KASDER
E-BULTEN

TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI




Tirkiye Kas Hastaliklar1  Dernegi olarak,
Istanbul Universitesi ENUYGAR is birligiyle
“Kas Hastaliginda Multidisipliner Yaklasim
Calistay1”n1 gergeklestirdik. Bu calistayda, kas
hastaliklar1 alaninda multidisipliner ¢alismanin
onemini vurgularken; uzmanlar, aktivistler, STK
temsilcileri ve engelli bireylerle bir araya
gelerek yasanan oncelikli sorunlar1 ve ¢dziim
onerilerini ele aldik. Calistay raporunun
hazirliklarm1  tamamladiktan  sonra  ilgili
kurumlar (resmi/yerel yénetimler, sivil toplum
ve akademi) ile paylasilarak konu 06zelinde
savunuculuk  caligmalar1  gergeklestirmeyi
hedefliyoruz.

3,5 yildir siiren Sanofi ROTA Akademinin kapanis toplantisint Sanofi Ekibi, Sosyal
Inovasyon Merkezi ve sivil toplum kuruluslari ile birlikte tamamladik. ROTA Akademi
sayesinde, hastalarin yolculuguna daha fazla katkida bulunabilmek i¢in saglik alaninda
calisan bircok sivil toplum kurulusu ile is birliginde olup topluluk ve dayanigma giiciinden
faydalantyoruz. Kurumsallasma, goniillii yonetimi, finansal siirdiiriilebilirlik, is birlikleri,
hibeler, savunu, hasta haklar1 egitimlerini birlikte tamamlayip bu siirecte birbirimizin
deneyimlerinden ve gii¢lii yonlerinden faydalandik. Tesekkiir ederiz!




Alexion'un #NadirHastaliklarGiinii kapsamimda diizenlemis oldugu panele, PNH-aHUS VE
Hifoder ile birlikte konugmaci olarak katildik. Sosyal sorumluluk alanma ilgi duyan Alexion
ekibine; KASDER'in ¢alismalarini, hasta ve yakinlarina sundugu destekleri, online psikolojik

desteklerin kas hastalari/hasta yakinlar1 iizerindeki olumlu sonuglarini aktarirken ileriye
doniik projelerimizden de bahsettik. Diizenlenen bu kiymetli farkindalik etkinligine davetli
olmaktan mutluluk duyduk, tesekkiir ederiz!

Grup c¢alismamiz ile kas hastasi bireylere destek verenlere; grup icerisindeki iletisim
sayesinde hayatinin her alaninda problem ¢6zme becerisi kazandirmak, grup liyelerinin farkli
tecribeleri de dinleyerek bir uzman yiriticiliigiinde bas etme mekanizmalarmin
gelistirilmesini amaghyoruz. Bu yil da psikolog vyiiriitiiciiliigiinde calismamiza devam
ediyoruz.
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Bireysel destek ile kas hastasi bireyler ve
yakinlarmin bulunduklar1 stresli durumdan daha

L ] |
etkin sekilde basa ¢ikmasmna destek olarak ‘
bireylerin sorun ¢dzme becerisini gelistirmesini

sagliyoruz. Uzun yillardir siirdiirdiigiimiiz Online \D) \‘
Psikolojik  Destek Projemizin bu yilinda b

dagonullii  psikologlarimiz  ile  oryantasyon ’ ‘ 2 r"' ‘

toplantimiz1 gergeklestirerek projemizi baslattik.

2025 yilmmm ilk "Gonilli Oryantasyon Toplantisi"ni goniillii
adaylarimiz ile birlikte gergeklestirdik. Tanismanin ardindan p '
dernegimizi ve dernegimizin goniilliillik alanlarini tanittigimiz ‘\v"
toplantida, birlikte olabilmenin giiclinii hissettik! Sene icerisinde . l

bir sonraki goniilli basvurularm1 web sitemiz, sosyal medya &
hesaplarimizda yer alacak duyurulardan takip edebilirsiniz.
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"Kas Hastalariklarinda Genetik Incelemelerin
Onemi ve Genetik Tedaviler" konusunda Prof.

Dr. Serdar Ceylaner, kas hastaliklarinda [esemod | Kas Hastaliklarinda
» Genetik Tedavi

Gelismeleri

genetik danigmanlik uygulamalar1 ve dnemine
deginirken, Prof. Dr. Hacer Durmus Tekce L e
genetik tedavi gelismelerini anlatt. g ratehdmn

NoromUshuler Mastabhiar Bim Dak

"Myastenia Gravis Tan1 ve Tedavisi" konulu
uzman bulusmamizda Prof. Dr. Feza Deymeer ve
Prof. Dr. Hacer Durmus Tekge, Myastenia
Gravis hastaliginin tan1 ve tedavisi konusunda
kapsamli bilgiler sundular. Katkilarindan dolay1
tiim uzmanlarimiza tesekkiir ederiz.

IYASTEN IS

MIYASTENIA GRAVIS

TEDAVI

Feza Deymeer

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

KASDER olarak 2020 yilindan itibaren Ramazan aymda kas hastasi bireylere destek
sunuyoruz. Bu sene, Ramazan dénemi boyunca gida ve temizlik gibi temel ihtiyaglar1 igin
kullanabilecekleri 1.000 TL tutarinda Sosyal Destek Kartmi kiymetli bagiscilarimizin
destekleri ile dernegimize kayith deprem bdlgesinde yasayan kas hastasi bireylere ulastirdik.

Bu politika belgesi, Tiirkiye Kas Hastaliklar Dernegi’nin hasta haklar1 gliindemlerini dernek
faaliyetlerine dahil ederek hasta haklarina yonelik gerceklestirdigi/gergeklestirecegi
farkindalik, goriinilirlik ve savunuculuk caligmalarmin kapsamimi igeriyor. KASDER bu
belgede yer alan uygulamalar1 gerceklestirecegini beyan etmistir.


https://www.youtube.com/@KASDERNEK
https://www.kasder.org.tr/uploads/hasta-haklari-politika-belgesi.pdf

Kas hastaliklari, sadece fiziksel degil, ayn1 zamanda duygusal ve sosyal zorluklari da
beraberinde getirir. KASDER olarak, hasta ve yakinlarinin bu zorluklarla daha kolay basa
¢ikabilmesi adina Sosyal Hizmet Birimi'ni olusturduk. Bilgi destegi cergevesinde, kas hastasi
bireylerin ve yakinlariin ihtiya¢ duyabilecegi sorular1 cevapliyor, merak ettikleri konularda
bilgilendiriyoruz.

https://www.kasder.orq.tr/neler-yapiyoruz/sosyal-hizmet-birimi

https://www.kasder.orqg.tr/kas-hastaliklari/hasta-hikayeleri

K. Gamze'nin Hikayesi
Uye/Gonullu

1991 yilinda dogdum ve 6 yasinda LGMD tanisi aldim. 12
yasinda tekerlekli sandalye kullanmaya basladim, 30

yasimda ise solunum cihazina baglandim. 9 yildir...

DEVAMINI OKU


https://www.kasder.org.tr/neler-yapiyoruz/sosyal-hizmet-birimi
https://www.kasder.org.tr/kas-hastaliklari/hasta-hikayeleri
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