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Hipofosfatazya Hastaligi ile MUcadele Dernegi (Hifo-DER), nadir
gorulen kemik hastaliklari alaninda uluslararasi ve ulusal
mevzuatta dizenlenen hasta haklarinin esitlik, 6zerklik ve talep
edilebilirlik cercevesinde uygulanmasi, her alanda hak temelli
yaklasimin 6neminin vurgulanmasi dogrultusunda calismalar
yapmak Uzere hasta yakinlari tarafindan kurulmustur.

Tum engelleri asmak adina ciktigimiz bu yolda hukuki haklarini
bilen, savunan, hayatin her alaninda uygulamaya ve
yayginlastirmaya gayret eden bir sivil toplum kurulusu olarak
temsil glcimuziun ve sbz hakkimizin farkindalgiyla hareket
ediyoruz.

Simdiye kadar karsilastigimiz iki hastalik grubu bulunmaktadir:
Biri Hipofosfatazya (HPP), digeri X’e Bagh Hipofosfatemik Rikets
(XLH) hastaligidir. Bahsi gecen nadir hastaliklarin gérantrlGgund
artirmak ve tedavi yontemlerinin yayginlastiriimasini saglamak
hastalarin  saghgina kavusmasi ve normal bir yasam
surdurebilmeleri icin hayati 6nem tasimaktadir.

Bu rapor, bahsi gecen hastaliklara iliskin kamuoyu farkindalgi
yaratmak ve hasta haklari alaninda calisan sivil toplum
kuruluslarinin 6nemini vurgulamak igin 2023 yilinda Hifo-DER
olarak yaptigimiz faaliyetleri kapsamaktadir.
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28 Subat Dunya Nadir Hastaliklar Gluni’nde, Birlemis
Milletler Insan Haklari Yiiksek Komiserligi’nin “Nadir
Hastalikla Yasayan Bireyler, Aileleri ve Bakimlarini
Ustlenenlerin Insan Haklarinin Korunmasi” cagrisi
i¢in bilgi notu hazirladik.

28 Subat Dénya Nadir Hastaliklar Ganinde Insan Haklan
Sorunlanni Anlamak
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Hifoder olarak tim bu sorunlarin farkindaliklariyla hareket ederek
Etkiniz AB Programi destegi ile 2022 yilinda Birlesmis Milletler
Insan Haklari Yiksek Komiserliginin Nadir Hastalikla Yasayan
Bireyler, Aileleri ve Bakimlarini Ustlenenlerin Insan Haklarinin
Korunmasi ile ilgili yaptigi ¢agri Uzerine bilgi notu hazirladik.
Hazirladigimiz bilgi notunun Ingilizce ve Tirkge versiyonlarina
yukaridaki link ya da QR kod Uzerinden erisebilirsiniz..
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Hifo-DER ailesi olarak 23 Haziran Cuma gunu
Marmara Universitesi Prof. Dr. Asaf Ataseven
Hastanesi’nde Hipofosfatemik Rikets hastalgi
farkindalik gunt kapsaminda bir araya geldik.

Marmara Universitesi Prof. Dr. Asaf Ataseven
Hastanesi’nde gergeklestirdigimiz etkinlikte,
Marmara Universitesi Cocuk Endokrinoloji
béliminden Prof. Dr.Serap Turan ve Prof. Dr.
Dilek Gogas Yavuz aciis konusmasi
gerceklestirerek hastaligin seyri ve guncel
tedaviler hakkinda gutncel bilgiler sundular.
Daha sonra aileler ve cocuklarimizla bir araya
gelerek  farkindallk adina  balonlarimizi
ucurduk. Asagidaki linkler Gzerinden etkinlige
dair detayli videolara erisebilirsiniz.

Vi this post on Instagram View This post on Instagram

Hipofosfatemik
Rikets Acihig Konugmasi
Farkindalik Gunu

Etkinligi

“ftkiniik Mipolosiatemik Rikets hastalf
degesil  hecolanpunn  paylagacadl ganes! ubbi
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Tarondolid arttirmoy amoglamaktoedir.

Marmara Universitesi Prof. Dr.
Asaf Ataseven Hastanesi

(Etkinlik 8. Kattaki konferans salonunda gergeklegtirilecelktir.)
& 23 Haziran Cuma, 12:00 - 13:30

Kayit igin DM*
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Bu yilin sonbahar etkinliginde Hifo-Der ailesi olarak Rahmi Ko¢ MuUzesi'nde
bulustuk!

Tum Gyelerimiz, génullilerimizle ve ailelerimizle muzeyi gezdik, mizeye ait
gemilerden birinde toplu kahvalti sohbetlerinde unutulmaz anilar biriktirdik.

View this post on Instagram

A post shared by Hifo-DER (@hifodertr)
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Hifo-DER ailesi olarak Turkiye Buyuk Millet Meclisine ziyarette bulunarak nadir kemik
hastaliklari alaninda yaptigimiz galismalari milletvekillerimize anlattik. Hipofosfatazya
ve Hipofosfatemik rikets hastaliklarinda tedavi strecinin daha kapsamli ve erigilebilir
olmasi konusunda yardimlarini talep ettik. Gériismelerimiz neticesinde Iyi Partiden
Koray Aydin ve Saadet Partisinden Birol Aydin ilgili bakanliklara soru énergesi sundular.

Koray Aydin {3 X
@korayaydintr - Follow

Toplumumuzda sesi gikmayan, dertleriyle
dertleniimeyen her kesime ulasmak, onlarin sesi
olmak 1Yi Parti'nin kurulus amacidir. Bu noktada
ulkemizde goéranen ve 6limcil sonuglari olan nadir
hastaliklardan Hipofosfatazya ve Hipofosfatemik
Rikets konusunu TBMM gundemine tasidik.

Bu... Show more
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Hifo-DER y6netim Kurulu olarak Saglik Bakanligi Nadir Hastaliklar Daire Baskani Prof. Dr.
Onur Burak Dursun’u ziyaret ettik. Nadir kemik hastaliklarinin tedavi sureclerini ve
yasanan zorluklari kendisine aktardik. Nadir hastaliklarin tedavi sUreglerin buttncul bir
yaklasimla ele alinmasi igin gereken temaslari saglamaya devam ediyoruz. Destek olan,
sesimizi duyuran ve bizleri dinleyen herkese tesekkurler.

Viewr this post on Instagram
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Hifo-DER ailesi olarak Hacettepe Universitesi Tip Fakiltes’nde Cocuk Endokrinoloji
Uzmani ve Kohha Dernegi baskani Dog. Dr. Hiiseyin Demirbilek ve Ankara Universitesi
GCocuk Endokrinoloji béliminden Prof. Dr. Zeynep Siklar ile goérlstuk. Kendilerine
hediyelerimiz takdim ettik. Hasta aileleri olarak hekimlerimizle olan temaslarimizi ¢cok
onemsiyoruz. Nadir kemik hastaliklari alaninda hasta- hekim koordinasyonu saglayarak
hastalarimizin refahini artirmak ve verimli bilimsel calismalarin ortaya konmasina katki
saglamak en temel amaglarimizdan.

View this post on Instagram



Hifo-DER olarak, bu yilki faaliyetlerimizi basariyla gergeklestirebilmemizde buyuk
destek saglayan tum kisi ve kurumlara tesekklr etmek isteriz. Bu projenin basarisinda
6zveriyle calisan degerli ekip arkadaslarimiz ve destek veren kuruluslar sunlardir:

Arastirmaci Grup:

« Selma Acar

. Ozlem Saglam Guler

« Duygu Inegollii

« Cavidan Soykan
Konsept ve Koordinasyon:

« Merve Acar

« Yesim Ozturan

« Ali Samsum
RaporuTasarlayanlar:

« Merve Acar

« Ali Deniz Goérhan

. Ozge Temir

« Kubra Acar
Yerel ve Is Ortagi Kuruluslarr:

« Avrupa Birligi Etkiniz Programi

. Marmara Universitesi

« Rahmi Kog¢ Muzesi

- Saglik Bakanhgi
Calismalarimiza Katkida Bulunanlar ve Bagis Yapanlar:

- Ulragenyx

« Livra Saglik Hizmetleri

« Nurken Yildirrm

« 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

c iletisim@hifoder.org



