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Acihs Prof.Dr.A.Muzaffer Demir tarafindan yapildiktan sonra giindem okundu. Ulusal Faktor VII Kayit
Calismasi Sonuglari Dr. Aydan Akdeniz tarafindan sunuldu, Prof.Dr. Kaan Kavakl, Prof.Dr. Hale Oren
ve Prof.Dr. Tiraje Celkan tarafindan FVII ¢alismasina olgu katkisi yapilacagi belirtildi, kayit sisteminde
mortalite, eslik eden konjenital anomali, etnik kéken ve hayat kalitesi verisinin de bulunmasinin kayit
sistemine katkisi olacagi belirtildi. Diger nadir faktor eksiklikleri (afibrinojenemi gibi) konusunda kayit
sistemi olusturulmasi icin gonilli olunmasi durumunda tromboz hemostaz alt komitesi ile beraber
ortak projeler ile calisilabilecegi belirtildi. Prof.Dr. Aysegiil Uniivar ve Dr. Burcu Belen Apak tarafindan
‘Ulusal Hemofili Kilavuzu Glincelleme Calismasi’ plani sunuldu. Geri 6demeye heniiz girmemis triinler
konusunda kilavuz bilgisi vermek icin erken olabilecegi Prof.Dr. Kaan Kavakl tarafindan belirtildi,
ancak SGK ve 6deme kurumlarinin da kilavuzu bilimsel dayanak aldiklari disliniildiiglinde henliz geri
o6demenin olmadig veya lUlkemizde heniiz ulasilabilir olmadig ibaresi ile beraber yeni Grlnlerin de
kilavuzda yer almasinin SUT-SGK ve Saglik Bakanligi onaylarina éncii olabilecegi Prof.Dr. Hayri Ozsan
ve Prof.Dr. Muzaffer Demir tarafindan belitildi. Kilavuz giincelleme galismasinin Tirkiye’de yogun
hemofili deneyimi olan tim hocalarimizi kapsayici olmasi bakimindan ilgili 6gretim Uyelerinin de
rehber calismasina dahil edilmesi Prof.Dr.Hale Oren tarafindan énerildi. Kilavuz ana metinler
olustuktan sonra konuyla ilgili tilkemizde deneyim sahibi hocalarin degerlendirmesi ve fikirlerinin
alinmasi amaciyla rehberin gonderilmesine karar verildi. Prof.Dr. Neslihan Andag tarafindan ‘Von
Willebrand Hastalig1 Kilavuzu’ ihtiyaci belirtildi, bu konuda 6niimiizdeki donemde alt komitenin hem
kilavuz hem de hasta bilgilendirme kitap¢igl calisma plani icinde oldugu belirtildi. ‘Dogumdan 6lime
hemofili kitabi’ plani Prof.Dr Muzaffer Demir tarafindan agiklandi. Ayrica daha 6nce yazilms olan ‘100
soruda hemofili’ kitapgiginin da giincellenmesi planlandi. Dr. Elif Umit tarafindan ‘Tiirk Kan Bilim
Akademisi Hemofili Ustalik Sinifi ‘Hemofili Kitab1’, yasal zorunluluklar i¢cin hemofili onam formlari,
dogumdan 6lime hemofili izlemi kitabi, von willebrand hasta bilgilendirme kitap¢igi planlari sunuldu.
Prof.Dr. Canan Albayrak kurumsal olarak devam eden ‘FXI olgularinda mutasyon c¢alismasi’'nin
kapsaminin daha sonra THD projesi olarak veri sistemi haline getirilebilecegini belirtti. Oneri ve
tesekkirler ile toplanti sona erdi.



