PNH VE aHUS iLE MUCADELE DERNEGiIN’DEN HABERLER

A)

Dernegimiz tarafinda ilk defa gerceklestirilen toplanti organizasyonu, istanbul
Universitesi Tip Fakdiltesi Salonlarinda, 15 Subat 2025 tarihinde “UZMAN -
HASTA BULUSMASI” adi altinda tamamlanmistir.

Toplanty, ikisi paralel olmak tzere toplam 6 oturumda gercgeklestirilmistir

1. Oturumda PNH hastalarina Prof. Dr. Mustafa N. Yenerel tarafinda PNH
hastaliginin semptomlari, teshis 6ncesi evre, teshis donemi ve tedavi
sureci ile ilgili bilgiler aktarmistir. Oturumun ikinci bélimunde interaktif
bir stire¢ olusturularak hastalarin semptomlar, teshis ve tedavi ile ilgili
sorulari cevaplanmistir.

2. ilk oturuma paralel olarak, Hiis-aHUS Hastalarina Prof. Dr. Alaattin Yildiz
ve Prof. Dr. Alev Yilmaz tarafinda benzer bir ¢calisma yapilmis ve Hus-
aHUS hastalari bilgilendirilip, sorulari cevaplanmistir. Oturumun son
béliminde Sayin Yilmaz tarafindan olusturulan Danisma masasinda
pediatri hastalari icin birebir degerlendirme yapilmistir.

3. Ogleden sonraki oturumda, iki hastalik icin yapilan ortak ilac gelistirilme
calismalari hakkinda bilgi verilmistir. Sayin Yenerel tarafindan gerek
istanbul Universitesi Tip fakiiltesi biinyesinde, gerekse Diinya da
gerceklestirilen yeni ilaglarla ilgili klinik deneyler ve bu ilaclarin etki ve
farkhliklari Gizerine 6nemli bir bilgi aktarimi yapilmistir.

4. Dordincl oturumda, herhangi bir Kronik veya Nadir hastaliga maruz
kalmis olan hastalar ve ailelerinin yasadiklari psikolojik sikintilar ve
bunlarla basa ¢ikabilme ydntemleri {izerine Sayin Dr. Ogretim Gérevlisi
Irmak POLAT tarafindan bir seminer verilmistir.

5. Son oturumda ise Avukat Berkay Ozdemir tarafindan hastanin ilaca
ulasimi sirasinda yasadigi hukuki sorunlarin asilmasi ile ilgili yontemler
hakkinda bilgi verilmistir. Ayrica Malil ve Engelli kavramlari ile haklari
konularini iceren bir soylesi gergeklestirilmistir.
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Dernek olarak, tye takipgilerimizin hepsi bu toplantiya davet edilmislerdir.
Davet kapsaminda;

» Hasta ve yakininin katilimlari Gcretsiz olarak saglanmistir.

» Sehir disindan gelen hasta ve yakinlarina bir gece Ucretsiz konaklama
temin edilmistir.

» Tim gin boyunca kahve molalari ve 6gle yemegi ikram olarak servis
edilmistir.

> Bitiln katilimcilara “PNH/aHUS Uzmani ile sohbetler” kitabi hediye
edilmistir.

» Cocuk hastalarimiza “Ozel Bir Cocuk, PNH” ve “Ozel Bir Cocuk, aHUS”
kitaplari hediye edilmistir.

» Toplantinin timiinde kamera-fotograf ¢ekimi yapilmis ve ilerleyen
tarihlerde Egitim Kanalimizda toplantiya katilamayan hastalar icin
gosterim yapilmasi icin oturumlar kayit edilmistir

Toplanti 6ncesinde, gerek kendi sosyal medya hesaplarimizda , gerekse genel
sosyal medya da mevcut hasta gruplarina surekli bilgilendirici mesajlar
atilmistir. Katilim konusunda tereddiit eden hastalara birebir konusmalarla
davetler yapilmistir. Sonug olarak toplam 86 hasta ve hasta yakini toplantiya
katilmistir. Elazig, Yozgat, Ankara, Karabuk, Kayseri, Konya, Bursa ve Kocaeli
den katilimlar gerceklestirilmistir.

Toplantida sadece hasta ve yakinlari degil, Saglik sektortinden ve STK ‘lar dan
kisith da olsa katilim saglanmis olmasi bizler icin ayrica seving kaynagi olmustur.

istanbul Universitesi Tip Fakiiltesi toplanti salonlarini bize acarak, Alexion ilag
firmasi katilimcilara verilen ikramlarin ve basili metaryellerin saglanmasinda,
Arastirmaci ilac Firmalari Dernegi AIFD de kirtasiye konusunda destekleri ile
bizlerin yaninda olduklarini gli¢li bir sekilde hissettirmislerdir. Her bir kuruma
destekleri icin ayri ayri sonsuz tesekkrlerimizi iletiyoruz.

PNH VE aHUS iLE MUCADELE DERNEGI
Kiiclikbakkalkdy Mah. Derebey Sok. Dumankaya Flex Residence No 13 D: 18 Atasehir istanbul
www.pnhveahuslemucadeledernegi.org



http://www.pnhveahuslemucadeledernegi.org/

PNH VE aHUS iLE MUCADELE DERNEGI
Kuigiikbakkalkdy Mah. Derebey Sok. Dumankaya Flex Residence No 13 D: 18 Atasehir istanbul
www.pnhveahuslemucadeledernegi.org



http://www.pnhveahuslemucadeledernegi.org/

PNH VE aHUS iLE MUCADELE DERNEGI
Kuigiikbakkalkdy Mah. Derebey Sok. Dumankaya Flex Residence No 13 D: 18 Atasehir istanbul
www.pnhveahuslemucadeledernegi.org



http://www.pnhveahuslemucadeledernegi.org/

B)

Hasta dernegimiz 10-13 Nisan 2025 tarihleri arasinda Antalya/Turkiye'de
diizenlenen Ulusal Pediatrik Nefroloji Konferansi'na davet edildi ve Tirkiye'nin
dort bir yanindaki 6nde gelen pediatrik nefrologlar ile tanisma firsatini bularak,
Turk profesorler arasinda farkindalik yaratmak icin aHUS CAB ve aHUS Alliance
Action hakkinda bilgi paylastik.

Toronto Universitesi'nden Prof. Dr. Christoph Licht, bébregin islevleri ve
bobrekle ilgili hastaliklar hakkinda harika bir konusma yapan konferansta ki
davetli konusmacilardan biriydi.
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C)

Hasta dernegimiz, Compcure Association Europe adina C3G ve IC-MPGN nadir
bobrek hastaliklarinin temsilcisi oldu. Turkiye'de C3G ve IC-MPGN hastalarini
temsil etmekten mutluluk duyariz.
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