Isve¢c Hemofili Dernegi hakkinda Tiirkce bilgiler

Isvec Hemofili Derneginin tanimi

Isve¢ Hemofili Dernegi, tiim iilkedeki Hemofili, von Willebrand hastaligi, ITP ve baska
kanama hastaliklarina maruz kisileri igine alan ve hig bir karsilik beklemeden gérev veren bir
kurulustur. Cemiyet tiyelerinin ¢ogunlugu, degisik kanama hastaligina maruz kisilerden
olusmaktadir. Geriye kalan tiyeler ise bu hastalarin yakinlari veya cemiyetin ¢alismalarini
destekleyen kisilerden olusur.

Isve¢ Hemofili Derneginin var olma sebepleri

Dernegin ana gérevi, kanama hastaliklarina maruz kisilerin Isve¢ cemiyetindeki
gereksinmelerine sahip ¢ikmak, dernek tiyelerine destek saglamak, danigsma gereksinmelerine
hizmet vermek, kanama hastaliklar1 hakkinda bilgi yaymak, cemiyette yiiksek kaliteli bakim
ve tedavi saglanmasina 6n ayak olmaktir.

Gereksinme politikast ¢calismasi

Gereksinme politikasi'nin gayesi kanama hastaliklarina maruz kisilerin daha iyi bir yasam
stirmeleri icin haklarint gézetlemektir. Dernegin en 6nemli ortak ¢alisma esi saglik hizmetleri
kurumlaridir. Diger ortak ¢alisma esleri ise resmi kurumlar ve derneklerdir. Dernek ayni
zamanda Milli ve Uluslararas1 Oziirlii Kisiler derneklerine tiyedir.

Cocuk ¢alismalan

Dernek her yaz doneminde, kanama hastaliklarina maruz 8 ile 15 yaslar: arasindaki ¢ocuklara
yaz kampu tertipler. Bu kamp sirasinda ¢ocuklar kendi sartlarindaki diger ¢ocuklarla
karsilasma olanagi bulurlar ve emniyet iginde bir yaz kampu tatili gegirirler. Biitiin kamp
boyunca hemofili saglik hizmetlerine bagli bir hemsire ¢ocuklarla beraber kalir.

Genglerle ¢alismalar

Bu ¢alisma 16 ile 26 yaslar arasindaki genglere yoneliktir. Calismanin 6nciiligiinii ”gengler
komitesi” ¢eker ve hem kamp ¢alismalari, hemde bilgi yayma davetleri tertipler. Gengler
uluslararast genglik ¢calismalarinada aktif bir sekilde katilirlar.

Aile fertleri konferanslari

Her yi1l kanama hastaliklarina maruz ¢ocuklarin anne ve babalari biitiin bir hafta sonu baska
ailerle beraber olarak deneyim alis verisi yaparlar. Ayni anda onlara saglik hizmetleri ve
sosyal destek konular1 hakkinda bilgi verilir. Bu stire sirasinda ¢ocuklara yonelik 6zel
aktiviteler diizenlenir.

Mevsim ve rehabilitasyon gezileri

Her 2 yilda bir, sicak iklimli baska bir {ilkeye 15 giin siiren bir gezi tertiplenir.

Bu geziler emin sartlar semsiyesi altinda, katilanlara esine zor rastlanan bir rehabilitasyon ve
dinlenme olanagi saglar. Bu geziye doktor, hemsire ve fizyoterapist katilir.

”Kendine 6zen gister” giinleri
Her yil, 40 yaslarinin tistiindeki yetiskin tiyelere, saglik, bakim ve rehabilitasyon konulari
hakkinda bilgi yayma giinleri tertiplenir.



Bilgi yayma ve bilgi yaratma (lobi) ¢alismalar:

Dernek, fuarlara ve kongrelere katilarak, kanama hastaliklar1 hakkinda tema giinleri yaratir.
Dernegin dergisi ”Gensvar” yilda 4 defa yayinlanir. Dergide saglik ve tedavi konular
hakkinda yeniliklerden haberler sunulur. Kanama hastaliklar1 hakkinda bir siirii bilgi
brosiirleride vardir. Dernegin internetteki adresin’de www.tbis.se dernek hakkinda her bilgiye
ulasilabilinir.

Arosenius vakfi
Arosenius vakfl, dernegin arastirma fonudur. Kanama hastaliklar1 ve benzeri Genler
hastaliklariyla ilgili arastirma yapanlara destek saglayan kaynaktir.

Dernege iiyelik halinde

- Gensvar dergisi yilda 4 defa adresine gonderilir

- Dernegin milli ve bolgesel faaliyetlerine davet gelir
- Bilgi brosiirleri eline geger

- Diger tiyelerle iliski olanaklart yaratilir

Bolgesel dernekler

[sve¢ Hemofili Dernegine iiye olunca, yasamakta oldugun bolgenin derneginede aymi
zamanda iiye olmak hakkina sahip olursun. Bolgesel dernekler, yasadigin yerde seninde
katkida bulunabilecegin tiye ¢alismalar tertiplerler.

Nasil iiye olunur?

Bu bilgilerle beraber eline gegen iiyelik formunu doldur ve Isve¢ Hemofili Derneginin
adresine postala. Bunun iizerine, ev adresine ayrintili bilgi ve liye aidat deme belgesi
gonderilir. Uyelik aidatin1 6deyince dernegin iiyesi olmus olursun.



Uyelik formu

O Isveg Hemofili Dernegine iiye olmak istiyorum

il Hemofili Derneginin benimle iliskiye gegmesini istiyorum

U Arosenius vakfl hakkinda bilgi istiyorum

[SIm:
AdrS:
Telefon (gUndiliz): oo

Posta adresi:

Forbundet Blodarsjuka i Sverige
Box 1386

172 27 Sundbyberg

Telefon: 08- 546 40 510
Fax: 08- 546 40 514
E-post: info@fbis.se



