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"Kas Hastaliklarinda Saglik Okuryazarligini Artirma Projesi” ile kas hastalig1 yasayan
bireylerin ve yakinlarinin saglik, sosyal alanlarla ilgili dogru, giivenilir ve anlasilir bilgiye
erisimini artirmay1 amag¢lamadik. Ayni zamanda bireylerin kendi saglik siire¢lerinde daha
bilingli ve aktif rol almalarini destekleyerek, saglik hizmetlerine erisimlerini kolaylastirmay1
hedeflemedigimiz projemizde, uzman bulusmasi serimizi tamamladik.

Becker Muskiiler Distrofi, Duchenne Muskiiler Distrofi, Spinal Muskiiler Atrofi, Miyopati
Tanitim1 ve Miiskiiler Distrofiler, Myastenia Gravis, Fasyo-Skapulo-Humeral Distrofi, Kas
Hastaliklarinda Ortez, Dogru Pozisyonlanma ve Tekerlekli Sandalye Kullanimi, Limb Girdle
Muskiiler Distrofi (LGMD) Kas Hastaliklarinda Fizyoterapi ve Rehalibitasyon, Kas
Hastaliklarinda Genetik, Kas Hastaliklarinda Ortopedi ve Travmatoloji, Pompe, Friedreich
Ataksisi, GOgiis Hastaliklari, Evde Bakim Hizmeti, Kas Hastaliklarinda Dil, Konusma ve
Yutma Giigliikleri, Gne-Nonaka Miyopatisi ve Deneyimler, Kas Hastaliklarinda Stres ile Bas
Etme ve Psikolojik Dayaniklilik, Hasta Haklar1 konularinda uzmanlarimiz ile bir araya
geldik.

Oturumlarimizda destek olan; Dog. Dr. Elif Acar Arslan, Prof. Dr. Edibe Pembegiil Yildiz,
Dog¢. Dr. Hiilya Maras Geng, Prof. Dr. Can Ebru Kurt, Prof. Dr. Feza Deymeer, Prof. Dr.
Hacer Durmus Tekge, Prof. Dr. Zehra Piraye Oflazer, Prof. Dr. Hiilya Kayserili, Uzm. Dr.
Ayse Nur Ozdag Acarli, Uzm. Fzt. Reyhan Tuygun, Cpo. Taylan Giingdr, Prof. Dr. Hacer
Durmus Tekge, Prof. Dr. Ipek Yeldan Karagdz, Prof. Dr. Serdar Ceylaner, Opr. Dr. Sema
Ertan Birsel, Prof. Dr. Giilden Fatma Gokcgay, Prof. Dr. Ayse Filiz Kog, Prof. Dr. Caglar
Cuhadaroglu, Prof. Dr. Zeliha Tiilek, Dr. Ogr. Uyesi Aysel Cavusoglu, Uzm. Hem. Giildan
Kahveci, Uzm. Hem. Merve Tiirkay, Uzm. Hem. ilknur Demirel, Dil ve Konusma Terapisti
Kiibra ipeksever, Dr. Ogr. Uyesi Arzu Ding Yavas, Aile Hekimligi Uzmani Dr. Siileyman
Kus, Ogr. Gor. Klinik Psikolog Siimeyra Bender, Prof. Dr. Giirkan Sert, Av. Anil Burak
Giil, Av. Halil ibrahim Yildirim, Dr. Av. Ilhan A¢ikgdz'e tesekkiirlerimizi sunuyoruz.

23 Nisan Egemenlik ve Cocuk Bayrami'nit KASDER'li ¢ocuklarimiz ve kiymetli ailelerimiz
ile birlikte sevgi ve nese icinde kutladik. Atolye ¢alismalari, palyagco oyunlar1 ve birbirinden
giizel anlarla dolu bu 6zel giinde ¢ocuklarimizin giiliislerine eslik ettik. Her bir giilimseme
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bizlere umut olurken birlikte olmanin ve paylagsmanin giiciinii bir kez daha hissettik. Bizlere
destek olan Titanic Port Hotel'e tesekkiir ediyoruz. Daha nice giizel bayramlarda bir araya
gelmek dilegiyle!
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2026 yil1 Online Psikolojik Destek Projemizin bu donemini tamamladik. Bu siirecte 20 goniillii
psikologumuzun katkilariyla; toplamda 439 seans psikolojik danigmanlik hizmeti ile 37 kas
hastas1 bireyin hayatina dokunduk. Goniillii psikologlarimizin gelisimini desteklemek ve
danisanlarimiza daha nitelikli hizmet sunabilmek amaciyla toplam 58 saat slipervizyon destegi
saglandi. Bu projemiz ile ayn1 zamanda goniillii psikologlarimizin mesleki gelisimlerine de
katki sunmaktan mutluluk duyuyoruz. Emegi gecen siipervizoriimiize, proje koordinatoriimiize,
psikologlarimiza ve daniganlarimiza tesekkiir ederiz.

Kas hastas1 yakinlaria yonelik diizenledigimiz destek grup ¢alismamizi tamamladik. 16
hafta boyunca siiren bu ¢aligmada, 7 hasta yakin1 diizenli olarak bir araya gelerek duygu ve
deneyimlerini paylagma, birbirini anlama ve dayanigsma i¢inde giiglenme firsati buldu.
Calismamiz boyunca katilimcilarin yalniz olmadiklarini hissetmelerini, bakim veren yiikiiyle
bas etme becerilerini desteklemeyi, duygusal dayaniklilig1 artirmay1 ve giivenli bir paylasim
alan1 olusturmay1 amagcladik. Benzer deneyimlere sahip kisilerin bir araya gelmesi;
anlagilmanin, paylasmanin ve birlikte diislinmenin iyilestirici etkisini bir kez daha gosterdi.
Bu degerli siirecte bizimle olan tiim katilimcilarimiza ve emegi gecen uzmanimiza tesekkiir
ederiz.

LC Waikiki destegi ile biiyiik bir mutlulukla Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi'nde kayitli olan
tim ¢ocuklarimiza bayram hediyelerini ulastirdik. Mutlu, saglikli gilinlerde kullanmalarini
diliyoruz. Organizasyon hazirliklarimizda bizlere destek olan Yesilkdy Anadolu Lisesi
ogrencilerine tesekkiir ederiz.



KASDER Kahve Saatleri, ayni kas hastaligi gruplarindaki bireylerin ¢evrim i¢i ortamda bir
araya gelerek tanigabildigi, giindelik yasam deneyimlerini paylasabildigi ve dayanigsmay1
giiclendirebildigi samimi bulusmalar olarak planlandi. ilk Kahve Saati bulusmamizi FSHD
toplulugumuzla gercgeklestirdik. Katilimcilar, hastalik deneyimlerinin yani1 sira glinliik
yasamdan, ilgi alanlarindan ve kendilerine iyi gelen seylerden de s6z ederek birbirlerini daha
yakindan tanima firsati buldu. Samimi bir atmosferde gecen bulusma, katilimcilar arasinda
yeni baglarin kurulmasina ve deneyim paylasiminin giiclenmesine katki sagladi. KASDER
olarak, Kahve Saatleri bulugsmalarin1 6nlimiizdeki donemde farkli kas hastalig1 gruplariyla da
siirdiirerek iiyelerimiz arasindaki dayanigsmayi ve sosyal etkilesimi desteklemeyi
hedefliyoruz.

Belcika Kraligesi Majeste Mathilde’nin de katildigi, “Building Bridges Between Belgian and
Turkish Biopharma Ecosystems” temasiyla istanbul Universitesi Rektorliik Binasi’nda
gergeklestirilen toplantida degerli paydaslarla bir araya geldik. Toplantiya Tiirkiye Kas

Hastaliklar1 Dernegi Yonetim Kurulu Baskanimiz Fatma Coban katilim
sagladi. Majestelerine dernegimiz tanitilarak; saglik okuryazarligi, hasta deneyimi, kadinlarin
giiclenmesi, bagimsiz yasam ve hak temelli savunuculuk alanlarinda yiiriittiiglimiiz
siirdiiriilebilir projeler hakkinda bilgi sunuldu.




Sabanci Vakfi tarafindan desteklenen Uluslararasi Geng Arayis Dernegi’nin basvuru sahibi
oldugu; Egitimde Gérme Engelliler Dernegi ve Tirkiye Genglik Birligi Dernegi ortakliginda
ylriitiilen arama toplantis1 6-7 Haziran tarihleri arasinda gerceklestirildi. Tirkiye’ nin farkli
bolgelerinden engelli haklar1 alaninda ¢alisan 20 sivil toplum orgiitiiniin temsilcileri arasinda
yer aldik. Engelli haklar1 alanindaki giincel ihtiyaglar, izleme-raporlama, savunuculuk
adimlar1 ve is birligi olanaklar1 iizerinden degerlendirmeler yaptik. Proje kapsaminda; Engelli
Haklar1 Izleme Platformu’nun (EHIP) tekrar aktif hale getirilmesi, ulusal ve uluslararasi
diizeyde siirdiiriilebilir hak temelli savunuculuk mekanizmalarinin gelistirilmesi
amaclanmaktadir. Bu siire¢ sonunda Tiirkiye’nin farkli bolgelerinde faaliyet gosteren
EHIP’in kurumsal kapasitesinin giiglenmesi daha siirdiiriilebilir bir yapida olmasini umut
ediyoruz. Birlikte daha kapsayici ve hak temelli bir gelecek i¢in ¢alismalara devam ediyoruz.

Istanbul Universitesi-Cerrahpasa SABIF ve AIFD Hasta Dernekleri Gelisim Akademisi
Calistay1'na KASDER olarak katilim sagladik. 18 Haziran tarihinde gerceklestirilen agilig
calistayinda; hasta katilim1 ve hasta ortakligi yaklagimlari ele alinmis, derneklerin bilgi ve

kapasite gelisimlerini desteklemeye yonelik kurumsal siirdiiriilebilirlik, saglik okuryazarligi
ve klinik arastirmalarda hasta derneklerinin rolii gibi 6nemli egitim basliklar1 paylasildi.
Oniimiizdeki dénemde, Istanbul Universitesi-Cerrahpasa akademisyenleri ve alaninda uzman
isimlerin katkilariyla hasta derneklerini giiglendirmeye yonelik egitim programlarina
katilimimiz devam edecek. Bu degerli siirece katki sunan tiim paydaslara ve uzmanlara
tesekkiir ederiz.
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Yesilkdy Yesilyurt Giizellestirme ve Kiiltiir 55
Dernegi tarafindan 3 Mayis ve 9 Mayis
tarihlerinde diizenlenen Anneler Giinli Kermesine (S
katim  saglayarak ~KASDER'in  hediyelik £ igns
iiriinlerini  sergiledik.  Ilgi  gdsteren  tiim
misafirlerimize tesekkiir ederiz.
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