Open to All Researches Related to COVID-19 and Current
Issues from Different Disciplines

May 1-2, 2021 | Online Participation

h Hochschule Niederrhein

ANKARA UNIVERSITY

Abstract Submission Deadline April 23, 2021
http//www.multidisciplinarycovidcongress.com/

HifoDer'2021 Faaliy

1-2 Mayis 2021
tarihlerinde ZOOM
Uzerinden online bir
sekilde dizenlenen
Universitelerarasi
kurul, docentlik ve
YOK akademik
tesvik kriterlerini
saglamakta olan Il.
Uluslararasi COVID-
19 ve Guncel
Sorunlar Kongresi,
teorive
uygulamadaki yeni
gelismelerin ve
arastirma
sonuclarinin
sunuldugu bir
konferans
olmustur.

16
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LALE ORALOGLU ULUSLARARASI KULTUR, SANAT VE
MULTIDISIPLINER CALISMALAR KONGRESI'NE KATKI
SAGLADIK

Lale Oraloglu'nun anisini
yasatmak ve onu daha yakindan
tanitarak degerli bir yasam
bicimine sahit olmak adina
kultdr, sanat ve diger tim
alanlari kapsayan bir kongre
gerceklestirdik.

7 farkh Glkeden katilim ile
katilimcilarinin %52'sini
yabancilarin olusturuacagi ve
21-23 Mayis 2021 tarihlerinde
Z00M Uzerinden online bir
sekilde duzenlenen kongremiz

I_AlE RAlnﬁlu INTER NA'" u NA'. Sosyal Bilimler, Guzel Sanatlar,

Saglik Bilimlerive Fen-

CGNGRESS nN '.:'”.TURE, ART AND Uygulamali Bilimler alanlarinda
MULTI'DISG'PLINARY STUDIES gerceklesmistir. Konferans;

YOK Universiteler Arasi Kurul

INTERNATIONA BOOK SECTION INTERNATIONAL CONGRESS' - ) ,
FROM SELECTED PAPERS PROCEEDINGS BOOK(ISBN) (UAK), Akademik Tesvik ve

Docentlik kritelerini
karsilamakla birlikte
akademisyenlerin,
arastirmacilarin, yoneticilerin
ve dgrencilerin arastirma
bulgularini kiresel uzmanlarla
paylasmalariicin cok tarafl bir

intlaleoraloglucongress@gmail.com http://disiplinlerarasikongre.com/ platform saglamistir.

Hlfu-.[l;ﬁo 7
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lll. ULUSLARARASI NEW YORK KULTUREL ETKILESIM VE
AKADEMIK CALISMALAR KONGRESI'NE KATKI SAGLADIK

t:::)29-30 MAYIS 2021 £ S EO 0O
ONLINE KATILIM @q' 'ei '

12 FARKLI ULKEDE
KATILIM

NADIR HASTALIKLARA ILISKIN
BILIMSEL CALISMALARI
DESTEKLIYORUZ!

KULTUREL ETKILE
AKADEMIK GALISMALAR
KONGRESI

!‘ 3. ULUSLARARAS
R -'"

ISBN’LI BILDIRI KiTABI

5 4 ; 3 ULUSLARARASI KITAP
SON OZET GONDERIM: | BALUMU & DERGI

24 MAYIS 2021 MAKALESIH

Yk

18
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3. ULUSLARARASI COVID19 VE GUNCEL
SORUNLAR KONGRESI'Ni GERCEKLESTIRDIK

3 INTERNATIONAL

COVID-19 AND CURRENT

Cass Proceedings Book
cO WD-1,9 Book Section from se!ected papers

ress is Open to All Researches Related to COVID-19 and Current
Issues from Different Disciplines

Hochschule Niederrhein niy-

@ THAschaffenburg  ANKARA UNIVERSIT

Abstract Submission Deadline June 15, 2021
htto://fwww.mnltidiscinlinarveovideconoress.com/

19-20 Haziran 2021 tarihlerinde ZOOM Uzerinden online bir sekilde
dizenlenen Universitelerarasi kurul, docentlik ve YOK akademik tesvik
kriterlerini saglamakta olan lll. Uluslararasi COVID-19 ve Guncel Sorunlar
Kongresi, teori ve uygulamadaki yeni gelismelerin ve arastirma
sonuclarmin sunuldugu bir konferans olmustur.

Hifo-DER,

19




ULUSLARARASI “BASKENT” FEN, SOSYAL VE
SAGLIK BILIMLERI KONGRESI'NE KATKI SAGLADIK

© @ ,
6 ) (¢ D PARTICIPATION FRON |

12 COUNTRIES \v

INTERNATIONAL "BASKENT'
JRESS ON PHYSICAL,
"HEALTH SCIENCES

JULY 16-17, 2021

ABSTRACT SUBMISSION DEADLINE: JULY 12, 2021

Congress Proceedings Book & Book Chapter & Journal Article

' [T w;ww._'LJ;-LC—1‘3‘1r1tiﬁ-r‘l-fllhﬁﬂk':'ﬁt“3'|l re55.00m
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HifoDer'2021 Faaliy

Cumhuriyetin Baskenti
Ankara'ya ithafen TUrkiye-
Hollanda akademik isbirligini
gelistirmek amaciyla Fen-
Uygulamali Bilimler, Saglik
Bilimleri, Sosyal Bilimler,
Guzel Sanatlar ve diger tim
arastirma alanlarini
kapsayacak olan Uluslararasi
“Baskent” Fen, Sosyal ve
Saglik Bilimleri Kongresi
yenilikci bir bakis acisiyla
teori ve pratigi bir araya
getirmeyi amaclayan
uluslararasi bir kongre
gerceklestirdik.

12 farkli Ulkeden katilimile
katilimcilarinin %53'4nu
yabancilarin olusturacagi ve
16-17 Temmuz 2021
tarihlerinde ZOOM Uzerinden
online bir sekilde duzenlenen
kongremizin acilis
konusmacilarini Hollanda'dan
Prof. Dr. Lubbert Picchioni,
Hollanda “Leiden
Universitesinden” Andrews
Ah ve "Hague
Universitesinden” Revan Man
olusturmaktadir.
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4.ULUSLARARASI COVID19 VE GUNCEL
SORUNLAR KONGRESI'Ni GERCEKLESTIRDIK

4. ULUSLARARASI

COVID-19 VE GUNCEL
NLAR KONGRESI

e

]

11 FARKLI ULKEDEN KATILIM

Kongre Bildiri Kitabi
Secilen Makalelerden COVID-19 Kitap Boliimii
Kongre Dilleri: Tiirkce, Ingilizce, Almanca

yremiz COVID-19 Kapsamindaki Tiim Calismalara ve Farkli

Disiplinlerden Giincel Konulara Aciktir

30-31 TEMMUZ 2021 | ONLINE KATILIM

.-

Hochschule Niederrhe U Bcehallnnbis
ochschule Niederrhein é 4 :  ANKARA UNIVERSITY

Ozet Gonderim Son Tarih (Bagvuru): 26 Temmuz 2021
heto://'www.multidisciolinarvcovidconeress.com/

30-31 Temmuz 2021 tarihlerinde Z0OOM Uzerinden online bir sekilde
diizenlenen Universitelerarasi kurul, dogentlik ve YOK akademik tesvik
kriterlerini saglamakta olan 4. Uluslararasi COVID-19 ve Guncel Sorunlar
Kongresi, teori ve uygulamadaki yeni gelismelerin ve arastirma
sonuclarinin sunuldugu bir konferans olmustur.
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21. YUZYIL'DA FEN, SAGLIK VE SOSYAL BILIMLER

KONGRESI'NE KATKI SAGLADIK

H[fu-[]tﬁf

ANKARA UNIVERSITESI

ULUSLARARASI

21. YUZYILDA FEN,
SAGLIK VE SOSYAL
BiLIMLER
KONGRESI

7-8 AGUSTOS 2021

SON OZET GGNDERII
TARIHI (BASVURU TARIHI)
2 AGUSTOS CUM,

ISBN'LI KONGRE BILDIRI KITABI

i % http://disiplinlerarasikongre.com

7 FARKLI ULKEDEN
KATILIM (ONLINE)

disiplinlerarasikongre@gmail.com

HifoDer'2021 Faaliy

(Uluslararasi) 21. Ylzyil'da
Fen, Saglik ve Sosyal Bilimler
Kongresi yenilikci bir bakis
acislyla teori ve pratigi bir
araya getirmeyi amaclayan
uluslararasi bir kongre
olmustur.

7 farkh dlkeden katihm ile
Katilimcilarinin %52'sini
yabancilarin olusturacagi ve
7-8 Agustos 2021
tarinlerinde ZOOM Uzerinden
online bir sekilde
didzenlenecek olan
kongremiz Sosyal Bilimler,
Guzel Sanatlar, Saglik
Bilimleri ve Fen-Uygulamal
Bilimler alanlarini
kapsamaktadir. Konferans;
YOK Universiteler Arasi Kurul
(UAK), Akademik Tesvik ve
Docentlik kritelerini
karsilamakla birlikte
akademisyenlerin,
arastirmacilarin,
yoneticilerin ve dgrencilerin
arastirma bulgularini karesel
uzmanlarla paylasmalarricin
cok tarafli bir platform
saglamayi amaclamistir.
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5. ULUSLARARASI ISTANBUL BiLIMSEL

ARASTIRMALAR KONGRESI'NE KATKI SAGLADIK

Hifo-DER }%” | r@
s -%E!, VISTULA

oCeFOITCS 6“

5. ULUSLARARASI ISTANBUL BILIMSEL
ARASTIRMALAR KONGRESI

14-15 AGUSTOS 2021 | ONLINE KATILIM

@ internationalistanbulcongress@gmail.com = L;-\-'MW. internationalistanbulcongress.com)

KiTAP BOLUMU & DERGI MAKALESI ISBN'LI KONGRE BILDIRI KITABI

SON OZET GONDERIM (BASVURU) TARIiHi: 09 AGUSTOS 2021
KONGREMIZ TUM ALANLARDAN CALISMALARA ACIKTIR

HifoDer'2021 Faaliy

4-15 Agustos
2021
tarihlerinde
"5.
Uluslararasi
Istanbul
Bilimsel
Arastirmalar
Kongresi'ni
gerceklestir
dik.

TUrkiye, Polonya ve Avusturya'dan uluslararasi Universitelerin katilimci ortakliginda
/00M Uzerinden online olarak gerceklestirilen ve %52 yabanci katilimci orani ile
YOK Universiteler Arasi Kurul (UAK) Docentlik ve Akademik Tesvik kriterlerini
karsilayan kongremizde sunumlar Tirkce ve ingilizce gerceklestirilmistir.
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2. ULUSLARARASI “BASKENT” FEN, SOSYAL VE
SAGLIK BILIMLERI KONGRESI'NE KATKI SAGLADIK

s - @ Cumhuriyetin

12 FARKLI ULKEDEN, | _ iy Baskenti Ankara'ya

6 @3 @B KATILIM > - ithafen TUrkiye-

Hollanda akademik

2- ULUSL&RARASI BASKENT FEN, isbirligini gelistirmek
SOSYA SAGLIK BILIMLERI amaciyla Fen-
' NGRESI Uygulamali Bilimler,
‘ ‘ Saglik Bilimleri,
\ . Sosyal Bilimler,
y : Glzel Sanatlar ve
' diger tUm arastirma
alanlarini kapsayan
Uluslararasi
"‘Baskent” Fen,
Sosyal ve Saglk
— e = Bilimleri Kongresinin
25-26 EYLUL 2021 ¥ ikincisini yenilikci bir
SON OZET GONDERIM TARIHI: 21 EYLOL 2021 bakis acisiyla teori ve

pratigi bir araya

1SBN'Li Bildiri Kitaba & Kitap Béliimil & Dergi Makalesi getirmeyi amaclayan
! pwwweinternationalbaskentcongress.com .
[:_;—LE w.interna s DAL uluslararasi bir
kongre
m foDER, - 7 gerceklestirdik.

ISCYA

12 farkl Glkeden katilim ile katilimcilarinin %53'GUnd yabancilarin olustururacagi ve 25-
26 Eylul 2021 tarihlerinde ZOOM Uzerinden online bir sekilde dizenlenen kongremizin
acilis konusmacilari Ankara Sosyal Bilimler Universitesinden Osman Kayaer, Ankara
Kecioren Belediyesi Organizasyon Sorumlusu Leyla Adanmis Hollanda'dan Prof. Dr.
Lubbert Picchioni, Hollanda “Leiden Universitesinden” Andrews Ah ve “Hague
Universitesinden” Revan Man olusturmaktadir.
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GLIKOJEN DEPO TOPLULUGU ILE ONLINE
TANISMA TOPLANTISI GERCEKLESTIRDIK

Cidem Dest — e BOA Vil

Ayzendr 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 sikga gordigumduz fakat
farkindalk duzeyimizi toplumsal olarak gelistiremedigimiz bir konu oldugunu
ve bu sebeple nadir hastaliklarin gerek akademik, gerek sivil toplum alaninda
gorunurligunu arttirmanin ve sorunlarin ¢ozumu noktasinda isbirligi yapmanin
gerekliligi Gzerine konustuk.

Hifo-DER,
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HACIKO DERNEGI'NE DESTEK!

ORMAR
YANGIN
LARINDA
YANAN
YALNIZCA
AGAGLAR

HIFO-DER AILESI OLARAK [OCUKLARIMIZ ADINA YANGIN

ALANLARINDA AKTIF OLARAK ALISAN HAYVANLARI CARESIZLIK VE ’ ’1, )
ILGISIZLIKTEN KORUMA DERNEGINE (HACIKO) BAGIS YAPTIK. SiZ UYE ¥
VE GONULLULERIMIZI BUNA ORTAK OLMAYA DAVET EDIYORUZ. HACIKO
(HACIKO YAZ 2645'E GONDER)

HIF O-DER Ailesi olarak cocuklarimiz adina yangin alanlarinda aktif olarak
calisan Hayvanlari Caresizlik Ve llgisizlikten Koruma Dernegine (HACIKQ)
bagis yaptik.

HifoDer'2021 Faaliy

Hifo-DER,
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HASTALARIMIZA ZiYARET

Hifo-Der Yonetim Kurulu Baskanimiz Sayin Selma Acar Sakarya'da bulunan
hastalarimizdan Yusuf bebegimizi ve Ozgiir bebegimizi evinde ziyaret etti.

Strensiqg tedavisinden sonra Yusuf bebegimizin durumu iyiye gidiyor.

Boyle guzel haberler duymak, bebeklerimizin gunbegun iyilestigini gormek tum
dernek UGyelerimizigin mutluluk ve sevinc kaynagi.
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30 EKIM DUNYA HiPOFOSFATAZYA FARKINDALIK
GUNUNE OZEL ICERIK HAZIRLADIK

Hipofosfatazya nadir gorulen; genellikle bebeklikten itibaren kemikleri, disleri,
cigerleri ve bdbrekleri olumsuz etkileyebilen bir hastalik. Cogu zaman farkli
hastaliklarla karistiriliyor ve hastalara yanls teshis konabiliyor. Dogru teshis bu
hastalik icin cok onemli! Basit bir kan testi sonucunda anlasilabilen Hipofosfatazya
hastaliginin teshisinde en 6nemli durumlardan biri hastaligin akla getiriimesi! Video

icin;

https://www.instagram.com/tv/CVpelgmIMQi/?utm_source=ig_web_copy_link
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Tesekkurler

Raporda bahsedilen projelerde 6zveriyle calisan kisilerin katkilarindan dolayi igtenlikle 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 - 2021Hifo-DER Faaliyet Raporu




