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\ Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi

OCAK AYI FAALIYET RAPORU - 2021

Ocak ayi sliresince liyelerimiz yogun olarak Kovid-19 Asisi tirleri, asilanma siralanmasi ve asinin
siirekli aldigimiz ilaglara etkili olup olmayacagi konularinda bilgi almaya calistilar. ilaglari konusunda
hekimlerine danismalari 6nerildi.

Gecgcmiste oldugu gibi, t¢ Gyemiz tim diger hasta liyelerimizi telefonla arayip onlarla goristi. Ancak
bu aramalarin aylik Aile toplantilari gbz dniine alindiginda sik olusundan dolayi i¢ ayda bir
yapilmasina karar verildi.

Ayrica iki Gyemiz de, dernegimizin mesai saatleri icerisinde gelen telefon aramalarina genel
kapsamda yardimci olmaya devam edip daha fazla ayrintili bilgi isteyenleri Dernek Web sitemize
yonlendirdi.

Bu ay yer alan etkinliklerimiz ve zoom veya youtube araciligiyla katiimis oldugumuz toplantilar
asagidaki gibidir.

2 Ocak’ta Kitle imha Silahlarinin yayilmasi finansmaninin énlenmesine iliskin kabul edilen kanun
dogrultusunda STK ile ilgili bolimleri goriismek ve ECHA nin izlemesi gereken yol hakkinda acil bir
toplanti yapilmistir.

4 Ocak’ta Sivil Toplum Diyalogu ve Hibe Programi altinda desteklenen BENvob — Ben Varsam Okulum
Biitlin Projesi cercevesinde diizenlenen Engellilik Alaninda Calisan STK’lara Yonelik Kapasite
Gelistirme Programi’nin 28 Aralik’ta yapilan 1. modiil (Finansal Strdurulebilirlik ve Kaynak
Gelistirme) programinin devami olan 2. modiiliine (Kaynastirma,Butlinlestirme egitiminde yolun
neresindeyiz, Neler Yapabiliriz?) Deger Kesimoglu katildi. Bu modliin 2. ise oturumu da 6 Ocak’ta
gerceklesti.

4 Ocak’ta Tilay Aktas Gonulli Kuruluglar Gug Birligi toplantisina katilindi.

5 Ocak istanbul Atasehir Kent Konseyin referansi ile tekrar izmir Kent Konseyine Nadir Hastaliklar
glnlniln oldugu haftaya nadir hastaliklar icin Nadir Hastaliklar Ag1 adina farkindalik Calismasi
ylritme talebimiz gorisalda.

6 Ocak’ta Organ Nakil Koordinat&rleri Azize Goktiirk, Ash Karagiil, Nursen Altug ve Ugur Ozdemir
tarafindan “Akcigerin Perileri” konulu bir toplanti diizenlendi.

7 Ocak’ta “Cilgin PAH’cilar Acaba Neyin Pesindeler” konulu bir beyin firtinasi gerceklesti. Prof. Dr.
Merak Kayikcioglu, Dog. Sinan Umit Yasar, Prof. Dr. Bedrettin Yildizeli, Prof. Dr. Erdal Tas¢i, Umut
Kurnaz ve Kamil Hamidullah’in katilimlariyla Mobil Pulmoner Hipertansiyonu Oyunu beyin
firtinasi gerceklesti.

7 Ocak izmir Kent Konseyi Engelli Meclisi Baskani Abdiilsamed Baskak ile Nadir Hastaliklar giinii igin
farkindalik etkinligi hakkinda toplanti yapildi ve bu toplantida Nadir Hastaliklar Calisma Grubu
kurulmasi dernegimize teklif edildi.

8 Ocak’ta BENvob — Ben Varsam Okulum Butiin Projesi / Engellilik Alaninda Calisan STK’lara Yonelik
Kapasite Gelistirme Programi’nin 3. modiilii olan (Siddetsiz iletisim Yéntemi ile kendimizle ve
karsimizdaki ile Baglanti Kurmak) konulu oturumuna Ash Cicekoglu katildi.
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9 Ocak’ta Bagisla Tiirkiyem Platformu kapsaminda, canlidan organ bagisi konulu,“Hayata Opiiciik”
soylesisinde organ bagislanan hasta Ceyda Dagistan ve dondr Ege Dagistan Say, Dr. Eylip Kahveci,
Gilay Ozdemir ve Kamil Hamidullah yer aldilar. Canlidan bagista iilkemiz diinyada en Ust sirada
bulunuyor. Ancak vefaten bagista en alt sirada. Soyleside organ bagisi yapilip yeni yasamlara izin
verme vurgusu yapild.

9 Ocak’ta Dr. Deniz Kite Gliner ve Mehmet Kiziltas'in katilimiyla Engelli Haklari Miicadelesinde
‘Arabuluculuk’ konusu islendi.

12 Ocak tarihinde Perspektif Bulusmalari adiyla, Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslari programinin ilki
gerceklesti. Aysun Tek/Kokten, Nart Yildinm, Liz Sarda, Tugba Gureli’nin katihmiyla “STK’da Gelecegin
Bireyi” konusu ele alindi.

12 Ocak PHA-Japonya Baskani Noriko Murakam’dan Kyoto University Graduate School of Medicine,
Kyoto’dan dernegimiz adina Prof. Dr. Hiroshi Date ile canl bagiscidan akciger nakli konusunda Prof.
Dr. Erdal Yekeler moderatorliiglinde webinar talebimizin hatirlatilmasi icin talepte bulunuldu.

12 Ocak glinli Gul Metin ile “ Sklerodermayla Yasamak” konusuna isik tutuldu.

13 Ocak giind, lyilik icimizde Dernegi Baskani Giilay Ozdemir, Say ve Dagistan ailesi ve BKZ Pr Ajansi
ile Organ Bagis! icin farkindalik Toplantisi gerceklestirildi.

13 Ocak, SAHIMSEN Engelliler Komisyonu Baskani Ayse Sari ile Organ Bagisini kolaylastirici, cagin
modern teknolojik imkanlarina uyarlanmasi ve organ bagisinin teker teker organ sorularak degil, tim
ic organlarin tek seferde bagislanmasi fikir birligi ile Engelliler platformunun projeye destegi
istenecek. Dernek olarak isteklerimizin hukuki ve tibbi dayanaklari biz hazir edecegiz.

14 Ocak En biylk 10 PH Merkezinin tanitimi Projesi icin Prof. Dr. Lale Tokgozoglu ile goérusald.

14 Ocak Prof. Dr. Nesrin Mogulko¢ hocamizin daveti ile Dernegimiz, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi
Akciger Fibrozis Ogrenci Calisma Modelinde yer ald.

16 Ocak’ta katilabilen tiim lyelerimiz ve bize destek olmak isteyenlerle, Olcay Soykan ev sahipliginde
Aile Bulusmamiz gergeklesti. Toplanti sonunda yer alan sarki tanima yarismasi katilimcilar tarafindan
memnuniyetle karsilandi.

19 Ocak’ta “Nefes Aldikga Umut Var” sloganiyla Emine Cayiroglu moderatorligiinde Sevda Kulu ile
Pulmoner Hipertansiyonla yasam hakkinda bilgi verildi.

19 Ocak Oya Demir, Kevser Cimenli, Alper Calapkulu ile “Perspektif Bulusmalari” kapsaminda “STK’da
Kurumsallasma” konusu ele alindi.

19 Ocak lyilik icimizde Dernegi Baskani Giilay Ozdemir, Tiisoder Baskani Dr. Deniz Oner, Baskent
Saglik Turizmi Dernegi ve TUSODER-Tiiketici Sorunlari Dernegi Ankara Temsilcileri Av. Bilgehan Utku
ve Av. Emre Asan ile Organ Bagisi icin neler yapilabilir beyin firtinasi ve akabinde 13 Ocak
SAHIMSEN Engelliler Komisyonu Baskani Ayse Sari’nin talebi dogrultusunda organ bagisini
kolaylastirici taleplerimizin Engelliler Platformunun onayina sunulacak yazimizin hukuki ve tibbi
dayanaklarinin iizerinde Av. Bilgehan Utku ve Av. Emre Asan calisacaklar. iki hafta sonra yeniden
gorlsecegiz.

19 Ocak’ta Dernegimiz Telegram uygulamasinda da faaliyetlerini duyurmaya basladi.
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19 Ocak’ta ila¢ ve Saglik Sektorii Dergisi’nin 28 Subat Nadir Hastaliklar Giinii vesilesiyle hazirladig
dosya icin diger Nadir Hastaliklar AgI temsilcileri ile birlikte online réportaja katilim saglandi.

20 Ocak’ta kurucumuz Samil Hamidullah anildi.

20 Ocak giind, lyilik icimizde Dernegi Baskani Giilay Ozdemir, Say ve Dagistan ailesi ve BKZ Pr Ajansi
ile Organ Bagisi icin farkindaligi icin toplanti gerceklestirildi.

22 Ocak izmir Kent Konseyi Nadir Hastaliklar giini icin talep ettigimiz

* Ankara Blylksehir Belediyesi'nin ihtiya¢ duyan nadir hastalar icin tedavi merkezlerine
transfer destegi var. iBB de ayni destegi verebilir mi?

* Subat Ayinin son haftasina Kent Merkezlerindeki dijital ekranlara billboard destegi
istiyoruz.

* Dijital olmayan izmir'in en islek yerlerine de billboard destegi istiyoruz. insanlar islerine ve
temel ihtiyaclari icin disari ¢ikiyorlar sonugta.

* Dilital bilboard ve toplu tasima araglarinda NHA'nin 15 sn. Videosunun gosterilmesini
istiyoruz.

* NH giiniiniin 6nemine haiz izmir Kent Konseyi tarafindan bir zoom toplantisi
diizenlenmesini istiyoruz.

Taleplerimiz izmir Kent Konseyi Yonetim Kurulunda kabul gérmiis olup izmir Biiyiiksehir
belediyesine iletildi.

22 Ocak izmir Kent Konseyi Engelli meclisi YK tiyesi Av Nursen Aksu Kent Konseyi adina Nadir
Hastaliklar ¢calisma grubuna moderator olarak atandi.

22 Ocak En blyiik 10 PH Merkezinin tanitimi Projesi icin Prof. Dr. Lale Tokg6zoglu ile goristlda.

22 Ocak En blyiik 10 PH Merkezinin tanitimi Projesi icin ADHAD YK’dan Prof. Dr. Serdar Kiiglikoglu ile
gorisulda.

23 Ocak’ta sinirli bir grup Gyeyle 6nceliklerimiz, gelecege yonelik planlarimiz ve faaliyetlerimiz
tartisildi. Seminer katilimi sonrasinda katilimcinin iki giin icinde notlarini grupla paylasmasi
hatirlatildi.

26 Ocak tarihinde Emine Cayiroglu moderatorliglinde Ayfer Kan Saritas ile Akciger Nakli Bekleme
Sureci ve Akciger Nakli Sonrasi hakkinda bilgi alindi.

26 Ocak’ta NHA ile Nafider arasinda Nadir Hastaliklar Gl icin yapilan toplantiya katilim.

26 Ocak’ta BENvob bonus modiil olarak yapilan “AB mali yardimlari ve AB projeleri” egitimine Deger
Kesimoglu ve Ayglin Tomur katildi.

27 Ocak’ta yapilan “Avrupa Birligi Ortak Saglik Birligine dogru, gelecek i¢in Breathe Vizyonu”
toplantisina dernegimiz adina Deger Kesimoglu ve Ayse Kora Akersoy katildi.
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28 Ocak’ta “Saglikta Kalite iyilestirme Dernegi” dnciiligiinde “Covid 19 siirecinde Kronik Hastaliklara
Batincul Yaklasim” konulu bir toplanti gergeklesti. Olcay Soykan kalitdi.

28 Ocak’ta Perspektif Bulusmalari Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslar programinin tigiinct bolimi
gerceklesti. “STK’da Kurumsal iletisim” konusu islendi.
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JANUARY 2021

Throughout the month of January members of PH and Scleroderma Patient Association (Pulmoner
Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi) (PAHSSc) have been seeking information on types and
priority arrangements for Covid-19 vaccination and its post vaccination effects on the medication
used for our diseases. They were recommended to consult their healthcare provider concerning
information on their medication.

As in the past, three members have continued telephoning other members patients.

With the regularity of the family meetings takan into consideration, the three members

who placed calls once a month felt this procedure was rather frequent. Thus, it was decided that
members were to be called once every three months.

Two other members answered calls coming to our call centre. Though general information was
given, those who wanted detailed information were directed to

our Website.

The activities of the month and informative sessions were followed either by
Zoom or YouTube. Use of telegram was also commenced to announce activities to
members.

Patients’ personal experiences were reflected on interviews titled, “Living with Scleroderma”, “Living
with Hypertension”, “A kiss to life with transplant from a living
person”, “The waiting period of lung transplant and process after transplant”.

On the informative side series of zoom sessions were held. A “Negotiations” session

was held on struggle for Disability rights. An awareness project called “What are the

Crazy PAH patients after” was realised as a brain-storming activity. A holistic approach to chronical
diseases in the Covid-19 period was discussed. The first three sessions

of “Meetings with a New Perspective for the NGO’s of the future” were held with the

titles, “Individual of the Future”, “Institutionalisation for NGO’s” and “Institutional Communication in
NGO's”

With regards to Benvob Project, guidance on Financial aid and EU projects was given.

“Fairies of lungs” was discussed in a meeting held by four transplant co-ordinators.

((Our Association took part in Pulmonary Fibrosis Student Operating Model organized by Eagean
University.))

A family reunion was held with the participation of members and their friends who were highly
pleased with a competition on name of song recognition. Another meeting was realised with the
senior members whereby plans for the future, ongoing activities and

a wish for report presentation following attendance in an informative session were expressed.

Last but not least, Samil Hamidullah the founder member of the Association was commemorated on
20 January.
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