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23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayrami’n1 Cocuklarimiz ile
Kutladik

23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayrami'm Istanbul'daki
cocuklarimiz ile istanbul Yesilkoy dernek merkezimizde cesitli
etkinliklerle kutladik! Tim c¢ocuklarimizi ¢ok seviyoruz. Relief
International'a, tiim goniilliilerimize ve katihmcilarimiza tesekkiir
ederiz. Nice bayramlarda bir araya gelmek dilegiyle!




Cocuklar ve Ebeveynlerimiz ile Sea Life Akvaryum
Gezisindeydik

Cocuklarnmiz ve ebeveynlerimiz ile birlikte akvaryum gezimizi
keyifle tamamladik. Tiirkiye Kas Hastahklar1 Dernegi ile
birlikte olan tiim kas hastasi ve yakinlarimizi ¢calismalarimiz
hakkinda bilgilendiriyor, bir arada olmaktan mutluluk
duyuyoruz.




Destek Verenlere Yonelik Grup Calismamizin Yeni Donemi Basladi

Grup calismamiz ile destek verenlere; grup icerisindeki iletisim sayesinde hayatinin
her alaninda problem co6zme becerisi ve farkhh bakis acilarn kazandirmak, grup
uyelerinin farkh tecriibeleri de dinleyerek bir uzman yiuritiiciiliigiinde bas etme
mekanizmalarinin gelistirilmesini amachyoruz.

o AILE SISTEMINE ETKILERI

—

* Ailenin yetki paylasimi,
* Rol dagihimi,

* Aile sinirlar,

» Uyelerinin iliskilerinde gériilen esneklik veya katilik,
* iletisim veya iletisimsizlik gibi faktorler,

+ Ihtiyaglann karsilanmasi ve problem ¢ézme bigimleri
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Engelliler Haftas1 Kapsaminda Calismalar Gergeklestirdik

LC Waikiki ekibi ile "Engellilikte Toplumsal Farkindahk'" online bulusmasinda
Dr. Ogr. Uyesi Elif Emir Oksiiz'iin aktarimlar ile "Engellilikte Toplumsal

Farkindahk'" kapsaminda teorik bilgiler ve giindelik yasamdaki pratikleri
konustuk.




Medipol Universitesi Halic Yerleskesi Sosyal Hizmet Boliimii
ogrencileri ile farkindalik cahismasi kapsaminda bir araya
geldik. Ogrencilere, Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi'nin
calismalarimi aktardiktan sonra "Toplumsal Engellilik" iizerine
sunumumuzu gerceklestirdik.

"Hasta Haklar1" konulu uzman bulusmamizi Avukat Giines
Uyar ile birlikte gerceklestirdik. Zoom program iizerinden
online olarak gerceklestirilen seminerde; Hastalhik/engellilik
sureclerinde engelli bireylerin haklarimi nasil kullanilacag,
basvurulacak merciiler, izlenmesi gereken prosediirler
hakkindaki hukuki konulara deginildi.

Murat Yilmaz Meryem Toprak @
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HASTA OLARAK.HAKLARIM
NELERDIR?

# Saghk Iizmetlerinden Favdalaama Hakk
‘ # Bilgi Tsteme, Kayalan Tnceleme, Dizellme, Hasta Dosyasi isteme Hakk

# Saghk Kusulusunn , Personclun Scane, Dofstone, Taneng Hakka
# Saglk Durumu e Tigil: Bilgi Alma, Bilgi veslmesin: Yazaklama
# Hasta Haklaonmn Kormnmas

rabsamei ~Libb Mudzhalede Hastanm Rizass




15 Nisan Diinya Pompe Giinii Webinarim Gerg¢eklestirdik

Webinarin a¢ilis konusmasimi yaparak moderasyonlugu iistlenen Prof. Dr. Piraye
Oflazer hocamiza, konusmaci olan Prof. Dr. Hacer Durmus Tekc¢e, Prof. Dr. Esen
Kiyan, Sezan Mergen Kili¢, Ayse Sari, Selen Solaklar ve tiim katihmcilarimiza
tesekkiir ederiz. Degerli hocalarimiz bu webinar ile toplumda nadir goriilen bir
kas hastaligi olan Pompe hakkinda hasta ve hasta yakinlarim bilgilendirmis oldu.

Egzersiz Tiirleri ve Faydalar:
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QLI 1. Genel fiziksel aktivite
G EC BAS LAN G l C LI PO M P E | A. Esneme/Germe |- Genel faydalar
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H ASTA Ll G | | B. Giglendirme L. Fonksiyonu ve hareket agikhigini korumak
|
C. Aerobik egzersiz B. Komplikasyonlar1 énlemek
Prof. Dr. Hacer Durmus Tekge 2. Bireysellestirilmis rehabilitasyon K. Solunum fonksiyonlarm korumak
Istanbul Tip Fakiiltesi plani:
us 4 sgs IA. Terapotik egzersi C
No&roloji Anabilim Dali i
Noromiiskiiler Hastaliklar Bilim Dali B. Solunum cgitimi
= [ - B 17

“Nadir Icin El Ele” Toplantisina Katildik

Tirk Noroloji Dernegi, Norogenetik ve Norometabolizma Calisma grubu
arafindan diizenlenen ve daha once yedi kez diizenlenen Norogenetik ve Nadir
taliklar Sempozyumu’nun devam nitelig¢inde olan “I. Norogenetik ve
metabolizma Kongresi”sini 9-11 Mayis 2024 tarihleri arasinda istanbul’da
tirilmeye basladi. KASDER olarak Baskan Yardimcimiz Fatma Coban’in
i kongrede degerli hocalarimiza video ile seslenme sans1 bulduk.




Sanofi Global & United Patients Online Academy Is Birligi
Ile Hasta Dernekleri Egitim Programi’na Katihm Sagladik

nofi Global tarafindan Tiirkiye’nin de icinde bulunan bolgedeki hasta
kleri temsilcilerine yonelik bir egitim serisine KASDER olarak biz de
Egitimler, yurtdisinda hasta dernekleri ile yakin ¢ahisarak derneklerin
i destekleyen “United Patients Online Academy(UPOA)” tarafindan

nin etki alanlarimi, farkindahk yaratmak/ Stigma yonetimi,
nin saghk sistemine katkis1 konularim online bir sekilde
3 tarihlerinde Tiirkiye, Liibnan, Urdiin, Misir, Suudi
iler ile yiiz yuze bulusmalarimizi gerc¢eklestirdik.




1. Pediatrik Tibbi Rehabilitasyon Kongresi’ne Katihm Sagladik

Pediatrik Rehabilitasyon Dernegi tarafindan diizenlenen
1.Pediatrik Tibbi  Rehabilitasyon  Kongresi’nin  “Ozel
Gereksinimli Cocuklar icin Gii¢ Birligi Calistay1”na Tiirkiye
Kas Hastaliklar1 Dernegi olarak katihm sagladik. Pediatrik
rehabilitasyon alaninda yasanan sorunlarin tespiti ve ¢o6ziim
onerileri ile ilgili bircok dernek ve kurum ile birlikte calisma
yapma olanagi bulduk.

1D K TIBE
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Surdiiriilebilirlik Festivalindeydik

Suirdiiriilebilirlik kalkinma bilincini liseler arasinda yayginlastirmak ve
bu konu iizerinde yapilan faaliyetleri arttirmak iizerine cahsan Uskiidar
Amerikan Lisesi SDG ConAct ve Cevre Kuliibii'niin diizenledigi ilk
surdiirilebilirlik festivaline KASDER olarak katilmaktan mutluluk

duyduk. W
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Iletisim ve Tanitim Géniilliilerimiz ile Bir Araya Geldik

Yakin zamanda sosyal medya iizerinden baslatacagimiz farkindahk
paylasimlari icin iletisim ve Tamitim Géniilliilerimiz ile bir araya gelerek bu
konuda ne yapilabilir, kimler hangi alanlarda sorumluluk alabilir gibi
noktalarda fikir alisverisinde bulunduk. Bu fikir alisverisi sonrasinda kendi
icerimizde sorumluluk dagilimi yaparak ii¢ farkhh bashkta gruplar
olusturduk ve diizenli olarak bir araya gelmeyi hedefledik.
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