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Y
A Pulmoner Hipertansiyon ve
Skleroderma Hasta Dernegi

SUBAT AYI FAALIYET RAPORU - 2021

iki Gyemiz 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.

1 Subat’ta;

- Nadir Hastaliklar agi toplantisi yapildi. Ozetle ........ konularina deginilen toplantiya Dernegimiz adina
Nadir hastaliklar agi temsilcisi Olcay Soykan katild.

- PHA Greece Toplantisi yapildi. Ozetle Avrupa'da yeni kurulmakta olan Cati Organizasyonu ve karsilikli
isbirligi konularina deginilen toplantiya Dernegimiz adina Kamil Hamidullah ve Deger Kesimoglu katild.

- Tulay Aktas Glicbirligi - Turgay ESEN " Dernekler Kanunu ve Mevzuatlari'ndaki Glincel Durum konulu
toplanti yapildi. Dernegimiz adina Kamil Hamidullah katild1.

2 Subat’ta;

- Instagram canli yayinina katilan Dr. Pervin KORKMAZ EKREN ve Nakil Hastasi Ali GEZER ile Akciger
Nakli, 6ncesi ve sonrasini konustuk.

- Dernegimizin cep telefonlar icin oyun projesi olan “Six Minute Walker” (6MX) temel mekanik
yazilimlarinin tamamlanarak goérsel boyutta gecildi. Yapilan sunuma Dernegimiz adina Kamil
Hamidullah katild!.

3 Subat’ta yapilan Youtube yayinina Ege Universitesi’'nden uzm. fizyoterapist Tolga Capanoglu katilarak
hastalari pulmoner rehabilitasyon hakkinda bilgilendirdi.

4 Subat’ta;

- Perspektif Bulusmalari adiyla, Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslari programinin “STK'da Gonalluliik ve
Gonlilli Yonetimi” konusu ele alinan toplantiya Dernegimiz adina Emine CAYIROGU ve Figen
KUCUKCESME katildi.

- Dr. Meral Kayikcioglu ile Ailesel Hiperkolesterolemi Hastaligi hakkinda- NHA icin 10 Subat glni
instagram Uzerinden yapilacak Nadir Ses Serisi ve Dernegimizin projesi PH Merkezler'nin tanitimi

hakkinda yapilan toplantiya Dernegimiz adina Kamil Hamidullah katildi.

5 Subat’ta;
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Muhasebe ve Dernek danismanimiz Serkan Almaz ile Dernegimiz adina Kamil Hamidullah katildig
toplanti ile Dernegimizin 2020 Mali kapanis ve Beyanname siireci baslatildi.

6 Subat’ta;

- Perspektif Bulusmalari adiyla, Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslari programinin “STK'da Proje Donglisi”
konusu ele alinan toplantiya Dernegimiz adina Emine CAYIROGU ve Figen KUCUKCESME katildi.

- Dernek Yonetiminden Sorumlular Grubu olagan toplantisi yapildi.

- Invitation to South Asian PHers ile yapilan Endise Etmeyi Bir Kenara Birakip PAH'la Yasamayi
Ogrenmek konulu toplantiya Dernegimiz adina Begiim Fulya Adigiizel katildi.

9 Subat’ta;

- Sosyal inovasyon Merkezi ile yapilan dzetle Dernegin giiclii ve zayif alanlari konularina deginilen
zoom toplantisina Dernegimiz adina Ayse Kora ve Kamil Hamidullah katildi.

- Instagramdan Aynur Caliskan ile yapilacak olan canl yayin, yasanan baglanti sorunu nedeniyle
gerceklestirilemeyince dernek lyelerimizin katilimiyla gerceklestirildi.

10 Subat’ta
- Prof. dr. Meral Kayik¢ioglu ile NHA adina - Ailevi Hiperkolesterolemi hastaligini ve Ailevi
Hiperkolesterolemi Dernegini NHA’nin instagram hesabindaki yayini Dernegimiz adina Kamil

Hamidullah katilimi ile gerceklestirildi.

- Ege Univ. Ogrencilerinin Goéniilli Projesi Kapsaminda Dernegimiz icin ¢ektigi videosunu yayinlandi.

11 Subat’ta

- Perspektif Bulusmalari adiyla, Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslan programinin “STK'da Savunuculuk”
konusu ele alinan toplantiya Dernegimiz adina Emine CAYIROGLU ve Figen KUCUKCESME katild!.

- Instagramda 7-14 Subat Dogumsal Kalp Hastaliklari Farkindalik Haftasi icin Dr. Serdal Kula ile Ozel
Program yapildi.

13 Subat’ta katilabilen tiim Uyelerimiz ve bize destek olmak isteyenlerle Asli Cicekoglu ev sahipliginde
3. Aile Bulusmamiz gerceklesti. Dernegimize yeni katilan Gyelerimizin kendilerini tanittigi sohbet
icerikli toplantimizda Dernegimizin 2. yilini kutladik.

16 Subat;
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- Perspektif Bulusmalari adiyla, Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslari programinin “STK'da Markalasma”
konusu ele alinan toplantiya Dernegimiz adina Emine CAYIROGU ve Figen KUCUKCESME katild.

- Instagram canli yayinina katilan Kartal Kosuyolu Hastanesi Organ Nakli Koordinatori Azize Goktirk
ve Nakil HastasI Kubilay Toptas ile Akciger Nakli, dncesi ve sonrasini konustuk.

18 Subat’ta;

- Instagramda Dt. Zerrin Isik Tifekci moderatérligiinde canli yayinlanan Hayat Devam Etsin adli
programa Prof. Dr. Nesrin Cobanoglu - Giilay Ozdemir - Dr. Eyiip Kahveci - Prof. Dr. Erdal Tas¢i yani
sira dernegimiz adina baskan Kamil Hamidullah katildi.

- Say ailesi 6nciiliigiinde baslatilan rutin Organ Bagisi Farkindalik Calismasi toplantisi, BKZ iletisim'den
Banu K. Zeytinoglu baskanlhginda toplandi. Toplantida BKZ iletisim Ajansi, Ece Dagistan Say, Ceyda
Dagistan, lyilik icimizde Dernegi YK Uyesi Yesim Ozalp, YK Baskani Gillay Ozdemir, Bagisla Yasat
toplulugu adina Giindogdu Rotary Kuliibii Baskani Ayda Ozeren ve Dernegimiz adina Kamil Hamidullah
katild.

- PH Mobil Oyun 6MV’da gecilen bir ileri asamanin paylasildigi toplantiya Dernegimiz adina Kamil
Hamidullah katild!.

22 Subat’ta yapilan PH COMMUNITY (PHA KURESEL) toplantisina Dernegimiz adina Deger Kesimoglu
katildi. Toplantida 6zetle; PHA nin yeni yonetim kurulu baskani Matt Granato takdim edildi. PH Europe
dan Mike Knaepan toplantiy1 yénetti. Bu baglamda Kanada, ispanya, Meksika, Nepal, Costa Rica, italya,

Arjantin den katilimcilar ve Tirkiye’den dernegimiz kendi kuruluslarini kisaca tanittilar. Aylik olarak
dizenlenecek toplantilarda ilk olarak farkindalik konusuna deginilmesine karar verildi.

23 Subat;

- Perspektif Bulusmalari adiyla, Gelecegin Sivil Toplum Kuruluslari programinin “STK'da Kriz Prosedri”
konusu ele alinan toplantiya Dernegimiz adina Emine CAYIROGLU ve Figen KUCUKCESME katild!.

- Instagram canli yayinina katilan Dilek KOSE AYDOGAN ile Pulmoner Hipertansiyon ile yasamayi
konustuk.

24 Subat
ADHAD tarafindan yayinlanan PAH VE YASAM hasta ve hasta yakinlari icin yasama dair sohbetlerin 1.
bolliminde Prof. Dr. Serdar Kula ve Prof Dr. Kenan Hizel ile PAH ve asilar konusulan etkinlige seyirci

olarak katildik. (ADHAD organizasyonu)

PH Mobil Oyun 6MV’da gecilen bir ileri asamanin paylasildigi toplantiya Dernegimiz adina Kamil
Hamidullah katild!.

25 Subat

Bugiinden itibaren bir hafta boyunca Dernegimizin girisimleri sonucunda NHA’nin 15 saniyelik NH
videosu izmir Belediyesine ait digital billboardlarda yayinlandi.

Dernegimizin kurucu tyesi oldugu NHA’nin Nadir Hastaliklar Glinli Basin toplantisi gerceklesti.
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26 - 27 Subat tarihlerinde yapilacak olan Boehringer Global Hasta Ortaklik Toplantisina dernegimiz
adina Olcay Soykan ve Deger Kesimoglu katildilar.

27 Subat’ta;

- ONKOD-Organ Nakli Koordinatorleri Dernegi tarafindan gergeklestirilen Covid-19 pandemisinde
organ bagisinda zorluklar konulu zoom webinar ile online kis sempozyumuna seyirci olarak Aygilin
Mengelli katildi.

- Dernegimizin girisimleri ile izmir Kent Konseyi’nce diizenlenen ve izmir Kent Konseyi’nin tiim sosyal
medya hesaplarindan ¢evrimici olarak yayinlanan Nadir Hastaliklar Glinii Paneli’'ne Dernegimiz adina
Kamil Hamidullah katild.

28 Subat’ta;

- PH Europe yillik konferansina dernegimiz adina Ayse Kora Akersoy katildi.

- Hirriyet Gazetesinde Dernegimizin Diinya Nadir Hastaliklar Glinl icin hazirladigl basin bildirisi
paylasildi.

- ACU Nadir Hastaliklar Kuliibii'nilin instagram canli yayindan yapmis oldugu Nadir Mizik lansmanina
Dernegimiz adina Emine Cayiroglu kendi yazdigi bir siirle katildi.
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FEBRUARY 2021

February is a special month for the Pulmonary Hypertension and Scleroderma Patient Association
(PAHSSc) as they celebrate two awareness days: Congenital Heart Diseases Day and Rare Disease Day.
They were involved in several activities for these campaigns, including:

holding a series of virtual talks on a range of topics including pulmonary rehabilitation and
Eisenmenger Syndrome;

joining forces with Rare Diseases Network in Turkey for a week full of informative discussions
attended by doctors and patients;

attending the Rare Disease Day Symposium organised by the Turkish Ministry of Health where
they gave a presentation about the association, problems and suggestions for solutions;
leading the way for the first collective Rare Disease Day event organised in Izmir, the third
biggest city of Turkey, thanks to Izmir City Council and the participation of many rare disease
associations;

participating in "A Holistic Approach to Chronic Diseases during Covid-19" meeting organised
by SKID (Association for Quality Improvement in Health) where they spoke out for rare disease
patients.

PAHSSc also celebrated their 3rd birthday with a Zoom party where each patient blew their
own candle, it was a night full of fun and laughter.

PAHSSc patient representatives also participated in the European Pulmonary Hypertension
Association (PHA Europe) Annual Meeting, PHA Global Meeting and Global Patient
Partnership Summit 2021.

Their "Patient Profiles Series" on Instagram included pulmonary arterial hypertension (PAH)
and scleroderma patients and people who have had or are waiting for a lung transplant, those
who are waiting for lung transplants and those who have had a lung transplant.
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