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5, TURKIYE KAS HASTALIKLARI DERNEGI

Yonetim Kurulu Baskanindan Mesaj
Merhabalar,

Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978 yilindan bu yana Uluslararasi engelli haklari
dogrultusunda kas hastalarinin sosyal yasama tam ve etkin katiimini saglamak, kas
hastalarini dogru bir sekilde bilgilendirmek ve yénlendirmek, fiziksel, sosyal ve ruhsal
olarak miimkiin olan en iyi duruma getirmek, néromiiskiiler hastaliklarin nedenlerine ve
tedavilerine yénelik arastirmalari bilimin ve etik kurallarin rehberliginde desteklemek,
toplumu néromiiskiiler hastaliklar konusunda bilgilendirmek, kas hastalarinin yasam
kalitelerini yiikseltecek ¢calismalar yapmaktadir.

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

Bu dogrultuda ii¢ yil énce genel kurulda hedef olarak koydugumuz “Hasta Kayit Sistemi
olusturulmasi, KASDER Géniillii Sisteminin yapilandirilarak isler hale getirilmesi, Akademi
ve Bilimsel Komite, Medya ve Tanitim Komitesi, Etkinlik Komitesi adi altinda géniillii
komitelerinin olusturulup KASDER insan kaynadinin gii¢clendirilmesi” gibi maddelerin
yasam bulmasi mutluluk vericidir.

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

Dernegimizin yillara gére blitgesine dair s6yle déniip bir baktigimizda ise 2021 yilinda yillik
toplam biitcemiz 373.547 TL iken 2022’de bu rakam 1.063.816 TL'ye yiikselmis. 2024 yil
Nisan ayi itibari ile de gelirimizin 2.396.344 TL'ye ulastigini gérmekteyiz. Dernek icinde
olusan departmanlar daha gii¢lii bir zemine kavustugu oranda gelirimizi artirmayi ve daha
cok hasta ve ailesine dokunabilmeyi hedeflemekteyiz.

Ote yandan savunu faaliyetleri ile iletisim icinde oldudumuz federasyon ve sivil toplum
kuruluslari ile Tiirkiye’de yasal ve sosyal alanlarda var olan olumsuzluklara dair yasal
diizenlemeler igin daha yapici ¢alismalar yiiriitmeyi programimiza almis bulunmaktayiz.

Daha giig¢lii bir KASDER yapisi ile yola devam etme umudu ile.
Prof. Dr. Coskun GZDEMIR



Giris

Prof. Dr. Coskun Ozdemir, hekimler ve kas hastasi bireyler énciiliigiinde kurulan
KASDER tlr( 700°U gegen ve ¢ogu genetik kdkenli olan néromiskiler hastaliklarla
tani ve tedavilerine yonelik gelismeler hakkinda toplumu bilinglendiren, hak
temelli ve kar amaci glitmeyen sivil toplum kurulusu olarak kas hastasi bireylere
burs 6denegi, tibbi ve medikal cihaz yardimi, psiko-sosyal destek, sanatsal ve
sosyal etkinlikler, uzman bulugmalari ile de savunu ve farkindalik galismalarini
surdiruyor.

2021 Ocak-2023 Aralik aylari arasindaki siireci 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
ishirlikleri ve savunu faaliyetleri, kaynak gelistirme galismalari dernegimizin ana
faaliyetleri olmustur. Bu faaliyet raporunda 2021, 2022 ve 2023 vyillari arasinda
gergeklestirilen galismalara deginilecektir.



Hakkimizda

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi, 1978 yilindan itibaren kas hastasi engelli
bireylerin ve yakinlarinin uluslararasi sozlesmelerce korunan tim temel insan
haklarina erisebilecekleri ve engellilik alaninda farkindalik olugsturma galismalarini
sirdiren ve bu alanda faaliyet gosteren ilk sivil toplum kurulusudur. Prof. Dr.
Coskun Ozdemir dnciiligiinde 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 tlr( 700’U gegen ve ¢ogu genetik kdkenli olan néromiskiler hastaliklarla
tani ve tedavilerine yonelik gelismeler hakkinda toplumu bilinglendiren, hak
temelli ve kar amaci giitmeyen 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 ¢alismalarini
surduruyor.

1978 yilindan itibaren ¢iktigimiz bu yolda c¢alisanlarimiz, destekgilerimiz ve
gondllilerimiz 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 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 Ag’’'nin da
bulundugu ulusal ve uluslararasi sivil toplum platformlarina Gyedir.



5, YAKLASIM VE DEGERLERIMIZ
Vizyon

KASDER, kas hastasi engelli bireylerin ve yakinlarinin uluslararasi s6zlesmelerce
korunan tim temel insan haklarina erisebilecekleri ve engellilik alaninda
farkindalk olusturma galismalarini strdiren bir sivil toplum kurulusu olmak.

Misyon

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

Degerler

Bilimsellik

isbirligi ve goniillii calisma
Sosyal sorumluluk bilinci

Etik degerler

Seffaflik ve hesap verilebilirlik
Hak temelli yaklasim
Farkliliklara saygl duyma
insan onurunun korunmasi

Esitlik ve erisilebilirlik




u

Kolay anlasilabilmesi icin bu tlr hastaliklar “kas hastaliklar” olarak anilmaktadir.
Ancak tip literatirinde bu hastaliklara néromiuskiler (Sinir-kas) hastaliklar
denilmektedir.

Noromuskiler hastaliklar viicudumuzu hareket ettiren kaslarin ve sinirlerin
hastaligidir. En 6nemli bulgular uyusma, yanma, karincalanma, kuvvetsizlik ve kas
kramplaridir. Gugslzlik bircok kasi etkileyebilir. Merdiven ¢ikma, kosma, yiriime,
kollari kaldirma, basi yastiktan kaldirma, gbz kapaklarini agma, yutma ve soluk
alma etkilenebilir. Hasta bazen yiriime, kosma gibi eylemler sirasinda normalden
cok daha siddetli yorulma yasayabilir. Noromuskuler hastaliklarin bircok tipi vardir.
Bunlarin bazilari dogustan gelebilecegi gibi sonradan da ortaya cikabilirler.
Dogustan olan noéromdiskiler hastaliklarda akraba evlilikleri 6nemli risk
olusturmaktadir. Genetik olmayan (edinsel) ndéromiuskuler hastaliklar birgcok
nedenle ortaya ¢ikar. Edinsel néromuskuler hastaliklarda dogustan hastalik nedeni
yoktur; yasam siiresi icinde ortaya ¢ikan nedenlerle hastalik gelisir. Kalitim fiziksel
ve ruhsal 6zelliklerin ebeveynden ¢ocuga gegirilebilmesi icin gerekli aktarimdir. Bu
aktarim, kromozomlar (zerindeki genler yolu ile yapilmaktadir. Kalitimsal
noromuskiler 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 stireden beri var
olmakla birlikte hastalik belirtilerinin ortaya ¢ikmasi dogduktan sonraki degisik
yaslarda olabilir.

Noromiskiler hastaliklarin seyri degiskendir. Edinsel olanlarda hastaligin ilerleyisi
haftalar aylar icinde olur. Kalitimsal néromdiskiler hastaliklarda ise hastaligin
ilerleyisi yillar boyunca strer. 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. Dogurganhk etkilenmez ama hasta birey, gebelik sirecinin
vicuduna ekleyecegi yikiin sonuglari ve ¢ocukta hastalik ortaya ¢ikma olasiliklari
nedeni ile bilgilendirilmelidir.



Belirtiler

Gugsuzlik

Egzersiz intoleransi
Bitkinlik

Atrofi

Hipertrofi
Psodohipertrofi

Kemik Veter Refleksleri (Kvr)
Miyotoni

Kontraktir

Kas Agrisi (Miyalji)
Kramp

Diger Kaslarin Zaafi
Sistemik Bulgular
Baslangig Yasi

Aile Oykiisii (Soygecmis),

Kas Hastahigi Tiirleri

Spinal muskiiler 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)

Noromiskiler Kavsak Hastaliklari

Muskiiler distrofi .

Alt Cesitleri:

1- (Duchenne miuskuler distrofi (DMD)

2- Becker muskdler distrofi (BMD)

3- Limb-Girdle muskiler distrofi (LGMD)

4- Fasioskapulohumeral muskaler distrofi (FSH)
5- Okulofaringeal miskiler distrofi

(Bugtin igin tanimlanmis 700 civari kas hastaligi mevcuttur.)



®, FAALIYETLERIMIZ

Destek Calismalari

1. Psikososyal Destek

1.1.0nline 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 Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi tarafindan uygulanan bir
projedir. Proje kapsaminda kas hastasi bireyler ve yakinlari, gonlli
uzmanlardan online danismanlik hizmeti almaktadir. Genel olarak seanslar
50’ser dakikalik 10 seans olarak planlanmaktadir.

1.2.Grup Galismasi: Psikososyal programlar kapsaminda kas hastasi
yakinlarina yonelik psikososyal grup calismamiza alaninda uzman kisilerin
yonetiminde devam ediyoruz.

Kas hastasi yakinlarina yonelik gercgeklestirdigimiz grup c¢alismasinda
tecribelerin paylasiimasini ve birlikte basa ¢ikma stratejilerini gelistirmeyi
hedefliyoruz.




2. Egitim Bursu

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

Engelli bireylerin karsilastigl cesitli zorluklar, bu bireyler icin egitim
desteginin ne kadar énemli oldugunu gézler dniine seriyor. Ozellikle mimari
engeller veya saglik sorunlari gibi sebeplerle karsilasan engelliler igin egitim,
toplumsal entegrasyon ve kendi potansiyellerini en iyi sekilde
kullanabilmeleri igin 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 6grencilere egitimlerini
sirdiirme sansi veriyor hem de toplumun daha entegre ve dayanismaci bir
yaplya kavusmasina katkida bulunuyor.

3. Bursiyerlere Yonelik Atolyeler

KASDER olarak egitimi destekliyoruz. Kas hastaliklarina sahip Universite
ogrencilerini destekledigimiz “Egitime Destek Gelecege Hayat” Burs
programimiz kapsaminda degerlendirme asamasini gegen bursiyerlerimizle
ilk bulusmamizi gerceklestirdikten sonra egitimlerini destekleyici atdlyeler
sunuyoruz.



Burs programimiz ile egitimdeki firsat esitsizligini azaltarak kas hastasi
bireylerin Gniversite egitimlerini daha kolay bir sekilde siirdirebilmelerine
destek olmayi hedefliyoruz. Bu burs destegi ile, daha fazla kas hastasi
Ogrencinin, 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 Destekleri

KASDER kas hastaligina sahip olan bireyler icin donemsel olarak “aktli
tekerlekli  sandalye, manuel tekerlekli sandalye” desteklerinde
bulunmaktadir. Web sitemizde talep edinilen belgelerle dernegimize yazil
basvuruda bulunan kas hastasi bireylerle bu destek ¢alismasini
surdirmekteyiz.




5. Bulusma ve Etkinliklerimiz
Kas hastalarinin yasamlarini zenginlestirmek ve ruhsal agidan hasta ve
yakinlarini desteklemek igin gesitli etkinlikler diizenliyoruz.
Satrang, egitim, sanat terapisi atolyeleri, psikodrama, grup terapisi ve
cocuklara yonelik etkinliklerimizle, kas hastalarinin glinliik hayatlarinda
keyifli vakit gecirmesini ve kendilerini gelistirmelerini hedefliyoruz.




B, FARKINDALIK CALISMALARIMIZ

KASDER olarak, kas hastaliklari konusunda toplumsal farkindahgi artirmaya 6nem
veriyoruz. Bu tlr hastaliklarin hem fiziksel hem de psikolojik olarak bireyler
Gzerinde derin etkileri vardir ve toplumun bu konuda bilgili olmasi, hastalarin ve
ailelerinin yagam kalitesini dogrudan etkileyebilir.

Bilgilendirme: Kas hastaliklari, ¢ogu kez halk tarafindan tam olarak
anlasilmamaktadir. Bu nedenle KASDER olarak dizenli bilgilendirme seminerleri,
atolye calismalari ve egitim programlari organize ediyoruz. Bu programlar,
hastaliklarin dogasini, belirtilerini, tedavi yontemlerini ve giinliik yasantida nasil
bir yasam sirddrilebilecegine dair bilgiler icermektedir.

Destek Mekanizmalari: Kas hastaligi olan bireyler icin destek gruplar
olusturuyoruz. Bu gruplar, hastalarin ve ailelerinin deneyimlerini paylasabilecegi,
sorunlarina ¢6ziim arayabilecegi 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 kampanyalari dlzenliyoruz. Medya, sosyal medya ve diger
platformlarda diizenlenen bu kampanyalar, toplumun bu konudaki bilgisini
artirmayi ve empati olusturmayi hedefliyor.

Egitim Burslari: Maddi olanaklari kisith kas hastasi 6grencilere egitim yardimi
sagliyoruz. Egitimin, bireylerin sosyal ve ekonomik hayatlarini sekillendirmedeki
rolliniin farkindayiz.

KASDER olarak, kas hastaligina sahip bireylerin toplumda hak ettikleri yere sahip
olmalari, yasam kalitelerini arttirmalari ve hastalikla daha iyi basa ¢ikabilmeleri
icin calismalarimiza devam ediyoruz. Genel farkindalik calismalarimiz haricinde ise
Sabanci Vakfi tarafindan desteklenen KASDER Akademi Projesi ve her ay farkli
basliklarda belirledigimiz “Uzman Bulusmalar” ile kas hastasi/hasta yakini bireyler
ve destekgilerimizle bir araya gelerek sosyal farkindaligimizi gelistiriyoruz.



1. KASDER Akademi

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

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi’nin yirittiigi ve Sabanci Vakfi Hibe Programi
ile desteklenen KASDER Akademi, kas hastaligi yasayan bireyler ve bakim
verenlerin hayatlarini  kolaylastirmayr ve yasam kalitelerini ylkseltmeyi
amaglayan bir platform olarak karsimiza c¢ikiyor. KASDER Akademi ayni
zamanda noromdiskdiler hastalik konusunun anlasilmasina zemin hazirlayacak
bilgileri ve uzmanlarin hazirladigi icerikleri de icerisinde barindiriyor.
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Yetiskin kas hastalari ve bakim verenler igin iki ayri programdan olusan video
temelli, yapilandiriimis bir egitim projesi olan KASDER Akademi, kas hastalarina
ve kas hastasi yakini olan bireylere hastalik hakkinda bilgilendirme yapmayi,
beceri edinimini kazandirmayi, kas hastasi bireylerin gii¢clenmelerine katki
saglamayi ve yasam kalitelerini ylikseltmeyi hedefliyor.

Sitede "Saghk Moduli", "Psikoloji Modilu" ve "Sosyal Modul" olarak
isimlendirilmis Gi¢ ayri modl olarak hazirlanmis ve sunulmustur. Her modiilde
yapilandiriimis egitim videolarini ve okuma materyallerini bulabilirsiniz. Saglik
modilinde kas hastaligi hakkinda genel bilgiler, belirtiler, tani ve tedavi
seceneklerine dair bilgilendirici videolar; Psikoloji modill, bu zorlu siregle
basa cikabilmeniz icin size gereken bilgi ve becerileri kazandirmayi hedefleyen
videolar; Sosyal Modiil ile de hastalar ve bakim verenlerinin sahip oldugu
haklar, yasama katilimda karsilastiklari sorunlar ve ¢éziim 6nerileri ele aliniyor.

2. Uzman Bulugsmalarni

Kas hastaliklari, toplumda birgok bireyin hayatini dogrudan etkileyen karmasik
ve Ozellesmis saglik sorunlarindan biridir. Bu hastaliklarin dogru anlasiimasi,
tani ve tedavi slreclerinin optimizasyonu icin multidisipliner bir yaklasim
gerektirir. Bu noktada, uzmanlarin bilgi ve deneyimlerini paylastigi platformlar
blyiik bir 6neme sahip olmaktadir.

Uzmanlarla online bulusma seminerlerimiz, kas hastaliklari Gizerine en glincel
bilgileri, arastirmalari ve tedavi yontemlerini aktarmak icin dizenleniyor. Bu
seminerlerde alaninda 6nde gelen doktorlar, arastirmacilar ve terapistler, kas
hastaliklari konusunda en yeni bulgularini ve deneyimlerini paylasmaktadirlar.

TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi - KASDER
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Online format, daha genis bir katilimci kitlesine ulasmamizi saglyor ve cografi
sinirlari ortadan kaldirarak bilginin daha hizli ve etkili bir sekilde yayilmasina
imkan taniyor. Ayrica, katilimcilarin uzmanlarla dogrudan iletisim kurma ve
sorularini yonlendirme sansina sahip olmalari, bilgi alisverisini daha interaktif
ve verimli kiliyor.

Toplumun bilinglenmesi adina, seminerler kas hastaliklariyla ilgili yanilgilari
ortadan kaldirmaya, dogru bilgiye ulasma yollarini géstermeye ve hastalikla
miicadelede toplumsal dayanismayi gliclendirmeye yoneliktir. Bu, hem
hastalarin hem de ailelerinin yasam kalitesini artirmak icin kritik bir adimi
temsil eder. Uzmanlarla gergeklestirdigimiz bu bulusmalarda, bilgiye dayali bir
toplumun, kas hastaliklariyla daha etkili bir sekilde nasil basa ¢ikabilecegini
gostermeyi hedefliyoruz.

" YAYINLARIMIZ

1. Bilgilendirme Rehberleri

Cesitli kas hastaliklari hakkinda diizenledigimiz bilgilendirme rehberlerini kas
hastasi bireylere ve vyakinlarina ulastirmayr amagliyoruz. Ayni zamanda
diizenledigimiz bu bilgilendirme rehberlerini kurum ve kuruluslarda farkindalik
calismalarimiz kapsaminda dagitiyoruz.

m Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) - Becker Muskdiler Distrofi (BMD)
Bilgilendirme Rehberi
m SMA Bilgilendirme Rehberi
m ALS Bilgilendirme Rehberi
m CMT Bilgilendirme Rehberi
kitapgiklarimizin dijital haline web sitemiz tizerinden erisim saglayabilirsiniz.

2. E-Biiltenler

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 (izerinden yayinliyoruz.




=, PROJELERIMIzZ .. .

1. Tamamlanan Projeler

1. 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 tGniversite 6grencisi icin 1 yillik
egitim 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.

1. 2. Gelecegimin Nefesi Ol: Bu proje ile “Gelecegimin Nefesi Ol” 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 glicligi yasadig
anlardaki nefes alip verme islemini kolaylastirir. Bu sayede hastalar, giinlik
aktivitelerini daha rahat bir sekilde gerceklestirerek yasam kalitelerini
artirabilir.

Proje kapsaminda bir kas hastasinin daha bagimsiz, aktif ve saglikli yasam
siirmesine katkida bulunmak icin BIPAP maske ve cihaz desteginde

bulunduk.
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Kas hastalarinp
Yasam kalitesipj artirmak icin

il

1. 3. Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim Projesi: Kas hastalar ve
yakinlarina engelli haklari konusunda bilgi vermek ve toplumun bu konudaki
farkindaligini artirmak amaciyla baslatilmistir. Avrupa Birligi Sivil Disiin
Programi destegiyle hayata gecirilen bu proje, kas hastalarinin haklarina
dikkat cekmek ve engellilik konusunda toplumsal ayrimciliga karsi biling
olusturmak icin animasyonlar, roportajlar ve elektronik bilgilendirme
kitapgiklari olusturmustur.

Projenin yayinladigi iceriklerle, kas hastalarinin yasadigi zorluklari anlamak,
engelli haklarina dair bilgi sahibi olmak ve hak ihlallerine karsi bilinglenmek
amaglanmistir.

Proje kapsaminda 10 bilgilendirici animasyon, 5 roportaj videosu ve bir e-
bilgilendirme kitapgigi hazirlanmustir.

1. 4. Nefesimiz Ol: Solunum cihazlari, kas hastaligi nedeniyle solunum
glcligi ceken bireylerin hayatlarini desteklemek icin 6nemli bir ara¢. Bu
cihazlarin kullanim kolayligi, 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¢ duydugu BIPAP maskelerine
erisimlerini kolaylastirmayi hedefledik. Proje kapsaminda bir hastasinin
saghkli sekilde nefes alabilmek icin ihtiyac olan BIPAP maske bedeli
belirlenerek “Nefesimiz OI” ile solunum cihazi kullanan kas hastalarinin



1.5. Birlikte Miimkiin: Roche’un, Turkiye’nin SMA (Spinal Muskiler Atrofi)
alanindaki tG¢ onemli dernegi SMA Benimle Yiurid, SMA Hastalg ile
Miicadele ve KASDER’in destegiyle hayata gecirdigi Birlikte Mimbkiin projesi,
SMA ile miicadelenin, STK’lar, tGniversiteler, hekimler ve endistrinin birlikte
hareket ederek ortaya koydugu yenilik¢i ¢coziimlerle mimkin oldugunun
altini ¢iziyor. Projenin nihai hedefi ise Tirkiye’de baslatilacak onleyici
programlar sayesinde SMA hastaliginin toplumsal ylikiinl en aza indirmek.

1.6. Engelli Katihmli Sertifikali Cagri Merkezi (Call Center) Egitimi:
KASDER’in ISKUR destegiyle uyguladigi “Engelli Katiiml Sertifikali Cagri
Merkezi (Call Center) Egitimi Projesi —2010” kursu basariyla tamamlandi.19
Nisan—7 Temmuz 2010 tarihleri arasinda gerceklestirilen kursa 9 engelli liye
katildi. Kurs siiresince ISKUR yetkililerinin destegine ve rehberligine biyiik
onem verildi.

3 ay siren kurs siresince katilimcilarin gerek kendi aralarindaki iliski ve
dayanisma, gerekse oOgretmenleri Begim Kaya ile olan iletisimleri
gorilmeye degerdi. Kurs siresince kursiyerlerin diger dernek Uyeleri ile
karsilasmalari, kurs aralarindaki beraberlikleri ileriye tasinabilecek
dayanismalarin temelini atti.

Kursu basariyla tamamlayan katilimcilarin istihdami igin ilgili kuruluslarla
goriisme gerceklestirildi.

1. 7. Kas Hastalariyla El Ele, Sunay Akin Etkinlikleri: Kas hastaliklarini gesitli
kesimlere anlatarak kalici bir duygu ve dayanisma agi yaratmak icin bir
sosyal sorumluluk projesi olarak tasarlanan “Kas Hastalariyla El Ele, Daha
Guizel Bir Yasam icin Sunay Akin Etkinlikleri”, 6 ay boyunca her ay istanbul’'un
ayri bir Gniversitesinde dizenlendi.

1. 8. Engelsiz Banyo Saglik Gereglerinin islevsellik Analizi
1. 9. 46. Ulusal Néroloji Kongresi Anket Calismasi

1. 10. Engelsiz Beyaz Esya Anketi

1. 11. Goniil Dostu Eczaneler Zinciri Projesi

1. 12. Engelsiz Firsat Okullari Projesi

1. 13. ALS Hastalarinin Evde Bakim Projesi

1. 14. ISKUR Mesleki Rehabilitasyon Hizmetleri

1. 15. Engellilerin insan Haklari Projesi

1. 16. Treat NMD Projesi



Projelerimizi detayl bir sekilde incelemek isterseniz web sitemiz lizerinden icerik
bilgilerine ulasabilirsiniz.

5, KAYNAK GELISTIRME CALISMALARI

Prof. Dr. Coskun Ozdemir, hekimler ve kas hastasi bireyler énciiligiinde kurulan
KASDER tirl 700’U gegen ve ¢cogu genetik kdkenli olan ndromskiler hastaliklarla
tani ve tedavilerine yonelik gelismeler hakkinda toplumu bilinglendiren, hak
temelli ve kar amaci glitmeyen 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 galismalarini
surdiriyor.

1. Bagis
Bizler 46 yildir bu calismalari yapabilmek, her an Kas Hastalarinin sosyal
yasama etkin katilimini desteklemek ve yasam kalitelerini arttirmak adina
hazir halde kalabilmek ve tiim ¢alismalarimizla toplumu bilinglendirebilmek
icin bireysel ve kurumsal desteklere ihtiyac duymakta ve glicimizi bu
desteklerden almaktayiz.

Bagis seceneklerimiz:

Tek Seferlik Cevrimici Bagis
Dizenli Bagis

Yurt ici ve Yurt Disi Bagis
SMS Bagis|

Ramazan Bagisi
Tibbi/Medikal Cihaz Bagis!
Ogrencilerimize Burs Destegi
Ozel Giin Destek Sertifikalar .
Ozel Giin Kampanyasi

Adim Bagisi

Papara Kart ile Kiisiirat Bagis!
100 Altin insan Projesi

2. Yardimseverlik Kosulari
Yardimseverlik kosulari; Sivil Toplum Kuruluslarini (STK) sporlar araciligiyla
gondillileri bir araya getiren kaynak gelistirme metodudur. Yardimseverlik
kosularina katilarak hem ¢evrenizde KASDER g¢alismalarini duyurabilir hem
de bireysel bagis kampanyanizi baslatarak ¢cocuklara destek olabilirsiniz.



Neden KASDER ile Kosmaliyim?

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi olarak Birlesmis Milletler Engelli Haklar Sozles
mesi kapsaminda ¢ocuk, geng, yetiskin ve yashlarin sosyal yasama tam ve etkin
katilimlarini saglamak, Néromuiskiiler hastaliklarin nedenlerine yonelik ¢alismalari
desteklemek bireylerin fiziksel ve psiko-sosyal gelisimlerini gliclendirmeye, yasam
kalitelerini artirmaya yonelik dizenlemelere destek verecek g¢alismalarda
bulunmayi amaclyoruz ve bu yonde projeler gelistiriyoruz.

3. Kurumsal Destek
Kurumsal Destek, kurumlarin sosyal farkindahigini gelistirmeyi hedeflerken
ayni zamanda artik bircok kurum ve kurulusun bagl oldugu “Surdurulebilir
Kalkinma Hedefleri”nin belirli bashklarina katkida bulunur.
KASDER olarak kurumsal destek alaninda strdirdigiimiz calisma bashklari:

Kurumsal Destek Kampanyalari

Ozel Giin Bagislari

Help Steps - Adim Bagisi

Kurumsal Katihm ile Yardimseverlik Kosulari

Kas Hastasi Ogrencilerimize Burs Destegi

Tibbi Medikal Cihaz Destekleri

Kurum icerisinde Engellilik Alani Uzerine Farkindalk Egitimleri
seklindedir.



m, GONULLULUK

KASDER’in misyon ve vizyonunu benimseyen, gerekli sorumluluklari ve ¢alismalari
Ustlenebilen, engellilik alanina duyarl, Gniversite 6grencisi/tniversite mezunu 18
yas Ustd, bu alanda ¢alisma konusunda istekli olan génllilerimiz ile birlikte destek
¢alismalarimizi sirdiriyoruz.

KASDER gondillileri, kas hastasi ve yakinlari icin dizenlenen proje ve etkinliklerde
uygulayici veya kolaylastirici rolde olan, iletisim alaninda ydritilen faaliyetlere ve
ofiste diizenli olarak yapilan calismalarda destek saglamaktadir.

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi’'nin 2024 itibari ile 44 aktif gonulllsi
bulunmaktadir.
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B, YIL BAZLI FAALIYETLERIMIZ
2021

m Diizenledigimiz Seminer, Webinar ve Uzman Bulugmalari
“Engelliyim, Hakhyim!” Semineri

“Nefes Terapisi”

“Tum Yonleriyle FSHD” Webinari

“Kas Hastaliklarinda Genetik Danismanhk”

“Tim Yonleriyle POMPE” Webinari

“Tim Yonleriyle ALS” Webinari

“Duygularla Yasamak” Soylesisi

“Tim Yonleriyle SMA” Webinari

O O O 0O o o o o



2022

o “DMD’de Basi Yaralarina Yaklasim ve Tedavi Secenekleri”

o “DMD Farkindaligi Egitimi”

o “Noéromiuskiler Hastaliklara Sahip Birey ve Aileler i¢in Psikolojik Destegin
Onemi”

o “Engelli Hak Farkindaligi ve istihdam Hakkinin Kullanim/”

“Tibbi Cihazlar ve SGK Geri Odeme Kosullari”

“Engelsiz Diyalog” Paneli

“SMA Tip1'de Yutma Bozukluklarinda Dil ve Konusma Terapisinin Roli”

O O O

Projeler

o Online Psikolojik Destek Projesi: 40 saat slipervizyon toplantisi, 20
gorevli psikolog, 47 kas hastasi birey ve yakinina erigim ile 488 seans
gerceklestirildi.

Katildigimiz Seminer, Webinar ve Uzman Bulusmalar

o ECHA Kapasite Gelistirme Egitimleri’ne katilim sagladik.

o 6 Temmuz Sivil Toplum igin Surdirilebilir Kaynak Yaratma Firsatlari:
Dijital DOnlsiim ve e-Ticaret Stratejileri”

o IBB ve Avcilar Belediyesi’'nin diizenledigi “Diinya Engelliler Giinii”ne
katihm sagladik.

o “istanbul Ekonomi Zirvesi”ne katilim sagladik.

Diizenledigimiz Seminer, Webinar ve Uzman Bulusmalari
“Noromdskiler Hastaliklarda Solunum Fizyoterapisi”
“Noromiskiler Hastaliklarda Beslenme”

“Spinal Miskiler Atrofi (SMA) ve Fizyoterapi”

“Hasta Haklar1” Webinari

Online Psikolojik Destek Projesini Hasta/Hasta Yakinlarina aktardik.
“Nadir Hastalik (LGMD) Konferansi”

O O 0O 0O O o

Projeler

o Online Psikolojik Destek Projemize devam ettik.

o “Noromiuskiler Hastaliklar Egitim ve Gliglendirme Akademisi” Projemiz
Sabanci Vakfi tarafindan desteklendi.

o “Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim” Projesi Rportaj Videolarimizi
YouTube’a yiikledik.

o “Kas Hastaslyim Haklarimin Farkindayim” Projesi e-bilgilendirme
kitapgigini ¢ikardik.



2023

Etkinlik ve Bulugsma
o “Engelliler Haftasi” Etkinligi diizenledik.

Katildigimiz Seminer, Webinar Ve Uzman Bulusmalari

o “Kisisel Asistanlik Projesi”ne katilim

o “T.C. Saglik Bakanligi Nadir Hastaliklar Farkindalik Gind”ne katihm
o “Engelliler Haftasi-Bilimsel Arastirmalar” Etkinligi

Yayinlarimiz
o SMA Bilgilendirme Rehberi
o Kas Hastaliklari Bilgilendirme Rehberi

Deprem Bolgesi Calismalan

o Depremden Etkilen Kas Hastalarina Destek Olduk (Deprem bdlgesinde
yasayan 10 ilden 300’e yakin hasta aramasi yapilarak ilk yardim
malzemeleri ve medikal cihaz, psikolojik destek konusunda faaliyette
bulunuldu.)

o “Ihtiyag Haritasi Destek Etkinligi”ne katilim sagladik.

o “Engelsiz Afet Platformu”na katildik

o Engellilerin deprem aninda ve sonrasinda almasi gereken tedbirleri
hazirladik.

o Depremzede kas hastalarina sosyal destek kartlari ulastirdik.

o Afet lzerine soylesi ve panel gerceklestirdik.

o Depremzedelere Yonelik Online Psikolojik Destek Projemizi tamamladik:
13 kas hastasi danisan, 11 génilll psikolog, 14 saat stipervizyon toplantisi,
300’e yakin deprem bolgesinde hasta ve yakinlari ile gériismeler yapildi.

Diizenledigimiz Seminer, Webinar ve Uzman Bulusmalari
o “Ayrimcilik Yasagi ve Sosyal Haklarin Engelliler Agisindan
Degerlendirilmesi”
“Nadir Hastaliklarda Gen Tedavisi ve Agirlikh Yeni Tedaviler”
“Kas Hastaliginda Tani ve Tedavi Sireci (ALS, FSHD, MG)” Webinari
“Engellilikte Hak Temelli Yaklasim” Sempozyumu
“Engelli Haklari Baglaminda Bagimsiz Yasam”
“SMA'da Giincel Tedavi Yontemleri Yeni Cikan ilaglar”

“Evde Bakim Aylg”

O O O o O o



Projeler .-
o Noromiuskiler Hastaliklar Egitim ve Glglendirme Akademisi (NEGAP)

cekimlerini tamamladik.

o KASDER AKADEMI Platformu Yayinlandi.

o “Sabanci Vakfi Ekim Zamani Bulusmasi”nda projemizi anlattik.

o Online Psikolojik Destek Projemize devam ettik: 24 saat siipervizyon
toplantisi, 28 gorevli psikolog, 38 kas hastasi birey ve yakinina erisim, 10
seans grup calismasi gerceklestirdik.

o “Egitime Destek Gelecege Hayat” Projesini baslattik.

o Engelli Cocuk Haklari AgI'na ayda bir olmak lizere toplamda 12 adet e-
bilten hazirladik.

Etkinlikler

o Kas hastasi bireyler ile psikodrama atélyesi gerceklestirdik.

o SMA hakkindaki son gelismeleri Dw Tiirkge haber ve Cumhuriyet TV’ye
aktardik.

o Kas hastalari yakinlariile grup calismamiza bagladik.

o Donem sonunda bursiyerlerimiz ile bulustuk.

o “Engelsiz Hayat Komisyonu Projesi” kapsaminda hastalarimiz ile bir araya
geldik.

“Kelebek Festivali”nde hastalarimiz ile bulustuk.

o KASDER olarak 45. yilimizi kutladik.

o Gonilliler Giniinde gondllilerimiz ile bir araya geldik.

(o]

o

o

Paylasma Glni{'nde Kasder Akademi'yi anlattik.

KASDER Akademi komitemiz ile yeni senenin galisma planlamasi yaptik.

.




m  Katildigimiz Seminer, Webinar ve Uzman Bulugsmalari
o Nadir Hastaliklarda ileri Ureme Teknolojileri ile Farkindalik Yaratmak
seminerine katildik.

o PTC Theraputics ile toplanti gerceklestirdik.

o Gonillulerimiz icin “Engellilik Kapsayicihgl” egitimi gerceklestirdik.
o Hasta dernekleri egitim toplantisina katildik.

o Biikres'te gergeklesen uluslararasi NMD Konferansi’na katildik.

o Noromuskiler hastaliklarda “Gtincel Fizyoterapi ve Rehabilitasyon
Yaklasimlar” egitimine katki sunduk.

o Workshop Dergi’de kas hastaliklari ve KASDER'in calismalari Gzerine
konustuk.

o Engelsiz Yasam Fuari’'nda yer aldik.



m Kaynak Gelistirme
o Yilgenci San. ve Ticaret A.S, KASDER Destek Sertifikasi ile ¢calisanlarinin
Kadinlar GUnd’nd kutladi.
o Popile Platformuna katildik.
o Papara Platformuna katildik.

" SAYILARLA 2021-2023

29 adet Seminer, Webinar ve Uzman Bulusmalari diizenledik.

15 adet Seminer, Webinar ve Uzman Bulusmalari’'na katilim sagladik.

26 adet basil ve dijital yayin gikardik.

11 adet kas hastasi/hasta yakinlari ve destekgilerimiz ile etkinlik dizenledik.

Online Psikolojik Destek Projesi kapsaminda toplamda 86 gondilli psikolog ile 134
kas hastasi birey ve yakinini bu psikolojik destek calismasi ile bulusturduk. Proje
kapsaminda destek veren gonilli psikologlar icin ise alaninda uzman psikolog
tarafindan yiritiilen 156 saatlik stipervizyon oturumlari desteginde bulunduk.
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ODEANCI VAKF

Sabanci Vakfi Ekim Zamani Bulugsmasi

Hasta Dernekleri Egitim Toplantisina Katildik

International
Neuromuscular Disorders
Conference

Afet Uzerine Soylesi Ve Panel 6 Kasim Maraton Biikresteki Uluslararasi
Gergeklestirdik NMD Konferansina Katildik

(V11217438 SMA HASTALIGINDA SON GELISMELER

Yerelde Engelli Haklari Stratejisi Calistayi Cumbhuriyet TV

Nurettin S6zen Engellilikte Hak Temelli Yaklagim iSMMMO-KASDER Eker 1 Run
Sempozyumu Diizenledik Bulugmasi



Engelsiz Hayat Engellilikte is Diinyas Ev ici Siddete Kars
Komisyonu Projesi Hak Temelli Yaklasim Sempozyumu Diizenledik BADV Projesi

dw.com | @dw_turkce

Nadir Hastaliklarda ileri Ureme Teknolojileriyle DW Tiirkge
Farkindalik Yaratmak

ECHA Eker 1 Run Psikodrama

KASDER _
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Akademi Komitesi Farkindaligimizi Arttiralim Etkinligi



l.

iktisadi isletme kurulmasi,

Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi’nin daha genis kitlelerce taninmasi amaciyla kas
hastaliklari ve engellilige yonelik farkindaligin arttirilmasina yonelik tanitim
faaliyetleri yapilmasi,

Fizyoterapi ve Rehabilitasyon Merkezi kurulmasi,
Aile Glglendirme projesinin hayata gegirilmesi,

Kas hastalari ve ailelerin ihtiyaclarinin derinlemesine incelendigi ihtiyac
analizlerinin yapilmasi ve raporlanmasi,

Tespit edilen ihtiyaglarin sagaltimina yonelik programlar ve etkinlikler
gelistiriimesi,

Sosyal hizmet faaliyetlerinin arttirilmasi,

Noromuskdiler hastaliklar ve engelli haklari alaninda faaliyet gosteren ulusal ve
uluslararasi kurumlarla isbirliklerinin gli¢clendirilmesi,

Bilim Kurulu’nun olusturulmasi,

KASDER kamu spotunun olusturulmasi,

Mesleki rehabilitasyon egitimlerinin hayata gecirilmesi,

Atolye calismalarinin gergeklestirilmesi,

Beyin spor aktivitelerinin olusturulmasi,

100 Altin insan Projesi’nin giincellestirilmesi,

Destekgiler, Goniilliler, Uye ve Hastalar ile diizenli bulusmalarin diizenlenmesi,
Yardimseverlik Projesi gelistirerek bu kosu faaliyetlerine katilim saglanmasi,

Egitim kurumlari ve sirketlere yonelik hasta/engelli bireyler hakkinda farkindalk
calismalari yiritilmesi,

Kurumsal sponsorluk ¢alismalari gerceklestirilerek kaynak gelistirme
calismalarinin arttiriimasi

KASDER Akademi’nin gelistirilerek sirdirilebilmesi.
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B BIiRLIKTE DAHA NIiCE HAYATLARA
DOKUNABILMEK DILEGIYLE... .







www.kasder.org.tr



