Pozitif Yasam Dernegi’nin Kurulus Amaci ve Kimligi

Pozitif Yasam Dernegi, HIV/AIDS ile yasayan kisiler arasinda bir iletisim ag
kurarak tedaviye erisimlerini kolaylastirmak, yasam kalitelerini artiric bilgilendirme
calismalari yapmak, kendilerinin ve yakinlarinin fiziksel, ruhsal ve sosyal agidan
giiclenmelerini saglamak, yasadiklari hak mahrumiyetlerinde savunuculuk gorevlerini yerine
getirmek,

HIV/AIDS konusunda tiim toplumu bilinglendirerek gereken énleme ve savasim
calismalarini yapmak amaciyla kurulmustur.

Dernek, sadece HIV+ kisilerden degil, O'nlarin akraba ve yakinlarindan,
doktorlardan, 6gretim liyelerinden, aktivistlerden, kisaca toplumun her kesimini temsil
eden, konuya duyarl kisilerden olusmaktadir.

HIV POZITIF
Pozitif Yasam Dernegi Biilteni

Ekim 2007
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”Bu Biilten Birlesmis Milletler HIV/AIDS Tema Grubu’nun mali destegiyle hazirlanmigtir. BM HIV/AIDS Tema Grubu, bu biiltende yer
alan bilgilerin dogrulugu ve biitiinliigli konusunda garanti vermez ve bu bilgilerin kullanimi sonucu olugabilecek zararlardan sorumlu
tutulamaz.”



Pozitif Yasamak Kitabi cikti!

Yeni tanm1 almig kisilerin HIV/AIDS’e iligkin bilgilendirici
kaynak bulmakta yasadiklar1 zorluklar, kaynaklarin
anlagihr dilde olmamasi ve erigtikleri bilgiler arasinda
celiski olmasi Pozitif Yasam Dernegine gelen kisilerin en
cok dile getirdigi sorun olmasi nedeniyle “Pozitif
Yasamak” isimli kitap hazirlanmistir.

YRSAMAK

HIV/AIDS’e iligkin toplumsal onyargillar ve yanlg
inanclar toplumun genel anlamda HIV/AIDS’e  dair
bilgilenmesini engellemekte ve yeni HIV tanis1 almig
olan kisileri yalmzliga ve caresizlige
siiriikleyebilmektedir. Bu yalmzlik ve caresizlik
duygusuyla basedebilmenin en etkili yollarindan birinin
konuya iliskini bilgilenmek olduguna inandigimiz igin
bu kitabin HIV/AIDS ile ilgili bilgilenmeye dair
bosluklardan birini hakkiyla doldurmasini umut
ediyoruz.

Bu calisma, HIV’le yasayan kisilere ve yakinlarina hizmet
veren Pozitif Yasam Destek Merkezi’ nin danigmanlar ve
calisanlar tarafindan hazirlanmistir.

HIV’le yasayan Kkisilere yonelik bir el kitabi olmay1
amaclayan Bu c¢alisma, konuyla ilgili her tiir bilgiyi ve
destegi kapsama amacindadir. HIV’le yasayan kisilerin
bireysel yasantilarinin da yer aldig1 kitap Pozitif Yagam
Destek Merkezinden elde edilebilir. Kitabin tamamini
indirmek i¢in liitfen tiklayiniz

Yeni bir HIV ilaci daha Tiirkiye pazarinda yerini ald.

MERCK SHARP & DOHME’nin  piyasaya strdigi
Efarivenz (Stocrin 600 mg) isimli Non-Nuklezid Revers
Transkriptaz inhibitdoriinin  ruhsatlandirma islemi
tamamlandi. Kisith HIV Antiretroviral ilagc secenekleri
bulunan tlkemizde bu ilag, sosyal glivence kapsamina
alinarak, hekimler tarafindan recete edilmeye baslandi.
Efavirenz tim kilavuzlarda, iki nikleozit analogunun
yani sira  kullanilmasi énerilen ilk secenek ilaglar
arasinda yer almakta. Giinde 1 kez kullanim avantajina
sahip olan bu ilag, saklama kosullarinin da uygunlugu
nedeniyle hastalar tarafindan memnuniyetle karsilandi.
Ayrica Efavirenz(Stocrin) gecmiste Proteaz inhibitorleri
kullanmis ve direnc gelistirmis HIV(+)’ler icin son
derece uygun bir ilag.



http://www.pozitifyasam.org/document/pozitifyasamak.doc

Pozitif Yasam Dernegi Briiksel'deydi!

EATG 26-29 Nisan 2007 tarihleri arasinda, European AIDS Treatment Group (EATG )’ nin

FURGFEAR AIDS TREATMERT GRCIIS davetlisi olarak, Briiksel'deki toplantiya dernegimizi ;emsilen Enfeksiyon Doktoru
Danismanimiz Uzman Doktor Dilek Mamcu katildi. Iste kendi agzindan edindigi
izlenimleri:

EATG; tedavi stratejileri ve ilaca erisim konusunda konunun tim taraflarini bir araya getiren, farkli tilkelerin
alandaki deneyimlerini paylasan, stratejileri beraberce goézden gecirmelerini saglayan, en 6nemlisi siirekli

guncellenen bilgilerle katihmci ulkeleri surekli bilgilendiren, dinamik bir sivil toplum platformu. European
Community Advisory Board (ECAB) bu kurulusun ii¢ alt calisma grubundan biri. Egitim ve bilgilenme amach

cok yaygin bir network agi kullaniyorlar. Avrupa Birliginin sinirlarinin da genislemesi ile, EATG liyesi lilke sayisi
30’a ulasmis. 90 dan fazla uiyesi var ve Uyelerin % 57 si HIV ile yasiyor..

EATG /ECAB yilda 5- 6 kez, Avrupa’'nin farkli sehirlerinde; sadece lyelerin katildigl, programi ve icerigi
onceden duyurulan, tiim katimcilarin hazirlanarak katildiklan toplantilar diizenliyor. Bu toplantilarda, HIV
veya ko-enfeksiyonlarinin (HBV, HCV, TB) tedavisinde kullanilan ilaclari lreten firmalar davet ediliyor.
Alandaki son gelismeler , mevcut ve/veya yeni cikacak ilaclarla ilgili son bilgiler, ilaclarin Faz 1l ve Faz Il
calismalarinin sonuglari, asilar, Ulkelerdeki tedaviye iliskin farkh sorunlar, tedavi stratejileri ve fiyatlandirma
politikalari konusuluyor.

Benim katildigim toplantiya ; ingiltere , Fransa, isvigre, Almanya, ispanya, Portekiz Arnavutluk , Romanya,
Bulgaristan, Hirvatistan, Sirbistan, Letonya, Kosova, Bosna - Hersek,Macaristan, Slovakya, Cek Cumbhuriyeti,
Polonya ve Yunanistan’'dan temsilciler katildi.

Katilimcilarin c¢ogu, sivil toplum 6rgiitii kokenli idiler. Bu toplantida benden baska iki doktor daha vardi,
ancak ikisi de aktif hasta gormiiyor, sadece egitim ve organizasyon yapiyorlardi. Tek Enfeksiyon Hastaliklari
uzmani bendim..

Bu toplanti, Turkiye ‘den ilk kez katihm olmasi nedeniyle PYDM acisindan son derece onemli idi.ETAG /ECAB
yetkilileri; daha once kendilerine yanit veriimemesinden ve muhatap bulamamaktan so6z ettiler.Bundan sonra
da Tirkiye'yi toplantilarinda gormek istediklerini 6nemle belirttiler.

Katildigim toplantinin giindemindeki konular oldukca ilgingti. Ornegin ; Heniiz piyasada olmayan, direncli
hastalarin tedavisi icin cok 6nemli bir grup olan, integraz inhibitérleri grubunun ilk iiyesi olarak 2007
icerisinde piyasaya verilmesi planlanan Raltegravir isimli ila¢ ,yarm giin boyunca konusuldu. Bu ilacin Faz Il
ve Faz lll calismalarinin sonuglari, verilerin paylasiimamasi kaydiyla anlatildi. Ozellikle, yeni ¢ikacak bir ilacin
fiyatinin belirlenmesi icin; Merck firmasinin Avrupa’daki en st diuzey 5 yetkilisinin, EATG'nin fikirlerini
almasi, daha sonra kendilerinin disari cikartilarak tartisma yapilmasi ilgi cekiciydi.Yine cok onemli bir diger
ilac olan, Atripla’nin Avrupa’da ruhsatlandiriima asamasi ve satis stratejileri tartisildi. Birkac ay icerisinde
Avrupa’da piyasaya verilecekmis..

Katilimcilarin; ilaclar, yan etkiler, direng, epidemiyolojik veriler gibi pek cok konuda ileri derecede bilgili ve
aktivist olduklarni gozlemledim.

Bir sonraki toplantinin (Stockholm) giundemi; Hepatit B, C, ve TB koenfeksiyonu olarak belirlenmis.
Bu toplantiya, alanda ilac tireten Schering Plough, GSK, Boehringer , Pfizer , Gilead gibi Uc¢ veya dort firmanin
katilacagini belirttiler.

2008 yilinda, tiim ilag iireticilerinin katilacagi yillik toplantilarini istanbul’da yapabileceklerini belirttiler. Bu
toplantinin; uluslar arasi ila¢ firmalarinin Tirkiye temsilcilikleri, T.C. Saglik Bakanligl ve UNAIDS nezdinde,
dernegimizi tanitmada ¢cok 6nemli bir etkisi olacagini diisiiniiyorum.. 2008 toplantisinin nerede yapilacagi
2007 Stockholm toplantisinda kararlastirilacakmis.

Son olarak; HIV ile uzun siiredir yasayan EATG yetkililerinden 3-4 kisinin ziyaretimize gelebilecegini ve ilacla
yasam konusunda bizlerle deneyimlerini paylasabileceklerini ifade ettiler. Ben de PYD y6netim kurulu karari
ile onlari davet ettim.

Uzman Doktor Dilek Mamcu
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Pozitif Yasam Dernegi, “Kiiresel Fon Tiirkiye HIV/AIDS Onleme ve Destek Programi” kapsaminda
'HIV ile Yasamak ve insan Haklar” bashkl bir calismaya basladi!

Bu calisma, Turkiye’deki yasal cercevenin “HIV ile yasamak” 6zelinde incelenmesini,HIV’le yasayanlarin
karsilastiklart hak ihlallerinin Kamu ve STK calisanlariyla degerlendirilmesini ve uygulamada karsilasilan
sorunlarin cozimd icin oneriler gelistirilmesini ve HIV pozitif kisilerin bu ihlalleri yasamamalar yoniunde
gliclendirilmesi amaciyla haklar konusunda egitimini kapsamaktadir..

Turkiye’deki yasal cercevenin incelenmesi, yasanan hak ihlallerinin goz oniinde tutularak bu ihlallerin
oniine gecilmesi yolunda alinacak tedbirlerin belirlenmesi, yasalarda gerekli goriilen degisim onerileri
ve uygulamalardaki sorunlarin belirlenmesi ve ¢ozum onerilerinin gelistirilmesi icin bir danisman kurulu
olusturulmustur. Danismanlarla yapilacak yasal cerceve analizi ve onerilerin gelistirilmesi surecinden
sonra Kasim ayinin son haftasinda Ankara’da bir calistay duzenlenecektir.

Bu calistaya konu ile ilgili kamu kurumlarinin ve sivil toplum kuruluslarinin temsilcileri katilacak ve
HIV’le yasayan kisilerin yasadiklar insan haklari ihlallerinin ontine gecilmesi icin hem danismanlarimizin
hazirladiklarn dokiimanlar Uizerine calisilacak ve oneriler gelistirilecek hem de bundan sonrasi icin bir
eylem plani hazirlanacaktir. Bu calistay sonrasinda, yapilan calismalar bir kitapcik haline getirilecektir.

Diger yandan, HIV pozitif kisilerin yasadiklar ihlalleri yasamamalan
ve giiclendirilmesi amaciyla 2 asamali bir egitim yapilacaktir.
Bu baglamda HIV Pozitif kisilerin hangi haklara sahip oldugu hangi
durumda nereye basvurabileceginin vurgulandigi “HIV ile Yasamak
ve Haklar” baslikli egitici egitimi verilecektir. Yontem olarak akran
egitimi kullanilacaktir. Bu egitime temel olmasi amaciyla Bilgi
Universitesi STK Boluimi tarafindan 1 giinlik Egitim Teknikleri
modiilii verilecektir. Daha sonra Bilgi Universitesi insan Haklan
Bolimi tarafindan 3 giinlik “HIV’le Yasamak ve Haklar” egitici
egitimi diizenlenecektir.

Egitici egitimi verilmesindeki temel amag, bu egitimi alan kisilerin,
‘HIV’le Yasamak ve Haklar” konusunda akranlarina egitim vererek
stirekli egitim ortaminin yaratilmasi, aramiza yeni katilan arkadaslarin bu konuda bilgilendirilerek
guclendirilmesidir.

Pozitif Yagam Dernegi’ne Bagiglariniz icin Hesap Bilgilerimiz :

Garanti Bankasi Cumhuriyet caddesi Subesi/istanbul
Sube kodu: 772 Hesap no : 629 99 21 (YTL hesabi)
Hesap adi : Porzitif Yagam Dernegi




Pozitif Yasam Dernegi olarak Kiiresel Fon destegiile yiiriittiiglimiiz Pozitif Yasam Destek Merkezi ile pek cok
porzitif arkadagimizi “HIV ile yasamak” ile barismasim sagladik..

Ancak Destek Merkezi sinirlarinda sagladiklarimizin yeterli olmadigini hala hastanelerde ve isyerlerinde sorun

yasayan arkadaglarimizin oldugunu gordiik. Kalher c¢ozlimler iiretebilmek igin cok olmaya daha giiclii olmaya
ihtiyacimiz var.

Bu amacla Dernek olarak oniimiizdeki 1 yilin birinci 6nceligini bir yandan Destek Merkezimiz ile arkadaslarimiza
destek olurken bir yandan da Dernegin Kapasitesini gelistirmek olarak hedefledik. Bu amagcla Fon talep ettigimiz A¢gik
Toplum Enstitiisiinden oniimiizdeki 1 y1l yapacagimiz hizmetler ve kapasite gelistirme caligmalarii¢in destek aldik.

Kapasite gelisimi icin Bilgi Universitesi STK birimi ile konustuk. Yapilan goriismeler sonunda, dernege yeni gelen
arkadaslara aktarilabilecek bir egitim modiilii iizerinde karar kildik. Asagida belirtilen 7 ayr1 baglikta egitici egitimi

alinmasini ve alinan bu egitimleri de olusturacagimiz organizasyonlarla yeni gelen arkadaslara aktarmanin uygun
olduguna karar kildik.

1. Demokrasi ve Haklarimiz
2, iletisim

3. Orgiit Yonetimi

4. Savunuculuk

5. Goniilliliik

6. Kaynak Gelistirme

7. Egitim Teknikleri

UN HIV/AIDS Tema grubu tarafindan desteklenen bu program 22 kisinin katilimiyla 8-9 Eyliil’'de basladi. Pozitif
Yasam Derneginin yani sira Tiirkiye’de HIV/AIDS alaninda calisan diger Sivil Toplum Kuruluslarindan da
arkadaglarin katildig: egitimler 11 Kasima kadar siirecek.

Pozitif Yasam Dernegi'nin goniillii yapisimi ve programini sekillendirmek agisindan da ¢ok 6nemli buldugumuz bu
programa PYD’den katilan kisilerin PYD’nin gondilliisii olarak destegini devam ettirmesini ve aldig: egitimi diger
arkadagslara diizenlenecek egitimlerde aktarmasini beklemekteyiz. Bu egitici egitimlerin akabinde dernekte diizenli
olarak yapilacak egitimler ve akabinde dernekte olusturulacak goniillii pozisyonlar i¢in katilimlarinizi bekliyoruz...



Bize Ulasin!

Bozitifibestekliatt Pozitif Yasam Destek Merkezi
HIV Pozitif ya da

HIV Pozitif yakinysaniz eger : Tel : 0212288 38 83

Faks : 0212 288 38 84

Tel :0212 2883848 COMELE R

GSM : 0 533 600 18 48 E-posta gondermek isterseniz eger:

pym@pozitifyasam.org

Web : www.pozitifyasam.org info@pozitifyasam.or

Pozitif Yasam Dernegi'nin tanitim filmini izlemek isterseniz eger
tiklayiniz :

http://www.youtube.com/watch?v=BZz0ovzAZ91
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ACIK TOPLUM ENSTITUSU Pozitif yasam dernedi’ nin 2001 2008 yil icerisindeRi
cAlismAlarini destekRlemeRtedir.

www.aciktoplumenstitusu.org.ir

Urm‘wn quruﬁrmh iizere!

d/ekim
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