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» Bu proje Avrupa Birligi tarafindan finanse edilmekte olup Evrensel Hasta Haklari Dernedi ve Aktif Yurttaglik Agi tarafindan yurGtilmektedir.




ZIYARETLER

Baris Ruh ve Sinir Hastaliklari Hastanesi - 9
Haziran 2016

Evrensel Hasta Haklari Dernedi Baskani, Hastanin Sesi
projesi Iletisim ve Savunuculuk Uzmani ile Yénlendirme
Komite Uyesi Ayse Zeki, Baris, Ruh ve Sinir Hastanesi
Baghekimi Dr. Abidin Akbirglin’l ziyaret etti ve Ruh Saghgi
yasasina iliskin bilgiler etti. 1930lu yillardan kalma olan
yasasinin bir an o6nce glincellenip modern ve caddas bir
yasaya donustirtlmesi icin calismalar yapiimig fakat hentiz
uygulamaya sokulmamistir.

Kibris Tiirk Eczacilar Birligi Zivaret — 9 Haziran 2016

Hastanin Sesi projesi kapsaminda planlanan ziyaretler gergevesinde, 9 Haziran'da Kibris Tirk
Eczacilar Birligi de ziyaret edilmis ve Birlik Baskani
Cevher Stizal ve Yonetim Kurulu tyesi Sevcan Guivenir
ile toplanti gergeklestirilmistir. Hastanin Sesi projesinin
en 6nemli paydaslardan biri olan Birlik ile olusturulacak
olan vyakin iliski ve igbirligi projenin amaglarina
ulasmasi acgisindan énemli rol oynamaktadir. Toplanti
sonunda KTEB, Hasta haklari posterlerini tim
Eczanelere asilmasi konusunda yardimci olacagini
belirtmistir. Bu projenin gorinirliligl agisinda gok
O6nemli bir basaridir.

AB Hibe Destek Ekibi Zivaret — 16 Haziran 2016

Hastanin Sesi projesinin Mart ayindan buyana ylriitmekte oldugu aktiviteler ve \ f’
planlanan aktiviteleri ile ilgili AB Destek Ofisi ekibinden Ayca Haykir ve Miige g Hibe\J
Hurkal dernegimizi ziyaret ederek proje hakkinda bilgiler almistir. Yaklagik dort R
saat sliren toplantida, gecmis aktiviteler, proje ekibinin muhabese ile ilgili

sikintilar, ihtiyag arastirmasina iliskin teklifler ve iletisim plani konulari

gorisiimistir. Ekip tarafindan basarili bulunan proje, “diger projelere 6rnek

teskil edecek nitelikte”olarak bulunmus ve iletisimin daha sik olmasina karar

verilmistir.
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EHHD’den ALS hastasi Ciler Kirsan’a Ziyaret - 21 Haziran 2016

Ziyarette, “Hastanin Sesi” proje ekibinin yanisira —
Evrensel Hasta Haklari Dernegi Yonetim Kurulu baskani — O .
Emete Imge, Yénetim kurulu tyesi Erhun Sahali ve |
Disiplin Kurulu tiyesi Nérolog Dr. ilker Ipekdal da hazir
bulundu. Kibris''n kuzeyinde yasayan ALS hastalarinin
sorunlarina ydnelik bilgiler alan Dernek vyetkilileri, 14
temel hasta hakki kapsaminda Ciler Kirsan'in dile
getirdigi sorunlar degerlendirdi. Ziyaret sonrasinda
Hastanin Sesi Proje ekibi, proje ortagi Active Citizenship
Mechanism ile temasa gecerek ALS hastalarinin AB’deki : ,
haklari ve tedavilerine iliskin rehberlik etmesini talep etti. Konuyu yaklndan taklp edecek olan
proje ekibi, ALS hastaligina iliskin hem yasal olarak hem de farkindalik olarak calismalar
yuritme karan ald.

CAMSEV ve Camlibel Saghk Merkezi Ziyaret - 23 Haziran 2016

Hastanin Sesi proje midiri Hassan Vahib 23 Haziran sabahi Camlibel'de faaliyet gdsteren
CAMSEV dernegi araciligiyla Camlibel Saglik Merkezini ziyarette bulunmus ve yeni kurulan
merkez ile ilgili bilgiler almistir. Hastanin Sesi projesinin ingilizce ve tirkce brosurleri ayni
zamanda 14 temel hasta hakkini iceren posteri de sdzkonusu ziyarette Saglik merkezine
verilmistir. Proje gercevesinde olusturulan “Proje Gonuil Elgileri” bagvuru formu da CAMSEV’e
birakilmis ve o bélgede yasanan hasta haklar ihlallerinden haberdar olmak icin elgi arayisinda

oldugumuz belirtilmistir.
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TOPLANTILAR

Lipa Consultancy ile toplanti - 27 Haziran 2016

Hastanin Sesi projesi gercevesinde
gerceklestirilecek olan Ihtiya¢c Analizine yénelik
cikilan ihalede teklif veren Lipa Consultancy
ekibi ile 27 Haziran'da toplanarak arastirmanin
detaylar gorisildi. Goriisme sonrasinda Lipa
ekibi arastirma konusu hakkinda daha detayl
bilgiye eriserek tekliflerini revize etme karari
aldi.  Yenilenecek olan teklif ile birlikte
arastirmaya 11 Temmuz haftasi (Ramazan
bayrami sonrasinda) itibariyle baslanmasina
karar verildi.

Hastanin Sesi Projesi Yonlendirme Komitesi Toplanti- 28 Haziran 2016

Hastanin Sesi projesi kapsaminda olusturulan “Yénlendirme Komitesi” besinci toplantisini
EHHD'nin Caglayan’da bulunan ofisinde asagidaki giindemle gerceklestirdi. Toplantida Ihtiyag
analizi arastirmasini detaylar goéristldi. Yonlendirme komitesinin aktif katillyla arastirmanin
hedef kitlesi netlestirildi.

Giindem:
1. Proje Haziran ayi raporu
i) Ziyaretler- Bilgilendirme (ALS hastasi ziyaret ve yapilacaklar)
i) Etkinlik Takvimi

2. Faaliyet 3 - Ihtiyac arastirmasi ve analiz
i) Tekliflerle ilgili degerlendirme

3. Hasta Sikayetleri prosediriinin olusturulmasi
4. Diger Konular
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ETKINLIKLERE KATILIM

Hastanin Sesi Savunuculuk Egitimine Katilim-17 Haziran 2016

Hastanin Sesi projesi Iletisim ve Savunuculuk
Uzmani izlem Sénmez ve EHHD Baskani Emete
imge, 17 Haziran'da yarm giin siiren Civic
Space’de gergeklestirilen “Savunuculuk”
egitimine katilmistir.

MEDYA - BASI

22 Haziran 2016’da génderilen basin metni

Hastanin Sesi proje ekibinden ALS hastasina ziyaret

Avrupa Birligi tarafindan finanse edilen, Evrensel Hasta Haklari Dernedi (EHHD) ve italyan proje ortadi Aktif
Yurttaglk Agi (ACN) tarafindan uygulanmakta olan “Hastanin Sesi” projesi 21 Haziran ALS glinlinde, ALS hastasi
Ciler Kirsan'i evinde ziyaret etti. Diinyada Stephen Hawking hastalidi olarak da bilinen ALS (Amiyotrofik Lateral
Skleroz) hastaligi gectigimiz yil Gilkemizde de “bir kova buz” etkinligi ile farkindalik yaratilarak toplumda dikkat
gekmisti. Duyarl bir cok kisi, basindan asadiya bir kova buzlu su dokerek anlik kismi felg hissini yasamis ve
ALS hastalariyla empati kurmustu.

Ziyarette, “Hastanin Sesi” proje ekibinin yanisira Evrensel Hasta Haklari Dernegi Yonetim Kurulu baskani Emete
Imge, Yénetim kurulu tiyesi Erhun Sahali ve Disiplin Kurulu {iyesi Nérolog Dr. lker ipekdal da hazir bulundu. Kibris'in
kuzeyinde yasayan ALS hastalarinin sorunlarina yonelik bilgiler alan Dernek yetkilileri, 14 temel hasta hakki
kapsaminda Ciler Kirsan'in dile getirdigi sorunlar degerlendirdi.

“Kigisel tedavi hakki” gasp ediliyor

Avrupa Hasta haklari bildirgesinde yer alan *Kisisel Tedavi Hakki'na gére; “Her birey kendi kigisel ihtiyaclarina gére
teshis ve tedavi programlarina yonlendirilme hakkina sahiptir. Saglik Hizmetleri, bu amagla bireye endeksli ve
ekonomik durumu 6n plana gikartilmadan yani tedavi hakkini her zaman ilk sirada tutarak esnek programlar temin
etmelidir.”

“Veri yok, uzmanlasmis saglik ekibi yok, evde bakim hizmeti yok, psiko-sosyal destek programi yok”

Ziyarette, ALS hastasi Ciler Kirsan goz temasi ve bilgisayar yardimiyla Dernek yetkilileriyle iletisim kurarak,
toplumumuzda 2014 yilinda 10a yakin ALS hastasi bulundugunu, bu sayinin su anda ne olduguna iliskin herhangi
bir veri olmadigini belirtmistir. Kirsan ALS hastalarinin multi disipliner bir tedavi protokoluyle, uzmanlasmis bakim
hizmetine ihtiyag duydugunu, hastaligin tedavisinin 7/24 bakim gerektirdigini, iyi bir tibbi bakim, hasta ve hasta
yakinlarina saglanacak psiko-sosyal destek ile ALS hastalarinin uzun yillar yasayabildigini ifade etmistir.

Kirsan: " Giiney'deki Kibris Noroloji ve Genetik Enstitiisii ile protokol imzalanmal”
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Solunum cihazina bagli, konusup, ylrtiyemeyen, temel ihtiyaglarini tek basina karsilayamayan ve dokuz yildir ALS
hastaligina karsi essiz bir miicadele veren Kirsan, ailesinin araliksiz destegi, egitim dizeyi ve goreceli ekonomik
durumu nedeniyle hastaligini kendi kontroliine almayi basardi.. Kirsan, ALS konusunda birgok aragtirma yaptigini,
yurt disindaki ALS orgditleri ile temasa gectigini ifade etti. Kirsan ALS hastalar ve yakinlarina yardimci olmak
amaciyla, kendi deneyimlerinden yola cikarak ALS hastaliginin tedavisi ve bakimina yonelik bir yazi dizisi hazirlayarak
bunu bir gazetede yayinlatacagini belirtti. Kirsan, ALS hastalarinin yasam ve saglik hakkinin korunmasi icin Lider
Akinci ve Lider Anastasiadis’e de mesaj verdidini Giiney Kibris'ta Kibrish Tiirk ve Kibrish Rumlara hizmet vermesi
amacityla kurulan Kibris Noroloji ve Genetik Enstitlisi ile protokol imzalanarak Kibrisli turklere de esit hizmet
verilmesini talep ediyor.

Imge: “Ciler Kirsan'nin 6rnek yasam miicadelesi ¢ok etkileyici”

Ziyaretten ve Kirsan’nin miicadelesinden oldukga etkilenen EHHD vyetkilileri, Ciler Kirsana ALS hastalarinin haklarinin
korunmasi konusunda etkin savunuculuk calismalari yiiriiteceklerinin séziinii verdi. ve. Dernek baskani imge:
“Ziyaretimizin sonunda Kirsan, bizlere miicadeleci oldugunu sdyledi. EHHD vyetkilileri olarak bizler Ciler Kirsan'in
mevcut engellerini asarak kendisi ve lilkemizdeki ALS hastalari adina yirittiigu inanch micadeleye tanik olduk ve
saygl duyduk. Savunuculuk ve lobicilik temelinde ALS hastalarinin haklarinin korunmasi icin tiim kapasitemizle
destek verecegiz” dedi. Ziyaretin sonunda, Hastanin Sesi projesi cercevesinde 14 temel hasta hakkina dikkat gekmek
igin tasarlanan “Gegmis Olsun” karti da proje miidiirii Hassan Vahib tarafindan Ciler Kirsan'a takdim edilerek hatira
fotodrafi gekildi.

SOSYAL MEDYA

21 Haziran ALS giiniinde ALS hastalarinin haklar tanitildi

ALS giinii olan 21 Haziran'da, Uluslararasi ALS Dernekleri Birlidi tarafindan Kabul edilen ALS
hastalarinin yasal haklarina iliskin maddeler goérsellestirilerek EHHD’nin facebook ve twitter
hesabindan bir hafta boyunca duyuruldu. Gorsellerin bazilari asagidaki gibidir;
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Evrensel Hasta Haklari Dernegine ait facebook ve twitter sayfasi Hastanin Sesi projesi ile
birlikte daha da canlanmaya baslamistir. EHHD'nin etkinlik duyurularinin yanisira diger saglk
orgutlerinin ve saglikla ilgili cikan diger haberler de paylasiimaya baslanmistir.

1 Haziran'da 903 olan Facebook sayfasinin begeni sayisi 30 Haziran tarihinde 912’e
cikmustir.
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