THD HEMOFiLi BiLIMSEL ALT KOMITESi TOPLANTISI

Toplanti No: 1/2019

Tarih: 15.01.2019

Saat: 18:00-19:00

Yontem: Telekonferans-1

Katihmcilar: Dr. Ahmet Muzaffer Demir, Dr. Aysegiil Uniivar, Dr. Fatma Burcu Belen, Dr. Aydan
Akdeniz, Dr. Elif Umit, Dr. ipek Durusu, THD Ofis sekreteryasi

GUNDEM
1. Agihs ve Hos geldiniz
2. BAK s bolimii (Aysegil Uniivar-F. Burcu Belen ve Elif Umit-Aydan Akdeniz)
3. Yillik aktivite notlari icin sekreterya saptanmasi
4. TITCK goris istegi (sonuglandirildi)
5. SOBI goris istegi
6. THD Ulusal Kongrede konu basliklar istegi
7. Hemofili Tani ve Tedavi Kilavuzu glincellenmesi-Ne yapmali?
8. FB. Belen’in kitabinin durumu?
9. A. Akdeniz’'in FVII eksikligi veri tabani projesi

10. Oneriler ve is plani
TOPLANTI TUTANAGI:

Gindem Dr.Ahmet Muzaffer Demir tarafindan sunuldu. BAK is béliim{i Pediatrik Hematoloji alaninda
Dr.Aysegiil Uniivar ve Dr.Burcu Belen, Hematoloji alaninda Dr. Ahmet Muzaffer Demir, Dr.Elif G.Umit
ve Dr.Aydan Akdeniz gorevlendirildi. Yilhk aktivite notlari icin sekreterya olarak Dr.Burcu Belen
goérevlendirildi.TITCK gériis desteginin  Dr.Aysegiil Uniivar ve Dr.Aydan Akdeniz tarafindan
sonuclandinldig bilgisi verildi. SOBI goriis destegi icin yazilmis olan metinde yapilacak degisiklikler
gorisuldi,katki ve 6neriler sunuldu. THD Ulusal Kongrede sunulmak lzere konu baslklari 6nerisi
konusunda EAHAD kongresi sonrasi (Subat 2019 2.haftasinda) gorisiilmesi ve toplam 6 konu bashgi
ve 3 yedek baslik belirlenmesine karar verildi. Hemofili Tani ve Tedavi Kilavuzlarinin giincellenmesi
konusunda ‘Hemofilide Yeni Tedavi Yaklasimlar’’ konusunda olasi giincelleme yapilmasi veya ayrica
kilavuz hazirlamasina yonelik olarak, ‘Extended Half Life-Yari Omri Uzatilmis Faktérler’ konusunda
Dr.Burcu Belen’in, ‘Emicizumab ‘konusunda Dr.Aydan Akdeniz’in, ‘Concizumab,Fiturisan ve Gen
tedavisi’ konusunda Dr.Elif G.Umit’in calisma yapmasi, olusturulan 6zet metinlerin Dr.Muzaffer Demir
ve Dr.Aysegiil Uniivar tarafindan editérligiiniin yapilmasi planlandi. Bu yeni kilavuz giincellemesinin
son tarihi olarak 15.9.2019 tarihi belirlendi. Dr.B.Belen tarafindan metni yazilmis ve Hicabi Demirci
tarafindan cizimleri yapilmakta olan hemofilili cocuklara yénelik kitap dizisinin yazar olarak Dr.B.Belen
adiyla, Hemofili Bilimsel Alt Komitesi tarafindan yazilacak 6n yazi ile basiimasi icin THD Y6netim
Kurulu'na sunulmasina karar verildi.Dr.Aydan Akdeniz’l ‘FVII Ekskligi Ulusal Kayit Calismas/’
konusunda merkezlerden very toplanmasi icin THD Yonetim Kurulu’'na yazilim destegi icin
basvurulmasina, katilmak isteyen merkezlerin belirlenerek Mersin Universitesi Tip Fakiiltesi Etik
Kuruluna basvuru yapilmasina, bu calismanin Bilimsel Alt Komite destekli Hemofili Ustalik Sinifi
aktivitesi olarak belirtilmesine, ayrica Ege Universitesi Cocuk Genetik Béliimiinden Dr.Tahir Atik ile
beraber FVII genetigi konulu bir ¢calismanin yine Bilimsel Alt Komite destekli Hemofili Ustalik Sinifi
aktivitesi olarak THD Bilimsel Arastirma projeleri Destek programi’na basvuru yapilmasina karar
verildi. Oneriler ve is plani onaylanmasi ile toplanti kapatild.



