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Yonetim Kurulu
Baskanimizin Mesaji

Degerli Kifder dostlari

Kistik Fibrozis tedavi calismalarinin hiz kazandidi yeni bir
doéneme girdik!

Kistik Fibrozis acisindan heyecan ve umut dolu bir yili
geride birakiyoruz. 1938'de ilk Kistik Fibrozis taniminin
yapiimasindan sonra KF geninin kesfi icin dunya 51 vil
beklemek zorunda kaldi. 1989'da Kistik Fibrozis geninin
kesfinden sonra tedaviye yonelik ilag gelistirilmesi iginse
23 yil bekledi. Aradan gecen 23 yil boyunca surdurtlen
calismalarin  sonucunda ilk mutasyon ilaci ivacaftor
2012'de onay aldi. KF icin bir milat olarak gérulen bu
ilagtan sonra yeni ilaglarin gelmesi ¢ok uzun surmedi.
Artik tedavi

mutasyon ilaciicin bekleme suresi sadece 3 vyil, digeriicin

icin bir yontem kesfedilmisti ve ikinci
de yine 3 yil oldu. 2015te lumacaftor/ivacaftor, 2018'de
tezacaftor/ivacaftor ve ivacaftor'un ardindan yeni ve
daha etkili bir ilaci gelistirmek ise 1 yildan kisa bir zaman
aldi. Ve 2019'un Ekim ayinda beklenenden cok daha kisa
zamanda, bir mutasyonu delF508 olan hastalar icin uygun
olan elexacaftor, ivacaftor ve tezacaftor onay aldi.

Dinya bu hizda ilerlerken biz de KIFDER olarak diinya ile
eszamaniyakalamakicin dahadahizlanmamiz gerekiyordu.
Oyle de yaptik. 2019 yili, KIFDER igin yapilan tim
calismalarin yani sira, kurumsallasmanin yili oldu. KifderTV
ve KifderHaber
basladik. Iki hemsiremizi daha kadromuza katarak KF

Uzerinden haberlerimizi yayinlamaya
hemsiresi sayimizi Uce cikarmanin mutlulugunu yasadik.
Katildigimiz 3'G uluslararasi olmak Uzere 10 kongrede, 4
ildekiailetoplantilarinda, kapasite gelistirme egitimlerinde,
yurt  disindaki CAB

CfEurope ve toplantilarinda

sorumlulugumuzun bilinciyle var gucUmuzle calistik.
2015ten beri yonetim kurulu Gyesi oldugumuz Avrupa
KF Federasyonuna yeniden secilmenin gururunu yasadik.
Her gecen gun artan sosyal medya hareketlerimizle her
gun bize ulasan onlarca KF hasta ve hasta yakinina moral,
motivasyon ve bilgi verdik. Kurulusumuzdan bu yana
senelik ortalama 250 adet nebulizator gonderimiyle 1.764
KF hastasina nebulizator ulastirdik. Kamuoyunun takdirini
kazanmak ve ddullere aday gosterilmek motivasyonumuzu
daha da arttirdi. Sabanci Vakfi Fark Yaratanlarina secilmek,
Doktorclub Odulleri finalisti olmak, Nadir Hastaliklar Adi ile
Ibrahim Bodur Oddilleri finalisti olmak gurur vericiydi.

TUm bunlari siz olmadan basaramazdik! Sizden aldigimiz
glcle, bize olan inancinizla, sizinle birlikte kisa zamanda
cok yol aldik. Saglhk Bakanimizla Kasim ayinda yaptigimiz
gorusmede aldigimiz pozitif yaklasimla 2020'ye umutla
giriyoruz. 2020'de de ilkelerimizden &din vermeden,
hedeflerimiz dogrultusunda, azimle, gicli bir KIFDER
olarak KF alanindaki gelismelere katki saglamaya devam
edecegiz. Buglne kadar degerli destekleriyle yanimizda
olan tUm dostlarimiza sonsuz tesekkUrlerimizi sunariz,
bundan sonra da “Yarinlarimiz igin calismak Uzere” herkesi
yanimizda gormekten mutluluk duyariz.

Umutla guzel yarinlara...

lknur Gorgun
Kifder Yonetim Kurulu Baskani
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ifder, 2012 yilinin subat ayinda, kistik fibrozis hasta ve
hasta yakinlarinin bir araya gelerek kurdugu bir sivil toplum
kurulusudur. Dernek olarak amacimiz, yasam suresini kisaltan ve
yasam kalitesini etkileyen kalitsal bir hastalik olan kistik fibrozis
ile ilgili farkindalgi artirmak, tedavi boyunca ihtiyaclar tespit
edip gerekli adimlarin atilmasi i¢in hekim, kamu ve ilgili diger paydaslarla is

birligi yapmak, boylelikle hasta ve hasta yakinlarinin bu hastalikla yagsamasini
kolaylastirmaktir. Kifder, Avrupa KF Federasyonu (CfEurope), Avrupa Nadir
Hastaliklar Birligi (EURORDIS), Tarkiye Ulusal Gonulltluk Komitesi (UGK),
Engelli Cocuk Haklari Agi (ECHA), Nadir Hastaliklar Agi ve Acgik A¢ik Platformu
uyesidir.
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Amac Bildirgesi

ifder'in misyonu, kistik fibrozis hastaligina sahip bireylerin yasam
suresinin ve kalitesinin arttirilmasiicin var gucuyle ¢alismak. Hasta ve

hasta yakinlarinin kistik fibrozis ile amayl 6grenme yolculugunda

gereken bilgi, destek ve dayanisma imkanlarini saglamak.

Ulkemizdeki tiim kistik fibrozis hastalarinin standart tedavilere erismesi icin calismak, hasta
ve hasta yakinlarina sunulan hizmetlerin gelistiriimesine katki saglamak, kistik fibrozisin
bilinirliginin artmasi i¢in ¢alismak, KF hasta ve hasta yakinlarinin haklarinin iyilestirilmesi icin

kanun koyucularla is birligi yapmak ve bu sureclerde ¢6zum ortagi olmak.
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Guclu paydaslik icin kurumsallasma

Kistik Fibrozisin gorunur olmasi icin farkindaligi artirma
Uzun ve kaliteli yasam icin tedavilere tam uyum saglama
Yarinlarimiz i¢in yeni tedavilere ulasma

Cozum ortagi olmak icin etkin iletisimi benimseme

Hedeflerimiz Uzerinde fikir birligi sagladiktan sonra Kifder olarak bu
stratejik hedeflerimize ulasmamiza yardimci olacak bazi ilkeler tanimladik.
Bu ilkeler, gucUmuzu misyonumuza ve hedeflerimize yogunlastirmamizi
saglayacak ve bu yolda ilerlerken gerektiginde referans noktalari olarak

her zaman gozumuzun onunde olacaktir.

Kifder kistik fibrozis hastalarinin yasam suresini ve kalitesini arttirmak
icin var gucuyle calisacaktir.

Aldigimiz her karar kistik fibrozis hastalarinin yararina olacaktir.

Kifder etkin, verimli ve hesap verebilirlik standartlarinda ¢alisacaktir.
Kifder her zaman hasta ve hasta yakinlarinin haklarinin savunucusu

olacaktir.



Yonetim Kurulumuz

ilknur Gérgin Serap Céremen Kudret Celebi el Cueieimis INIPASES

Sayman

YK Bagkani Baskani Yardimcisi Sekreter Uye

Yonetim Kurulu
Yedek Uyelerimiz
Himmet Soylu

Sakir Yuce

Ozan Yildirm

Sultan Mermer Ata

Halil Dinler

Denetim Kurulu
Asil Uyelerimiz
Mehmet Catalcam

Ozay Belen

Mustafa Camak

ERibimiz

Denetim Kurulu
Yedek Uyeleri
Sevda Tarl

SUkrU Ata

Elif Kirdar

: ° ° ° °
Il Temsilcilerimiz
Ismet Yilmaz-Ankara

Birgul Nefise Turker-Antalya
Fatma Ozlem Nalga-Bursa
Gokhan Guneri-izmir

Rabia Betul Tanoglu-Konya

Goniilliilerimiz

Zeycan Sarihacioglu-Ceviri

Filiz Kutlar Tasdelen-Ceviri
Cigdem Kartal-Ceviri

SuUkran Ciper-Etkinlik

Zennure Coban-Finansal

Erhan Akcan-iletisim

Ayhan Savas-Muhasebe
Yasemin Karakog-Proje Yonetimi

Asli Akcan-Sosyal Medya

ilker Aktin Burcu Suzer Uzunoglu Gamze Tastan

Genel Koordinator Kistik Fibrozis Hemsiresi

Kistik Fibrozis Hemsiresi

Seda Kizmaz

Kistik Fibrozis Hemsiresi



Uyelerimiz

ifder’in 2018 yili sonu itibariyle 305 olan aktif Uye sayisi 2019 yili sonunda
334'e ulasti.

79,5
Yeni Uye

Artis Orani

Yillara Gore Uye Artisi

] e’ee

200 uu

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
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Projeler

KF MerRezlerini Giiclendirme Projesi:

Ulkemizde KF'e gonil vermis doktorlarimiz ézverili bir sekilde
KF hastalarinin takibini yapmaktadirlar. Ancak bu hastanelerde
KF hemsiresi, KF fizyoterapisti, KF diyetisyeni ve psikologu
bulunmamaktadir.

Hali hazirda KF hasta takibi yapilan hastanelerde ‘Tam
Donanimli KF Merkezleri’ olusturulursa, hasta takibini ve tim
ekibin koordinasyonunu saglayacak olmazsa olmazi bir kistik
fibrozis hemsiresi, KF fizyoterapisti, diyetisyeni ve psikologu
gorevlendirilirse, hasta takibini ve hastanin tedaviye uyumunu
dolayisiyla gocuklarimizin yasam kalitesini ve suresini artirmak
mumkun olacaktir. Bu nedenle buyuk illerde Tam Donanimli
KF Tani ve Tedavi Merkezlerinin kurulmasini istiyoruz.

Istanbul Cerrahpasa Universitesi ve Marmara Universitesi

Hastanelerinde dernegimizin ve diger paydaslarin girisimi

ve is birligi ile iki merkez kurulmus ve tam donanimli olma

calismalari surmektedir.

Kifder olarak, 1 Temmuz 2019'dan itibaren Marmara Universitesi
Selim Coremen KF Merkezinde ikinci KF hemsiresinin goreve
baslamasini sagladik. T Agustos 2019 tarihinden itibaren
Istanbul Cerrahpasa Universitesi Ege Bozan KF Merkezinde KF
hemsiresinin baslamasina katki sagladik. Tum bu faalietlerde
bize katki saglayan paydaslarimiza tesekklr ediyoruz. Bu
projemizin pozitif sonuclarini aldikgca motivasyonumuz bir
kat daha artiyor. Bu projenin diger kliniklerin katilmasi ile
genisleyecedini arzuluyoruz. Bu sayede KF hastalarinin daha

uzun ve kaliteli yasamasina katkida bulunacagimiza inaniyoruz.

MAMI Kalite Gelistirme Projesi:

Marmara Universitesi Selim Céremen KF Merkezi ve Michigan
Universitesi KF Merkezinin gelistirdigi Marmara-Michigan
(MaMi Projesi), Amerikan KF Vakfi (CFF) tarafindan onerilen
bakim Standartlari'ni takiben, Marmara Universitesi KF
Merkezinde kistik fibrozis bakim kapasitesinin arttirilmasini
amaclayan 2 yillik bir programdir. Kalite gelistirme “Ql”
projelerinin uyarlanmasi, atolye calismalari ile mevcut
tedavi yontemlerinin ve sonuglarinin analizi i¢gin karsilikli
ziyaretler yapilmaya baslandi. Marmara Universitesi KF
Merkezi saha ziyaretine ek olarak, Michigan KF Merkezi
ekibi, Turkiye'deki ve bdlgedeki KF bakimi hakkinda daha
fazla bilgi edinmek i¢in Orta Dogu KF Konferansina katild.
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Marmara KF ekibi ayrica Michigan Universitesi KF merkezini
ziyaret ederek isleyis hakkinda deneyimlerini arttirdi ve
Kalite gelistirme “Ql" projelerinin ilk sonuglari tartisildi.

Kifder, hasta perspektifi acisindan projenin etkinligini
arttirmak icin projeye bir paydas olarak dahil oldu.
Basarili KF programlarindaki en onemli ozelliklerden biri
hastalarin ve ailelerin KF bakimina daha fazla katilimci
olmalaridir. 2020 yiliicinde de bu proje dahilinde toplantilar
devam edecek. Bu toplantilarda siklikla gindem olan
sorunlar hakkinda Kifder olarak farkindalik olusturup
projeler gelistirerek ¢coézUmuUne katki saglayacagiz.



25 Eylul'de MAMI projesi kapsaminda ilk Ql toplantisina katildik.
Yol haritasi ile Gzerinde oncelikli durulmasi gereken konu

basliklarini belirledik. DUzenli toplanti takvimini olusturarak

aksiyonlar icin calismalara basladik.

Tedaviye Devam Hayata Devam Projesi:

Kistik fibrozisli kisilerde, vicuttaki yer alan mukus koyu kivamli
ve yapiskan bir hal alir. Bu durum da kisinin nefes almada
zorlanmasina neden olur ve ciddi bir akciger enfeksiyonu
gelisme olasiligini artirir. Kistik fibroziste yasam suresini
ve kalitesini belirleyen organ akcigerlerdir. Tum verilen
tedavilere mutlak uyum cok onemlidir. Ancak akcigerlere
yonelik tedavilere uyum c¢ok daha onemlidir. Bu tedavilerin
onemli bir kismi inhalasyon yoluyla verilmektedir. Bu ozel
tedavilerin kullanimi icin 6zel nebUlizatdr denen cihazlara
ihtiyac vardir.

Geri 6deme kurumunun ¢ok az bir kismini karsilamasindan
dolay! bircok hastanin tedavisi ya yarim kalmakta ya da
uygun olmayan cihazlarla devam etmektedir. Bu yaklasim ozel
tedavilerden beklenen yararin azalmasina ve artan sorunlar

nedeniyle saglik ekonomisine ekstra yUk getirmektedir.

Kifder olarak 2019 yilinda 166, kurulusumuzdan bu yana 1.764
KF hastasina nebulizator ulastirarak tedavilerinin etkin bir
sekilde devam etmelerine katki sagladik.

Bu
nebiilizator
Kifder’in
ucretsiz
destegidir.

kifder
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Kifder TV Projesi:

KF hasta ve hasta yakinlarini kistik fibrozis ile ilgili merak edilen
konu basliklarinda bilgilendirmek ve etkilesimimizi arttirmak
icin 21 Ocak’ta Kifder TV ismi ile youtube kanalimizi actik.
Kistik fibroziste merak edilen ve sikca sorulan konulardan
olan; KF'de genel bilgiler, tani, genetik, beslenme, akcigerler,
gastroenteroloji, diyabet ve fizyoterapi konularda uzmanlarla
birlikte 75 adet video hazirladik. KF disinda engelli raporu,
hasta haklari, evde bakim hizmetleri vb konularda 21 uzman
videosu paylastik. Toplamda bu videolar 27.454 izlenme

saylisina ulasti.

Ayrica Youtube kanalimiz Gzerinden canli yayinlara basladik.
Kongre ve Aile Bilgilendirme Toplantilarindan toplamda 3
canli yayin yaptik. Canli yayinlarla da 2489 izlenme sayisina

ulastik.

() kifder
KIiSTiK FIBROZISTE
BEKLENTILER

Sdylesi-CanliYayin

2 ARALIK ’ Kifder TV ' MO0-1:30
6PER5EMBE DVoulibe | ARAS

Aile Bilgilendirme Toplantilari
Antalya Toplantisi:
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Antalya Kistik Fibrozis Aile Bilgilendirme Toplantisi 27 Ocak
tarihinde Akdeniz Universitesi Sosyal Tesislerinde gerceklestirdik.
50 Kistik Fibrozisli hasta ve hasta yakininin katildigi toplantida;
kistik fibrozis hakkinda genel bilgiler, mevcut tedaviler ve
gelecekteki tedavi yaklasimlari ile ilgili bilgiler aktarildi.



Izmir Toplantisi:

izmir Aile Bilgilendirme Toplantisi 23 Subat tarihinde izmir'de
yapildi. 70 Kistik Fibrozisli hasta ve hasta yakininin katildigi
toplantida, Kistik fibrozise dokunan butun branslardan degerli
konusmacilar buyuk bir ilgi ile izlendi. Her bolumUn sonunda
yapilan tartisma bdliumUnde hasta ve hasta yakinlarimizdan gelen
sorular yanitlandi. Ozellikle Glkemizde dnemli sorunlardan biri
olan KF'de ¢gocukluk cagindan yetiskine gecis konusu da yer aldi.
Toplanti Kifder TV kanalimizdan canli yayinlandi.

Diyarbakir Aile Bilgilendirme Toplantisi 28 Nisan tarihinde Dicle
Universitesi Kalp Hastanesi Konferans salonunda gercgeklestirdik.
Doc. Dr. Velat Sen’in ve Turk Pediatri Kurumu'nun katkilariyla
Diyarbakir Aile Bilgilendirme Toplantisi 100'den fazla kistik
fibrozisli ailenin katilimi gerceklesti. Oturumun ilk bolimunde;
KF'de solunum sistemi bulgulari, gastrointestinal sistem bulgulari
ve eriskinlige gecis konusuldu. Ozellikle bu bélumde katilimeilarin
bircok sorusu yanitlanarak kafalardaki soru isaretleri ¢cdzuldu.
Ardindan Kifder ve gelecek, KF'de beslenme ve fizyoterapi
sunumlari yapildi.

Istanbul Aile Bilgilendirme Toplantisi 5 Mayis tarihinde Marmara
Universitesi Prof. Dr. Isil Barlan Konferans salonunda 150 kistik
fibrozisli ailenin katilimi ile gerceklestirdik. GUncel bilgilerin
aktarildigi toplantida doktorlarla bir araya gelen aileler sorularini
iletme firsati buldu. KF ile yasamak konusunda tecrubelerini
paylasan Alperen Kasikel, katilimcilara ilham verdi. Selim Céremen
KF Merkezi'nin donanimli hale getirilme ¢calismasini anlatan Prof.
Dr. Bulent Karadag, merkezlerin dnemini bir kez daha vurguladi.
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FarkindaliR Calismalari

Kistik fibroziste beslenme yasam sUresinin uzamasina ve
yasam kalitesinin artmasina katki saglayan dnemli konulardan
bir tanesidir. Bu nedenle KF'de beslenmeye dikkat cekmek
icin ocak ayinda bir farkindalik calismasi planladik. Bu ay sayin
Doc. Dr. Omer Faruk Beser, Uzm. Dr. Ayse Kiling, Dyt. E. Pelin
Ugur'unicerik destedi ile kistik fibroziste beslenmenin 6nemi
ve beslenme dnerileriyle ilgili gok degerli paylasimlarimiz

oldu.

Subat ayl boyunca, KF'de beslenmeye dikkat cekmek icin
Doc. Dr. Omer Faruk Beser ve Dyt. E. Pelin Ugur ile ¢ektigimiz
videolari sosyal medyada paylastik. Ayrica bu videolar
youtube kanalimiza yUkleyerek hasta ve hasta yakinlarinin
diledigi zaman basvuracagi bir bilgi bankasi olusurduk.

3-5 Nisan arasinda lyi beslenmenin énemi hakkinda uzman
videolarini Kifder TV'den paylasmaya devam ettik. Bu konuda
Prof. Dr. Bulent Karadag konugumuz oldu. Sayin Karadag
beslenmenin ozellikle solunum kaslarina ve dolayisiyla

solunum fonksiyonuna etkisi hakkinda bilgiler verdi.
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tedavisinde-ter-testi-kiti-hayati-onem- Ozellikle yeni dogan tarama sonucu pozitif olan bebeklerin
tasiyor-2287885 ve semptomlarina gore sUpheli degerlendirilen hastalarin
kesin tanisinin konulmasi icin ter testi kitleri Itin standarttir.
Geri 6deme sisteminde yasanan sikintilar nedeni ile geciken
tanilara dikkat gekmek i¢in basin bulteni yayinladik. Yuksek
tirajli gazetelerin kanallarinda haber olarak yer bulduk. Resmi
dilekcelerimizi ilgili resmi kurumlara ilettik. b

Subat'ta TITCK Baskani Sayin Dr. Hakki Gursoz ile yaptigimiz
goérusmede ter testi sorunu guindeme tasidik. Bu sayede ilgili
firma ve sorumlu kurumlarin bir araya geldigi bir toplanti

yapildi ve bir 6n anlasma saglandi.

25 Mart'ta Ter Testi Kiti onay sUrecinin uzamasi sebebiyle
devam eden hasta magduriyetine son vermek ve bu surecin
hizlandirilmasina katki saglamak adina Fox TV haberlerinde

roportajimiz yayinlandi.

.'.I\ ! |

ANAHABER ||'|.'|.'| ) §

HAYAT| ONEM TASIYAN'TER TESTI K!TI YOK
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Kistik fibrozisli bireyler icin gelistirilen, yasam suresini ve
kalitesini artiran, mutasyona yonelik yeni ilaclarin “TAM
GERI ODEME kapsamina alinmasini istiyoruz. Bu nedenle
baslattigimiz savunuculuk kampanyasina sanat dunyasindan
destek veren Uunlulerin videolarini sosyal medyada
paylasmaya basladik. Simdiye kadar 27 UnlU isim destek verdi.
Bu kampanya 2020 yiliicinde de devam etmesini planliyoruz.

27-28 Kasim arasinda resmi kurumlari ziyaret ettik. Ankara'da
Saglik Bakanimiz Sayin Fahrettin Koca, bazi resmi kurumlarla
ve milletvekillerimizle gorusmeler gerceklestirdik. Kistik
fibrozisle ilgili dnemli sorunlari ve ¢cdzUm onerilerini
kendilerine aktardik.

28 Subat DuUnya Nadir Hastaliklar GUnU olarak her vyil
kutlanmaktadir. Nadir Hastaliklar Agi ve Kifder olarak cesitli
etkinliklere katildik. Saglik Bilimleri Universitesi Umraniye
Egitim ve Arastirma Hastanesi, Gazi Universitesi, Baskent
Universitesi, Acibadem Universitesi, Istanbul Universitesi
ve Yuksek ihtisas Universitesi'nde dizenlenen sempozyum
ve panellerde yer alarak nadir hastaliklarin farkindaliginin

artmasina destek olduk.
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7 Nisan'da Goéztepe Ozglrlik Parki'nda 3.Kadikéy Saglik
Senligine katildik. Herkes icin saglik glUvencesi temasiyla
yapilan senlikte Kadikdy Belediye Baskani da standimizi
ziyaret etti.

4 Mayis'ta Acarkent Kultir MUzik ve Dayanisma Dernegi'nin
organize ettigi Acarkent Bahar Senligine katildik. Dernegin
davetive Kifder gonullUsU Turkan Tiryakioglu'nun girisimiyle
Kifder yararina gdzleme masasi kuruldu. Kistik Fibrozis
farkindaligina katkr saglayan etkinlik sayesinde Kifder
gonulluleriyle birlikte eglenceli bir gun gecirdik.

24 Haziran'da Saglik kurulu raporlari ve hasta-hasta yakini
haklariyla ilgili yenilikleri ve isleyis sUreclerini gonullu
avukatimiz Sayin Biset Ekinci ile gorustuk. 21 konu bashgi
altinda cektigimiz videolari Kifder TV youtube kanalimiza
yukledik.
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Ankara’'da Cocuk Solunum Yolu Hastaliklari ve Kistik Fibrozis
Dernegi girisimiyle, 7-8 EylUl arasinda Dunya Kistik Fibrozis
Farkindalik GUnU Satrang Turnuvasi dizenlendi. Turnuvaya
Kifder'i temsilen Ankara il Temsilcimiz katild..

Izmir'de Prof. Dr. Esen Demir'in, ekibinin ve degerli
ailelerimizin, ayni zamanda Kifder il temsilcimizin katkilari ile

Bornova meydaninda farkindalik gcalismasi gerceklestirildik.

20-21 Eylul arasinda Unig Hall istanbul'da gerceklesen
TUrkiye'nin dort bir yanindan sivil toplum érgUtlerinin katildigi
Sivil Sesler Festivali'ne katildik. Katilimci drgutler atolye,
poster ve stantlarla seslerini duyurdu. Sivil Toplum Sensin:
katilim, iyilik, guzellik senin sesinde sloganiyla kurgulanan
festivalde, sivil toplum, “Sivil Toplum Sayesinde” ve “Sivil
Toplum icin” basliklariyla tartisildi. Katilimi yiksek olan
festivalde ikinci gun standimiz katilimci 6rgutler arasinda
yer aldl.
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3.Candostlar Patika Kosusu:
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13 Ekim Pazar gini izmir, Yakakdy'de Kistik Fibrozise dikkat
cekmek icin 3. Candostlar Patika Kosusu'na katildik. 250
kosucunun katildigr etkinlikte ilk start saat 10:00" da verildi.
Kosunun organizasyonunu yapan il Temsilcimiz Gékhan
GuUneri AA'ya ve Radyo Trafik'e roportaj vererek Kistik Fibrozis
farkindaliginin artmasina katki sagladi.

3 Aralik tum dunyada Dunya Engelliler GUnU olarak
kutlanmaktadir. Nadir Hastaliklar Agi ve Ankara Buyuksehir
Belediyesi is birligiyle farkindalik kampanyasi yaptik. Bir
kismi gorunmez engelli olan nadir hastaliklara dikkat cektik.
Ankara’da Nadir Hastaliklar Agi Uyesi derneklerle birlikte
billboardlarda yer alarak Kistik Fibrozise dikkat ¢gektik.

Kistik Fibrozis Sempozyumu:

20 Aralik'ta Esenler Belediyesi'nin Nadir Hastaliklar
Sempozyumlari kapsaminda duzenledigi Kistik Fibrozis
etkinligine katildik. Kifder Baskan Yrd. Serap Céremen hasta
dernegi gdzunden Kistik Fibrozisi anlattl.
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Kongreler
6. Marmara Pediatri Kongresi:

¥ Niaer

21-23 Subat arasinda istanbul'da gerceklesen 6. Marmara
Pediatri Kongresi'ne katildik. Doktorlar ile gdrUserek kistik
fibrozise ilgilerini artirmayi ve yeniis birliktelikleriicin temel
olusturmayi hedefledik. Ayrica kongreye katilan firmalarla
temasta olarak yeni girisimleri tesvik etmeyi ve kistik fibrozis
hastalarina dzel Urunleri calismalari konusunda firmalari
harekete gecirmeyi amacladik.

N

»

»

Kistik
Fibrozis
Merkezleri
Hayat
Uzatir!

Dr. Behcet Uz Cocuk Kongresi:

28 Subat-2 Mart arasinda izmir'de gerceklesen Dr.
Behget Uz Cocuk Kongresine katildik. izmir il Temsilcimiz
ve gonullulerimiz standimizda gdrev alarak pediatristler
arasinda Kistik Fibrozis farkindaliginin artmasina katki
sagladi. Davetleri igin kongre duzenleme kuruluna icten

tesekkUrlerimizi sunariz.

1-2 Mart arasinda Ankara'da gerceklesen 9. Kistik Fibrozis
Sempozyumu ve Aile Toplantisina katildik. Kifder olarak
actigimiz stand ile Kistik Fibrozis farkindaliginin artmasina
katkr sagladik. Kistik fibrozisin tim yonleriyle ele alindigi
toplantiya doktorlarin yogun ilgisi vardi. ilk ginki bilimsel
programda Kistik Fibrozis tum yonleri ile ele alindi. Degerli
konusmacilarin sunumlarini ilgi ile izledik. Ikinci gun ise
aile toplantisi yapildi. Hasta ve hasta yakinlarina yonelik
guncel konular aktarildi. Ardindan kistik fibrozis ailelerinin
yUryUsa vardr. Ulkemizde kistik fibrozis alaninda yapilmasi
gerekenlere dikkat ¢ekildi.
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3.0rtadogu KF Konferansi “MECFA”:

Kistik
Fibrozis _
Merkezleri

Hayat

Uzatir!

; qs,
- 55.TURK PEDIATRI
'KONGRESi

2 MISAN - 2 MAYYS 301, KATC

~ "sagkta siddet”

21-23 Mart arasinda Istanbul'da gerceklesen 3.0Ortadogu
Kistik Fibrozis Konferansina katildik. Kifder olarak actigimiz
stand ile Kistik Fibrozis farkindaliginin artmasina katki
saglarken uluslararasi onemli isimler ve firmalarla iletisim
kurduk. Bilimsel programda Konferansta Kifder'in bu alandaki
lobicilik faaliyetlerini Dernek Baskanimiz ilknur Gérgun
sundu.

28 Nisan-2 Mayis arasinda Girne-KKTC'de gerceklesen Turk
Pediatri Kurumu 55. Kongresine katildik. Saglikta Siddet
temasliyla gerceklesen kongreye Kifder olarak stant acarak
katildik. Kistik Fibrozis farkindaligini arttirmayi hedefledigimiz
kongrede stant alanimizi ziyaret edenlere calismalarimizdan
soz ettik.

5-8 Haziran arasinda ACC Convention Centre Liverpool
ingiltere’de gerceklesen 42. ECFS Konferansina katildik.
Yeni tedavilerin ve sonuclarinin damga vurdugu kongrenin
yogun bilimsel programini takip ettik. Yeni bilgilerle kendimizi
guncellenerek anlik olarak sosyal medya kanallarimizdan
paylasimlarda bulunduk. Avrupa Birligi Sivil DUsUn Programi
kapsaminda yazdigimiz projenin, Hareketlilik ve A§ Olusturma
Destegi kapsaminda onaylanmasi ile katildigimiz kongrede
Avrupa hasta dernekleri ile iletisim ve is birligi imkanlarimizi
gelistirme sansi yakaladik.
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10. Giineydogu Avrupa KF Konferansi:

6-7 Eylul arasinda Kiev-Ukrayna'da gerceklesen 10.
GUneydogu Avrupa Kistik Fibrozis Konferansina katildik.
Avrupa KF Federasyonu'nun destegiyle yapilan konferansta
Ukrayna'daki KF tedavisiyle ilgili sorunlar masaya yatirildi,
Konferansta KF merkezleri, kayit sistemi, yeni dogan taramasi,
akciger nakli sureci yonetimi, fizyoterapi ve beslenmenin
onemi gibi konularda bilgilerimizi arttirma sansi bulduk.

9-11 Ekim arasinda istanbul'da gergeklesen 4. Cocuk Gogis
Hastaliklari Kongresine katildik. [k guin kistik fibrozis sunumlari
yapildi. Kistik fibrozis hemsirelerinin, kistik fibrozis hasta
derneklerinin ve kistik fibrozis tedavi ekibinin énemi bir kez
daha vurgulandi. Ayni zamanda kongrede Kifder gonulluleri
ile beraber fotograf sergisi dUzenledik. Standimizi ziyaret
eden doktorlarla hasta ve hasta yakini bakisi yaklasimimizi
anlattik.

SOUTH EASTERN
EUROPEAN
BF GUNGBESS

_ Kistik Kistik
Fibrozis icin Fibroxis
her ses merkezlor
- nefes! e istiyuru;

2. Hasta ve Hasta Yakini Haklari Kongresi:

24-25 Ekim arasinda Sisli Belediyesi Nazim Hikmet Kdltur ve
Sanat Evi Istanbul'da gerceklesen 2. Hasta ve Hasta Yakini
Haklari Kongresine katildik. “Kistik Fibrozis Hasta ve Hasta
Yakini Haklar1” calismasini yurtttiGgumuz Sayin Dog. Dr.
Gurkan Sert ile degerli HAYAD dernek yonetiminin katkilari
ile gerceklesen kongrede, Kifder olarak Yenidogan Tarama

Programi basari hikayesinin yer aldigi posterimizi sunduk.
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5. Genc Pediatristler Kongresi:

GELECEK KONGRELER
VE TOPLAN

15 LR il i
AT BB

29 Kasim-1 Aralik arasinda Istanbul'da gerceklesen 5. Geng
Pediatristler Kongresine katildik. Kifder olarak kongredeki
stant alanindaki faaliyetlerimiz ile .gen¢ pedatristler arasinda
Kistik Fibrozisin farkindaliginin artmasina katki sagladik.

3 Kasim'da 41lincisi dizenlenen Vodafone Istanbul
Maratonu'nda biz de Kifder olarak adim attik. New York,
Londra, Berlin ve Tokyo Maratonlarini tamamlamis olan,
2017'de Barcelona'da Full Iron Man (Long Distance) unvanini
kazanmis bir spor tutkunu olan Vodafone icra Kurulu
Uyesi Hasan SiUel de maratonda bizimleydi. Kistik fibrozisli
cocuklar icin “her adim bir nefes” sloganiyla kosan Sayin
SuUel'in adimlari ve bireysel yardimseverlik faaliyeti onlarca

cocugumuza nefes oldu.
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23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayrami'nda cosku
aksam da devam etti. Acarkent Kultdr Muzik ve Dayanisma
Dernegi Turk Halk MUzigi Korosu'nun Kifder yararina yaptigi
“EGE'DEN ESINTILER” konserine katilarak muhtesem bir
aksam gecirdik.

nefes!”
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Kapasite Gelistirme Egitimleri
Iletisim Stratejisi ve Araclari EGitimi:

T

)

5 Mart tarihinde Avrupa Birligi Sivil DUsun Programi
kapsaminda Ankara'da gergeklestirilen “iletisim Stratejisi
ve Araclari Egitimi” baslikli kapasite gelistirme egitimine
katildik. iletisim stratejisi olusturma, hedef kitle belirleme,
Kurumsal kimlik ve ses yaratma, iletisim kanallari, etkinlik
yonetimi, ic iletisim ve gérinurlik malzemeleri konularinda
gelisim sagladik.

12 Mart tarihinde Avrupa Birligi Sivil DisUn Programi
kapsaminda Ankara'da gerceklestirilen “Savunuculuk ve
Kampanya Egitimi” baslikli kapasite gelistirme egitimine
katildik. Sivil toplum alaninda hak savunusu yapan orgutler
olarak gogu zaman savunuculuk kampanyalari ytrtttuyoruz.
Savunuculuk kampanyalari tek bir faaliyetten olusmaz. Amaci
ve hedefi tanimli faaliyetlerin oldugu, basi sonu belli olan
calismalardir. Bu nedenle de iyi bir planlama gereklidir. Bu
egitimde savunuculukla ilgili temel kavramlar hakkinda bilgi
sahibi olmanin yani sira, bir kampanya sUrecini olusturup,
bastan sona ana asamalarini birlikte planlayarak gelisim
sagladik.

| Egitimi:

28-30 Mayis arasinda Sisli Ortak Deneyim Atdlyesi'nde
gerceklesen, Avrupa Birligi tarafindan finanse edilen
STGM'nin “Proje DonglsU Yonetimi Egitimi'ne katildik.
Proje donguUsu yonetiminde; mantiksal cerceve yaklasimiile
butunsel yaklasim temeline dayanan, proje ve programlarin
hazirlanmasi, uygulanmasi ve degerlendirilmesinde kullanilan
yontem ve sistematik butunu ile ilgili kazanimlar elde ettik.
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EURORDIS Yaz ORulu:

10-14 Haziran arasinda Avrupa Nadir Hastaliklar Birligi'nin ” -
(EURORDIS) Barselona'da duzenledigi yaz okulu egitimine
katildik. 16 Ulkeden 20’den fazla nadir hastaligi temsilen, 27
hasta-hasta yakini, savunucunun ve 7 arastirmacinin katildigi
egitimde Dijital Saglik ve Nesnelerin interneti alanlarindaki
gelismelerin saglik alanina katkilari anlatildi. Bu toplantiya
katilarak sagliktaki dijital donusUm alanindaki bilgilerimizi
arttirdik.

Kaynak Gelistirme Giris Egitimi:

8 Kasim'da KACUV'un Surdurulebilir Fon Yonetimi ve
Sistemleri Projesi kapsaminda dizenledigi “STK'lar igin

Kaynak Gelistirme Giris Egitimi” programina katildik. STK'larin
kendi kaynak yaratma projelerini gelistirdigi bir calistayi
tamamlayarak degerli bilgiler edindik.

11-12 Kasim arasinda Roche’un organize ettigi Sivil Toplum
Destek Programi kapsamindaki Kapasite Gelistirme Egitimi'ne
cesitli illerden 10 farkli dernek ile birlikte katildik. Sosyal
Inovasyon Merkezinin verdigi egitimde, iletisim ve kaynak
yaratma konulari islendi. STK'lar olarak 2019 yilinda neleri
ivi, neleri iyi yapamadik ve ne dersler cikardigimizi paylastik.
Ayrica 2020 yili icin planlarimizi ve hedeflerimizi aktardik.
Yaptigimiz grup calismalari ile bilgilerimizi arttirdik.
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Proje ve Kaynak Gelistirme Atolyesi:

27-29 Kasim arasinda Roche'un organize ettigi Sivil Toplum
Destek Programi kapsamindaki “Proje ve Kaynak Gelistirme
Atdlyesi” etkinligine katildik. Sosyal inovasyon Merkezi
(SIM) tarafindan yuratilen Sivil Toplum Destek Programi
kapsaminda, Proje ve Kaynak Gelistirme Atdlyesi 3 gun
boyunca proje yazimi konusunda alinan egitimler sonucunda
bilgilerimizi arttirarak bir proje icin taslak hazirladik.

Kurumsal Gelismeler

Stratejik Plan:

Kurulusumuzdan bu yana hak ve bilim temelli, hak savunucu,
genis vizyonlu, kalici, pozitif, sorun ¢dzucu ve hasta odakli bir
Sivil Toplum Kurulusu olarak yarinlarimiz icin galisiyoruz. TUm
ogrendiklerimizin sonucunda, guclU ve kalici bir STK olarak
yola devam etmek icin planlamanin gerekliliginin farkindayiz.
Bu farkindalikla paydaslarimizla bir araya gelerek yaptigimiz
arama toplantilarindan ¢cikan sonuglarla 2019-2021 Stratejik
Planimizi hazirladik. TUm kanallarimiz araciligi ile 2019-2021
Stratejik Planimizi paydaslarimizla paylastik.
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CF Europe (Uluslararasi) Calismalari:

Uyesi oldugumuz Avrupa KF Federasyonunun (CF Europe)
yonetim kurulunda yer alarak calismalarina katki sagliyoruz.
Avrupa KF Federasyonu Yonetim Kurulu toplantisina katilarak
ozellikle Dogu Avrupa ulkeleri ile ortak sorunlari gundeme
tasiyarak ¢dzUm odakli projelerin gelistirilmesine destek
oluyoruz.

5 Haziran'da ingiltere’'nin Liverpool sehrinde yapilan Avrupa
Kistik Fibrozis Federasyonu (CfEurope) 2019 Genel Kurul
Toplantisina katildik. Kifder Baskani Sayin ilknur Gérgin
yeni dénemde de Yonetim Kurulu Uyesi olarak énerildi. 39
Uye Ulkenin yer aldigl segimde yeterli oyu alarak tekrardan
yonetim kurulu Uyeligine secilerek bizi gururlandirdi.

8 Kasim'da Bruksel'de yapilan Avrupa Kistik Fibrozis

Federasyonu Yonetim Kurulu toplantisina katildik. Kifder
Yénetim Kurulu Baskani ilknur Gérgin'de Yénetim Kurulu
Uyesi olarak toplantiya bulunarak katki sagladi.

30 Faaliyet Raporu 2019



Nadir Hastaliklar Agi Calismalari:

i
¢.

#

'E:tanhu.l Universitesi istanbul Tip Fakilltesi Hulusi Behcet

Nadir Hastaliklar

#
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2g Nisan 2019 & hinds

Hasta ve Hasta Yakinlan .
Intiyaclar Analizi Calistayi
¥ . ’ ¥ "

esi Pembe Salon'da gergekleslinlecekdin

lgu icin Web sitemizi ziyaret edebilirsiniz.

 www.nadirhastaliklaragi.org.tr
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i ) SEPD 10sSiDE  NADIR

Nadir Hastaliklar Agi; nadir hastalar ve hasta yakinlari
tarafindan, Turkiye'de ve DuUnya'da bilinmeyen nadir
yasamlara dikkat cekmek; sorunlara hep birlikte akilcl,
pratik, kalici ¢ozUmler Uretmek ve bu ¢dzUmlerin hayata
gecirilmesini saglamak amaci ile kurulmus bir agdir.

Nadir Hastaliklar Agi'nin kurulusunu paydaslar ve genis
kitlelere duyurmak amaciyla dlzenleyecedimiz basin
toplantisi hazirliklari icin 10 subatta bir araya geldik.

26 Subat'ta kurucu Uyelerinden oldugumuz Nadir Hastaliklar
Agrnin basin aciklamasi istanbul Conrad Otel'de yapildi.
Tarkiye'de nadir hastaliklarla ilgili yapilacak calismalarda,
gelistirilecek politikalarda hastalar adina bir paydas olarak yer
alip calismalarimizi sGrdUrecediz. Cesitli haber kaynaklarinda
yer verilen basin aciklamasinda, hasta dernekleri ve hastalarin
nadir hastaliklarla yasarken karsilastiklari zorluklari dile
getirdi.

29 Nisan'da Nadir Hastaliklar ihtiyag Analizi Calistayi'nin
birinci bolumU Kifder'in de kurucularindan oldugu Nadir
Hastaliklar Agi'nin katkilariyla, SEPD ve TUSSIDE nin katilimi
ve is birligiyle genis bir katilimla istanbul Tip Fakiltesi Hulusi
Behcet KUtUiphanesi Pembe Salon'da yapildi.
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14 Eylul'de Nadir Hastaliklar Agi1 Uyeleri, calismalarini
planlamak Uzere istanbul'da bir araya geldik. Toplantida
Nadir Hastaliklar Agi'nin is plani Uzerinde calistik.

UGK Calismalari:

Ulusal Gonuallultk Komitesi (UGK), gonullaligun taninmasi,
glUclendirilmesi ve yayginlastirilmasini destekleyen stratejik
bir danisma organidir. Bu amaclara ortak olmak icin 2017

yilinda Kifder olarak UGK Uyeligimizi gerceklestirdik.

18 Ocak'ta Ihtiyac Haritasi'nin ve Habitat Dernegi'nin ev
sahipliginde gerceklesen Yilin ilk Ulusal Gonullulik Komitesi
(UGK) Genel Kurul Toplantisina katildik.

21 Haziran'da TUSEV'in ev sahipliginde istanbul'da
yapilan Ulusal Gonulldluk Komitesi'nin 2019 Yili Ill. Olagan
Toplantisina katildik.
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22 Mart 2019 tarihinde LUtfi Kirdar Kongre ve Sergi Sarayinda
gerceklesen Ulusal Gonulluk Komitesi Yoneticiler toplantisina
katildik. Genclik ve Spor Bakanlgi tarafindan ilan edilen, "2019
Gonuallaltk Yili" kapsaminda, kamu kurumlari ile yUrutulen
calismalar, kamu kurumlarinin strecte UGK'dan beklentileri
ve gelecek isbirligi alanlari hakkinda , UGK Uye yonetimleri
ile bilgi paylasildi. UGK'nin "2019 Gonullaltk Yili” sUrecindeki
durusu ve sUrecten beklentilerini degerlendirdik.

13 Kasim’da 24 temsilcinin katilimiyla AYDER Genel
Merkezi-Dedisim Garajinda yapililan 2019'un son UGK
toplantisina katildik. Toplantida; 17 Ekim'de Ankara'da yapilan
Gonuallalugun Guclendirilmesi Calistayi'nin ciktilari, 5 Aralik
DuUnya Gondualluler GUnU planlamalari, Uye kabull ve 2020
planlari gorusuldu.

12 Haziran'da Acibadem Universitesinde yapililan Acibadem
Universitesi Nadir Hastaliklar ve Yetim ilaclar Uygulama
ve Arastirma (ACURARE) Danisma Kurulu 1.Toplantisina
katildik. Kifder’'in yani sira diger nadir hasta derneklerinden
temsilcilerin, akademisyenlerin, Saglk Bakanhgi, il Saglk
MUdurlugu, 6zel sektdr ve Acibadem Universitesi Nadir
Hastaliklar KulUbU temsilcilerinin de yer aldigi toplantida,
nadir hastaliklar konusunda yapilmasi gerekenler ve izlenmesi
gereken yol konusunda fikir alisverisinde bulunulduk.

Faaliyet Raporu 2019 33



19 Aralik'ta Acibadem Universitesi Nadir Hastaliklar ve

Yetim ilaclar Arastirma ve Uygulama Merkezi, ACURARE

Danisma Kurulu Il. Toplantisina katildik. Toplantida Acibadem
Universitesi tarafindan hazirlanan “istanbul Tanisiz ve
Nadir Hastaliklara CozUm Platformu Fizibilite Deste(i
Projesi-ISTisNA  anlatildi, projenin sirecleri ve bu sUreclere
paydaslarin verecedgi katkilar gorusuldu.

ArtiR AciR AciR’tayiz:

) kifder

Acik acik soylemek gerekirse, 25 Kasim itibari ile Kifder
olarak kistik fibrozis hasta ve hasta yakinlarimizin yasamlari
icin calisirken seffafligi ve hesap verebilirligi ilkemiz olarak
benimsedik. Ulkemizde gonullalugiun ve badisci sayisinin
artmasi da énem verdigimiz konularin icinde. iste bu nedenle
biz de artik Agik Agik’tayiz!

@;Ikﬁtlk

Diinya Gondilliiler Glinu:

SURDURULEBILIR
KALKINMA AMACLARI

UGK catisi altinda Dunya Gonulldler GUnuU icin belirlenen
sosyal medya kampanyasina katilip sosyal medya
hesaplarimizdan paylasimlar yaptik. 5 Aralik Dinya GonduallUler
GUnU'nde. tum gonulltlerimizin DUnya Gonulluler GUnU'nG
kutladik.

simeimn by
KALKINMA
amacLam O

AMACINISEC GONULLU oL!
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Gelecege Gonilliyiiz:

OO mANC vawe

FARK
YARATANLAR

P »l o) 002/500

5 Aralik DUnya Gonulltiler GUnU dolayisiyla Sabanci
Center'da “Gelecege Gonulluyuz” bulusmasina katildik.
Acilis konusmasini, Sabanci Holding Yonetim Kurulu Baskani
ve Sabanci Universitesi Kurucu Mutevelli Heyeti Baskani
Guler Sabanci'nin yaptigi ve Unlu isimlerin de konuk oldugu
programda gonulltluk hikayeleri paylasildi.

Sabanci Vakfi 10 yildir topluma ilham veren Fark Yaratanlari
seciyor. 2009 yilindan beri 190 “Fark Yaratan” secildi. 20
Nisan tarihinde, 10. sezon 14. Fark Yaratan'i olarak da Kifder’i
uygun gorerek bizi gururlandirdilar. Sosyal medya kampanyasi
dUzenleyerek kistik fibrozisin farkindaliginin artmasina katki
sagladilar. 26 Mayis tarihinde CNN Turk te Fark Yaratanlar

programina ¢ikarak sesimizi duyurduk.
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25-26 Haziran tarihlerinde, Sabanci Vakfi Fark Yaratanlar
Programi 10. sezon TV ¢ekimiicin 15 Fark Yaratan, Sayin Guler
Sabanci ve Cineyt Ozdemir ile bir araya geldi. Fark Yaratan
olarak segilmis olmanin gururunu yasadik.

N o
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-
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29 Haziran’da CNN Turk'te 5N1K programinin ézel yayini olan
Sabanci Vakfi Fark Yaratanlar Programinda yer aldik.

20 Aralik'ta istanbul Universitesi Ord. Prof. Dr. Cemil Bilsel
Konferans Salonu’'nda gerceklesen ve Doktorclub tarafindan
3'UncusU duzenlenen Doktorclub Awards 2019 Turkiye'nin

Saghk Odulleri Térenine Yilin Sivil Toplum Kuruluslari finalisti
olarak katildik.
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Medya Gorunurligu

Facebook Grup Sayfasi:

%14
Yeni Uye

4753 568

Toplam Uye Yeni Uye Artis Orani

1668

Gonderi
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Facebook Ana Sayfasi: 13425 Takipci

Instagram: s
585 Gonderi

Twitter: 882 Takipci

Youtube: 560 Takipgi
27454 izlenme
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Kifder Haber Yayinda:

Ocak ayi itibariyle calismalarimizla ve kistik fibrozis alanindaki
gelismelerle ilgili haberleri e-bulten olarak takipcgilerimize
gondermeye basladik.

KifderTV Canli Soylesi Programi Yayinda:

'/ KITUer

HAYIR DEME
SANATI

Soylesi-Canli Yayin

KASIM Kifder TV | 19:30-20:00
21PERSEMBE O Voulube | ARASI

v/ KIE

KF MERKEZLERI
VE GETIRDIKLERI

Sdylesi-Canli Yayin

23:.&#[ K | Kifder TV 21002130
PAZARTESI ) E8¥oulube | ARAS

" ORHUN AXARSEL

’HEI‘Itﬂr-Eﬁitmen

21 Kasim'da KifderTV'de canli sdylesi programina basladik.
KifderTV'deki canl sdylesimizin ilkini ‘Hayir Deme Sanat/r’
Uzerine yaptik. Bir cogumuzun sikdyet ettigi “Hayir”
diyememenin égrenilip 6grenilemeyecedini, bunun yollarini
ve nasil basaracagimizi Orkun Akarsel canli yayinimizda

paylasti.

23 Aralik KifderTV'de canli sdylesi konugumuz “Tam
Donanimli Kistik Fibrozis Merkezi” deyince ne anlamaliyiz?
Tam Donanimli KF Merkezlerine neden ihtiyac duyuluyor?
Ulkemizde Tam Donanimli KF Merkezi var mi? sorularini
yanitlamak i¢cin Prof. Dr. Bllent Karadag oldu.
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26 Aralik KifderTV'de canli sdylesi konugumuz Kifder Yonetim KImK FIBROZIm

Kurulu Baskani Sayin ilknur Gérgun oldu. Kistik Fibrozis

"
dunyasinda 2019'da neler yasandi ve 2020'de bizi neler BEKLENTILER

bekliyor sorularina yanit verdi. Soylesinin son bolumunde Sﬁylesi_caml "l"aym
Kifder’in calismalari hakkinda bilgi verdi. .

ARALIK ’ KiderTv - |Ar004t30
2 PERSEMBE ! E¥oulube | ARASI

Mali Tablolar

ISLETME HESABI TABLOSU

Kistik Fibrozis Yardmlasma ve Dayamsma Dernegi Isletme Hesabi Tablosu
L2019 - 31/122019 Doneny

GIDER. GELIR.

Onceki Yildan Devreden Borg - 0,00 Omnceki Yildan Devreden Gelir - 14545742

Genel Giderler 4246401 | a) Easa - 483484

Personel Giderleri :130.256,10 | b) Banka - 140.622,58

Amag ve Hizmet Giderleri Toplanu  : 128.640,80 | ¢) Alacaklar - 0,00

a) Kiltir, Samar, 0,00 Uye Odentileri - 7.420,00

E;[p“ Efiim wve :37.507,77 Yurtchsmndan Alman Yarcmlar - 0,00

An.g@:m

£) Saghk 0,00 Kamu Euruhiglanndan Ahnan 0,00
Yardmmlar

¢) Sosyal Himmetler - 0,00 Diger Bagis ve Yardmnlar Toplanu  : 327.047,57

d) Cevre (Doga ve :0,00 ) Bagig Gelirleri  : 327.948,00

Hay. Kor)

&) Ekonomik Sos. 0,00 &) Yardum ;0,00

ve Topl. EKalk Toplama Gelirleri

f) Hukuk ve Insan 0,00 Iktisadi I5lemme Gelirleri - 0,00

Haklan

£) Hayrr Yardmnlan - 91.133,12 Finansal Gelirler - 17.778,56

E) Uluslararas1 - 0,00 Kira Gelirleri - 0,00

Faalivetler

) Diger 0,00 Diger Gelirler - 0,00

Diger Giderler - 0,00 Alman Borglar - 0,00

Ddevout Eaza . 2.353,00

Mevcut Banka - 185808 55

Meveut Alacaklar - 0,00

GEMEL TOPLAM - 408 612,55 | GEMEL TOPLAM - 498 612,55
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kifder

Yarinlarimiz icin calistyoruz

Kistik Fibrozis Yardimlagma ve Dayanisma Dernegi
Yali Mh. iskele Cd. Aralik Sk. No: 7 Maltepe / istanbul
T. 02163701673 | W. www.kifder.org.tr | E. bilgi@ kifder.org.tr

/kifder.kistikfibrozisdernegi /kifderkistikfibrozis /kifder



