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TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI

Merhabalar,

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978 yilindan bu yana Uluslararasi engelli haklari dogrultusunda kas
hastalarinin sosyal yasama tam ve etkin katilimini saglamak, kas hastalarini dogru bir sekilde
bilgilendirmek ve yonlendirmek, fiziksel, sosyal ve ruhsal olarak mimkin olan en iyi duruma getirmek,
néromiskiler hastaliklarin nedenlerine ve tedavilerine yénelik arashrmalari bilimin ve etik kurallarin
rehberliginde desteklemek, toplumu néromiskiler hastaliklar konusunda bilgilendirmek, kas hastalarinin

yasam kalitelerini yikseltecek calismalar yapmaktadir.

Bu dogrultuda son alti yildir olusan yeni kurumsal alt yapimiz dogrultusunda profesyonel calisan bir kadro
ile calisma olana@ bulmus; yillardir hedef koydugu dengelerden daha ¢ok yapici olma sansi bulmustur.
Bu dogrultuda ¢ yil 8nce genel kurulda hedef olarak koydugumuz “Hasta Kayit Sistemi olusturulmasi,
KASDER Gonilli Sisteminin yapilandirilarak isler hale getirilmesi, Akademik ve Bilimsel Komite, Medya
ve Tanihim Komitesi, Etkinlik Komitesi adi altinda génilld 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 gegcirilmesi; uzun yillardir devam eden Online Psikolojik Destek projesini artik dernek
olarak yuritebilecek duruma gelisimiz ile onlarca uzmana sipervizyon destegi saglayarak néromiskiler
hastaliklarla ilgili bilgi destegi saglamak, onlarca aile ve hastaya bu vesile ile dokunabilmek hedef koyup

yasama gegirebildigimiz projeler arasina girdi.

Dernegimizin yillara gére bitcesine dair sdyle donip bir baktigimizda ise 2021 yilinda yillik toplam
bitcemiz 373.547 TL iken 2022'de bu rakam 1.063.816 TL'ye yukselmis. 2024 yili Nisan ayi itibari ile
de gelirimizin 2.623.185 Tl'ye ulashini gdrmekteyiz. Dernek icinde olusan departmanlar daha gicli bir
zemine kavustugu oranda gelirimizi artirmayi ve daha ¢ok hasta ve ailesine dokunabilmeyi

hedeflemekteyiz.

Ote yandan savunu faaliyetleri ile iletisim icinde oldugumuz federasyon ve sivil toplum kuruluslari ile
Turkiye'de yasal ve sosyal alanlarda var olan olumsuzluklara dair yasal dizenlemeler icin daha yapici
calismalar yiritmeyi programimiza almis bulunmaktayiz.

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

Prof. Dr. Coskun OZDEMIR
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GIRIS

Prof. Dr. Coskun Ozdemir, hekimler ve kas hastasi bireyler énciliginde kurulan KASDER tiri 700’0
gecen ve ¢odu genetik kdkenli olan néromiskiler hastaliklarla tani ve tedavilerine yonelik gelismeler
hakkinda toplumu bilgilendiren, hak temelli ve kar amaci gitmeyen sivil toplum kurulusu olarak kas
hastasi bireylere burs 6denegdi, hbbi ve medikal cihaz yardimi, psiko-sosyal destek, sanatsal ve sosyal

etkinlikler, uzman bulusmalari ile de savunu ve farkindalik calismalarini sirdiriyor.

2024 yilini kapsayan bu faaliyet raporunda dernek kapsaminda proje ve gelir getirici faaliyetler, gelen
ve giden bagislar, sosyal faaliyetler ve isbirlikleri, yurticinde dizenledigimiz ve katlim sagladigimiz
toplantilar, savunu faaliyetlerini kapsamaktadir.

Grup ¢calismalarinda psikososyal destek, ayni yardimlar ve egitim bursu destekleri, yurtici toplantilar,
kurumlarla isbirlikleri ve savunu faaliyetleri, kaynak gelistirme ¢calismalari dernegimizin ana faaliyetleri

olmustur.

Bu faaliyet raporunda 2024 yilinda gergeklestirilen calismalara deginilecektir.

O, L



HAKKIMIZDA

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978 yilindan itibaren kas hastasi engelli bireylerin ve yakinlarinin
uluslararasi sézlesmelerce korunan tim temel insan haklarina erisebilecekleri ve engellilik alaninda

farkindalik olusturma calismalarini sirdiren ve bu alanda faaliyet gésteren ilk sivil toplum kurulusudur.

Prof. Dr. Coskun Ozdemir énciiliginde ve kurulusunda destek veren Dr. Bahattin Yardimei, Dr. Yildirim
Aktuna, Fahri Ozden, Nilgin Kuran, Dr. Halil A. idrisoglu, Prof. Dr. Hiisrev Hatemi, Hasan Bilecikli,

Havva Arslan ve Prof. Dr. Hifzi Ozcan bulunmaktadir.

KASDER tiri 700’0 gegen ve ¢ogu genetik kdkenli olan néromiskiler hastaliklarla tani ve tedavilerine
yonelik gelismeler hakkinda toplumu bilgilendiren, hak temelli ve kar amaci giitmeyen sivil toplum
kurulusu olarak kas hastasi bireylere burs 6denegi, tibbi ve medikal cihaz yardimi, psiko-sosyal destek,

sanatsal ve sosyal etkinlikler, uzman bulusmalari ile de savunu ve farkindalik ¢alismalarini strdiriyor.

1978 yilindan itibaren ¢ikh@imiz bu yolda ¢calisanlarimiz, destekgilerimiz ve génillilerimiz 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 izere toplam dért subeye
sahiptir.

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi 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

Vizyon

KASDER, kas hastasi engelli bireylerin ve yakinlarinin uluslararasi sézlesmelerce korunan tim temel insan
haklarina erisebilecekleri ve engellilik alaninda farkindalik olusturma calismalarini sirdiren bir sivil

toplum kurulusu olmak.
Misyon

Birlesmis Milletler Engelli Haklari Sézlesmesi kapsaminda bireylerin sosyal yasama tam ve etkin
katilimlarini saglamak, Néromiskiler hastaliklarin nedenlerine yénelik calismalari desteklemek bireylerin
fiziksel ve psiko-sosyal gelisimlerini giclendirmeye, yasam kalitelerini arhirmaya yonelik dizenlemelere

destek verecek calismalarda bulunmak.

Degerlerimiz

« Bilimsellik

. Isbirligi ve génilli calisma

« Sosyal sorumluluk bilinci

« Etik degerler

« Seffaflik ve hesap verilebilirlik
« Hak temelli yaklasim

« Farkhliklara saygi duyma

. Insan onurunun korunmasi

« Esitlik ve erisilebilirlik



KAS HASTALIKLARI

Kolay anlasilabilmesi icin bu tir hastaliklar “kas hastaliklan” olarak anilmaktadir. Ancak tip literatirinde

bu hastaliklara néromuiskiler (Sinir-kas) hastaliklar denilmektedir.

Noéromuskiler hastaliklar vicudumuzu hareket ettiren kaslarin ve sinirlerin hastaligidir. En énemli bulgular
uyusma, yanma, karincalanma, kuvvetsizlik ve kas kramplandir. Gugsizlik bircok kasi etkileyebilir.
Merdiven ¢ikma, kosma, yirime, kollari kaldirma, basi yastiktan kaldirma, géz kapaklarini agma, yutma
ve soluk alma etkilenebilir. Hasta bazen yirime, kosma gibi eylemler sirasinda normalden ¢ok daha

siddetli yorulma yasayabilir.

Noromuskiler hastaliklarin bircok tipi vardir. Bunlarin bazilari dogustan gelebilecegdi gibi sonradan da
ortaya ¢ikabilirler. Dogustan olan néromuskiler hastaliklarda akraba evlilikleri 6nemli risk
olusturmaktadir. Genetik olmayan (edinsel) néromuskiler hastaliklar bircok nedenle ortaya cikar. Edinsel
néromuskiler hastaliklarda dogustan hastalik nedeni yoktur; yasam siresi icinde ortaya ¢ikan nedenlerle
hastalik gelisir. Kaliim fiziksel ve ruhsal zelliklerin ebeveynden ¢ocuga gegirilebilmesi icin gerekli
aktarimdir. Bu aktarim, kromozomlar Gzerindeki genler yolu ile yapilmaktadir. Kalitimsal néromuskiler
hastaliklarda ise hastada dogustan hastalik vardir. Bu hastalik genetik bir degisiklik sonucu olusmustur ve
aslinda kisi anne karninda gelisirken bu degisiklik ortaya cikmistir. Bu degisiklik kisi anne karninda
yasadigi sireden beri var olmakla birlikte hastalik belirtilerinin ortaya ¢cikmasi dogduktan sonraki degisik

yaslarda olabilir.

Noéromuskiler hastaliklarin seyri degiskendir. Edinsel olanlarda hastaligin ilerleyisi haftalar aylar icinde
olur. Kalitimsal néromuskiler hastaliklarda ise hastaligin ilerleyisi yillar boyunca sirer. Zihinsel islevler,
cinsel islevler ve dogurganlik 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 sirecinin vicuduna ekleyecedi yikin sonuglari ve

cocukta hastalik ortaya ¢ikma olasiliklari nedeni ile bilgilendirilmelidir.




Belirtiler

« Gigsuzlik

. Egzersiz inteloransi
« Bitkinlik

« Atrofi

« Hipertrofi

« Psddohipertrofi

+ Miyotoni

« Kontraktir

« Kas Agrisi (Miyalji)
+ Kramp

« Diger Kaslarin Zaah
« Sistemik Bulgular

« Baslangi¢ Yasi

. Aile Oykisi (Soygecmis)

Kas Hastaligi Turleri

« Spinal Muskiler Atrofi
(SMA)

« Amyotrofik Lateral Skleroz
(ALS/MND)

« Charcot Marie Tooth
(CMT)

« Distal Miyopatiler

« Freidreich Ataksisi

« Kas Distrofileri

« Konijenital Kas Distrofileri

+ Metabolik Miyopatiler

+ Myestania Gravis (MG)

« Myotonik Distrofi (MD)

« Noromiskiler Kavsak

Hastaliklar:
« Muskiler Distrofi
1.Duchenne Miskiler Distrofi (DMD)
2.Becker Muskuler Distrofi (BMD)
3.Limb-Girdle Miskiler Distrofi (LGMD)
4.Fasioskapulohumeral Miskiler Distrofi (FSH)

Bugiin icin Tanimlanmis 700 Civari Kas Hastaligi Mevcuttur. 6




FAALIYETLERIMIZ

Destek Calismalar

1. Online Psikolojik Destek Projesi

Online Psikolojik Destek (OPD) kas hastalari ve yakinlarinda tani sonrasi ortaya ¢ikan sorunlari saptamak,
bunlari gidermeye ve hdfifletmeye yonelik yontem ve uygulamalari aktarmak ve danismanlik vererek
travmanin yarath@ olumsuz etkileri azaltmak amaciyla Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi tarafindan
uygulanan bir projedir.

Proje kapsaminda kas hastasi bireyler ve yakinlari, génillt uzmanlardan online danismanlik hizmeti

almaktadir.

Genel olarak seanslar 50’ser dakikalik 10 seans olarak planlanmaktadir. On seans sonra danismanligin
devam etme durumuna danisman ve siz katilimeilarin gérisleri ve uygunluk durumlari dogrultusunda karar
verilmektedir. 10 seansi tamamlamak bir zorunluluk degildir. Ancak psikolojik danismanliktan fayda
saglanmasi icin tam kahlimi tavsiye ediyoruz. Seans ginu ve saati danismanin ve sizin uygunluk
durumunuza gére belirlenmektedir. Danismanlik hizmetinden etkili bicimde devam edebilmesi icin

belirlenen seans tarihlerine uyum gésterilmesi énemlidir.

Grup Calismasi

Destek verenlere; grup icerisindeki iletisim sayesinde hayatinin her alaninda problem ¢6zme becerisi ve

farkl bakis acisi kazandirmak, grup Uyelerinin farkli tecribeleri de dinleyerek bir uzman yiriticiliginde

bas etme mekanizmalarinin gelistirilmesi amaclanmistir.




2. Egitim Bursu

KASDER, egitime erisimin bireylerin sosyal, kiltirel, medeni, siyasi ve ekonomik yasantilari Gzerinde ne
kadar kritik bir etkiye sahip oldugunun farkinda bir kurulus olarak karsimiza ¢ikiyor. Egitim, bireylerin
toplumda etkin ve kahlimer bir rol alabilmesi icin temel bir unsur teskil eder.

Engelli bireylerin karsilastdi cesitli zorluklar, bu bireyler icin egitim desteginin ne kadar 6nemli oldugunu
gozler éniine 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
dneme sahiptir.

KASDER, egitimde basarili olmus fakat maddi imkanlari kisith olan kas hastasi Universite 6grencilerine,
maraton projesi kapsaminda karsiliksiz egitim yardimi sagliyor. Bu tir destekler, hem bu égrencilere
egitimlerini strdirme sansi veriyor hem de toplumun daha entegre ve dayanismaci bir yapiya

kavusmasina katkida bulunuyor.

3. Bursiyerlere Yonelik Atlyeler

KASDER olarak egitimi destekliyoruz. Kas hastaliklarina sahip tniversite dgrencilerini destekledigimiz
“Egitime Destek Gelecege Hayat” Burs programimiz kapsaminda degerlendirme asamasini gecen
bursiyerlerimizle ilk bulusmamizi gergeklestirdikten sonra egitimlerini destekleyici atdlyeler sunuyoruz.
Burs programimiz ile e@itimdeki firsat esitsizligini azaltarak kas hastasi bireylerin tniversite egitimlerini
daha kolay bir sekilde sirdirebilmelerine destek olmay: hedefliyoruz. Bu burs destegi ile, daha fazla kas
hastasi dgrencinin, hayallerini ve potansiyellerini gerceklestirebilecekleri egitim imkanlarina kavusarak
topluma daha fazla katkida bulunacagina inaniyoruz.

Program kapsaminda belirli dénemlerde bir araya gelerek 6grencilerimizi yakindan tanimaya ve onlarin

gelisimsel alanlarina katkida bulunmaya devam edecegiz.




4. Tibbi Cihaz Destegi

KASDER, kas hastaligina sahip olan bireyler icin dénemsel olarak “akili tekerlekli sandalye, manuel
tekerlekli sandalye’” desteklerinde bulunmaktadir. Web sitemizde talep edilen belgelerle dernegimize

yazili basvuruda bulunan kas hastasi bireylerle bu destek calismasini sirdirmekteyiz.

5. Bulusma ve Etkinliklerimiz

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

etkinlikler dizenliyoruz.

Satrang, egitim, sanat terapisi atdlyeleri, psikodrama, grup terapisi ve cocuklara yénelik etkinliklerimizle,

kas hastalarinin ginltk hayatlarinda keyifli vakit gecirmesini ve kendilerini gelistirmelerini hedefliyoruz.




FARKINDALIK

CALISMALARIMIZ

KASDER olarak, kas hastaliklari konusunda toplumsal farkindaligi artirmaya énem veriyoruz. Bu tir
hastaliklarin hem fiziksel hem de psikolojik olarak bireyler izerinde derin etkileri vardir ve toplumun bu

konuda bilgili olmasi, hastalarin ve ailelerinin yasam kalitesini dogrudan etkileyebilir.

Bilgilendirme: Kas hastaliklari, cogu kez halk tarafindan tam olarak anlasiimamaktadir. Bu nedenle
KASDER olarak dizenli bilgilendirme seminerleri, atélye calismalar ve egitim programlar organize
ediyoruz. Bu programlar, hastaliklarin dogasini, belirtilerini, tedavi yéntemlerini ve ginlik yasantida nasil

bir yasam sirdirilebilecegine dair bilgiler icermektedir.

Destek Mekanizmalari: Kas hastaligi olan bireyler icin destek gruplari olusturuyoruz. Bu gruplar,
hastalarin ve ailelerinin deneyimlerini paylasabilecegi, sorunlarina ¢6zim arayabilecedi ve psikolojik
destek alabilecegi bir platform usundaki son gelismeleri takip ediyor ve bu bilgileri paylasiyoruz. Ayni
zamanda, hastaliklarin tedavisine yonelik arastirmalarin desteklenmesi icin fonlar ayiriyor ve isbirlikleri

kuruyoruz.

Toplumsal Farkindalik: Kas hastaliklarinin toplumsal kabul gérmesi ve anlasiimasi icin farkindalik
kampanyalar dizenliyoruz. Medya, sosyal medya ve diger platformlarda dizenlenen bu kampanyalar,

toplumun bu konudaki bilgisini artirmayi ve empati olusturmayi hedefliyor.

Egitim Burslari: Maddi olanaklari kisitl kas hastasi dgrencilere egitim yardimi sagliyoruz. Egitimin,

bireylerin sosyal ve ekonomik hayatlarini sekillendirmedeki rolinin farkindayiz.

KASDER olarak, kas hastaligina sahip bireylerin toplumda hak ettikleri yere sahip olmalari, yasam
kalitelerini arttirmalari ve hastalikla daha iyi basa cikabilmeleri icin ¢calismalarimiza devam ediyoruz.
Genel farkindalik calismalarimiz haricinde ise Sabanci Vakfi tarafindan desteklenen KASDER Akademi
Projesi ve her ay farkli basliklarda belirledigimiz "Uzman Bulusmalan” ile kas hastasi/hasta yakin

bireyler ve destekgilerimizle bir araya gelerek sosyal farkindaligimizi gelistiriyoruz.
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ODBANCI VAKFI \‘\v.)
1.KASDER AKADEMi S

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

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi'nin yUrittigi ve Sabanci Vakfi Hibe Programi ile desteklenen KASDER
Akademi, kas hastaligi yasayan bireyler ve bakim verenlerin hayatlarini kolaylastirmay: ve yasam
kalitelerini yikseltmeyi amaglayan bir platform olarak karsimiza ¢ikiyor. KASDER Akademi ayni zamanda
néromiskiler hastalik konusunun anlasiimasina zemin hazirlayacak bilgileri ve uzmanlarin hazirladig

icerikleri de icerisinde barindiriyor.

Egitim Videolari

Kas Hastalan Bakim Verenler

Psikoloji Modilu

Duygularimizi Tarnimak Tani Sonrasi Yagadiklarimiz Duygularimizi Yénetmek

Yetiskin kas hastalari ve bakim verenler icin iki ayri programdan olusan video temelli, yapilandirilmis bir
egitim projesi olan KASDER Akademi, kas hastalarina ve kas hastasi yakini olan bireylere hastalik
hakkinda bilgilendirme yapmayi, beceri edinimini kazandirmayi, kas hastasi bireylerin giiclenmelerine
katki saglamayi ve yasam kalitelerini yikseltmeyi hedefliyor.

Sitede "Saglik Moduli", "Psikoloji Moduli" ve "Sosyal Modil" olarak isimlendirilmis G¢ ayri modil olarak
hazirlanmis ve sunulmustur. Her modilde yapilandiriimis egitim videolarini ve okuma materyallerini
bulabilirsiniz. Saglik modilinde kas hastaligi hakkinda genel bilgiler, belirtiler, tani ve tedavi
seceneklerine dair bilgilendirici videolar; Psikoloji modilu, bu zorlu sirecle basa ¢ikabilmeniz icin size
gereken bilgi ve becerileri kazandirmayi hedefleyen videolar; Sosyal Modil ile de hastalar ve bakim

verenlerinin sahip oldugu haklar, yasama katilimda karsilastklari sorunlar ve ¢6zim énerileri ele aliniyor.
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2. UZMAN BULUSMALARI

Kas hastaliklari, toplumda bir¢ok bireyin hayatini dogrudan etkileyen karmasik ve ézellesmis saglik
sorunlarindan biridir. Bu hastaliklarin dogru anlasilmasi, tani ve tedavi sireclerinin optimizasyonu igin
multidisipliner bir yaklasim gerektirir. Bu noktada, uzmanlarin bilgi ve deneyimlerini paylastgr platformlar

buyik bir 5neme sahip olmaktadir.

Uzmanlarla online bulusma seminerlerimiz, kas hastaliklar Gzerine en gincel bilgileri, arashrmalari ve
tedavi yontemlerini aktarmak icin dizenleniyor. Bu seminerlerde alaninda dnde gelen doktorlar,
arastirmacilar ve terapistler, kas hastaliklari konusunda en yeni bulgularini ve deneyimlerini

paylasmaktadirlar.

Online format, daha genis bir kahlimer kitlesine ulasmamizi sagliyor ve cografi sinirlari ortadan
kaldirarak bilginin daha hizli ve etkili bir sekilde yayilmasina imkan taniyor. Ayrica, katlimeilarin
uzmanlarla dogrudan iletisim kurma ve sorularini yénlendirme sansina sahip olmalari, bilgi alisverisini

daha interaktif ve verimli kiliyor.

Toplumun bilinglenmesi adina, seminerler kas hastaliklariyla ilgili yanilgilar ortadan kaldirmaya, dogru
bilgiye ulasma yollarini géstermeye ve hastalikla micadelede toplumsal dayanismayi giclendirmeye
yoneliktir. Bu, hem hastalarin hem de ailelerinin yasam kalitesini arhirmak icin kritik bir adimi temsil eder.
Uzmanlarla gergeklestirdigimiz bu bulusmalarda, bilgiye dayali bir toplumun, kas hastaliklaryla daha

etkili bir sekilde nasil basa ¢ikabilecegini géstermeyi hedefliyoruz.

UZIMAN

ELiF ACAR ARSLAN : BULUSMALARI
CEYLAN KIZILKAN T . i
EDA MAViS (Distrafincpatier)

TUM YONLERIYLE 4 o
“POMPE"” WEBINAR BULUSMALARI
13 Nl 2024 f b “Tekerlekll

sandalye tercihi
nasil olmali ve

5
geri bdemesi®

POMPE
WEBINAR

u
BULUSMALARI
Dizisi -22-

15 NiSAN 2024

izlemek igin Tikla (https://www.youtube.com/ @KASDERNEK)




1.BiLGILENDIRME REHBERLERI

Cesitli kas hastaliklari hakkinda dizenledigimiz bilgilendirme rehberlerini kas hastasi bireylere ve
yakinlarina ulastirmayr amagliyoruz. Ayni zamanda dizenledigimiz bu bilgilendirme rehberlerini kurum
ve kuruluslarda farkindalik calismalarimiz kapsaminda dagihyoruz.

Duchenne Muskiler Distrofi (DMD) - Becker Muskdler Distrofi (BMD) Bilgilendirme Rehberi

SMA Bilgilendirme Rehberi
ALS Bilgilendirme Rehberi

CMT Bilgilendirme Rehberi

kitapgiklarimizin dijital haline web sitemiz Gzerinden erisim saglayabilirsiniz.

2.E-BULTENLER

2020 yilindan itibaren 3 aylik olarak yayinladigimiz e-biltenlerimizle dernek olarak uyguladigimiz
faaliyetler hakkinda bilgi edinmenizi saglayabilmek adina bu e-biltenlerin dijital hallerini web sitemiz

uzerinden yayinlyoruz.

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

TEMMUZ NiSAN
AGUSTOS MAYIS
EYLUL HAZIRAN
KASDER KASDER
E-BULTEN E-BULTEN
Temmuz-Agustos- Nisan-Mayis- Ocak-Subat-Mart 2024
Eyliil-2024 Haziran 2024
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PROJELERIMIZ

TAMAMLANAN PROJELER

1-Egitime Destek Gelecege Hayat

Egitimdeki firsat esitsizligini azaltarak kas hastasi bireylerin tniversite egitimlerini daha kolay bir sekilde

surdurebilmelerine destek olmayi hedefledik.

Proje kapsaminda, kas hastaligina sahip Universite dgrencisi icin 1 yillik e@itim bursu tutari 12.000 TL.
Olarak belirlendi. Bu burs destegi ile daha fazla kas hastasi 6grencinin, hayallerini ve potansiyellerini
gerceklestirecekleri egitim imkanlarina kavusarak topluma daha fazla katkida bulunabileceklerine

inaniyoruz.

2-Gelecegimin Nefesi Ol

“Gelecegimin Nefesi Ol ile solunum cihazi kullanan kas hastalarinin hayat kalitesini artirmak igin hem
BIPAP maske hem de BIPAP cihaz desteginde bulunduk.

Maske ve cihazin birlikte kullanimi, hastalarin solunum gicligi yasadigi anlardaki nefes alip verme
islemini kolaylastirir. Bu sayede hastalar, ginlik 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.

3-Kas Hastastyim Haklarimin Farkindayim Projesi

"Kas Hastasryim Haklarimin Farkindayim Projesi", kas hastalari ve yakinlarina engelli haklari konusunda
bilgi vermek ve toplumun bu konudaki farkindaligini arhirmak amaciyla baslatilmistir. Avrupa Birligi Sivil
Disin Programi destegiyle hayata gegirilen bu proje, kas hastalarinin haklarina dikkat gekmek ve
engellilik konusunda toplumsal ayrimciliga karsi biling olusturmak icin animasyonlar, réportailar ve

elektronik bilgilendirme kitapgiklari olusturmustur.

Projenin yayinladigi igeriklerle, kas hastalarinin yasadigi zorluklar anlamak, engelli haklarina dair bilgi
sahibi olmak ve hak ihlallerine karsi bilinclenmek amaclanmistir.
Proje kapsaminda 10 bilgilendirici animasyon, 5 réportaj videosu ve bir e-bilgilendirme kitapcig

hazirlanmistir.
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4-Nefesimiz Ol

Solunum cihazlari, kas hastaligi nedeniyle solunum gicligi ceken bireylerin hayatlarini desteklemek icin
énemli bir arag. Bu cihazlarin kullanim kolayligi, dogru ve uygun maskenin segimiyle yakindan iliskili. Bu
nedenler solunum cihazi kullanan kas hastalarinin kullanimina elverisli, rahat ve uygun maskelere

erisimlerini saglamak &nceliklerimiz arasinda.

Solunum cihazi kullanan hastalarin ihtiyac duydugu BIPAP maskelerine erisimlerini kolaylastirmayt
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.

5-Birlikte MUmkuin

Roche’un, Tirkiye'nin SMA (Spinal Miskiler Atrofi) alanindaki g énemli dernegi SMA Benimle Yird,
SMA Hastaligi ile Micadele ve KASDER'in deste@iyle hayata gecirdigi Birlikte Mimkin projesi, SMA ile
micadelenin, STK'lar, Gniversiteler, hekimler ve endistrinin birlikte hareket ederek ortaya koydugu
yenilik¢i ¢ézimlerle mimkin oldugunun altini giziyor. Projenin nihai hedefi ise Turkiye'de baslatilacak

6nleyici programlar sayesinde SMA hastaliginin toplumsal yikini en aza indirmek.

6-Engelli Katiimh Sertifikali Cagri Merkezi Egitimi Projesi
KASDER'in iISKUR destegiyle uyguladigi “Engelli Katilimli Sertifikali Cagri Merkezi (Call Center) Egitimi

Projesi — 2010” kursu basariyla tamamlandi. 19 Nisan-7 Temmuz 2010 tarihleri arasinda gerceklestirilen
kursa 9 engelli Gye katildi. Kurs siresince ISKUR vyetkililerinin destegine ve rehberligine biyik snem
verildi.

3 ay siren kurs suresince katilimeilarin gerek kendi aralarindaki iliski ve dayanisma, gerekse 6gretmenleri
Begiim Kaya ile olan iletisimleri gérilmeye degerdi. Kurs siresince kursiyerlerin diger dernek tyeleri ile
karsilasmalari, kurs aralarindaki beraberlikleri ileriye tasinabilecek dayanismalarin temelini atti.

Kursu basariyla tamamlayan katiimcilarin istihdami icin ilgili kuruluslarla gérisme gerceklestirildi.

7-Kas Hastalariyla El Ele, Sunay Akin Etkinlikleri

Kas hastaliklarini ¢esitli kesimlere anlatarak kalici bir duygu ve dayanisma agi yaratmak icin bir sosyal
sorumluluk projesi olarak tasarlanan “Kas Hastalariyla El Ele, Daha Gizel Bir Yasam icin Sunay Akin

Etkinlikleri”, 6 ay boyunca her ay istanbul’un ayri bir tniversitesinde diizenlendi.
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8- Engelsiz Banyo Saglik Gereclerinin islevsellik Analizi

9- 46. Ulusal Néroloji Kongresi Anket Calismasi

10- Engelsiz Beyaz Esya Anketi

11- Gonil Dostu Eczaneler Zinciri Projesi Engelsiz Firsat

12- Okullan Projesi

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

15- Treat NMD Projesi
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PROJELERIMIZ

DEVAM EDEN PROJELER

1- 100 Alhin insan

100 Altin insan Projesi, tedavisi olmayan kas hastalarinin yasam standartlarini yikseltmek amaciyla
hayata gecirilmis bir dayanisma projesidir. KASDER'in faaliyetlerini sirdirebilmesi ve kas hastalarina
daha kaliteli hizmet sunabilmesi icin sirdirilebilir bir finansal destek sistemine ihtiya¢ duyulmaktadir.

100 Altin insan Projesi, bu ihtiyaci karsilamak ve dernegi giiclendirmek adina ortaya konmustur.

Bu projede, kas hastalarina duyarlilik gésteren, yasamin sadece maddi yonlerle sinirli olmadigini bilen
100 6zel bireyin katkilariyla basariya ulasmayi hedefliyoruz. Projenin temel isleyisi, her bir bireyin yilda
bir defa KASDER'e 10.000 TL bagis yapmasi Gzerine kurulu. Bu toplam bagis, dernegin yillik faaliyet
giderlerini karsilayacak ve bu sayede kas hastalarina kesintisiz destek olma imkani bulunacakhr. Proje
kapsaminda destek olmak isteyenler, KASDER'e basvuruda bulunduktan sonra “100 Altin insan Katilim

Belgesi” alarak resmi olarak projeye dahil olabileceklerdir.

2- Kasder Akademi

Kas hastasi yakini olan bakim verenlerin ve kas hastalarinin fiziksel sagliklarini koruyucu davranislarinin
pekistirilmesi; hastalik kabul strecinin desteklenmesi, iletisim, saglikli basa ¢ikma, saglikl iliski kurma,
duygu dizenleme becerilerinin gelistiriimesi; sosyal cevre ile iliskilerin giiclendirilmesi, toplumsal haklar
konusunda farkindaliklarinin ve erisimlerinin artirilmasini hedefleyen KASDER AKADEMI platformu
yayinda.

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi‘nin yuUrittigu ve Sabanci Vakfi Hibe Programi ile desteklenen Kasder
Akademi, kas hastaligi yasayan bireyler ve bakim verenlerin hayatlarini kolaylastirmay: ve yasam
kalitelerini yikseltmeyi amaclayan bir platform olarak karsimiza ¢cikiyor. Kasder Akademi ayni zamanda
néromiskiler hastalik konusunun anlasilmasina zemin hazirlayacak bilgileri ve uzmanlarin hazirladig:

icerikleri de sizlere sunuyor.

Yetiskin kas hastalari ve bakim verenler icin iki ayri programdan olusan video temelli, yapilandirilmis bir
egitim projesi olan KASDER Akademi, kas hastalarina ve kas hastasi yakini olan bireylere hastalik
hakkinda bilgilendirme yapmayi, beceri edinimini kazandirmayi, kas hastasi bireylerin giclenmelerine

katki saglamayi ve yasam kalitelerini yikseltmeyi hedefliyor!
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https://www.kasderakademi.com/#/homepage

3-Online Psikolojik Destek Projesi

Evden ¢cikmakta zorlanan ve psikolojik destek alma talebi olan kas hastasi birey ve yakinlarina tcretsiz
online psikolojik destek hizmeti verilmektedir. Bu sayede bireylerin yasam kaliteleri arthrilmakta, ginluk
hayata aktif ve etkin katilimlar saglanmaktadir. On hazirliklarina 2012 yilinda baslanan proje

kapsaminda, 2013 Mayis ayindan itibaren ailelerin basvurulari alinmistir,

Proje sayesinde 8 yil boyunca pek ¢cok hasta ve aileye, uzmanlarimiz araciligiyla psikolojik destek hizmeti
saglanmistir. Bu hizmet, COVID-19 sirecinde salgin risklerinden korunmak icin evlerinde kalmak
durumunda olan kas hastalarinin fizik tedavi, rehabilitasyon ve psikolojik destek gibi hizmetlere
erisememesi sebebiyle tim kas hastalarina yénelik bir Online Psikolojik Destek Projesi'ne

dénustirilmistir. Kas hastasi bireyler ve yakinlari psikoterapi ile desteklenirken; gonilli psikologlara

verimli bir sirec gecirmeleri icin sipervizyon destegi ile projemiz sirdirilebilirligini devam ettirmektedir.




KAYNAK GELISTIRME

CALISMALARI

Prof. Dr. Coskun Ozdemir, hekimler ve kas hastasi bireyler énciliginde kurulan KASDER tiiri 700"
gecen ve codu genetik kdkenli olan néromuskiler hastaliklarla tani ve tedavilerine yonelik gelismeler
hakkinda toplumu bilinglendiren, hak temelli ve kar amaci giitmeyen sivil toplum kurulusu olarak kas
hastasi bireylere burs ddenegi, hbbi ve medikal cihaz yardimi, psiko-sosyal destek, sanatsal ve sosyal

etkinlikler, uzman bulusmalari ile de savunu ve farkindalik calismalarini sirdiriyor.

Bagis

Bizler 46 yildir bu calismalar yapabilmek, her an Kas Hastalarinin sosyal yasama etkin katilimini
desteklemek ve yasam kalitelerini arthrmak adina hazir halde kalabilmek ve tim ¢alismalarimizla toplumu
bilinglendirebilmek icin bireysel ve kurumsal desteklere ihtiyac duymakta ve giicimizi bu desteklerden

almaktayiz.

Bagis seceneklerimiz:

Tek Seferlik Cevrimici Bagis

Diizenli Bagis

Yurt Ici ve Yurt Disi Bagis

SMS Bagisi

Ramazan Bagisi

Tibbi/Medikal Cihaz Bagsi

Ogrencilerimize Burs Destegi Ozel Giin Destek Sertifikalar:

Ozel Giin Kampanyasi Adim Bagjsi

VVYVYVYVYYVYVYYVYY

Papara Kart ile Kiisirat Bagiisi 100 Altin insan Projesi
Yardimseverlik Kosulari

Yardimseverlik kosulari; Sivil Toplum Kuruluslarini (STK) sporlar araciligiyla génillileri bir araya getiren
kaynak gelistirme metodudur. Yardimseverlik kosularina katilarak hem ¢evrenizde KASDER ¢alismalarini

duyurabilir hem de bireysel bagis kampanyanizi baslatarak cocuklara destek olabilirsiniz.

Neden KASDER ile Kosmaliyim?

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi olarak Birlesmis Milletler Engelli Haklari S6zles mesi kapsaminda ¢ocuk,
geng, yetiskin ve yasllarin sosyal yasama tam ve etkin katilimlarini saglamak, Néromuskiler hastaliklarin
nedenlerine yonelik calismalari desteklemek bireylerin fiziksel ve psiko-sosyal gelisimlerini giiclendirmeye,
yasam kalitelerini artirmaya yénelik dizenlemelere destek verecek calismalarda bulunmayi amagliyoruz

ve bu yénde projeler gelistiriyoruz.
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KASDER
s HASTAL

IKLARI D

TURKIYE KA

Kurumsal Destek

Kurumsal Destek, kurumlarin sosyal farkindaligini gelistirmeyi hedeflerken ayni zamanda artik bircok
kurum ve kurulusun bagli oldugu “Strdirilebilir Kalkinma Hedefleri"nin belirli basliklarina katkida

bulunur.
KASDER olarak kurumsal destek alaninda sirdirdigimiz calisma basliklar:

Kurumsal Destek Kampanyalari

Ozel Giin Bagislars

Help Steps - Adim Bagsi

Kurumsal Kahlim ile Yardimseverlik Kosular
Kas Hastasi Ogrencilerimize Burs Destegi
Tibbi Medikal Cihaz Destekleri

Kurum ierisinde Engellilik Alani Uzerine Farkindalik Egitimleri seklindedir.
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KASDER'in misyon ve vizyonunu benimseyen, gerekli sorumluluklari ve calismalari Ustlenebilen, engellilik
alanina duyarli, Gniversite dgrencisi/Universite mezunu 18 yas Usti, bu alanda ¢alisma konusunda istekli

olan géndlltlerimiz ile birlikte destek ¢calismalarimizi strdiriyoruz.

KASDER gonillleri, kas hastasi ve yakinlari icin dizenlenen proje ve etkinliklerde uygulayici veya
kolaylastirici rolde olan, iletisim alaninda yiritilen faaliyetlere ve ofiste dizenli olarak yapilan

calismalarda destek saglamaktadir.

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi'nin 2024 itibari ile 44 aktif gondllist bulunmaktadir.




&+ V4C B NELER YAPTIK?

Psikolojik Destek Hizmeti

Bu sene gonilli destekler ile kas hastasi ve yakinlarina psikolojik destek hizmeti verdik.
Kas hastalari ve yakinlarina yonelik, génilli psikologlarimiz ve psikologlarimiza dizenli sipervizyon

destegi veren sipervizorimiz ile online psikolojik destek hizmetinde bulunduk.

22 GONULLD
PSIKOLOG

400'DEN FAZLA
BIREYSEL SEANS

46.istanbul Maratonu

Birlikte iyilik pesinde kostuk! Bu yil 46. istanbul Maratonu'nda iyilik pesinde kosarak kas hastasi iniversite
dgrencilerinin egitimini desteklemek amaciyla burs programini 2025 yili itibariyla baslatmis olacagiz.
21 KASDER kosucusu, 581 bagisci, 189.450 toplam bagis tutari ile 7 kas hastasi 6grencinin 1 yillik burs

maliyetini karsilamis olacagiz.
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Uzman Bulusmalan

Kas hastalari ve yakinlarinin daha bilingli ve giclu bir sekilde hastalikla micadele edebilmesi icin her ay
dizenli olarak génilli uzmanlarimizi online olarak agirliyor, dogru ve gincel bilgileri paylasirken hasta ve

yakinlarindan gelen sorulari da bulusmamizda yanitlamis oluyoruz.

Egzersiz Tiirleri ve Faydalar

1. Genel fiziksel aktivite

18 Farkli Alandan Konu

- Esnemie/Ge: 1- Gienel faydalar

B. Giglendirme B. Fomkesiyonu ve harcket agikliging kommak ’8 Ganﬁl’ii Uzman KOnUk
. Acrobik cgeersia B. Komplikasyonlan dalemek

2. Bireysellegtirilmiy relabilitasyon #. Selunum fonksiyonlanm kerumak

plam:

. Terapotik egrersiz

B, Selunum cgitimi

Bilgisayar Egitimi

KASDER'in 10 Universite 6grencisine yonelik, bilgi teknolojileri, dijital dénisim, yapay zeka, milakat

teknikleri, 6zgecmis hazirlama konularinda iki egitim génillimiz aktif rol oynadi.

BILGISAYARLAR NASIL CALISIR?

Bikgisayan ki baghk aitinds menbyebiling

Tanihm ve lletisim Calismalar

) kasdemek vo mustafaaydoganresmi g ni  Hasdemek
Rl ¥ Tirkipe Kas Hastakidan Dernedi - Turkiye Kas Hastalidan Demedl

Sosyal medya iizerinden iletisim ve Tanitim

DOGRU
Gonillilerimiz ile saglik ve psikoloji alaninda = e ViR
. =
farkindalik calismamizi hayata gecirdik. Soruyor T2
Kas Hastalari *~ g@
Saglik alaninda ¢alismaya gonilli kas vanitiyor "= es s

sandalye sandalya
mohkumu kullaruciss

hastalarimiza sorular yonelterek hastaliklari

#ddogru

cevremize tanitmaya; psikoloji alaninda ise
toplumda istemsizce de kullanabildigimiz yanls

ifadeleri dogrulari ile birlikte paylasmaya basladik.
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Toplumsal Farkindahk Calismalar

SURDURULEBILIRLIK

FESTIVAL

“Kas Hastasiyim Haklarimin
Farkindayim Projesi"’
kapsaminda sorduk:

Kas hastaliklarina sahip bireyler ve
yakinlarina énerileriniz nelerdir?

HEe¢::
E6IA© D%

10 - 16 MAYIS, Eh_l_GELLiLER HAFTASI
TANI ANLA, GOR, DUY, HISSET

,!(

KASDER

bf TORKIVE

KAS HASTALIKLARI
DERNEGI|

Siirdirebilirlik Festivali

Surdurilebilirlik Kalkinma bilincini liseler arasinda
yayginlastrmak ve bu konu Gzerine yapilan faaliyetleri arttirmak
Uzerine calisan Uskidar Amerikan Lisesi SDG ConAct ve Cevre
Kultbi'nin dizenledigi ilk sirdurilebilirlik festivaline KASDER
olarak katlmaktan mutluluk duyduk.

Medipol Universitesi Sosyal Hizmet Bolimi
Ogrencileri ile Bulustuk

Engelliler Haftasi kapsaminda Medipol Universitesi Halic

1 Yerleskesi Sosyal Hizmet Bolumu dgrencileri ile farkindalik
:'- calismasi kapsaminda bir araya geldik. Ogrencilere, Tirkiye Kas
| Hastaliklar Dernegi'nin calismalarini aktardiktan sonra

" "Toplumsal Engellilik" Gzerine sunumumuzu gerceklestirdik.

’Kas Hastastyim Haklarimin Farkindayim Projesi’’

Avrupa Birligi Sivil Distn Programi tarafindan desteklenen

“Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim” projemiz kapsaminda
hazirladigimiz réportajlarda néromiskiler hastaliklara sahip
bireyler ve yakinlarina bazi sorular yénlendirip dnerilerini almistik.
Engelliler Haftasi cercevesinde vermis olduklari dnerileri sizlerle
paylasarak yeniden hatirlatmak istedik.




_ LC Waikiki lle LC WAIKIKI ile Farkindalik Calismas:
"Engellilikte Toplumsal Farkindahk”
Calismasi Gergeklestirdik Engelliler Haftasi kapsaminda LC Waikiki ekibi ile

"Engellilikte Toplumsal Farkindalik" ¢alismasinda online

olarak bir araya geldik. Calismada Turkiye Kas Hastaliklari
Dernegi'nin faaliyetlerini aktardiktan sonra Ankara Yildirim
Beyazit Universitesi'nde Dr. Ogr. Uyesi Elif Emir Oksiiz'tin
aktarimlari ile "Engellilikte Toplumsal Farkindalik"
kapsaminda teorik bilgiler ve gindelik yasamdaki pratikleri
konustuk.

10 - 16 MAYIS, ENGELLILER HAFTASI
TANI, ANLA, GOR, DUY, HISSET

3 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayrami'ni tim
cocuklarimiz ile istanbul Yesilkdy'deki dernek

merkezimizde kutladik!




Destek Verenlere Yonelik Grup Calismasi Gergeklestirdik

Grup ¢alismamiz ile destek verenlere; grup icerisindeki iletisim sayesinde hayatinin her alaninda problem

c6zme becerisi kazandirmak, grup Uyelerinin farkli tecribeleri de dinleyerek bir uzman yiriticiliginde

bas etme mekanizmalarinin gelistirilmesini amagladik.

9 hafta boyunca 5 kas hastasi yakinina destek sunmaktan mutluluk duyduk.

Ayni Desteklerimize Devam Ettik

KASDER olarak kas hastalarinin hayatlarini kolaylastiran ve yasamlarini daha givenli hale getiren
tekerlekli sandalye ve solunum cihaz desteklerimizi ihtiyac sahibi hastalarimiza ulastirarak daha aktif bir

yasam strmelerine katki sunuyoruz.

11 kas hastasi yakinimizin medikal/tibbi cihaz ihtiyaglari icin destek sunduk.

Olagan Genel Kurul Toplantisini Gergeklestirdik

06 Temmuz 2024 tarihinde Olagan Genel Kurul Toplantisi istanbul Yesilkéy dernek merkezimizde
gerceklestirildi. Yeni dénem Yénetim Kurulu ve Denetleme Kurulu asil ve yedek Gyelerinin secimi, yonetim

kurulunca belirlenen adaylarin onursal Gyeliklerinin gérisilmesi ve onaylanmasi, 2024-2026 aidatlarinin

gorusilmesi bashkli gindem konularina deginildi.

Prof. Dr. Coskun Ozdemir'in Onursal Baskan olarak devam edecegi yeni dénemde; KASDER biinyesine

katilan yeni Yénetim Kurulu Uyelerimiz ile birlikte daha giicli hissediyoruz.

S 2 O



Y- <, B

Deprem Boélgesinde Yasayan Kas Hastasi/Hasta Yakinlarimiza
Ramazan Destegimizi Baslathk

Bu sene Ramazan destegi icin
KASDER'in Uyelerinden olusan
deprem bdlgesinde yasayan
kas hastasi/yakinlar ile

iletisime gecerek;

Ramazan dénemi boyunca
gida ve temizlik gibi temel
ihtiyaglari igin
kullanabilecekleri 1.000 TL.
tutarinda market kodlarini
ulastirmak Uzere

calismalarimiza baslayarak

desteklerimizi ulashrdik

WEB Sitemizi Yeniledik

"kasder.org.tr'’sitemiz yenilendi.

Artik daha islevsel ve kullanici dostu bir arayiize sahip! Yenilenmis arayizimiz ziyarefcilerimizin
ihtiyaclarina daha hizli ve kolay bir sekilde cevap vermek icin tasarland.

Cesitli uzman yazilar, rehberler gibi bircok icerige ulasmak icin sitemizi ziyaret edebilirsiniz.

o
M TURKIYE
KAS HASTALIKLAR]
| N bernea iz KiMiz? KaS HASTALIKLARI NELEnvAPIvORUZ?  asiL oeste oLasiuiaive Iierishe  ([(JEE] vamowsseveLkosuam | asoer akapevi BiZ KIMIZ? KAS HASTALIKLARI NE

. KASDER Kayit
KASDER AKADEMi

YAYINDA! e Tamim ve Genel Bilgi
Hastalik Tiirleri
Uzman Yazilar

Kas Hastaliklari Merkezleri

Sikca Sorulan Sorular
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Etik Kod Belgesi Olusturduk

« Giris ve Misyon:
Turkiye Kas Hastaliklari Derne@i (KASDER), kas hastalarinin yasam kalitesini artirmayi ve hak temelli
yaklasimla topluma tam katilimlarini saglamay: hedefler. Faaliyetlerinde seffaflik, etik degerler ve

insan haklarina saygiy esas alir.

« Insan Haklari ve Onuru:
Engelli bireylerin sosyal yasama esit kahlimini saglamak, firsat esitligini arhirmak ve insan onurunu

korumak temel degerlerdir.

« Ayrimcilik ve Siddet Karsithgi:
Cinsiyet, dil, din, irk ve etnik kdken ayrimi yapilmaksizin kapsayici bir yaklasimla ¢alismalar yuritilor.

Cinsel taciz ve saldinya sifir tolerans politikasi benimsenir.

« Dogruluk ve Yasallik:
Bilimsel dogrulugu olmayan bilgi ve yontemler kullaniimaz, paydaslara dogru ve yasalara uygun

bilgiler sunulur. Yasal dizenlemeler ve uluslararasi sézlesmelere uyum saglanr.

« Seffaflik ve Hesap Verebilirlik:
Dernek, finansal bilgiler dahil tim faaliyetlerini seffaf bir sekilde raporlar ve paylasir. ic denetim

mekanizmalari ve etik kurallar cercevesinde hareket edilir.

« Cikar Catismasi ve Gizlilik:
Tom paydaslarin kisisel verileri korunur ve bu bilgiler ilgili kisilerin onay1 olmadan paylasiimaz.

Gizlilik ve etik kurallar 6n plandadir.
« Toplumsal Sorumluluk:

KASDER, kas hastalari ve yakinlarina yénelik desteklerin yani sira toplumsal farkindaligi artirmak igin

cesitli etkinlikler dizenler ve gonilliligu tesvik eder.

‘’KASDER Etik Kod Belgesi’’ ni linke tiklayip okuyabilirsiniz:

https://www.kasder.org.tr/uploads/etik-kod-belgesi.pdf
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https://www.kasder.org.tr/uploads/etik-kod-belgesi.pdf
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Rota Akademi Egitimlerimizi Sonlandirdik

Saglik alaninda ¢alisan bircok sivil toplum kurulusu temsilcileri ile yil icerisinde bir araya geldik.

Calistaylarda ve dizenlenen cesitli egitimlerde uzmanlarla calisip sonrasinda kendi derneginize nasil

dénustirebilecegimize dair birebirlerimizde ilerledik.

Bdylelikle hasta yolcululuguna daha fazla katkida bulunabiliyoruz. Sanofi'ye ve Rota Akademi'de

emegi gecenlere tesekkir ederiz.




Tirk Néroloji Dernegi, Nérogenetik ve Nérometabolizma Calisma grubu tarafindan diizenlenen ve
daha énce 7 kez diizenlenen Nérogenetik ve Nadir Hastaliklar Sempozyumu’nun devami
niteliginde olan”1. Nérogenetik ve Nérometabolizma Kongresi" 9-11 Mayis 2024 tarihleri
arasinda Istanbul’da gerceklestirilmeye baslad.

Kasder olarak Baskan Yardimcimiz Fatma Coban’in temsil ettigi kongrede degerli hocalarimiza

video ile seslenme sansi bulduk.

Hacettepe Universitesi Genombilim ve Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi ev
sahipliginde NADIR Hastaliklar Federasyonu isbirligi ile hazirlanan “NADIR ICIN EL ELE” konulu
toplantiya KASDER olarak katlm sagladik.

”

29 Mayis 2024 tarihinde diizenlenen toplanti, “Nadir hastaliklarda mevcut durum, genel bakis”,
“Nadir hastaliklar-toplum saghgi”, “Nadir hastaliklar-kayit sistemleri” ve “Nadir hastaliklarda
paydaslar arasi koordinasyon, farkindalik” ana temalarindan olusarak oturumlar seklinde

gerceklestirildi.
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Sanofi Global tarafindan Tiirkiye’nin de icinde bulunan bélgedeki hasta dernekleri temsilcilerine
yénelik bir egitim serisine KASDER olarak biz de kahldik.

Egitimler, yurtdisinda hasta dernekleri ile yakin ¢calisarak derneklerin gelisimlerini destekleyen
“United Patients Online Academy (UPOA)” tarafindan verildi.

Pediatrik Rehabilitasyon Dernegi tarafindan diizenlenen 1. Pediatrik Tibbi Rehabilitasyon

Kongresi'nin "Ozel Gereksinimli Cocuklar icin Gii¢ Birligi Cahstayi"na Tirkiye Kas Hastaliklar:
Dernegi olarak katihm sagladik.

Pediatrik rehabilitasyon alaninda yasanan sorunlarin tespiti ve ¢6ziim énerileri ile ilgili bir cok

dernek ve kurum ile birlikte calisma yapma olanagi bulduk.

15 nisan I

"DUNYA POMPE GUNU""
WEBINARINI GERCEKLESTIRDiK

Webinarin acilis konusmasini yaparak moderasyonlugunu istlenen
%)| Prof. Dr. Piraye OFLAZER hocamiza, konusmaci olan Prof. Dr. Hacer
e Durmus TEKCE, Prof. Dr. Esen KIYAN, Sezan Mergen KILIC, Ayse SARI,

Selen SOLAKLAR ve tim katlimcilarimiza tesekkiirlerimizi sunariz.

N
No| skl Bilim Dal
Konugmacilarimiza ve tam katiimeilara
sonsuz tegekkarlerimizi sunuyoruz



Cocuklarimiz ve ebeveynlerimiz ile birlikte akvaryum gezimizi keyifle tamamladik!

Tirkiye Kas Hastaliklar Dernegi ile birlikte olan tim kas hastasi ve yakinlarimizi ¢calismalarimiz
hakkinda bilgilendiriyoruz.

Mercedes Benz Tiirk sirketinin ana sponsorlugu ve Istanbul Kuruluslar Masa Tenisi Spor Kuliibiiniin
organizatérliigiinde 14 Aralik 2024 tarihinde yapilacak olan 12. Engelliler yararina
Kuruluslararas: Acik ikili Takim Masa Tenisi Turnuvasinin én hazirliklarini gériismek iizere

Mercedes Benz Tiirk Sirketi yetkilileri ile bir araya gelindi. Bu sene yapilacak olan turnuvanin geliri
Tirkiye Kas Hastaliklar Dernegi’ne (KASDER) birakilacak.
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Ayrimcilikla Miicadele ve Esitlik Dernegi tarafindan, Avrupa Birligi Sivil Toplum Gelistirme Merkezi’nin
destegiyle 26-27 Ekim 2024 tarihlerinde Ankara'da gerceklestirilen ‘Engellilerin Haklarina Erisimi

Platformu’nun Strateji Planlama Toplantisi'na platform biinyesinde bulunan 20 STK ve Aktivist ile

kanldik.

Engellilerin Haklarina Erisimi Platformu’nun daha etkili ve profesyonel sivil toplum diizeyinde
calismalar yiiritebilmesi amaciyla, iki giin siren toplantida platform iyesi sivil toplum 6rgiitleri ve
bagimsiz aktivistlerin katkilartyla SVOT analizi yéntemiyle platformun mevcut konumu belirlendi.
Platformun buginki mevcut imkanlari dogrultusunda, SMART hedefleri cercevesinde, 6nimiizdeki bes
yil icinde planlayacagi calismalar ve izleyecegi yol haritasi icin veriler elde edildi. Toplant sonucunda
elde edilen verilerle etkili bir stratejik plan ¢ikarabilmek amaciyla, platform iyesi sivil toplum érgitleri

ve bagimsiz aktivistlerden olusan bir komisyon kurulmasi kararlastirildi.

Istanbul Universitesi Engelliler Uygulama ve Arastrma Merkezi (ENUYGAR) ve lstanbul Barosu Engelli
Haklari Merkezi‘'nin, 3 Aralik 2024 tarihinde Istanbul Universitesi Beyazit Yerleskesinde
gerceklestirdikleri "Engellilikte Giincel Yaklasimlar: Teknoloji, Politika ve Uygulamalar Arasinda Képrii

Kurmak" bashkh Uluslararasi Diinya Engelliler Gini Sempozyumu'na katihm sagladik.

S 3 3



Y% <, B

KASDER Yararina Yapilan 12. Kuruluslararasi _
Acik Masa Tenisi Turnuvasi B RO

A

2. Kuruluslararasi Acik ikili Takim Masa Tenisi Turnuvas: Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi (KASDER)
yararina 14 Aralik 2024 tarihinde Mercedes Benz Tirk sirketinin Bahcesehir Hosdere ‘de bulunan
fabrikasinin kapali spor salonunda yapildi.

Mercedes Benz Tiirk sirketinin ana sponsorlugu ve istanbul Kuruluslar Masa Tenisi Spor Kuliibii’niin
organizatorliiginde gerceklestirilen turnuva acilisi éncesinde istanbul Kuruluslar Masa Tenisi Spor
Kuliibii Kurucu Baskani Ugur Besok, tiim emegi gecenlere tesekkiir etti. Mercedes Benz Tiirk icra Kurulu
Uyesi Biilent Acicbe yaphgi konusmada Tiirk sporunun her zaman yaninda olduklarini belirterek sosyal
sorumluluk projelerine verdikleri 6neme vurgu yaph. Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi adina konusma
yapan Genel Koordinatériimiiz Rabia Ecevit, dernegimizin tanitim ile ilgili sunum yaparak tim
katihmcilara bilgi verdi. Organizasyonu gerceklestiren Mercedes Benz Tiirk sirketi ile istanbul
Kuruluslar Masa Tenisi Spor Kuliibiine tesekkir plaketi takdim etti.

Diinya Géniilliler Gini

Diinya Géniilliler Gini'nde KASDER biinyesinde destek
" veren, yamimizda olan géniillilerimiz ile bir bulusma

gerceklestirdik.




“Birlikte daha nice hayatlara
dokunabilmek dilegiyle...”



