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FAROMDER Kuruculari ve mevcut
yonetim Kurulu, Ailevi Akdeniz
Atesi (FMF), diger nadir hastaliklar
ve gec tani veya yetersiz tedavi
sonucu olusmus komplikasyonlari -
tasiyan bireylerden olusmaktayiz. [ .. .omoen
Grubumuz, FMF hastaligina sebe (\k/x

olan genin bulundugu 1997
yilindan sonra rahmetli Coskun
Boz’un 1998 yilinda olusturdugu
Ailevi Akdeniz Atesi web sayfasi
saglik platformunda tanisip ,0
glinden beri pek ¢ok kiginin yol
haritasina yardim eden
goéndilliileriz.




NADIR OTOIMMUN H.
www.f.

ASTALIKLAR DAYANISMA DERNE
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Kurucu ve dernek Bagkani Birsel
AGCA, cocuklarinin hastaligina
care ararken kendi tanisini da
6grenmis oldu. Yillarca psikolojilk
ve kronik sanilan semptomlarinin
tedavi edilmezse ciddi
komplikasyonlara yol actigini
farkettikten sonra arastirmalara
basladi. Bu sirada yolu Ailevi
akdeniz Atesi platformu ile ¢akisti,
birlikte galigsmalara bagladi, ayni
zamanda 2 alman ve tip 2000
platformunda da moderatérliik
yapmaya basladi. Bu isin duayeni
Hocalarla Istanbul’da hasta okullari
dlizenlenmesine 6nclllik etti.
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Bizler Giilii Dikenine,Hayati FMF’e Ragmen sevdik!!!
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Aralik 2017’ de Birsel AGCA’nin Tiirkiye temsilciligini iistlendigi Global FMF ve
Otoinflamatuar Hastaliklar Dayanisma Der. ve Uyesi oldugu Alman Romatizma
Federasyonu, danisanlari igin Tirkiye'deki FMF hastaligini iyi bilen ve kalici
tedavi calismalari icerisinde olan doktor arayisina girdi. AGCA, buradaki
konusundaki uzmanlarla képri goérevini tstlendi.

Ayrica sosyal medya platformlarindaki bilgi kirliligi, bu konuda tam donanimli bir
dernek olmayisi ve Hocalarin tegvikleriyle derneklesme diiglincesi dogdu.
Cogunlugu ilk web sayfasi forumlarinda tanisan, uzun soluklu dostluk ve kader
birligi yapan FMF hastasi, gogu zaten gondlltlik ilkesini benimsemis Kigilerle
kurumsallasmak igin ilk adim atild..
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Simdi de birbirimizin eksiklerini tamamlayip,
birbirimize yeni beceriler katarak FAROMDER
catisi altinda hasta, doktor ve tedavi
ticgeninde farkindalik olusturacak etkinliklerle,
bilingli bireyler ve hastalara pozitif diisiinmeyi
asiliyoruz. FMF ve diger nadir hastalik sahibi
bireylerin sosyal hayatta ve is hayatinda yer
alabilecegini gosteriyor, yerel yonetimler ve
blrokraside neler yapabilecekleri konusundaki
yolu igbirlikgilerimizle birlikte aydinlatiyoruz.
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IsiM VE LoGo DEGISIMI FAROMDER

FMF Ailevi Akdeniz Atesi ve
Romatizmal hastaliklar Dayanigsma }
Dernegini 23 Ocak 2018 de tiim FMF “Mww““*”“" o
Topluluk ve Derneklerinden bagimsiz
olarak kurduk.

0 27.05.2018 tarihinde Olagandiistii genel
/\\vdhi Kurulda alinan kararla Dernegin ismini
~ «%\ FAROMDER Nadir Otoinflamatuar,

1\3; FmF i Otoimmun ve Romatizmal hastaliklar
)

dayanisma Dernedi olarak degistirdik

%/‘Aq, ‘\élg FAROMDER her Harfi nadir bir

hastaliktan almigtir ve pes etmeyen,
stuu nesiLLER ve sabLIL TORKYE ke SAVA@S G @anlamina gelmektedir.
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YAsSAM MERKEZI

Icinde kiitiiphane,
gondilltlerin ders verdigi
ticretsiz el becerileri atblyesi
bulundugu ‘Yagsam Merkezi’ni
Istanbul/Beyodlu/istiklal
Caddesi/Terkos Pasaji’'nda
actik.




GELECEK ICIN BELIRLENEN HEDEFLER FAROMDER

%

1 Guglii paydaslik icin kurumsallagsma 7 Romatoloji ve nadir hastaliklar konusunda
Avrupa’da referans goOsterilen hekimlerimizle,
basta romatoloji klinikleri olmayan illerdeki
doktorlara olmak Uzere seminer ve egitimler
verdirmek

1 Uzun ve kaliteli yagam igin tedavilere tam
uyum saglama

"1 Gorunur olmasi igin farkindaligi artirma
[ Istanbul’da Universite veya egitim arastirma

-1 Saglikli yarinlarimiz igin yeni tedavilere hastanesinde sadece kronik hastalarin
ulasma yararlanabilecegi bir poliklinigin hayata
gegcirilmesi

] Cozum ortagi olmak icin etkin iletisimi

benimseme 1 Kronik hasta veya yakinlarinin cahlistigi, el

emeklerini degerlendirebildikleri Faromder ( j)
1 Hayvan destekli fizyoterapilerin Cafe'yi hayata gecirmek i
yayginlasmasi icin farkindalik yaratmak NADIR
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> Misyonumuz, Nadir Otoinflamatuar/Otoimmun Romatizmal hastaliklara sahip
bireylerin yasam suresinin ve kalitesinin arttirilmasi igin var gucuyle galismak

> Hasta ve hasta yakinlarinin Nadir Otoinflamatuar/Otoimmun Romatizmal
hastaliklar ile yagsamay1 6grenme yolculugunda gereken bilgi, destek ve
dayanigsma imkanlarini saglamak

> Ulkemizdeki tiim Nadir Otoinflamatuar/Otoimmun Romatizmal hastalarinin

standart tedavilere erigmesi igin ¢caligsmak

4

Hasta ve hasta yakinlarina sunulan hizmetlerin gelistirimesine katki saglamak
> Nadir Otoinflamatuar/Otoimmun Romatizmal hastaliklarin bilinirliginin artmasi (( ))

icin calismak

HASTALIKLAR AG!



fikelerimiz
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Ik glink(i motivasyonumuz dan ilham alarak hasta ve hasta yakinlari odaginda bize cesaret veren
saglik otoritelerinin glvenine layik kalabilmek ve en 6nemlisi amacglarimiza ulasabilmek igin
yuruyecegimiz yolda ilerlemek adina degistirilemeyecek kurallarimiz var

NADIR OTOINFLAMATUAR/OTOIMMUN ROMATIZMAL HASTALARININ ERKEN TANI ALABILMESI ICIN MUCADELE ETMEK
ALINAN HER KARARIN NADIR OTOINFLAMATUAR/OTOIMMUN ROMATIZMAL HASTALARININ YARARINA OLMASI ICIN CALISMAK

SEFFAF VE HESAP VEREBILIR OLMAK

HASTA HAKLARININ SAVUNUCULUGUNU GERCEKLESTIRM

O O O O o

NADIR OTOINFLAMATUAR-OTOIMMUN ROMATIZMAL VE FMF HASTALARININ YASAM SURESINI VE KALITESINI ARTTIRMAK ICIN
VAR GUCUYLE GALISACAKTIR

(] ALDIGIMIZ HER KARAR NADIR OTOINFLAMATUAR-OTOIMMUN ROMATIZMAL VE FMF HASTALARININ YARARINA OLACAKTIR
[ FAROMDER ETKIN, VERIMLI VE HESAP VEREBILIRLIK STANDARTLARINDA CALISACAKTIR 0
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[ FAROMDER HER ZAMAN HASTA VE HASTA YAKINLARININ HAKLARININ SAVUNUCUSU OLACAKTIR NADIR



YONETIM KURULUMUZ

Birsel AGCA Aysegill ACIKELLI Ceyhan CERMAN Mustafa AKIN/ Nese YILDIZ
Baskan Baskan Yardimcisi Sayman Kamu lletisim Genel Sekreter
Yénetim Kurulu Yedek Uyelerimiz Denetim Kurulu Denetim Kurulu

Yedek Uyeleri

Saim Sahin Asil Uyelerimiz ;

Necati Bayrak Servet Korkmaz Hatice Sener

Fatih Akcay Busra Acikelli Serpil Bal Q)
Olgun Agca Nese Yildiz Ahmet bayrak T

Nurullah Nas



D Ik etkinligimizi Beyoglu Genglik
Merkezinde 25,02,2018 de Prof Dr.
Ahmet GUL, Prof Dr.Ozgiir
KASAPCOPUR, Dog. Dr. Ela TARAKCI
ve Op.Dr.Hiiseyin KOSOGLU ile birlikte
ilk Hasta Okulunu diizenledik

Erigskin ve Cocuk FMF,Amiloidoz, Lupu.
ve AS’li bireyler icin gtincel bilgiler
aktarild..

Bununla birlikte hamilelik ve
romatizmal hastalarda fizyoterapi ele
alindi, canli yayin olarak sosyal
medyada buylik kitlelere ulasmasi
saglandi.



Nisan 2018'de 2. Hasta Okulunu
Bagcilar Engelliler Sarayi'nda Psikiyatri
ve Fizyoterapi alaninda Prof Dr.Nuran
ALACA, Ogrencisi Furkan GUVEN ve
Prof. Dr. Servet EBRINC ile yapildi.
Canli yayinla genis ¢apta hastalara
lastirildi.
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>G(’5rdijk ki hasta ve yakinlarini egitmek,
bilinglendirmek yeterli degil, Dernegimize destek
veren Profesorlerimizle aile hekimlerine yonelik bir
egitim planladik.

2918'de isbirligi yaptigimiz Uluslararasi FMF ve
AID topluluguyla birlikte 17 eylul Dunya FMF gunu
ve Eylul ayinin Otoinflamatuar Hastaliklar ayi
olarak kabul gormesini saglamigti, bu kapsamda
Mardin Sempozyumunu organize ederek Mardin,
Batman, Sirnak ve Siirt'teki 350 aile hekimi ve
saglk gorevlilerini Saglik Bakanlhgi izniyle Prof.Dr.
Ozgiir Kasapcopur, Prof Dr.Kenan Barut, Prof.
Dr.Serdal Ugurlu’ nun Pfapa ,FMF,Ada2 Eksikligi,
Lupus, Fibromiyalji, Sedef, Lupus, JIA,Morbus
Crohn ve Behget hastaligi tani tedavi hakkinda
Egitim ve Sertifika verildi, bu organizasyonun video
cekimlerini Youtube kanalimizdan Almanca
altyaziyla herkese acik.




Ayrica Prof.Dr Ozgiir Kasapgopur, Prof Huri Ozdogan, Op.Dr. Hiiseyin Késoglu ve
FAROMDER yénetim kurulu tyeleri ve hasta yakinlariyla yapilan réportajlar da Almanca
Tiirkce kismen Ingilizce alt yazili olarak Youtube Kanalimizda yayina acildi.

Yine 2018'de tamamen FAROMDER UMUT SORACE
ybnetim kurulu ve géndilltilerinin rol

aldigi,hastalarin hayatlarindan kesitler - ,
sunan, Fatih Abbasoglu’nunun metin : ,
yazarligi ve yénetmenligini dstlendigi

Umut Sokagi kisa filminin ¢cekilmesini Gl dienine,

Sag/adlk hayatt FMF’e ragmen sevdik...




Acibadem Universitesi Saglik Fakiiltesi
ve Cerrahpasa Tip Fakultesi igbirligiyle,
hemsirelik 6grencilerine romatizmali
cocuklara yaklagsim konulu seminer
verilmesine katkida bulunduk.

Bir sene suren, Novartis
Firmasi Sponsorlugunda
Asad ve Romaturka
Dernekleriyle birlikte
dernegimiz FAROMDER'de
Kog Universitesi Istanbul
Istinye Kampusiinde, Hasta
Dernekleri Kapasite
Gelistirme programi
dahilinde, Dernek yonetim
kurulundan 6 Kigiyle Levent
Bagci ve Feza Sengel
mentorlugunda egitim aldik.




Almanyada bir¢ok farkindalik toplantilari yaparak hem
hastaliklari hemde FAROMDER’i tanitip birgcok Dernekle
ileriye donuk Projeler yapma sozleri aldik

RareConnect ve ISSAID Dernek ve Saglik Platformlara
Uye olduk.
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_[_ RareConnect:

R Frankfurt
Illl Baskonsoloslugu




D 2019 da yine 8 ulkeyle birlikte eszamanli
olarak 17 Eylul'de 3. Hasta okulumuzu
duzenledik. Tiyatrocu ve tv programcisi
lIknur ACIKELLI’nin sunuculugunu
yaptigi,hasta ve yakinlarinin bir araya
geldigi etkinlikte Prof.Dr. Anmet GUL ve
Prof. Dr. Ozgiir KASAPCOPUR gtincel
bilgileri paylasti.

Eriskinler Umut Sokagini izler ve guncel
bilgileri alirken, ¢cocuklarin keyif alacagi
etkinliklerle kaynagmasini gozlemledik.
Yagsam merkezimizde orulen amigurumi
oyuncaklari ve ¢ocuk kitaplari hediye
ettik.




FAROMDER 2020

2020 pandemiyle tanistigimiz
gercekten ¢ok zor bir yil oldu,
hastalar binbir soru ve sorunla ¢gogu
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www.faromder.org

E RareConnect?

Hallo faromder,

magmuca hat folgende Nachricht

kez yalniz kaldi, bizler Faromder

100 B g B el et o L b

Ailesi olarak, yanlarinda 2

oldugumuzu destegimizle

hissettirmeye c¢alistik. Gereginde

ilaglara veya doktorlarina
ulagsamayan hastalara destek verdik,
Tirkiye ve Almanya’da pandemi ve
kronik hastaliklarla ilgili giincel
bilgileri en glivenilir kaynak ve
kisilerden farkli dillerde cevirilerle
birgcok hastaya ulasmasini sagladik.

oAbt 62

K RareConnects

Halla faromder,

| jsninejagger hat folgende
Nachricht Gberrmittelt:

Faromder, Thank you for
posting this information an
eye pathology and the
autoinflammatory diseases
This turmsa aut to be an
Important factor in my own
case My diagnosis is FMF
but na mutation was tound in
the MEFV gene. Finally, after
many genetic tests | was
found to have a rare CAPS
mutation (NLRP3 R488IK). My
symptoms were not CAPS

ubermittelt:

Hello! | am an FMF patient
and also a health care worker
in Seattle. | am desperately
secking guidance on whether
I should continue to be at
work or If | am at high risk of
serious complications
because of FMF. | take
colchicine and disease is
fairly well controlled. My
doctors here sav thev do not

Comt
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E RareConnect’

Hallo faromder,

janinejagger hat folgende
Nachricht ubermittelt:

Hello, If you could get &
response from Prof. Gul on
two additional questions
related to COVID-19 it would
be very helpful. 1. 1s
ibuprofen contraindicated
(and acetaminophen
recormmended) to control
fever in COVID-19 infected
patients? 2. Are
corticosteroids (such as

jorey
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e Faromder, Seligenstadt international Nachbarschaftsverein
Niederfeld ve Hainstadt Beyazit Gemeinde Verein ile birlikte
Seligenstadt Belediye Baskaninin izniyle Nursel Seilkopf
onderliginde gdéndilliilerimizle birlikte kronik hasta sahipleri
basta olmak (izere, huzur ve engelli evierine,saglik
personellerine yikanabilir kumas maskeler dikip hibe ettik.
Almanya genelinde 7000 adet maske bize ulagsan ihtiyac
sahiplerine ulastirildi.

e Nisan ayinda Faromder [stanbul Baskan Yardimcimiz Aysegiil
Acikelli ve Rabia Colak oncliliigiinde 1500 Kumas Maske, talep
eden saglik kuruluslarina ve kronik hastalik sahiplerine
[stanbul basta olmak lizere, Adana, [zmir, Eskisehir,
Isparta,Van, Gimdiishane, Antalya gibi birgok ile ulastirdik. Bu
projeler tamamen génlilliliik bazinda ve hibe edilen
malzemelerle gerceklesmistir.

e Bize ulagsan Covid19 Pozitif olan hastalara danismanlik

yapmaya devam ediyoruz.

&
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Bu 6zverili micadelemizi 2021 dede kararlilikla strdraldi. bircok yasak ve karantina
nedeniyle bu seneki calismalarimizi sosyal medya Uzerinden yapmaya ve bazi yanlis
bilinen 6zel gunlerin gercek anlami ve tarihgelerini Paylasmasini Kendimize Sosyal
Sorumluluk Proje olarak goérev edindik .TUm diger Somut Projelerimizi Pandemie
sonrasina ertelendi ama asla onlardan vazgecilmedi.

pe

Apert Sendromu, i
Treacher Collins Sendromu, p/
Dudak, Damak yarig,

[
Miller Sendromu,
vititigo,
Negar Sendromu
neden, ’

Yanik, gibl gok sayida .
yuz bolgesinde goranir farkh-
Iikiara yol agabiliyor.

wvew faromder.org

v

#ada? eksikligi tagiyicist
olan ebeveynlere de yeni

duzenlenen SGK tup bebek
tedavisi genelgesi
kapsaminda PGT(genetik
ayrigtirma yontemi) ile
saglikli bebek sahibi olma
hakki tanindi
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Diinya engelliler
giini

eRE #klaritomisin, ketok 1
ritonavir, siklosporin,
inler ve diger baz ilaglar

1857 yalinda Amerika New York'da, konfeksiyon ve
tekstd tabrikalannda caligan 40 bin isgl, insanik disi
agir calisma kosullanna (16 saat) ve disik lcrete
kargt greve gikma karan aidilar ve taleplorini
agikladilar: “Daha lyi kosullarda caligmak, 10 saatiik
Ig gln, esit igo egit Geret”, Takvimier 8 Mart's

revin bagka fa
korkan patronlar, igcileri fabrika yapisma nlmdiu;(w— )
(
N

barikatiar kurdular. A
Ancak baklenmedik bir yangin gikar ve igeride hapis \
kalan cogu kadm 129 iscl can verir. New York ve diger
eyaletierdekl kadin miicadelesi yillarca devam eder,
sonunda 1909 yihi 20 Substinda itk biyik “Kadinlar
GUnii” kutiamasi yaper. {Ix uluslararasi kutlama
karan ise Danimarka'da alimir. 1310 yilinda,
Kopenhag'da dinyann dort bir yanindan sosyalist
partilerin dizenledigi 2. Entornasyonal Kadin
Konferansi'nda Almenya Sosyal Demokrat Partisl
onderlerinden Clara Zetkin, 8 Mart'in “Internationaler
Frauentag - International Women's Day - Diinya
Kadinlar Giinii™ olarak amimas) onerisini getirir ve
oneri oy birligiyle kabul edilir.

Diinya Bébrek Gini

Ulustararas: Natrolojl Demed| (1SN) ve Uluslararasi Bobeek Vakiftan FEdorasyonlanam bir ortak
girigimi olarak her yil Mart ayinin iinci pergembe gund DUNYA BOBREK GUNU olarak

kutianmaktadir
Diyalize giren [noj\z
FM F hastalann yuzde ( 1
40"in1 kolsisini ; 'L\f/,\

dizenli icmeyen
FMF hastalari

AAA olusturuyor!!!

» ip tarihine Isimlerini yazdwmig, cog¢

kandaki kolsisin diizeyini
gok ytikseltebilir.

Tip tarihine isimlerini yazdirmig, degerli Tirk ve Islam dinyasinin
doklortanni bu vesile ile anmak isteriz,. Ruhlan sad olsun,

Ali Bin Abbas..Bin sene dnce |k kanser ameliyatini yapan bilim
adami

Ali Bin Isa. 11.ylzylda ik defa g6z hastaliklar hakkinda eser
veren bilim adami

Ibni Sina. 980-1037.. Bir diger adi Dokloriann Sultani’ dir. Eserleri
600 sene once Avrupa Universitelerinde temel kitap olarak okutuldu,

Kambur Vesim. 1700 |0 yillarda yagadi. Verem mikrobunu Robert
Koch'tan evvel-150 yil- kegfetti

Razl, 864-925 Avrupa'ya ders veren Kimyager Doktor.
Sabuncuoglu Serafettin..Fatih devrinin Unli Doktor ve Cerrahidir

Abdillhak Adnan Adivar.. Cumhuniyet tarihnin ilk bilim tanhgisi ik
metin galigmasini yapmig ve ilk saglik bakanidir F

8 Nisan Tiirkiye Fizyoterapistler Giinii

Fizyoterop| ve rehablitasyon hemetior kanusunda

farkindalik yarat: 1yl 8 gl s

degildir. Yaygn oir yanig
etierine yolnize

ariime 5 gidor S
siltasyon ber durumda artan
1+ ihtyac olacak ale alinmay beklemakied
olcgimizda ihtiyss duyan biyik cogunlugun bis ettor -

misheum kaidigm garmekteyie

~2b
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e Covid 19 Pandem ile bas gdsteren MIS-C
Sendrom hakkinda Prof Dr.Kenan Barut
beyle sOylesi hazirlayip gorselleriyle t¢

dilde sosyal medyada yayinlayarak ve
hastalarin Doktorlarinin birebir
gorusmelerinde de Kopru olusturduk

MIS-C (Cocuklarda Goklu Sistem /nﬂamamar Yamt Sendromu) 19 nden oKy

73 28 FEBRUARY DISEASES
*

I Gerwtic dasases afecting chikdres corstiase a e pat of
RARE domares, whkh aro ek

1 person per 2008 on average. There a0 cumanty anary BH00
e isenses a0 Gagnasis s een very Sicslt s some
distsses, earty Gagnosis s Hghly kmpariant Whle some

et reqir sergical bt same diseases an chiceic

0 progressiva. Some of therm nead medicing cafed “orphan

ngs” s are e 9 ivd and expensive Prenstal sereerieg

" tewts should be made widespread foe Aigh rish dseases, The

ey

“ 4 which s an itematiaeal dabose oo are diseases and st
£rugs supporid by e Europaas Commission. 5.3 vy
Frpza srce in s ves
’

}\ EMRDM RereCornact ~ &zm

MS-C; Cocuklarda Coklu Sistem

D;":":éneego‘:jmmwg' Kawasaki hastalignn
Y belrtier arasinda gdzlerde ve
(9:'3;;; :;f] '”Z;‘;‘;"‘r M- _‘—k dudaklarda manw?s ates ve

omu iSnr,
lilenen ocukiar oV el :‘::ﬁf:n:yl i;’f:;“' Inflamatuar Yanit Sendromu
ortalamaf ita § I e . belrtier gasteren bu gocuklar
yasindadir ve Kalp, : genellikle 5 yagin altndadr. Bag s
Akcijer, Babrek ve Snir ) Bayiima hiss,
Sistemi dahilegit Organ Kaynai Doc OrKenan BARUT Bulant
yetersizligi buigulan, hatta Kusma
0k bulgulan 3 Karin agnsi ve shal
gorlimektedir. Malesef a /\
daolsa FAROMDE!
Glim vakalan (id18 'y suz voya ok hafl cocukla ! ( |
[Zenmektedir ) ' 7 %

ummmmwmmmmmmmmm;;huumk
yojun bakim ielennde yaptabiimeitedi. Tedsvlends piaza deisim, Syl antbiyotk fedavis, V1G,
steoid,aspiin, heparn, kaip yelersiziini germek i gesil kalp giclendincillglar,oksien tedavis,gerekl
oloulrda e ventlate le solinum destedi ivaulanmaldad

Kalp, bobrek ve hndw

yetmezlig belinler,

Koroner geniglemeler, T
Tansiyon digahliga, Y.

¢ A
e E)

Akciger grafisinde buzlu
cam goruntiistinin *

varj

E

3-12 yas grup cocuklara renkli ellerle
hastaliklarina vurgu yapilmasini ve evlerinde
,,bahce veya sokaklarindaki bir agaca renkli
ellerle biz burdayiz simgesini koyarak ,bu
gorseleri de sosyal medyada
paylasarak,hasta ve hasta yakinlarina moral
ve motivasyon vermek hemde hastaliklari
hakkinda. b.ilin.cli birey olmalarinin ilk \((Q\)
tohumlarini atik

HASTALIKLAR AG



. o
12 EKIM Hastalik tanisi, tedavi takibi ve

DUNYA ARTRIT
SU N radyoloji
>, =
2022 Genel Kurul ve yeni yonetim segildi . &
Pandemie sirecinde gegici olarak Baskanimiz Birsel Agca ‘nin Dairesini Kullanmak ,Atil olarak duran
Cati katini Yeni FAROMDER yasam merkezi ve ofis olarak kutlanmaya karar verildi.2022 yili boyunca
yine farkli farkindalik calismalarini ve online ders almayi devam etirdik, Tim edindigimiz bilgileri

Sosyal Medya aracilidi ile Uyelerimize hasta ve hasta yakinlarina iletmeyi siirdiirdiik MAENESY LMI

Doktor tavsiyesi olmadan takviye de olsa
ilaglan kullanmak dofjru degildir.

- Magneyzum eksikligine kan ve idrar
s* 3 R - d - | testlerinde bakilabilir ama Klinik bulgular da
Hastalann sadece yakla: - "2 | y -1 doktorunuzun size takviye vermesinde dnemil
[rererpamneismens , omatizmada optima ey
W veya tedavi eden JMUL - L] Farkli formlan bulunmaktadir ve gogunun
donioryacekimmeden dis bakimi icin bazi voyarais st s
konu::!;v: R«:‘m;ﬁm;‘m tavsi eler' Bunlardan kisa bir 6zet hazirladik
mu; irgok insan
partneriyle konugmak bile Y ' y ’
zorken doktorlarmabu & *
konuyu agmalan gok zorluyor.
Asil korku ve endige igeren & ] ” —3
| Pt i AR /
J
/., Faromder Ben

il Agikelli paylagt

FMF / AAA
hastaliginin
FARKINDAYIM

© = - g

7
| . ?
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( ( ) Efendiler, yann Cumhuriyeti ilan edecegiz.
\ / “28 Ekim 1923 Mustafa Kemal ATATOURK *

Yireginde Atatirk sevgisi tagiyan herkese ryi
Aksamlar

-
N A D l R CUMHURIYET BAYRAMIMIZ KUTLU OLSUN

HASTALIKLAR AGY

Ailesinde genetik
hastalik olan Ciftler

evlilige karar 4 (Fmo MBER

vermeden once genetik 2

youtube.com
danigmanhik almah Romatoloji Uzm. Dr. Selda Oktem - Behget
mi? Hastaligi ve Tedavisi
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Diinya genelinde 300 milyon
insan nadir hastaliklarla
yasamaktadir

sistemik Lupus Eritematozus
(SLE)

Ozellikle deri, eklemler, kan, bobrekler ve
merkezi sinir sistemi olmak tzere farkh
organlari etkileyebilen kronik, otoimmin
bir hastahiktir.

Avrupada yaklasik 2.500 kiside bir SLE
tanisit vardir, hastalarinin % 15 kadarina
18 yasindan once teshis konmustur.

< SJOGREN SENDROMU

Kronik, otoimmiin bir hastaliktir. KRON'K
. 1900'Iu yillarin basinda hastahgi

tanimlayan isvecli doktor Henrik HASTAL'KLAR

Sjogren'den adim almistir.

Allodini ile iligkili diger kosullar arasinda
Noropati, Postherpetik Nevralji (Zona) ve
Migren bulunur.

Allodynia da restoratif uyku eksikligi ile
baglantilidir.

- _ Bize destek veren tm hekimleri Genetik kadar gevresel faktorlerin de etkisi VE
Bu terimi bilmek, doktorlarinizla ve fhggr “”A’ilf:sisg‘;"':kmx:;::;&:m““ oldugu diisiiniilmektedir.
saglik calisanlariyla hastahglm.zlha. |Ig.|h. tesekkur ediyoruz Her yasta gériilebilse de 40 yasindan ORUC
arastirmalari anlamada ve daha iyi iletisim buyiiklerde daha siktir
kurmaniza yardimci olabilir r y 18 :
Prosionioe Hastalarin yaklasik yansinda eslik eden ( F :
N rer romatoid artrit veya lupus gibi bir bag doku K‘\ /) ("W" 5
; hastaligi daha vardir. Kadinlarda gériilme < —— B

sikh@gr daha fazladir. = ‘

@ NADIR



BASINIZ SAG OLSUN!!!

Ocak 2023 te Pendik Gézdagi Ofis ve yasam evin tadilatini bitirerek Pandemi nedeniyle erteledigimiz Tiim Proje ve
Hastaokul Sempozyumlari hayata gecirme Kararinda yeni yila baslasik ancak 6 Subat yasadigimiz asrin Felaketiyle
vatan ve Milletimiz icin seferber oldukIFAROMDER ailesi olarak Afetin ilk ginu hizli bir eylem planiyla énce acil ihtiyaci
olan hastalarimiza ulastik,Hem gondulltlerimiz de hem de Uyelerimiz aracihgi ile ulasabildigimiz afet bdlgelerine ¢ocuk ve
yetiskin giyim, bebek bezi ve mamasi, medikal malzemeler, battaniye nevresim destedi , Kahramanmaras Godksun’a,
Hatay’a ve Gaziantep’e kronik hastalarimiz icin ila¢ destegi yaptik. Goksun Da bulunup ailesinin blayuk bir kismini
kaybeden gonlumuze orda yakin cevreden alisveris imkan i¢in maddi destek gondererek temiz su ekmek ve isinmak
icin yakit almasini saglamak ¢adira ulasimini,daha sonrda bazi bireylerin guvenli sehirlere nakil olabilmelerine vesile
olduk.Farkli sehirlerdeki Depremzedelerin Sesinin duyulmasina ve yardim lokasyonlarina irtibat kurmalarini sagladik..
iBB ve AFAD yardim toplama alanlarinda géniilliilerimiz paketlemeye destek verdik

Cerrahpasa Cocuk Romatoloji Bolumune ¢ocuk giyim destedi yapildik ,zira depremzede ve ampute olmus bir cok
cocugumuz bu merkeze getirildi..

Ayrica farkli yollarla bize ulasan Lésev ve Bir lyilik De Sen Yap derneklerine onlara ulagan Depremzedelerin medikal
veya konu konusunda talepleri karsilamalari destek sagladik.

Afet bolgesinden Ankara’ya getirilen kronik hastaligi disinda tedavisi olan hastalara da FAROMDER e ulasip yardim
istedi onlarinda barinma, temel ihtiyaglar, tedavilerine destek saglandi.Kuru gida ve hijyenik Urunlerden olusan
ihtiyacglar gonullalerimizin takibinde ailelere dagitilmasini saglandik.

Antalyaya getirilen 25 6drenciye Okul ihtiyaclarini karsilamak,Motive ve diger 6grencilerle kaynasma etkinligi
duzenlemesini gonullerimizle sagladik.
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Hem istanbul'a
yerlesen depremzede
ailelere hem de afet

bdlgesine destege

devam ediyoruz.

sirLikTE cOgLOYDZ..

Afetin ilk giini hizh bir
eylem planiyla dnce acil
ihtiyaci olan hastalarimiza
ulasildi.
Kahramanmaras Gdksun'a,
Hatay’a ve Gaziantep'e
kronik hastalarimiz igin ilag
destegdi yapildi.
Sonraki glinlerde TEB hizlica
organize oldu ve gezici
eczaneler afet bélgesine
gitti, SGK/484 dogal afet
koduyla bir kereye mahsus
giinii gelmemis raporlu
ilaglarin teminini sagladi.

Cerrahpasa Cocuk Romatoloji
Bolimii'ne gocuk giyim destegi
yapildi.
FAROMDER Almanya ayagimiz
Losev ve Bir iyilik De Sen Yap
derneklerine destek sagladi
Afet bolgesinden Ankara'ya
getirilen kronik hastahg:
diginda tedavisi olan hastalara
FAROMDER Almanya olarak
ulasildi ve barinma, temel
ihtiyaglar, tedavilerine destek
saglandi.

GECMIi$ OLSUN
TURKIYE...

Kahramanmaras Pazarcik merkezli 10
ilimizde hissedilen depremde hayatin
kaybedenlere Allah'tan rahmet, yakinlarina
bas safjhdy, yaralananlara acil sifalar
dileriz.

Milletimize gegmis olsun..

<
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3 alman dost dernek ve Seligenstadt FAROMDER olarak bir Acil Durum Platformu olusturduk “Seligenstadt
Fireinander” ve bu ortaklikta 18 ¢ift koltuk degnek , ates dlger ve cok sayida medikal triin Tirkiyeye getirdik ayrica
530 euro ,yaptigimiz cafe ve pazardan elde ederek Turkiyedeki Deprem icin AFADa 6dedik. 220 litre Dezenfektan, cok
sayida cocuk oyuncagi,cocuk kiyafeti,ayakkabi,sargi bezi ve medikal Giriin Ukrayna'ya gonderdik,yine Fas Deprem ve
libyadaki Sel zedelere Maddi ve manevi destek sagliyoruz.

JImmer noch ein Uberlebenskampf*
Neur Blrgecnitiative senmelt Sperden und schallt Brgegrangsorn

Netzwerk flir schnelle Hilfe ,

Verein ,Seligenstadt Fureinander” stellt sich vor

Sellgenstadt -
¢ konnte
enstact
er Begeg

romder sowie einzeline
sgrindes
vl- GroBes Interesse zeigten die Seligenstadie
k- gegnunoscafe von | Seligenstadt Foreinar

en (1 Syrien
berichreten

op, 04.05.100

[¥ Fotoscanner von Google Fotos



§/FAROMDER

2023 Bayram Motivasyon etkinligi
Cam Sakura onkoloji
' ve cocuk acildeki miniklere,
& Dernegimize Korea Atomy
~ sirketinin hibesi olan Dis Bakim
' Set hibesi ve farkli oyun
5 hediyelerimiz dagitik




Allevi Akde

(Inflammazol nopatiler)

Ailevi Akdeniz Atesi:

Hostalik tanst, tedavis), tokibil ve yasanan 2orluklar

HASTA OKULU

e Blghandime Toglants/ s
Doty B3 A cuca

INFLAMAST Aragtirma Geuplan
A

Anti-IL-1R1 VHH
Nanokorlar Peg-IL-1Ra




Avrupa Nadir hastaliklar agi Eurodis ten
2000 euroluk acil durum Hibesi aldik ve
bunu Depremzedelere

Kahramanmaras Goksun Da c¢ocuklara
motivasyon ve kiyafet olarak,arti
istanbula gelen depremzedelere ,ic
camasir ve tesettiir kiyafet olarak
ulastirdik ayrica IHH nin kardeslik
Kopriisiine 18 soba alinip dagitilmasina

vesile olduk
>

KARDESLIK

KUPRUSU




1.CiIcbEM FESTIVALI

Orman ve Tarim bakanligi Yalova,Tubitak
ve Ista-Flam isbirligi ile yapilan 1.Gliz
(igdemi Festivaline Prof Dr.Ahmet Gil
beyin 6zel Davetlisi olarak yer aldik

TC
TARIM VE ORMAN

BAKANLIC!
Tanmsal Arsjtirmalar ve

’ Politikalar Genel Madarloga
fi M Bahge KltOrieri Merkez

fl_‘":"m Enstitso

ACH dﬁnﬁ“l

(Colchlcum Ly

L WITHOD M

.. .
[EOSOEL INTZ
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Ayrica Singapur Kizilhac’tan 35 bin Euroluk Hibeyi 4 Projeye
bolusturdik

1.Projede 10 bin euroluk bir ilac Bankasi olusturulup , katki:
pay1 6demek zorunda hastalarin hizmetine sunulacak.(2024 te
bu meblag bankaya yatirilacak)

2.projemiz Cadir Kentlerde yasayan 500 depremzede cocuk
hastaya Polar Esortman
Ayakkabi Mont ve Bot alip Depremzede ve Selzede nadir hasta
ve engelli cocuklara ulastirdik

3.projemiz Ergonomik okul ¢cantalari,kirtasiye malzemeleri ve
spor malzemeleriyle ¢cocuklara motivasyon etkinlikleri
4.Projemiz ise Suan insaat1 tamamlanmak tizere olan bir
hayirseverin yaptirdigi Huzur evinin Rehabilitasyon béliimiine
destek Ayancikta 6nceligi depremzede ve nadir hasta bireylerin
yani sira o bolgede 240 km icerisinde baska Rehabilitasyon
merkez olmadigindan yilda 1000 hastaya hizmet sunacak arti
bir nadir hasta birey ve bir Depremzede bireye is imkan
saglamak konusunda konusmalarimizi imzaladik destegimizi ((Q\
verdik

GFAROMDER S

1

F scoaumsuncuaL g

#COCUKLARUSUMESIN

#SOSYALSORUMLUKUK

#COCUKLARUSUMESIN

HASTALIKLAR AGI



AIFD Hasta Dernekleri Gelisim
Akademisi’ ne kabul edildik ve online
derslerimize Yoénetim Kurulu olarak
katilim sagladik 2021, 2022 ve 2024
stiresince de bu calismalar devam
edeiyor

Online egitim ve seminer ¢alismalarina

.‘ ; s>' katilim saglamaya devam ediyoruz
AiFD

Saglik Bakanh@i binyesinde kurulan, ‘Otizm, Zihinsel Ozel
Gereksinimler Ve Nadir Hastaliklar Dairesi Bagkanligr’ ile Nadir
Hastaliklar AQ1 ¢atisinda diger nadir hasta dernekleriyle igbirligi icinde
calismaya devam ediyoruz.

HASTALIKLAR AGI



> SAGLIKLI NESILLER
ve SAGLIKLI
TURKIYE igin

elele...

(0)) s

NADIR
HASTALIKLAR AGH




~OTOIMMUN,
IKLAR

ANISMA DERNEGH

DAY

ROMATIZMAL HASTAL

NADIR OTOINFLAMATUAR




Bizimkisi mir AZMIN HikAYEST
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