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TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGiI

Merhabalar,

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978 yilindan bu yana Uluslararasi engelli haklari dogrultusunda kas
hastalarinin sosyal yasama tam ve etkin katihmini saglamak, kas hastalarini dogru bir sekilde
bilgilendirmek ve yodnlendirmek, fiziksel, sosyal ve ruhsal olarak mimkin olan en iyi duruma getirmek,
néromuskuler hastaliklarin nedenlerine ve tedavilerine ydnelik arastirmalari bilimin ve etik kurallarin
rehberliginde desteklemek, toplumu noéromuskiler hastaliklar konusunda bilgilendirmek, kas
hastalarinin yasam kalitelerini yikseltecek ¢alismalar yapmaktadir.

Bu dogrultuda son yedi yildir olusan yeni kurumsal alt yapimiz dogrultusunda profesyonel calisan bir
kadro ile calisma olanagi bulmus; yillardir hedef koydugu dengelerden daha cok yapici olma sansi
bulmustur.

Bu dogrultuda iki yiIl 6nce genel kurulda hedef olarak koydugumuz “Hasta Kayit Sistemi olusturulmasi,
KASDER Gondlli Sisteminin yapilandirilarak isler hale getiriimesi, Akademik ve Bilimsel Komite, Medya
ve Tanitim Komitesi, Etkinlik Komitesi adi altinda gonulli komitelerin olusturulup KASDER insan
kaynaginin guclendirilmesi” gibi maddelerin yasam bulmasi mutluluk vericidir.

Ayrica bu sirecte “Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim” ve “Kasder Akademi” projelerimizin fon
bulmasi ve yasama gecirilmesi; uzun yillardir devam eden Online Psikolojik Destek projesini artik
dernek olarak yuritebilecek duruma gelisimiz ile onlarca uzmana supervizyon destegi saglayarak
néromuskuler hastaliklarla ilgili bilgi destedi saglamak, onlarca aile ve hastaya bu vesile ile
dokunabilmek hedef koyup yasama gecirebildigimiz projeler arasina girdi.

Derneg@imizin yillara gore butcesine dair soyle donup bir baktigimizda ise 2021 yilinda yillik toplam
blatcemiz 373.547 TL iken 2022'de bu rakam 1.063.816 TL'ye yukselmis. 2025 yili Nisan ayi itibari ile de
gelirimizin 2.374.682,80 TL'ye ulastigini gérmekteyiz. Dernek icinde olusan departmanlar daha gigli bir
zemine kavustugu oranda gelirimizi artirmaylr ve daha c¢ok hasta ve ailesine dokunabilmeyi
hedeflemekteyiz.

Ote yandan savunu faaliyetleri ile iletisim icinde oldugumuz federasyon ve sivil toplum kuruluslari ile
Tarkiye'de yasal ve sosyal alanlarda var olan olumsuzluklara dair yasal diizenlemeler igin daha yapici
calismalar ylaratmeyi programimiza almis bulunmaktayiz.

Daha guclu bir KASDER yapisi ile yola devam etme umudu ile.

Fatma Coban




MNéroloji Anabilim Dal

Prof. Dr. Coskun Ozdemir, hekimler ve kas hastasi bireyler énculiginde kurulan KASDER tiir
700’0 gecen ve ¢cogu genetik kékenli olan ndéromuskiler hastaliklarla tani ve tedavilerine yonelik
gelismeler hakkinda toplumu bilgilendiren, hak temelli ve kar amaci gatmeyen sivil toplum kurulusu
olarak kas hastasi bireylere burs ddenegi, tibbi ve medikal cihaz yardimi, psiko-sosyal destek,
sanatsal ve sosyal etkinlikler, uzman bulusmalari ile de savunu ve farkindalik calismalarini
surdurayor.

2025 yihni kapsayan bu faaliyet raporunda dernek kapsaminda proje ve gelir getirici faaliyetler,
gelen ve giden bagislar, sosyal faaliyetler ve isbirlikleri, yurticinde dizenledigimiz ve katilim
sagladigimiz toplantilar, savunu faaliyetlerini kapsamaktadir.

Grup calismalarinda psikososyal destek, ayni yardimlar ve egitim bursu destekleri, yurtici
toplantilari, kurumlarla is birlikleri ve savunu faaliyetleri, kaynak gelistirme ¢alismalari dernegimizin

ana faaliyetleri olmustur.

Bu faaliyet raporunda 2025 yilinda gergeklestirilen ¢alismalara deginilecektir.
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Tarkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978 yilindan itibaren kas hastasi engelli bireylerin ve

yakinlarinin uluslararasi s6zlesmelerce korunan tim temel insan haklarina erisebilecekleri ve
engellilik alaninda farkindalik olusturma calismalarini strdiren ve bu alanda faaliyet gosteren ilk
sivil toplum kurulusudur.

Prof. Dr. Coskun Ozdemir énculugunde ve kurulusunda destek veren Dr. Bahattin Yardimci, Dr.
Yildinm Aktuna, Fahri Ozden, Nilgiin Kuran, Dr. Halil A. idrisoglu, Prof. Dr. Hiisrev Hatemi, Hasan
Bilecikli, Havva Arslan ve Prof. Dr. Hifzi Ozcan bulunmaktadir.

KASDER turii 700’0 gecen ve c¢ogu genetik kokenli olan noéromuskiler hastaliklarla tani ve
tedavilerine yonelik gelismeler hakkinda toplumu bilgilendiren, hak temelli ve kar amaci gitmeyen
sivil toplum kurulusu olarak kas hastasi bireylere burs ddenedgi, tibbi ve medikal cihaz yardimi,
psiko-sosyal destek, sanatsal ve sosyal etkinlikler, uzman bulusmalari ile de savunu ve farkindalik
calismalarini surddrtyor.

1978 yilindan itibaren ¢iktigimiz bu yolda calisanlarimiz, destekgilerimiz ve gonullilerimiz ile kas
hastaligina sahip bireylerin yasam kalitesinin yikselmesini ve toplumsal haklara esit erisimini
destekleyen faaliyetlerde bulunuyoruz.

Genel merkezimiz istanbul’da olup Ankara, izmir, Bursa, Gaziantep illeri olmak iizere toplam
dort subeye sahiptir.

Turkiye Kas Hastaliklari Derneg@i ayni zamanda Treat NMD, International Alliance Of Als/Mnd
Associations/ World Alliance of Neuromuscular Disorder Associations (WANDA)/ European
Alliance of Neuromuscular Disorders Associations (EMDA), Adim Adim, Acik Acik, Engelli Cocuk
Haklari Agi, Nadir Hastaliklar Agi'nin da bulundugu ulusal ve uluslararasi sivil toplum
platformlarina Gyedir.
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YAKLASIM VE DEGERLERIMiZ

KASDER, kas hastasi engelli bireylerin ve yakinlarinin uluslararasi sdzlesmelerce korunan tim
temel insan haklarina erisebilecekleri ve engellilik alaninda farkindalik olusturma calismalarini
surduren bir sivil toplum kurulusu olmak.

Birlesmis Milletler Engelli Haklari S6zlesmesi kapsaminda bireylerin sosyal yasama tam ve etkin
katilimlarini saglamak, Noromuskiler hastaliklarin nedenlerine yonelik calismalari desteklemek
bireylerin fiziksel ve psiko-sosyal gelisimlerini giclendirmeye, yasam kalitelerini artirmaya yonelik
diizenlemelere destek verecek ¢alismalarda bulunmak.

Degerlerimiz

« Bilimsellik

« Ishirligi ve gonillii calisma

« Sosyal sorumluluk bilinci

« Etik degerler

« Seffaflik ve hesap verilebilirlik
« Hak temelli yaklasim

« Farkliliklara saygi duyma

« Insan onurunun korunmasi

« Esitlik ve erisilebilirlik

o ‘k:; ‘k:; ‘k:; ‘k:; ‘k:; S
ﬁ



‘C\

Tanim ve Genel Bilgiler S / >

Kolay anlasilabilmesi i¢in bu tir hastaliklar “kas hastaliklari” olarak anilmaktadir. Ancak tip

literattiriinde bu hastaliklara néromuskuler (Sinir-kas) hastaliklar denilmektedir.

Noromuskuler hastaliklar vicudumuzu hareket ettiren kaslarin ve sinirlerin hastaligidir. En
onemli bulgular uyusma, yanma, karincalanma, kuvvetsizlik ve kas kramplaridir. Gugsuzlik
bircok kasi etkileyebilir. Merdiven ¢ikma, kosma, yirime, kollari kaldirma, basi yastiktan
kaldirma, g6z kapaklarini agma, yutma ve soluk alma etkilenebilir. Hasta bazen ylriime, kosma

gibi eylemler sirasinda normalden ¢ok daha siddetli yorulma yasayabilir.

Noromuskuiler hastaliklarin bircok tipi vardir. Bunlarin bazilari dogustan gelebileceg@i gibi
sonradan da ortaya cikabilirler. Dogustan olan néromuskiler hastaliklarda akraba evlilikleri
onemli risk olusturmaktadir. Genetik olmayan (edinsel) néromuskiler hastaliklar bircok nedenle
ortaya cikar. Edinsel néromuskuler hastaliklarda dogustan hastalik nedeni yoktur; yasam suresi
icinde ortaya c¢ikan nedenlerle hastalik gelisir. Kalitim fiziksel ve ruhsal 6zelliklerin ebeveynden
cocuga gegirilebilmesi igin gerekli aktarimdir. Bu aktarim, kromozomlar tzerindeki genler yolu ile
yapiimaktadir. Kahtimsal néromuskdiler hastaliklarda ise hastada dogustan hastalik vardir. Bu
hastalik genetik bir degisiklik sonucu olusmustur ve aslinda kisi anne karninda gelisirken bu
dedisiklik ortaya cikmistir. Bu degisiklik kisi anne karninda yasadigl streden beri var olmakla

birlikte hastalik belirtilerinin ortaya ¢ikmasi dogduktan sonraki degisik yaslarda olabilir.

Noromuskuler hastaliklarin seyri degiskendir. Edinsel olanlarda hastaligin ilerleyisi haftalar aylar
icinde olur. Kalitimsal néromuskuler hastaliklarda ise hastaligin ilerleyisi yillar boyunca surer.
Zihinsel islevler, cinsel islevler ve dogurganlk genellikle etkilenmez. Ancak belirtilerin yillar
icindeki ilerleyisi sosyal ve duygusal etkilenmeye neden olarak zihinsel ve cinsel islevlerin ikincil
olarak etkilenmesine neden olabilir. Dogurganlik etkilenmez ama hasta birey, gebelik strecinin
vicuduna ekleyecegdi yukin sonuclari ve cocukta hastalik ortaya cikma olasiliklari nedeni ile

bilgilendirilmelidir.




Belirtiler

« GUgsUzIUk

. Egzersiz inteloransi
« Bitkinlik

o Atrofi

« Hipertrofi

« Psddohipertrofi

« Miyotoni

« Kontraktor

« Kas Agrisi (Miyalji)
« Kramp

« Diger Kaslarin Zaafi
- Sistemik Bulgular
« Baslangi¢ Yasi
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Kas Hastaligi Turleri

« Spinal MUskUler Atrofi (SMA)

« Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS/MND)
« Charcot Marie Tooth (CMT)

« Distal Miyopatiler

« Freidreich Ataksisi

» Kas Distrofileri

« Konjenital Kas Distrofileri

« Metabolik Miyopatiler

« Myestania Gravis (MG)

« Myotonik Distrofi (MD)

« N6éromuskuUler Kavsak Hastaliklari
« MuskuUler Distrofi

1.Duchenne MUskuUler Distrofi (DMD)

2.Becker MUskUler Distrofi (BMD)
3.Limb-Girdle MUskUler Distrofi (LGMD)

4. Fasioskapulohumeral MUskUler Distrofi (FSH)

*Bugiin icin Tanimlanmis 700 Civari Kas Hastaligi Mevcuttur.
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FAALIYETLERIMiZ
Destek Calismalari

1. Online Psikolojik Destek Projesi

Online Psikolojik Destek (OPD) kas hastalari ve yakinlarinda tani sonrasi ortaya ¢ikan sorunlari
saptamak, bunlari gidermeye ve hafifletmeye yonelik yontem ve uygulamalari aktarmak ve
danismanlik vererek travmanin yarattigi olumsuz etkileri azaltmak amaciyla Turkiye Kas
Hastaliklari Dernegi tarafindan uygulanan bir projedir. Proje kapsaminda kas hastasi bireyler ve
yakinlari, gonalli uzmanlardan online danismanlik hizmeti almaktadir.

Genel olarak seanslar 50’ser dakikallk 10 seans olarak planlanmaktadir. On seans sonra
danismanligin devam etme durumuna danisman ve siz katimcilarin gorigleri ve uygunluk
durumlari dogrultusunda karar verilmektedir. 10 seansi tamamlamak bir zorunluluk degildir. Ancak
psikolojik danismanliktan fayda saglanmasi icin tam katilimi tavsiye ediyoruz. Seans ginid ve saati
danismanin ve sizin uygunluk durumunuza goére belirlenmektedir. Danismanlik hizmetinden etkili
bicimde devam edebilmesi igin belirlenen seans tarihlerine uyum goésterilmesi 6nemlidir.

Grup Calismasi

Destek verenlere; grup icerisindeki iletisim sayesinde hayatinin her alaninda problem ¢ézme becerisi
ve farkh bakis agisi kazandirmak, grup uyelerinin farkh tecribeleri de dinleyerek bir uzman

yuruticuliginde bas etme mekanizmalarinin gelistiriimesi amaclanmistir.




2. Egitim Bursu

KASDER, egitime erisimin bireylerin sosyal, kulttrel, medeni, siyasi ve ekonomik yasantilari Gizerinde
ne kadar kritik bir etkiye sahip oldugunun farkinda bir kurulus olarak karsimiza cikiyor. Egitim,
bireylerin toplumda etkin ve katilimci bir rol alabilmesi icin temel bir unsur teskil eder.

Engelli bireylerin karsilastigi cesitli zorluklar, bu bireyler icin egitim desteginin ne kadar 6nemli
oldugunu gozler oniine seriyor. Ozellikle mimari engeller veya saglik sorunlari gibi sebeplerle
karsilasan engelliler icin egitim, toplumsal entegrasyon ve kendi potansiyellerini en iyi sekilde
kullanabilmeleri icin hayati bir 5neme sahiptir.

KASDER, egitimde basarili olmus fakat maddi imkénlan kisith olan kas hastasi Universite
ogrencilerine, maraton projesi kapsaminda karsiliksiz egitim yardimi sagliyor. Bu tur destekler, hem
bu 6grencilere egitimlerini sirdirme sansi veriyor hem de toplumun daha entegre ve dayanismaci bir
yaplya kavusmasina katkida bulunuyor.

3. Bursiyerlere Ydnelik Atolyeler

KASDER olarak egitimi destekliyoruz. Kas hastaliklarina sahip tniversite 6égrencilerini destekledigimiz
“Egitime Destek Gelecege Hayat” Burs programimiz kapsaminda degerlendirme asamasini gecen
bursiyerlerimizle ilk bulusmamizi gerceklestirdikten sonra egitimlerini destekleyici atdlyeler sunuyoruz.
Burs programimiz ile egitimdeki firsat esitsizligini azaltarak kas hastasi bireylerin Universite egitimlerini
daha kolay bir sekilde surdirebilmelerine destek olmayi hedefliyoruz. Bu burs destegi ile, daha fazla
kas hastasi 6grencinin, hayallerini ve potansiyellerini gerceklestirebilecekleri egditim imkanlarina
kavusarak topluma daha fazla katkida bulunacagina inaniyoruz.

Program kapsaminda belirli donemlerde bir araya gelerek 6grencilerimizi yakindan tanimaya ve

onlarin gelisimsel alanlarina katkida bulunmaya devam edecegiz.




4. Tibbi Cihaz Destegi

KASDER, kas hastaligina sahip olan bireyler igin
donemsel olarak “akull tekerlekli sandalye, manuel
tekerlekli sandalye” desteklerinde bulunmaktadir. Web
sitemizde talep edilen belgelerle dernegimize yazil
basvuruda bulunan kas hastasi bireylerle bu destek
calismasini surdirmekteyiz.

5. Bulusma ve Etkinliklerimiz

Kas hastalarinin yasamlarini zenginlestirmek ve ruhsal agidan hasta ve yakinlarini desteklemek icin
cesitli etkinlikler diizenliyoruz.

Satrang, egitim, sanat terapisi atolyeleri, psikodrama, grup terapisi ve c¢ocuklara yonelik
etkinliklerimizle, kas hastalarinin gunliik hayatlarinda keyifli vakit gecirmesini ve kendilerini
gelistirmelerini hedefliyoruz.




Turkiye Kas Hastaliklari Dernedi (KASDER) olarak, kas hastaliklari konusunda toplumsal
farkindaligin artirilmasini temel ¢alisma alanlarimizdan biri olarak goruyoruz. Kas hastaliklari;
bireylerin fiziksel yasamlarinin yani sira psikolojik, sosyal ve ekonomik yasamlarini da etkileyen
cok yonlu saglk sorunlari arasinda yer almaktadir. Bu nedenle toplumun bilinglenmesi, dogru

bilgiye erisimin gliclenmesi ve hak temelli yaklasimin yayginlastiriimasi biyik énem tasimaktadir.

KASDER olarak yil boyunca bilgilendirme seminerleri, egitim programlari, atélye calismalari ve
uzman bulugmalari diizenleyerek kas hastaliklarinin belirtileri, tedavi sirecleri, yasam yonetimi ve
guncel gelismeler hakkinda bilgi paylasiminda bulunmaktayiz. Ayni zamanda kas hastalar ve
ailelerinin deneyim paylasiminda bulunabilecekleri, sosyal ve psikolojik destek alabilecekleri

dayanisma alanlarinin olusmasina katki sunmaktayiz.

Toplumsal farkindahgdin artirilmasi amaciyla medya, sosyal medya ve cesitli iletisim kanallari
araciligiyla kampanyalar yuratilmekte; kas hastalarinin toplumsal yasama esit ve aktif katilimini
destekleyen calismalar gerceklestiriimektedir. Egitimin doénustiricti gucine inanarak, maddi

olanaklari kisith kas hastasi 6grencilere yonelik egitim destekleri de saglanmaktadir.

KASDER, kas hastaligiyla yasayan bireylerin yasam kalitesini artirmak, bilgiye erisimlerini
guclendirmek ve toplumsal yasamda hak ettikleri yere ulasmalarini desteklemek amaciyla

calismalarini sturdirmektedir.

Bu kapsamda, Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi tarafindan ydritilen ve Sabanci Vakfi Hibe
Programi kapsaminda desteklenen “Noromuskuler Hastalklar Egitim ve Gugclendirme Projesi”
(NEGAP) ile kas hastalari ve bakim verenlerin bilgiye erisiminin artiriimasi ve yasam Kkalitelerinin

guclendirilmesi hedeflenmistir.

Proje kapsaminda gelistirilen KASDER Akademi bilgilendirme portali; alaninda uzman isimler
tarafindan hazirlanan icerikleri erigilebilir hale getiren strdurulebilir bir bilgi platformu olarak hayata
gecirilmigtir. Ayrica dizenlenen ayhk “Uzman Bulusmalari” araciliiyla hasta ve hasta yakinlari,
alaninda uzman isimlerle bir araya gelerek gincel bilgiye erisim saglamakta, deneyim

paylasiminda bulunmakta ve sosyal farkindaligin gelisimine katki sunmaktadir.
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AKADEMI

Bu proje, kas hastasi yakini olan bakim verenlerin ve kas hastalarinin fiziksel sagliklarini koruyucu
davranislarinin pekistiriimesi; hastalik kabul sirecinin desteklenmesi, iletisim, saglkl basa ¢ikma,
saglikli iliski kurma, duygu dizenleme becerilerinin gelistiriimesi; sosyal cevre ile iliskilerin
guglendiriimesi, toplumsal haklar konusunda farkindaliklarinin ve erisimlerinin artiriimasini
hedeflemektedir.

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi'nin yurittigu ve Sabanci Vakfi Hibe Programi ile desteklenen
KASDER Akademi, kas hastaligi yasayan bireyler ve bakim verenlerin hayatlarini kolaylastirmayi
ve yasam Kkalitelerini yukseltmeyi amaclayan bir platform olarak karsimiza cikiyor. KASDER
Akademi ayni zamanda noéromuskuiler hastalik konusunun anlasilmasina zemin hazirlayacak
bilgileri ve uzmanlarin hazirladigi igerikleri de igerisinde barindiriyor.
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KASDER Akadem

Farkindalik ilk Adimdir

Turkiye Kas Hastaliklan Dermegdi olarak kurdugumuz KASDER Akademi platformunda
alarunda uz igilerce haarlanan, zengin igerikdi egitim videolanni izleyerek bilgi ve

g Uzman kigilerle hazrlanan egitim videolan

@ Giivenli platform

) Yeniligi hizmetier

Yetiskin kas hastalart ve bakim verenler igin iki ayri programdan olusan video temelli,
yapilandiriimig bir egitim projesi olan KASDER Akademi, kas hastalarina ve kas hastasi yakini olan
bireylere hastalik hakkinda bilgilendirme yapmayi, beceri edinimini kazandirmayi, kas hastasi
bireylerin glclenmelerine katki saglamayi ve yasam kalitelerini yukseltmeyi hedefliyor.

Sitede "Saglik Moduli”, "Psikoloji Moduli" ve "Sosyal Modul" olarak isimlendirilmis ¢ ayri modul
olarak hazirlanmis ve sunulmustur. Her modilde yapilandiriimis egitim videolarini ve okuma
materyallerini bulabilirsiniz. Saglk modulinde kas hastalgi hakkinda genel bilgiler, belirtiler, tani ve
tedavi segeneklerine dair bilgilendirici videolar; Psikoloji moduld, bu zorlu siirecle basa ¢ikabilmeniz
icin size gereken bilgi ve becerileri kazandirmayi hedefleyen videolar; Sosyal Modul ile de hastalar
ve bakim verenlerinin sahip oldugu haklar, yasama katiimda karsilastiklari sorunlar ve ¢dzim
Onerileri ele aliniyor.




2. UZMAN BULUSMALARI

Kas hastaliklari, toplumda bir¢ok bireyin hayatini dogrudan etkileyen karmasik ve dzellesmis saglik
sorunlarindan biridir. Bu hastaliklarin dogru anlasiimasi, tani ve tedavi sireclerinin optimizasyonu
icin multidisipliner bir yaklasim gerektirir. Bu noktada, uzmanlarin bilgi ve deneyimlerini paylastigi
platformlar buyik bir 6heme sahip olmaktadir.

Uzmanlarla online bulugsma seminerlerimiz, kas hastaliklari Gizerine en guncel bilgileri, arastirmalari
ve tedavi yontemlerini aktarmak i¢in dizenleniyor. Bu seminerlerde alaninda énde gelen doktorlar,
arastirmacilar ve terapistler, kas hastaliklari konusunda en yeni bulgularini ve deneyimlerini
paylasmaktadirlar.

Online format, daha genis bir katiimci kitlesine ulasmamizi sagliyor ve cografi sinirlari ortadan
kaldirarak bilginin daha hizli ve etkili bir sekilde yayilmasina imkan taniyor. Ayrica, katihmcilarin
uzmanlarla dogrudan iletisim kurma ve sorularini ydnlendirme sansina sahip olmalari, bilgi
alisverisini daha interaktif ve verimli kiliyor.

Toplumun bilinclenmesi adina, seminerler kas hastaliklariyla ilgili yanilgilarn ortadan kaldirmaya,
dogru bilgiye ulasma yollarini gostermeye ve hastalikla muicadelede toplumsal dayanismayi
guclendirmeye yoneliktir. Bu, hem hastalarin hem de ailelerinin yasam kalitesini artirmak icgin kritik bir
adimi temsil eder. Uzmanlarla gerceklestirdigimiz bu bulusmalarda, bilgiye dayah bir toplumun, kas
hastaliklariyla daha etkili bir sekilde nasil basa cikabilecegini gbstermeyi hedefliyoruz.
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KAS HASTALIKLARINDA

GENETIK INCELEMELERIN ONEMI MYASTHENIA GRAVIS'E MYASTENIA GRAVIS VE TEDAViISI
GENETiK TEDAVILER MULTIDISIPLINER YAKLASIM

PROF. DR. HACER
DURMUS TEKGE

. D3 KAS HASTALIKLARINDA
DII(SQAI_\II!%?:II(L:II!I;IE > TEKERLEKLi SANDALYE SECiMi
- KLINIK YAKLASIMLAR VE
~~SON GELISMELER ~ TEKNOLOJIK GOZUMLER

Cpo
Aysge Resa Mel Dq I Re hn Y Taylan Glingdr
Serdar Ceylaner Hacer Durmusg Tekge V:y foky ;"';kmg d v V9 \"mmm"i

Tibbi Genetik Uzmam Nérolog ~ Modermtor ugmac!

° izlemek icin Tiklayin (https://www.youtube.com/@KASDERNEK)



https://www.youtube.com/@KASDERNEK/videos

YAYINLARIMIZ
1.BILGILENDIRME REHBERLERI

Cesitli kas hastaliklari hakkinda diizenledigimiz bilgilendirme rehberlerini kas hastasi bireylere ve
yakinlarina ulastirmayi amacliyoruz. Ayni zamanda duzenledigimiz bu bilgilendirme rehberlerini
kurum ve kuruluslarda farkindalik calismalarimiz kapsaminda dagitiyoruz.

m Duchenne Muskuler Distrofi (DMD) - Becker Muskdler Distrofi (BMD) Bilgilendirme Rehberi
m SMA Bilgilendirme Rehberi

m ALS Bilgilendirme Rehberi

m CMT Bilgilendirme Rehberi

kitapciklarimizin dijital haline web sitemiz tGizerinden erisim saglayabilirsiniz.

2

DMD - BMD SMA Bilgilendirme ALS Bilgilendirme CMT Bilgilendirme
Bilgilendirme Rehberi Rehberi Rehberi Rehberi

2. E-BULTENLER

TEMMUZ NISAN
AGUSTOS MAYIS
EYLIL HAZIRAN

KASDER KASDER KASDER

KASDER
E-BOLTEN E-BOLTEN E-BOLTEN

E-BULTEN

bipmm

Ocak-Subat-Mart-2025 Ekim-Kasim- Temmuz-Agustos- Nisan-Mayis-
Aralik-2025 Eyliil-2025 Haziran-2025

2020 yilindan itibaren 3 aylik olarak yayinladigimiz e-bultenlerimizle dernek olarak uyguladigimiz
faaliyetler hakkinda bilgi edinmenizi saglayabilmek adina bu e-bultenlerin dijital hallerini web sitemiz
Uzerinden yayinlyoruz.
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TAMAMLANAN PROJELER

1-Noromiiskiiler Hastaliklar Egitim ve Giiclendirme Projesi (NEGAP)

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi tarafindan yudritilen ve Sabanci Vakfi Hibe Programi kapsaminda
desteklenen NEGAP, kas hastalari ve bakim verenlerin bilgiye erisimini artirmayl ve yasam
kalitelerini guclendirmeyi amagclanmigtir. Bu proje kapsaminda gelistirilen KASDER Akademi
bilgilendirme portali, alaninda uzmanlar tarafindan hazirlanan icerikleri erisilebilir hale getiren
surdurdlebilir bir bilgi platformu olarak hayata gecirilmistir.

2-Egitime Destek Gelecege Hayat

Egitimdeki firsat esitsizligini azaltarak kas hastasi bireylerin Universite egitimlerini daha kolay bir
sekilde surdurebilmelerine destek olmayi hedefledik. Proje kapsaminda, kas hastaligina sahip
Universite 6grencisi icin 1 yillik egitim bursu tutar 24.000 TL. olarak belirlendi. Bu burs destedgi ile
daha fazla kas hastasi 6grencinin, hayallerini ve potansiyellerini gerceklestirecekleri egitim
imkanlarina kavusarak topluma daha fazla katkida bulunabileceklerine inaniyoruz.

3-Gelecegimin Nefesi Ol

“Gelecegimin Nefesi OI” ile solunum cihazi kullanan kas hastalarinin hayat kalitesini artirmak icin
hem BIPAP maske hem de BIPAP cihaz desteginde bulunduk. Maske ve cihazin birlikte kullanimi,
hastalarin solunum guclugi yasadigr anlardaki nefes alip verme islemini kolaylastirir. Bu sayede
hastalar, gunluk aktivitelerini daha rahat bir sekilde gerceklestirerek yasam kalitelerini artirabilir.
Proje kapsaminda bir kas hastasinin daha bagimsiz, aktif ve saglikli yasam sirmesine katkida
bulunmak icin BIPAP maske ve cihaz desteginde bulunduk.

4-Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim Projesi

"Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim Projesi’, kas hastalari ve yakinlarina engelli haklari
konusunda bilgi vermek ve toplumun bu konudaki farkindaligini artirmak amaciyla baslatiimistir.
Avrupa Birligi Sivil Dustin Programi destegdiyle hayata gecirilen bu proje, kas hastalarinin haklarina
dikkat cekmek ve engellilik konusunda toplumsal ayrimciliga karsi biling olusturmak icin
animasyonlar, roportajlar ve elektronik bilgilendirme kitapciklari olusturmustur.

Projenin yayinladigi iceriklerle, kas hastalarinin yasadigi zorluklari anlamak, engelli haklarina dair
bilgi sahibi olmak ve hak ihlallerine karsi bilinclenmek amaclanmistir. Proje kapsaminda 10
bilgilendirici animasyon, 5 roportaj videosu ve bir e-bilgilendirme kitap¢igi hazirlanmistir.




5-Nefesimiz Ol

Solunum cihazlari, kas hastaligi nedeniyle solunum gicliglu c¢eken bireylerin hayatlarini
desteklemek icin 6nemli bir ara¢. Bu cihazlarin kullanim kolayhdi, dogru ve uygun maskenin
secimiyle yakindan iliskili. Bu nedenler solunum cihazi kullanan kas hastalarinin kullanimina
elverisli, rahat ve uygun maskelere erisimlerini saglamak onceliklerimiz arasinda.

Solunum cihazi kullanan hastalarin ihtiya¢ duydudu BIPAP maskelerine erisimlerini kolaylastirmayi
hedefledik. Proje kapsaminda bir hastasinin saglikli sekilde nefes alabilmek icin ihtiyac olan BiPAP
maske bedeli belirlenerek “Nefemiz OI" ile solunum cihazi kullanan kas hastalarinin hayatlarini

kolaylastirdik.

6-Birlikte Mimkiin

Roche’un, Turkiye’nin SMA (Spinal Muskuler Atrofi) alanindaki Gi¢ 6nemli dernegi SMA Benimle YUra,
SMA Hastalgi ile Micadele ve KASDER'in destegiyle hayata gecirdigi Birlikte MUmkUin projesi, SMA
ile mucadelenin, STK’lar, tGniversiteler, hekimler ve endustrinin birlikte hareket ederek ortaya koydugu
yenilik¢i ¢bztimlerle mimkin oldugunun altini giziyor. Projenin nihai hedefi ise Tlrkiye'de baglatilacak
onleyici programlar sayesinde SMA hastaliginin toplumsal yikint en aza indirmek.

7-Engelli Katihmh Sertifikali Cagri Merkezi Egitimi Projesi

KASDER'in ISKUR destegiyle uyguladi§i “Engelli Katihmli Sertifikali Cadri Merkezi (Call Center)
Egitimi Projesi — 2010” kursu basariyla tamamlandi.19 Nisan—7 Temmuz 2010 tarihleri arasinda
gerceklestirilen kursa 9 engelli lye katildi. Kurs siresince ISKUR vyetkililerinin destegine ve
rehberligine biayuk énem verildi. 3 ay siuren kurs suresince katihmcilarin gerek kendi aralarindaki
iliski ve dayanisma, gerekse 6gretmenleri Begim Kaya ile olan iletisimleri gorilmeye degerdi. Kurs
suresince kursiyerlerin diger dernek Uyeleri ile karsilasmalari, kurs aralarindaki beraberlikleri ileriye
tasinabilecek dayanismalarin temelini atti. Kursu basariyla tamamlayan katilimcilarin istihdami icin

ilgili kuruluslarla gérisme gerceklestirildi.

8-Kas Hastalariyla El Ele, Sunay Akin Etkinlikleri

Kas hastaliklarini c¢esitli kesimlere anlatarak kalici bir duygu ve dayanisma agi yaratmak igin bir
sosyal sorumluluk projesi olarak tasarlanan “Kas Hastalariyla El Ele, Daha Giizel Bir Yasam igin
Sunay Akin Etkinlikleri”, 6 ay boyunca her ay istanbul’'un ayri bir Giniversitesinde diizenlendi.




9- Engelsiz Banyo Saglik Gereclerinin islevsellik Analizi

10- 46. Ulusal No6roloji Kongresi Anket Calismasi

11- Engelsiz Beyaz Esya Anketi

12- Goniil Dostu Eczaneler Zinciri Projesi Engelsiz Firsat

13- Okullari Projesi

14- ALS Hastalarinin Evde Bakim Projesi ISKUR Mesleki
15-Rehabilitasyon Hizmetleri Engellilerin insan Haklari Projesi

16- Treat NMD Projesi

o
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PROJELERIMIz
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DEVAM EDEN PROJELER W)

1- 100 Altin insan

100 Altin insan Projesi, tedavisi olmayan kas hastalarinin yagam standartlarini yilkseltmek amaciyla
hayata geciriimis bir dayanisma projesidir. KASDER'in faaliyetlerini surdirebilmesi ve kas
hastalarina daha kaliteli hizmet sunabilmesi icin strdurulebilir bir finansal destek sistemine ihtiyag
duyulmaktadir. 100 Altin insan Projesi, bu ihtiyaci karsilamak ve dernegdi giiclendirmek adina ortaya

konmustur.

Bu projede, kas hastalarina duyarllik gésteren, yasamin sadece maddi yonlerle sinirli olmadigini
bilen 100 6zel bireyin katkilariyla basariya ulasmay! hedefliyoruz. Projenin temel isleyisi, her bir
bireyin yilda bir defa KASDER'e 10.000 TL bagis yapmasi uzerine kurulu. Bu toplam bagis, dernegin
yillik faaliyet giderlerini karsilayacak ve bu sayede kas hastalarina kesintisiz destek olma imkani
bulunacaktir. Proje kapsaminda destek olmak isteyenler, KASDER'e basvuruda bulunduktan sonra
“100 Altin insan Katihm Belgesi” alarak resmi olarak projeye dahil olabileceklerdir.

2- KASDER Akademi

KASDER Akademi, NEGAP projesi kapsaminda gelistirilen, alaninda uzman igeriklerin erigilebilir
hale getirildigi surdurulebilir bir bilgilendirme ve egitim platformudur.

Platform; kas hastalari ve bakim verenlerin fiziksel sagliklarini desteklemeyi, hastalikla uyum ve
kabul sureclerine katki sunmayi, iletisim, basa ¢ikma ve duygu duzenleme becerilerini gelistirmeyi
hedeflemektedir. Ayrica sosyal cevre ile iligkilerin guglendiriimesi ve toplumsal haklara erisim
konusunda farkindalik olusturulmasina katki saglamaktadir.

KASDER Akademi, guvenilir bilgiye tek bir merkezden erisim saglayarak kas hastalari ve bakim
verenlerin guclenmesine destek olmaktadir.

https://Iwww.kasderakademi.com



https://www.kasderakademi.com/#/homepage

3-Online Psikolojik Destek Projesi

Evden cikmakta zorlanan ve psikolojik destek alma talebi olan kas hastasi birey ve yakinlarina
ucretsiz online psikolojik destek hizmeti verilmektedir. Bu sayede bireylerin yasam Kkaliteleri
arttirlmakta, ginlik hayata aktif ve etkin katilimlari saglanmaktadir. On hazirliklarina 2012 yilinda
baslanan proje kapsaminda, 2013 Mayis ayindan itibaren ailelerin basvurulari alinmistir.

Proje sayesinde 9 yil boyunca pek ¢ok hasta ve aileye, uzmanlarimiz araciligiyla psikolojik destek
hizmeti saglanmistir. Bu hizmet, COVID-19 slrecinde salgin risklerinden korunmak igin evlerinde
kalmak durumunda olan kas hastalarinin fizik tedavi, rehabilitasyon ve psikolojik destek gibi
hizmetlere erisememesi sebebiyle tim kas hastalarina yonelik bir Online Psikolojik Destek Projesi'ne
donustartlmastar. Kas hastasi bireyler ve yakinlari psikoterapi ile desteklenirken; gonalli
psikologlara verimli bir stire¢c gecirmeleri icin stpervizyon destegi ile projemiz surdurdlebilirligini

devam ettirmektedir.




KAYNAK GELiISTIRME CALISMALARI

Prof. Dr. Coskun Ozdemir, hekimler ve kas hastasi bireyler onculiginde kurulan KASDER tiir
7000 gecen ve cogu genetik kdkenli olan néromuskiler hastaliklarla tani ve tedavilerine yonelik
gelismeler hakkinda toplumu bilinclendiren, hak temelli ve kar amaci giitmeyen sivil toplum kurulusu
olarak kas hastas! bireylere burs 6denegi, tibbi ve medikal cihaz yardimi, psiko-sosyal destek,
sanatsal ve sosyal etkinlikler, uzman bulusmalari ile de savunu ve farkindalik calismalarini
surdurayor.

Bizler 46 yildir bu calismalari yapabilmek, her an Kas Hastalarinin sosyal yasama etkin katilimini
desteklemek ve yasam kalitelerini arttirmak adina hazir halde kalabilmek ve tim calismalarimizla
toplumu bilinglendirebilmek icin bireysel ve kurumsal desteklere ihtiya¢ duymakta ve gicumuzi bu
desteklerden almaktayiz.

Bagis seceneklerimiz:

» Tek Seferlik Cevrimici Bagis

» Diizenli Bagis

» Yurt ici ve Yurt Disi Bagis

» SMS Bagisi

» Ramazan Bagisi

» Kurban Bayrami Bagisi

» Tibbi/Medikal Cihaz Bagisi

» Ogrencilerimize Burs Destedi Ozel Giin Destek Sertifikalari
» Ozel Giin Kampanyasi Adim Bagisi

» 100 Altin insan Projesi Bagisi

Yardimseverlik Kosulari

Yardimseverlik kosulari; Sivil Toplum Kuruluslarini (STK) sporlar araciligiyla gonulltleri bir araya
getiren kaynak gelistirme metodudur. Yardimseverlik kosularina katilarak hem cevrenizde KASDER
calismalarini duyurabilir hem de bireysel bagis kampanyanizi baslatarak ¢cocuklara destek olabilirsiniz.

Neden KASDER ile Kosmaliyim?

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi olarak Birlesmis Milletler Engelli Haklar S6zles mesi kapsaminda
cocuk, geng, yetiskin ve yasllarin sosyal yasama tam ve etkin katilimlarini saglamak, Néromuskdler
hastaliklarin nedenlerine yonelik calismalari desteklemek bireylerin fiziksel ve psiko-sosyal
gelisimlerini glclendirmeye, yasam Kkalitelerini artirmaya yonelik dizenlemelere destek verecek
calismalarda bulunmay1 amacliyoruz ve bu yénde projeler gelistiriyoruz.
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Kurumsal Destek

a
o

B

—J .
)
-
DAt
N
b

Kurumsal Destek, kurumlarin sosyal farkindaligini gelistirmeyi hedeflerken ayni zamanda artik
bircok kurum ve kurulusun bagh oldugu “Sardurilebilir Kalkinma Hedefleri"nin belirli baslklarina
katkida bulunur.

KASDER olarak kurumsal destek alaninda surdirdugimuiz ¢alisma baslklari:

Kurumsal Destek Kampanyalari

Ozel Giin Bagislari

Help Steps - Adim Bagisi

Kurumsal Katilim ile Yardimseverlik Kosulari

Kas Hastasi Ogrencilerimize Burs Destegi

Tibbi Medikal Cihaz Destekleri

Kurum igerisinde Engellilik Alani Uzerine Farkindalik Egitimleri seklindedir.
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GONULLULUK

KASDER'in misyon ve vizyonunu benimseyen, gerekli sorumluluklari ve galismalari Ustlenebilen,
engellilik alanina duyarli, Gniversite 6grencisi/lniversite mezunu 18 yas Ustl, bu alanda calisma
konusunda istekli olan gonullulerimiz ile birlikte destek ¢alismalarimizi strdiriyoruz.

KASDER gondullileri, kas hastasi ve yakinlari i¢cin dizenlenen proje ve etkinliklerde uygulayici
veya kolaylastirici rolde olan, iletisim alaninda yurutllen faaliyetlere ve ofiste dizenli olarak
yapilan calismalarda destek saglamaktadir.

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi 2025 yilinda 58 gonillusu ile iletisim, kaynak gelistirme, etkinlik
Uzerine calismalar gerceklestirmis, merkez ofiste bircok gonullisinden projelerde destek almistir.




E NELER YAPTIK?

Bu sene gonulli destekler ile kas hastasi ve yakinlarina psikolojik destek hizmeti verdik.
Kas hastalari ve yakinlarina yonelik, gonullti psikologlarimiz ve psikologlarimiza diizenli sipervizyon
destegi veren sipervizériumiz ile online psikolojik destek hizmetinde bulunduk.

#2080 >
GONULLU y KAS HASTASI/
PSIKOLOG BAKIM VEREN

675 36 SAAT

Sty | GONULLULERE

SEANS SUPERVIZYON
DESTEGI

Kas hastasi yakinlarina yonelik yeni donem grup ¢alismamiza basladik. Grup ¢alismamiz ile kas
hastasi bireylere destek verenlere; grup icerisindeki iletisim sayesinde hayatinin her alaninda
problem c¢c6zme becerisi kazandirmak, grup Uyelerinin farkli tecrtbeleri de dinleyerek bir uzman
ylrataculaginde bas etme mekanizmalarinin gelistiriimesini amacliyoruz.
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“Kas Hastaliginda Multidisipliner Yaklasim Calistay1” diizenledik

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi ve Istanbul Universitesi Engelliler Uygulama ve Arastirma Merkezi
(ENUYGAR) paydashginda dizenlenen calistayin basin bulusmasini gerceklestirildi. Bu calistayda,
kas hastaliklari alaninda multidisipliner calismanin 6énemini vurgularken; uzmanlar, aktivistler, STK
temsilcileri ve engelli bireylerle bir araya gelerek yasanan oncelikli sorunlari ve ¢6zim onerilerini ele
aldik. Calistay raporunun hazirliklarini tamamladiktan sonra ilgili kurumlar (resmi/yerel yonetimler, sivil
toplum ve akademi) ile paylasilarak konu 6zelinde savunuculuk ¢alismalari gergeklestirmeyi hedefledik.

Calistayimizin basin bulusmasini gerceklestirdik
Calistay sonug¢ raporunda ilgili uzmanlik alanlarindan hekimler,
hasta dernekleri, kamu temsilcileri ve akademisyenler ile birlikte
ulusal multidisipliner merkez agi kurulmasi, merkezler icin yasal
ve kurumsal zemin guclendiriimesi, finansal destek ve geri
O0deme politikalar gbzden gecirilmesi, insan gucl planlamasi ve
egitimleri artirlimasi, hastalarin hak erisiminin givence altina
alinmasi, veri yonetimi ve izleme sistemleri kurulmasi ile ilgili
acil politika degisikligi ve stratejik yatirim ¢agrisinda bulunduk.

TBMM’de Kas Hastalarinin Sorunlarini Giindeme Tasidik

ENUYGAR ile gerceklestirdigimiz “Kas
Hastaliklarinda Multidisipliner
Yaklasim Calistay1”’nin raporunu
komisyona sunduk.

Calistay Sonu¢ Raporunu incelemek
icin buraya tiklayniz.



https://www.kasder.org.tr/uploads/kas-hastaliklarinda-multidisipliner-yaklasim-calistay-raporu.pdf

Egitimde Erisebilirlik ve ihtiyaclar Raporu

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi olarak, 7 Eylil Dinya DMD Farkindalik Guni’nde istanbul
Yesilkby’'deki genel merkezimizde bir basin bulusmasi gerceklestirerek DMD’li 6grencilerin
egitimde karsilastiklari sorunlara dikkat cektik.

Basin bulusmamizda paylastigimiz anket sonuglari, DMD’li 6grencilerin egitim hayatinda ciddi
guclukler yasadigini ortaya koymustur:

= Ogrencilerimizin yalnizca %21’i derslere tam katilim saglayabilmektedir.

%58'i kismen, %13’ ise ¢cogunlukla katilamamaktadir.

%56’s1 okul ulasiminda 6zel diizenlemelere erisememektedir.

%57’si rampalar ve asansor gibi fiziksel erisim imkanlarinin yetersiz oldugunu belirtmektedir.
Tuvalet erisiminde ise yalnizca %43'0 rahatlikla kullanim saglayabilmektedir.

Bu sonuclar, yalnizca fiziksel erisim degil, sosyal ve psikolojik destek alanlarinda da 6nemli
eksiklikler bulundugunu gostermektedir.

€ "Egitimde Erisebilirlik ve ihtiyaclar Raporu"na buradan ulasabilirsiniz.

Hasta Haklari Politika Belgesi

Hasta haklarina yonelik farkindalik, gorindrlik ve savunuculuk calismalarimiza rehberlik etmek
amaclyla Hasta Haklari Politika Belgemizi hazirlayarak yayimladik.

KASDER olarak hasta haklari gundemini dernek faaliyetlerimizin ayrilmaz bir parcasi olarak ele
aliyoruz. Bu dogrultuda hazirladigimiz Hasta Haklari Politika Belgesi ile hasta haklarina yonelik
farkindalik, gorunurluk ve savunuculuk ¢alismalarimizin kapsamini tanimladik. Belge kapsaminda
hasta ve yakinlarinin haklara erisiminin guglendirilmesi, hak ihlallerinin gortndr kilinmasi ve hasta
odakh saglik politikalarinin gelistiriimesine katki sunulmasi hedeflenmektedir.

Belgeye buradan ulasabilirsiniz.



https://www.kasder.org.tr/uploads/ef/f0bf2db5c4.pdf
https://www.kasder.org.tr/uploads/hasta-haklari-politika-belgesi.pdf

Farkindalik Calismalari

Engelli Kapsayic Dil

Tekerlekli sandalyeye mahkum Tekerlekli sandalye kullanics
Engeline ragmen Kargilastif toplumsal bariyerlere
ragmen
Engelleri agmak Toplumsal bariyerleri agmak
(Overcoming barriers=overcoming
disability)
Miscize, ilham veren Baganlh
«Persons living with =Persons with disability/disabled
disability/impairment- person=
Yeti farkhhi@ (differently abled) Engelli
Firal sarakalnimll SCrseial nssdel Fmaalli
Alexion'un Nadir Hastaliklar Gunu Sarp Lojistik ile “Engellikte Toplumsal Farkindalk”
kapsaminda dizenlemis oldugu calismasini tamamladik.

panelde konusmaci olarak yer aldik.

Sy €
Rota Akademi kapanis toplantisina UCB Pharma Turkiye’'nin toplantisinda
katihm sagladik. STK temsilcisi konusmaci olarak yer aldik.

olarak konusmaci olduk.

Capacity AVM’'de bagis icerikli
paylasimimiz reklam panosunda
yayinlandi.

3 Aralik Dunya Engelliler
Guni’'nde Galata Kulesi'nde
mesajimizi yayinladik.




"Erisilebilir Ve Esit Istanbul Calistayi"na Katki Sunduk
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istanbul Biiyiiksehir Belediyesi Sosyal Hizmetler Daire Baskanliji ve Strateji Gelistirme Dairesi
Baskanhg tarafindan diizenlenen "Erisilebilir Ve Esit istanbul icin Engellilik Politika Ve Politika
Uygulamalari Calistayi"'na katihm sagladik. Katilimcilik, erisilebilirlik ve kapsayicilik ilkeleri
cercevesinde yurutilen grup calismalarinda deneyimlerimiz dogrultusunda katki sunduk. Daha
erisilebilir, kapsayici ve esit bir yasam igin atilan tim adimlari destekliyoruz.

Engelsiz Ulasim Istanbul Havalimani Hizmetleri lle Bir Aradaydik

istanbul  Havalimani'nda engelli yolculara
yonelik altyapi sorunlarinin ele alindigi ve
¢6zum Onerilerinin degerlendirildigi Erisilebilirlik
Yuvarlak Masa Bulusmasi'na katihm sagladik.

Toplantida tim paydaslarin deneyim, goérus ve
geri bildirimlerinin dikkate alindig1 kapsayici bir
surecin parcasi olmak; gelecegin erisilebilir
havalimani vizyonuna birlikte yo6n verebilmek
acisindan bizim icin son derece degerliydi.




DMD Farkindalik Gluinii’nde Hasta ve
Hasta Yakinlarimiz ile Bulustuk

7 Eylil DMD Farkindalik Giiniinde istanbul
genel merkezimizde Prof. Dr. Hacer Durmus
Tekce, hasta ve yakinlarimizin da katihmlari
ile DMD hastasi 6grencilerin egitimde
karsilastiklari sorunlara dikkat cektik. Basin
bulusmamizda raporun  paylasiimasinin
ardindan DMD Farkindaligi icin gokyuziine
balonlarimizi biraktik.

Dernek olarak basin bulusmamizda su mesaji verdik; "DMD’li égrenciler yalnizca fiziksel
engellerle degil, sosyal ve psikolojik zorluklarla da miicadele etmektedir. Egitim hakkinin temel
unsurlarindan biri olan erigilebilirlik saglanmadik¢a cocuklar okul hayatina tam anlamiyla
katilamamaktadir. Daha kapsayici, buatincul ve surdurdlebilir egitim politikalarinin hayata
gecirilmesi artik bir zorunluluktur.”

Yesilkby Rotary Kulubii ile is
Birligi Amaciyla Bir Araya Geldik

Yesilkoy Rotary Kulubd ile ile bir araya
gelerek dernegimizin yurattiga ¢ahsmalar
ve gelecege yonelik projeler hakkinda
bilgi aktardik.

Ayni zamanda gergeklestirilebilecek is birlikleri tizerine fikir alisverisi gerceklestirdik. "lyilik icin

birlesin" mottosuyla ¢ikilan bu anlamli yolculukta; dayanisma ve ortak degerlerde bulusarak birlikte
basarabilecegimize inaniyoruz.

Yesilkdy Anadolu Lisesi Ogrencilerine Calismalarimizi Anlattik

Yesilkdy  Anadolu Lisesi ogrencileri,
danisman Ogretmenleri esliginde yeni bir
sosyal sorumluluk projesinde gonulli olmak
adina dernek merkezimizi ziyaret ettiler.
Ziyaret kapsaminda o6grencilere, dernek
calismalarimizi  ve gonullilik  sdrecimiz
hakkinda bilgi aktardik. Genclerin duyarlihgi
ve sosyal sorumluluk bilinci bizlere umut
verdi.

KAS HASTALIKLARI T}
DERNEGI i




Kas hastalari ve yakinlarinin hastalik stirecini daha bilingli ve gucli bir sekilde yonetebilmelerine katki
saglamak amaciyla, her ay gonulli uzmanlarimizin katihmiyla ¢evrim ici bilgilendirme bulusmalari
duzenledik. Bu bulusmalarda dogru ve glncel bilgilerin paylasilmasinin yani sira, hasta ve
yakinlarindan gelen sorular uzmanlar tarafindan yanitlandi. Yil boyunca farkli alanlarda uzman
isimlerin katilimiyla gerceklestirilen webinar kayitlari, daha genis kitlelerin erisimine sunulmak Uzere
YouTube kanalimiza yuklendi.

KAVSAK TIPI KAS DISTROFISI NEDIR?

Kas Hastaliklarinda
Genetik Tedavi
Gelismeleri

Dr. Hacer Durmus Tekge
Istanbul Tip Fakiltesi
Néroloji Anabilim Dali

Noromuskaler Hastalsklar Bilim Dah

1. Genetik olarak kalitilme;

2.Kas ilgiendiren bir bozukluk "

3.Kas kaybina neden olan
4 llerbeyicl, proksbmal basion (kik kaslan]) caaf
5. Hasta ylrime becerisl kazanmig obmals

6.CX yoksekligi

7 Bivogi bulgulan

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi olarak, bursiyerlerimize yonelik “Etkili Sunum Teknikleri ve Stresle
Basa Cikma Yollar” konulu interaktif bir egitim programi gerceklestirdik.

Sunum yaparken sizi en gok zorlayan
noktalar nelerdir?

.8 Macton
Yopkde Bolit Saco
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e Ll T Sosyal medya Uzerinden lletisim ve Tanitim Gonallulerimiz ile saglik

REHEGANLASIRMALAR ve psikoloji alaninda farkindalik calismamizi hayata gegcirdik.

@ Engelli bireyler yetersizdir.

Engellii,  yetersizik _demek Saglik alaninda calismaya gonulli kas hastalarimiza sorular
degildir; insan gesitliliginin dogal

bir pargasidir. Engelli bireyler; . . . . .
egmr‘.l.fgreum,qm:?mmmf;’ise. yonelterek hastaliklari cevremize tanitmaya; psikoloji alaninda ise
geligim gibi pek ok alanda farkh

L S ] toplumda istemsizce de kullanabildigimiz yanhs ifadeleri dogrular ile
vardir ve islevsel sinirlara ragmen

SEL R R birlikte paylasmaya basladik.

gosterebilirler.
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https://www.youtube.com/@KASDERNEK/videos

Egitimlere Katildik

Sanofi'nin hasta derneklerine Ozel Sanofi Global tarafindan diizenlenen

dizenlemis oldugu “Ozel Saglik Teknolojisi hasta dernekleri kapasite gelisim
Degerlendirilmesi” egitimine katilim sagladik. egitimine katilim sagladik.

AB Fon Firsatlan Bilgilendirme ve

AB “FON FIRSATLARI BILGILENDIRME VE AG KURMA” EGITIMINE KATILDIK

istanbul Biiyiiksehir Belediyesi Dis lliskiler Dairesi Baskanligi ve AB iligkileri Sube Midurligu
tarafindan dizenlenen egitime katilim sagladik. Turkiye-AB mali is birligi mekanizmalari, sinir 6tesi
is birligi programlari ve sivil toplum kuruluslarina yonelik fon firsatlari hakkinda kapsamli
bilgilendirmeler yapildi.




Kas Hastalari ve Yakinlari ile Farkli Atélyelerde Bulustuk

23 Nisan Bulusmasi

23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayrami'ni Turkiye Yardim Sevenler Derneg@i Bakirkdy Subesi
is birligi ile KASDER cocuklari ile birlikte kutladik. Etkinligimize katilim saglayabilen ailelerimiz ve
cocuklarimiz ile ¢esitli aktivitelerde bulunarak keyifli vakit gecirdik.

Tas Boyama Atolyesi

Anneler Gunu bir araya gelerek birbirinden guizel boyama temalari ile ebeveyn ve ¢ocuk etkinligi
gerceklestirdik. Tim annelerimizin ve icinde anne sevgisi olan tum kadinlarimizin anneler gininu
hep beraber kutladik.

Mum Boyama Atolyesi

T
e
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Kas hastasi ve yakinlarimiz ile gesitli etkinliklerde bulusmayi ¢ok 6nemsiyoruz. Kurucumuz Prof. Dr.

Coskun Ozdemir'in de davetli oldugu etkinligimizde hasta ve hasta yakinlarimiz ile birlikte mum
boyama atdlyesi gerceklestirdik.
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Kas hastalari ve yakinlariyla birlikte dernedimizin bahcesinde keyifli bir “Koku Yapma Atolyesi”
gerceklestirdik. Birlikte 6grenmenin, Uretmenin ve paylasmanin mutlulugunu yasadigimiz bu guzel
etkinlikte bizlere destek olan egitmenlerimize, katilim godsteren hasta ve yakinlarimiza gonilden
tesekkur ederiz.

Sonbahar etkinligimiz kapsaminda kas hastalari ve yakinlariyla bitki ekimi atélyesinde bir araya geldik.
Etkinligimize destek veren Amgen Turkiye gonulluleriyle dernek calismalarimizi paylagsma firsati
bulduk. Ardindan gondllilerimiz atdlyeye katilarak hasta ve yakinlarimiza destek oldular. Katilim

saglayan hasta ve yakinlarimiza, gonullulerimize ve egitmenimize katkilari icin tesekkulr ederiz.

Hayal Panosu Atdlyesi

-
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2025 yili boyunca kas hastalari ve yakinlariyla birgcok etkinlik ve atélyede bir araya geldik. Yiln

sonunda, Onursal Baskanimiz Prof. Dr. Coskun Ozdemir’in de katilimiyla duzenledigimiz yeni yil

kahvaltisinda, kas hastasi ve yakinlari ile bir araya gelerek 2026 yilina dair dileklerimizi hayal

panolarimiza ekledik. Hasta ve hasta yakinlarimiza, gonullilerimize, atblye egitmenimize katilimlari
icin cok tesekkur ederiz. Birlikte olmak bizlere gi¢ veriyor, iyi ki varsiniz!
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Katildigimiz Davetler

Sabanci Vakfi 16. Sezon Fark Yaratanlar Lansmani
Katilimcilan Arasindaydik

Ciineyt Ozdemir'in sunumuyla gerceklesen bulusmada, Sabanci
Vakfrnin toplumsal sorunlara yenilik¢i ¢ozimler Ureten birey ve
kurumlari desteklemek amaciyla yirattigti Fark Yaratanlar
Programr’nin 16. sezonu tanitildi.

Toplumsal fayda icin calisan sosyal girisimcileri, aktivistleri ve
degisim oncdlerini gorundr kilmayi ve ilham vermeyi amaclayan bu
degerli platformun bir par¢casi olmaktan mutluluk duyduk.

Bakirkéy “ENGELSIZ YASAM EVi” Acilisina
Katilm Sagladik

Bakirkdy Millet Gezi Parki'nda gerceklesen acilis, Bakirkdy
Belediye Baskani Sayin Aysegil Ovalioglu tarafindan yapildi.

"Engelleri degil, hayati paylasiyor, Engelsiz Yasam Evi ile bir hayali
daha gercege donusturiyoruz.” sloganiyla hayata gecirilen merkez,
engelli bireylerin toplumsal yasama daha aktif katilhimini
desteklemeyi amagliyor.

Onursal Baskanimiz Prof. Dr. Coskun Ozdemir, “PAYIDAR: Gazi'nin Biiyiik
Tablosu” Soylesisinde Yer Aldi

Onursal Bagkanimiz Prof. Dr. Coskun Ozdemir, 10 Kasim
Atatirk’'tc.  Anma  GUnu  kapsaminda dizenlenen
“PAYIDAR: Gazi'nin Biyik Tablosu” sdylesisinde
konusmaci olarak yer ald.

96 yasinda olmasina ragmen bilimin, aklin ve insan
sevgisinin 1si§ini tasimaya devam eden Prof. Dr. Ozdemir
hocamiz, Cumhuriyet degerlerine iliskin goruslerini
katilimcilarla paylasti.

. 4

Soyleside ayrica Prof. Dr. Necla Arat, Bedri Baykam ve “Payidar” filminin yonetmeni Gorkem Uludiz de
Cumbhuriyet’in distinsel ve sanatsal mirasina dair degerlendirmelerde bulundu.
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istanbul Maratonu’nda Adimlarimizi Egitim icin Attik

Bu yil Turkiye is Bankasi 47. istanbul Maratonu kapsaminda “Egitime Destek, Gelecege Hayat”
sloganiyla hayata gecirdigimiz kampanya slrecinde, kurumsal destekgilerimiz, bireysel gonulli
kosucularimiz ve bagiscilarimizin kiymetli katkilari sayesinde ©6nemli bir dayanisma 0Ornegi
sergilenerek bagis rekoru kirilmistir.

Elde edilen kaynakla 2026 yilinda 14 kas hastasi Universite 6grencimizin egitim hayati bir yil
boyunca desteklenecek, akademik yolculuklarinda yanlarinda olunmaya devam edilecektir.

Bu anlamli sirecte bizlerle birlikte iyilik icin adim atan tim bireysel kosucularimiza ve Ottobock
Tarkiye, UCB Pharma Turkiye ile Alexion ekiplerine tesekkir ederiz.




Tekerlekli Sandalye ve Solunum Cihazi Desteklerimizi Surdiirdiik

KASDER olarak kas hastalarinin hayatlarini kolaylastiran ve yasamlarini daha guvenli hale getiren

tekerlekli sandalye ve solunum cihazi desteklerimizi ihtiya¢c sahibi hastalarimiza ulastirarak daha
aktif bir yasam surmelerine katki sunduk.

Bu yil, ... kas hastamizin medikal ve tibbi cihaz ihtiyaclarinin karsilanmasina destek olduk.

Deprem Boélgesindeki Kas Hastalari ve Yakinlarina Ramazan Destegi Sagladik

2020 yihndan bu yana Ramazan ayinda kas hastasi bireylere yonelik destek calismalarimizi
surdurtyoruz. Bu yil da kiymetli bagiscilarimizin katkilariyla, deprem bélgesinde yasayan ve

derneg@imize kayitli kas hastasi bireylere gida, temizlik ve diger temel ihtiyaclarinda kullanabilecekleri
Sosyal Destek Kartlarini ulastirdik.

KASDER Cocuklarina Hediyelerimizi Ulastirdik

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi'ne kayitli cocuklarimiza bayram hediyelerini ulastirarak bayram
coskusunu birlikte yasadik. Cocuklarimizin hediyelerini saglikla ve mutlulukla kullanmalarini diliyor,
bu anlamh calismaya destek veren tim gonullilerimize gonulden tesekkir ediyoruz.




Web Sitemize Yeni Alanlar Ekledik

Derneg@imizin web sitesini gelistirmeye devam ederek, Sosyal Haklar Bilgilendirme Bolimu,
Fark Yaratan Hasta Hikayeleri ekleyerek yeni alanlar olusturduk.

“Sosyal Hizmet Birimi” Boliimini Actik

Kas hastaliklari, sadece fiziksel degil, ayni zamanda
duygusal ve sosyal zorluklari da beraberinde getirir.

KASDER olarak, hasta ve yakinlarinin bu zorluklarla
daha kolay basa cikabilmesi adina Sosyal Hizmet
Birimi'ni olusturduk. Bilgi destedi cercevesinde, kas
hastasi bireylerin ve yakinlarinin ihtiya¢ duyabileceqgi
sorulart  cevapliyor, merak ettikleri  konularda
bilgilendiriyoruz.

“Hasta Hikayeleri” Sayfasini Yayinladik

Sevil'in Hikayesi
Uye/Géniilli
| 9 yasinda Pompe hastasi bir cocugun annesiyim. jzmir'de

yasiyoruz ve zaman zaman istanbul'a geliyoruz. Oglumun

K. Gamze'nin Hikayesi
Uye/Goniilli

1991 yilinda dogdum we & yasinda LGMD tams: aldim. 12
yasinda tekerlekli sandalye kullanmaya basladim, 30

tarusi bebekken kondu. ik basta cok endiselendik ama... yasimda ise solunum cihazina baglandim. 9 yildir...
DEVAMINI OKU

Kas hastalarinin ve ailelerinin deneyimlerini goérintr kilmak, dayanismayi guclendirmek ve ilham
veren yasam oOykulerini paylasmak amaciyla web sitemizde “Hasta Hikayeleri” sayfasini yayina aldik.
Bu boélimde hasta ve yakinlarinin kendi yasam yolculuklarini aktardiklari hikayelere yer veriyoruz.

Sizler de yer almak isterseniz asagidaki katilim formunu doldurarak bizimle iletisime gecebilirsiniz

Basvuru Formu



https://fonzip.com/kasder/form/hastahasta-yakinlari-hikayeleri

Ozel Giin Sertifilarimizi Yeniledik

Dogum gunu, genel bagis, nikah tebrik, yeni dogan 6zel gunlerinizi kutlarken ayni zamanda
Tarkiye Kas Hastaliklari Dernegi'nin calismalarini destekleyebileceginiz 6zel gun sertifikalarimizi
yeniledik!

INCELEMEK ICIN TIKLAYIN

I YEN§ YiLiniz KurLy QLSUNy
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https://fonzip.com/kasder/e-kartlar
https://fonzip.com/kasder/e-kartlar

KURUCUMUZ
PROF. DR. COSKUN OZDEMIR HOCAMIZIN
YAS GUNUNU BIRLIKTE KUTLADIK!

Kurucu Onursal Baskanimiz Prof. Dr. Coskun Ozdemiriin 97. Yas glnunu birlikte kutladik.
1978 yilindan itibaren degerli hocamizin dncilugiunde, kas hastasi bireylerin ve yakinlarinin
uluslararasi so6zlesmelerce korunan tum temel insan haklarina erisebilmeleri igin
calismalarimizi sirdiriyoruz. Kas hastasi ve yakinlarina yonelik gelistirdigi ¢calismalar igin
minnettariz. Hocamiza saglikli yaslar diliyoruz.




Tum gondilltlerimize, bagisc¢ilarimiza, uzmanlarimiza,
paydaslarimiza, egitmenlerimize kas hastasi ve yakinlarimiza
tesekkdir ediyoruz.

Birlikte Basarabiliriz!

TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI
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