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Yarinlarnmiz

icin calisiyoruz!



Degerli
Kifder dostlari

27 Subat 2012’de basladigimiz yolculu-
gumuz boyunca Ristik fibrozis alaninda
pekR coR gelismeler yasandi ve halen
yasanmakta.

Kistik fibroziste buyUR ilerlemenin bas-
langici olan mutasyona yoneliR ilaclarin
ilRi Ivacaftor’'un Ruruldugumuz yilda
onay alip Rullanima baslanmasi bizim
de Kifder olarak bluiytR bir umutla ve
motivasyonla yola Royulmamizi sagladi.






2018'de Tezacaftor/lvacaftor FDA onay aldi
ve yine 2018'de U¢lu kombine tedaviler igin
Faz 3 caligmalara baslandi. Aciklamalara
goOre de 2019 yilinda uc¢lu kombine tedaviler
icin onay asamasina gelinecek.

Mutasyona yénelik tedavilerin yanisira, mu-
kolitik tedavilerde, beslenme, gastrointes-
tinal tedavilerde, enfeksiyon ve alevlenme
tedavilerinde yapilan calismalarin sayilari
blyuk oranda artti.

Dunyada gelismeler hizla surerken tlkemiz-
de bizi en ¢ok sevindiren gelisme, 2015 yilin-
da kistik fibrozisin yenidogan tarama prog-
ramina alinmasi oldu.

Saglik Bakanhgi, 2015 verilerine gore tara-
nan 1.292.703 bebekten 132’si kistik fibro-
zis tanisi alirken 2016 yilinda ise taranan
1.277.013 bebekten 134'G tani aldi ve tedavi-
lerine baslandi.

Simdiye kadar tani almis ve tedavileri stren
3.000'in Uzerindeki kistik fibrozis hastamiz
ve yakinlari i¢in yurutmekte oldugumuz ca-
lismalarimizi her yil aramiza yeni katilan has-
talarimizin da daha uzun ve kaliteli yasaya-
bilmesiicin tum gucumuzle surduruyoruz.

Kurulugumuzdan bu yana 11 farkli ilde yap-
tigimiz 35 aile bilgilendirme ve paylagim
toplantisiyla ve sosyal medya hesaplarimiz
Uzerinden yaptigimiz paylasimlarla Kkistik
fibrozis hasta ve hasta yakinlarimizin bu zor-

lu yolculuklarinda yalniz olmadiklarini onlara
hissettirmis olduk. Tedavileriyle ilgili bilgi-
lenmelerine, sorularina cevap bulmalarina
firsat sagladik.

Katildigimiz 42 ulusal ve uluslararasi kongre-
de katilimcilarla etkin iletisim kurarak sorun-
larimiza ¢6zUum ortaklari aradik. Bunun yani
sira bu kongrelerde edindigimiz en glncel
bilgileri Kifder ailemizle paylastik, hasta ve
hasta yakinlarimiza dinyadaki kistik fibrozis
gelismelerini aktardik. En 6ncelikli hedefi-
miz olan Tam Donanimli KF Tani ve Tedavi
Merkezleri icin ilk adimlar 2015’te Cerrah-
pasa Universitesi Hastanesi'nde Ege Bozan
KF Merkezi ve Marmara Universitesi Has-
tanesi'nde Selim Coremen KF Merkezi'nin
acllmasiyla atilmis oldu. Bundan sonraki ¢a-
ismalarimiz bu merkezlerin tam donanimli
hale gelmesi ve tim Turkiye'de sayilarinin
artmasina yonelik olacaktir. inaniyoruz ki bu
merkezler sayesinde tedaviye uyumunun
artmasi, duzenli hasta takibi ve daha etkin
bir tedavi uygulamasiyla hastalarimiz daha
uzun ve kaliteli bir yagama kavusacaktir.

Kurulusumuzun hemen ardindan Gyeligimizi
baslattigimiz Avrupa Nadir Hastaliklar Birli-
gi (EURORDIS) ve Avrupa Kistik Fibrozis Fe-
derasyonu (Cf Europe) vasitasiyla hem yurt-
digindaki gelismeleri yakindan takip etme
firsati buluyoruz hem de diger Ulkelerin tec-
rabelerinden 6grenme sansimiz oluyor. Ayri-
ca 2015 yilinda yonetim kuruluna secildigi-
miz Cf Europe ile sadece Ulkemizdeki degil



diger Ulkelerdeki kistik fibrozis sorunlarina
da ¢6zUm arama calismalarini yurutuyoruz.

Ulkemizde de Ulusal Goniilliiliik Komitesi
(UGK) ve Engelli Gocuk Haklar1 Agi1 (ECHA)
dyeliklerimizle bu alanlarda ulke gelisimimi-
ze katki saglayan calismalar icinde yer aliyo-
ruz.

Kurucu Uyelerinden oldugumuz Nadir Has-
taliklar Agi ile de nadir hastaliklar alaninda
yapilan calismalarda yer almaktayiz.

Kifder her zaman hasta merkezli ¢ok pay-
dasgl ¢ozumcul yaklasimlari benimsemis bir
STK olarak tium paydasglariyla etkin iletigim
gelistirme cabasindadir. Bu kapsamda il-
gili bakanliklar ve kanun koyucular ile kistik
fibrozis hastalari icin kullanimda olan ilag
ve cihazlarin tam geri 6demeye alinmasi ve
dunyayla eszamanli olarak tlkemizde kulla-
nilmasini Ghemsemektedir. Saglik Bakanhgi
ve ilgili daireler ile sirdirdigumuz iliskiyle
KF hastalarina 6zel vitamin-mineral deste-
ginin hipertonik tuzlu su ¢oézeltisinin tam
geri 6demeye alinmasi ve ter testi kitleriyle
ilgili sorunun ¢6zdm surecinin hizlandiril-
masil, nebulizatér cihazinin geri 6demesinin
KF’e gore guncellenme calismalari gelecege
umutla bakmamizi sagliyor.

Yaptigimiz tum bu calismalarin sonucunda
aldigimiz olumlu geri bildirimlerle daha da
azimli ve guclu bir sekilde ilkelerimiz 1s1gin-
da yolumuza devam ediyoruz. Cok katiliml
stratejik plan calismamiz neticesinde tam
donanimli KF merkezlerinin olusturulmas;,
eriskin hastalarimizin tedavi standartlarinin
iyilestiriimesi, 6zellikle hastanelerde enfek-
siyon bulagmasinin énlenmesi, yeni ilaglar
icin ilgili kurum gorusmeleri, il temsilcilik
sistemimizin baslamasi, uyelik-gonullalak
sistemimizin duzenlenmesi gibi belli bash
konulari kapsayan 2018-2021 hedeflerimizi
belirledik.

Bu hedeflerimiz dogrultusunda, ilk glnku
azmimizle ve daha ¢ok donanimla, kurum-
sal, guclu bir Kifder olarak KF hasta ve hasta
yakinlarimiza hizmet vermeye devam ede-
cegiz. Buglne kadar degerli katkilariyla ya-
nimizda olan tum Kifderdostlarimiza sonsuz
tesekkurlerimizi sunariz, bundan sonra da
'Yarinlarimiz i¢in calismak tzere' bu yolda
bizimle yurdyecek herkesi yanimizda gér-
mekten mutluluk duyariz.

Saygi ve Sevgilerimle

ilknur Gérgiin






Genis
Ratilimla
planlama

Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi
“Kifder”, 3 yillik stratejik plan hazirliklarina 4 Temmuz
2018 tarihinde gerceRlesen yonetim Rurulu toplantisiyla

basladu.

12 Agustos 2018 tarihinde Stratejik Planla-
ma Komitesi toplantisi gerceklesti. Kifder'i
olusturan hasta ve hasta yakinlari, Kifder
gonulluleri, gérevlendirilmis yénetim kurulu
uyeleri ve genel koordinatérden olusan 20
kisilik ekip birlikte calisarak stratejik planin
olusturulmasina katki sagladi. 10 Eylil 2018
tarihinde olusan taslak plan kistik fibrozis
konusunda deneyimli saglk profesyonelleri
ile tartisildi. Bu ekibin icinde konusunda de-
neyimli doktorlar, kistik fibrozis hemsiresi ve
diyetisyen yer aldi.

Ayrica diger paydaslar ile yapilan yiz yuze
gorusmeler stratejik planin olusmasinda et-
kili oldu. Amacimiz ¢ok katilimli ve genis kap-
samli stratejik plan olusturmakti. Bu amacgla
KF’li hasta ve hasta yakinlari, Kifder gonulli-
leri, bilim insanlari, KF hemsireleri, diyetis-
yenler, fizyoterapistler, Kifder Yonetim kuru-
lu tyelerive calisanlarinin yer aldigi genis bir
katilmi benimsedik. Kifder'in stratejik pla-
nininin olugmasinda katki saglayan herkese
tesekkur ederiz.



Stratejik
Plan
Hazirlik
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Amac
bildirgesi

Kifder'in misyonu, RistiR fibrozis hastaligina
sahip bireylerin yasam sluiresinin ve Ralitesinin
arttirilmasi icin var guctuyle calismak. Hasta ve
hasta yakinlarinin Ristik fibrozis ile yasamayi
dgrenme yolculugunda gereken bilgi, desteRr ve
dayanisma imRanlarini saglamak.

Ulkemizdeki tim kistik fibrozis hastalarinin standart tedavilere erigsmesi igin
calismak, hasta ve hasta yakinlarina sunulan hizmetlerin geligtiriimesine
katki saglamak, kistik fibrozisin bilinirliginin artmasi i¢in calismak, KF hasta
ve hasta yakinlarinin haklarinin iyilestirilmesi icin kanun koyucularla igbirligi
yapmak ve bu surecglerde ¢d6zim ortagdi olmak.



Amaclarimiza
ulasmakR icin
tanimlanan
hedetler




Amaclarimizi gergeklestirmek igin stratejik
plan hazirlama toplantilarimizda belirlenen
kritik konulari dikkate alarak 6niumuzdeki 3
yil boyunca Kifder’in asagidaki kilit ve 6l¢u-
lebilir hedeflere odaklanmasi konusunda fi-
kir birligi saglandi.

Tum Kistik Fibrozis hastalarina ve hasta
yakinlarina daha iyi hizmet sunup ¢oéziim
ortagi olmak icin kurumsallagma siireci-
mizi tamamlamak

Kurulugumuzdan bugune kadar gegen yedi
yilda buyuk agsamalardan gectik. Yaptigimiz
Ozverili caligmalarla tum paydaslarin tak-
dirlerini kazandik. Her gecen gin buyuyen
ailemizle kararli ve enerjik bir paydas ola-
rak sorunlarimiza ¢6zim Uretiyoruz. Kis-
tik fibrozis alanindaki mevcut sorunlara ve
gelecek degisimlere kurumsallagsarak katki
saglamak arzusundayiz. Tim enerjimiz ile
yarinlarimiz igin galisacagiz.

Paydaslar arasinda Kistik Fibrozis farkin-
daligini arttirarak hastalikla miicedelede
yol katetmek

Kistik fibrozis alaninda birgok paydas mev-
cut ve hastalikla mucadelede tek tek her
paydasin 6nemi c¢ok buyuk. Toplumda ve
paydaglar arasinda artan farkindalik yasa-
nan sorunlarin asiimasinda katki saglaya-
cak. Boylelikle, bakim hizmetlerinin gelig-
mesi, tanive tedavi merkezlerinin kurulmasi,
yeni tedavilere ulagim daha kolay olacak.



Kistik Fibrozis hasta ve hasta yakinlarinin
tedaviye uyumunu arttirmak.

Bilimsel arastirmalarla kanitlanmistir ki,
tedavilerin duzenli ve dogru yapilmama-
si Kistik fibrozis hastalarinin tedavilerden
tam fayda gérmesini engeller. Tedavi yuku
olusturan engeller ¢ok c¢esitli olabilir. Kifder,
hasta ve hasta yakinlarinin tedavilerini baga-
ril bir sekilde ydonetmelerine yardimci olmak
icin etkili yollar bulmaya calisacaktir.

Tum Kistik Fibrozis hastalarinin en yiik-
sek kalitede bakima ve en yeni tedavilere
erisebilmesini saglamak.

Tum hastalarin mdmkun olan en iyi bakima
erismelerini saglamayi amacliyoruz. Yeni ge-
lisen tedavilerin Ulkemizde de dinya ile es-
zamanli olarak kullanilmasini hedefliyoruz.
Tam donanimli tani ve tedavi merkezlerinin
kurulmasi yuksek bakim standartlarina ulas-
mayI kolaylastiracaktir.

Kistik fibrozis ile ilgili tim paydaslarla
etkin iletisim kurarak isbirlikleri gelistir-
mek ve karar alma mekanizmalarinda so6z
sahibi olmak.

Tum paydasglarimizla yaptigimiz isbirlikle-
rinde ¢6zamcu ve igbirlikgi iletisim modelini
benimsiyoruz.

Enerjik bir paydas olarak seffaflik ilkemizle
tum faaliyetlerimizin gérundr olmasini sag-
layacagiz. Sorunlarimizin ¢6zimu ve hakla-
rimizin savunulmasi i¢in kanun koyucular ile
paydas olma ilkesini benimseyecegiz. Kistik
fibrozis konusunda alinacak kararlarda has-
ta ve hasta yakinlarinin sesini sureclere yan-
sitmayi hedefliyoruz.

Kistik fibrozis alaninda giic¢lii bir STK ola-
rak varhigimizi sirdirmek ve sorunlara
¢6ziim uretmeye devam etmek icin kay-
nak yaratmak.

Hedeflerimize ulagsmak, tum faaliyetlerimi-
zi gerceklestirmek ve guclu bir sivil toplum
kurulusu olarak yolumuza devam etmekicin
kaynak yaratmaya calisacagiz.






[lkRelerimiz

Hedeflerimiz tzerinde fikir birligi sagladiktan sonra Kifder olarak bu stratejik hedefleri-
mize ulagmamiza yardimci olacak bazi ilkeler tanimladik. Bu ilkeler, gicumuzd misyonu-
muza ve hedeflerimize yogunlastirmamizi saglayacak ve bu yolda ilerlerken gerektigin-
de referans noktalari olarak her zaman gézimuzun énunde olacaktir.

— Kifder kistik fibrozis hastalarinin yasam suresini ve
kalitesini arttirmak icin var glcuyle ¢alisacaktir.

- Aldigimiz her karar kistik fibrozis hastalarinin yararina
olacaktir.

— Kifder etkin, verimli ve hesap verebilirlik standartlarinda
calisacaktir.

— Kifder her zaman hasta ve hasta yakinlarinin haklarinin
savunucusu olacaktir.

— Hak temelli yaklagimindan vazge¢gmeyecektir.









GeleceR icin
hedetleri
belirleme

Yapilan toplantilar ve gérismelerden sonra Kifder’'in amaclarina
ulagmasi icin belirlenen hedefleri alti temel baglik altinda toplandi.

- GUclu paydaslikicin kurumsallagsma

- Kistik Fibrozisin géranur olmasticin
farkindaligi artirma

— Uzun ve kaliteliyasam icin tedavilere
tam uyum saglama

- Yarinlarimiz icin yeni tedavilere ulasma

— C6zum ortagi olmak icin etkin iletisimi
benimseme

— Sdrddrdlebilir olmak icin kaynak yaratma
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Kurumsallagma

Farkindahk

Tedavi uyumu

Tedavilere ve bakim hizmetlerine erigim
iletisim

Kaynak yaratma
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Kurumsallasma

KIFDER'I GUCLU BIR PAYDAS
HALINE GETIRECEGIZ!

Sivil toplum Ruruluslarinin (STK) 6nindeRi zorluklardan
birisi de Rurumsallasmadir. Kurumsallasma; bir STK’'nin,
faaliyetlerini Risilerin varligina bagimli olmadan stirdi-
rebilmesini ve gelistirebilmesini saglayan bir yapi olus-
turmasi olarak tanimlanabilir.

Bunun temel amaci, kisilerden bagimsiz hale
gelmesi ve surekliliginin saglanmasidir. Bu-
gun STK'larda, ekip calismasinin 6n plana
citktigini gérayoruz. Kisilere bagimhhgin en
aza indirgendigi bir anlayisinin guclendigi
bir gercektir.

Kurumsallasma STK'nin tamamen profes-
yonellere terk edilmesi, kontrolin elden ¢i-
kartilmasi degil, STK kurallari, standartlari,

prosedurleri, kendisine 6zgu degerleri, is
yapma usul ve yontemleri, calisma bigimleri
olmasi ve kigilerden bagimsiz kalmasi, yetki
ve sorumluluklarin dagitilmasi, profesyo-
nel bir yonetime gecilmesi demektir. Kisaca
STK'nin amatér ruhunun profesyonel bir se-
kilde desteklenmesi anlamina gelir.

Bu nedenle Kifder yonetimi kurumsallasma
surecini tamamlama hedefini belirledi.



Yonetim ve organizasyonunun
giiclendirilmesi

Yonetim kurulunun gucunda, aktif katkl sag-
layacak goéndlluler ile arttiracagiz. Yonetim
kuruluna hasta ve hasta yakini disinda farkh
mesleklerden gonullileri dahil ederek ¢esit-
liligi saglayacagiz. Karar alma mekanizmala-
rini hizlandiracagiz. is bélima ve gérev ta-
nimlamalariniyaparak is takibinin daha etkin
ydrumesini saglayacagiz.

il temsilciliklerinin olusturulmasi

Bolgelerde il temsilcileri olusturularak savu-
nuculuk, tanitim, génulluluk ve egitim faali-
yetlerinin daha etkin ylrimesi saglanacak-
tir. il temsilcileri resmi ve 6zel kurumlar ile is
birligi icinde calisacaklar. Bdylelikle yerelde
Kifder'in glciinin artmasi saglanacagi gibi
KF hasta ve hasta yakinlarimizla daha yakin
bir iletisim saglama imkanina kavusacagiz.

Goniillii aginin olusturulmasi ve etkin
yonetimi

Kifder bunyesinde bir génullt agi kurulacak
ve gonulluluk sistemi 6zendirilecek. GEnullG
kazanimi icin bir plan olugturulacak. Gonulla
aginin yénetimi icin hazirlanmig olan Kifder
génulla sistemi uygulamaya koyulacak.

Calisma gruplarinin olusturulmasi

Olusturulacak calisma gruplari sayesinde
tim calisma alanlarinda daha hizli yol alma
imkani olusacak. Kifder calismalarinda bu
gruplarin danismanhgindan da faydalana-
cak. Bdylelikle Gyelerimiz daha fazla iglere
dahil olacak, aidiyet artacak.

Uye Razanimi ve yonetimi

Uye sayimizi artirmak icin kampanya ve ge-
sitli etkinlikler planlayacagiz. Uye kabulln-
de ve aidat aliminda online sisteme gecerek
Uye olmak isteyenlerin ve Uyelerimizin igleri-
ni kolaylastiracagiz.



FarRindalik

TUI\/I_ PAYDASLAR ARASINDA
KISTIK FIBROZIS FARKINDALIGIN

ARTTIRACAGIZ!

Kistik fibrozis hastaliginin farkindahginin
arttirmak énemli konu basliklarindan bir ta-
nesidir. Genel farkindahdin artmasi Kkistik
fibrozis tani ve tedavi sureclerinde karsilas-
tigimiz zorluklari agsmamizda bize katki sag-
layacaktir.

Bu nedenle Kifder olarak farkindahg arttir-
maya odaklandik. Kistik fibrozis hakkinda

tim paydaslar arasinda farkindalik yarata-
cagiz. Hastaliklarla yagsamanin zorluklarinin
paylasacagiz. Tani, tedavi ve hastalik yéne-
timinde karsilagilan guclukleri anlatacagiz.
Hastalarin sesi olacagiz. Saglik hizmetleri-
nin sunumunda ve alinacak yasal kararlarda
hastalarin surecte daha etkin rol almalarina
olanak saglayacagiz.



FarRindalik ile ilgili iletisim plani
olusturulmasi

Kifder faaliyetlerinin medyada etkin yer al-
masi i¢in planlama yapacagiz. Yapilan akti-
viteler ile basinda daha fazla yer almak igin
planlama yapacagiz. Faaliyetlerimiz ile ilgili
Uyelerimizi ve paydaslarimizi duzenli olarak
bilgilendirecegiz. Paydaslarimiza duzenli zi-
yaretlerde bulunarak KF farkindaligini artti-
racagiz.

Resmi kRuruluslarda farkindaligin
arttirilmasi

Kamu kurulusglarina dizenli ve planli ziyaret-
ler gerceklestirerek KF farkindaliklarini ar-
tirmanin yanisira hasta merkezli karar alma
sureclerini destekleyecegdiz. Hasta ve hasta
yakinlarimiz icin hak temelli yaklagimla etkin
bir bir STK olarak girisimlerde bulunacagiz.

Ozel kRuruluslarda farkindalik yaratil-
masi

Ozel kurumlarda son yillarda artan sosyal
sorumluluk bilinci bu kurumlardaki ¢alisan-

lari da etkilemektedir. Kurumlara yapacagi-
miz ziyaretler ve etkin iletisim yonetimi ile
bu kurumlarda KF farkindahgini artiracagiz,
gonulla kazanimi saglayacagiz ve projeleri-
mize ortak kazanacagiz

FarkRindalik aktiviteleri diizenlenmesi

Ozel kurumlarla isbirligi icerisinde yapila-
cak farkindalik aktivitelerini planli bir sekilde
gerceklestirecegiz.

Saglik Ruruluslarinda farkindaligin
arttirilmasi

Saglik calisanlari; doktoru, fizyoterapisti,
hemesiresi, diyetisyeni, eczacisi ile buyuk bir
topluluktur. KF alaninda calisanlarin hasta-
likla ilgili farkindahgini artirarak KF hasta ve
hasta yakinlarimizin karsilasacagi zorluklari
azaltmayi hedefliyoruz.



Tedavi uyumu

SADECE KF HASTALARININ DE(UEI.L
HASTA YAKINLARININ DA TEDAVILERE
UYUMUNU ARTTIRACAGIZ!

KistiR fibrozis ile yasamanin bir¢coR zorlugu vardir.
KistiR fibrozisli hasta ve hasta yakinlarinin her gin
yonetmesi gerekRen agir tedavi yuki 6nemli sorunlardan
biridir. Tedavilere gunluR uyum, 6zellikle degisen yasam
Rosullarinda 6nemli bir zorluk olarak gortlmektedir.

Etkili tedaviler olsa da eger hastalar onlari
duzenli ve 6nerilen sekillerde kullanmiyorsa
beklenen tedavi yararlarina ulagmak mum-
kin olmayacaktir. Gercekte, tedavilere uyum
konusunun 6nemi yeterince anlagiimamigstir
ve 6lculmesi zordur.

Hasta uyumunun 6énundeki engelleri agsmak
hastalarimizin yasam surelerinin ve kalite-

lerinin artmasina yardimci olacaktir. Bu ne-
denle Kifder olarak zorlayici ve agresif bir
hedef belirledik. il Temsilciligi sistemimiz sa-
yesinde hastalarimizin ve hasta yakinlarimi-
zin tedaviye uyum konusundaki engellerini
ve bunlari agmalari icin gereken caligmalari
daha yakindan takip edecegiz, ¢6zim yolla-
rini birlikte bulacagiz ve uygulamaya gecire-
cegiz.



Tam donaniml Ristik fibrozis mer-
Rezlerinin Rurulmasi ve yayginlasmasi
icin calisilmasi

Multidisipliner bir hastalik olan kistik fibro-
zis hastalarinin takibinin tam donanimli ve
rehberlerde belirtilen uzman kadrosunun
bulundugu bir merkezde takibi son derece
6nemlidir. Saglik ¢iktilari agisindan KF mer-
kezlerinde takip edilen hastalarda anlamli
farklar olugsmaktadir. Merkezlerde takip has-
ta uyumunun artmasinda da énemli bir kri-
terdir. Tam donanimli Kistik Fibrozis Merkez-
lerinin agilmast icin ¢alisacagiz.

ilgili paydaslardan olusan bir tedavi-
ye uyum Rurulu olusturulmasi

Kamu kuruluslarina dizenli ve planli ziyaret-
ler gerceklestirerek KF farkindaliklarini ar-
tirmanin yanisira hasta merkezli karar alma
sureclerini destekleyecegiz. Hasta ve hasta
yakinlarimiz icin hak temelli yaklagimla etkin
bir STK olarak girisimlerde bulunacagiz.

Sertifikal1 hasta ve hasta yakin egi-
tim programi olusturulmasi

Hasta uyumunu arttirmak i¢cin 6nemli konu-
lardan bir tanesi, hasta ve hasta yakinlarinin
kistik fibrozis ile ilgili dogru bilgi sahibi ol-

masidir. Tedavilerin neden ve nasil yapilaca-
gini bilmek uygulamada anlamli fark yarat-
maktadir. Bolgesel duzeyde il temsilcileri ile
birlikte calisacak deneyimli aileler arasindan
gonullu bir ekip olusturup bu ekibin boélge-
deki kistik fibrozis hasta ve hasta yakinlariyla
iletisimini saglayarak yasanan uyum sorun-
larinin daha rahat asiimasina katki saglaya-
cagiz.

Dijital teknolojileri etkin kRullanarak
Ristik fibrozis Ronusunda dogru bilgiye
ulasimin saglanmasi

Dijital teknolojilerdeki gelisim ve artan sos-
yal medya kullanimi dijital platformlarin kul-
lanimini zorunlu kiliyor. Bu kanallari etkin
kullanmak icin gerekli planlamalari yaparak
hasta ve hasta yakinlarinin dogru bilgiye
ulagsmasini saglayacagiz.

Hasta ve hasta yakinlar ile bir araya
geleceR aktiviteler diizenlenmesi
Hasta ve hasta yakinlari ile bir araya gelecek
aktiviteler dizenlenmesi hastalarimizin ve
hasta yakinlarimizin birbirinden 6grenmesi
icin firsat saglarken hem de duygusal daya-
nigmaya imkan verir. Hasta ve hasta yakinla-
rinin sorularla bas etmesine ve kistik fibrozis
ile yasamayi 6grenmesine buyuk katki sag-
layacak aktiviteler dizenleyecegiz.



Standart
tedavilere
erisim

YENI TEDAVILERIN ULKEMIZDE
KULLANILMASI ICIN VAR GUCUMUZLE
CALISACAGIZ!

CoR hizli gelisen teknolojiler ile tip alaninda da degisim
hizlanmuistir. Kistik Fibrozis alaninda artan calismalar ile
tedavilerde oldukca fazla umut vaadeden gelismeler ya-
sanmaktadir

Ozellikle son yedi yilda gelistirilen mutasyo- hastalarin yasam sirelerinde ve kalitelerin-
na 6zel ilaclarla hastalarimizin yagsam suresi  de artig saglayacaktir. Tedavilerin diger Ulke-
ve kalitesi ciddi bir oranda artmaya basla- lerle eszamanl bir sekilde tlkemizde kulla-
mistir. Gen tedavisinde ise ilerlemeler kay- nilmaya baslanmasi énceliklerimiz arasinda
dedilmistir. Bu yeni tedaviler ve cihazlarin olacaktir.

ulkemizde de kullanilmasi Kistik Fibrozisli



Yeni tedavilere erisim ile ilgili bir ca-
lisma grubu olusturulmasi

Yeni tedavilerdeki gelismelerin takibi ve ilgi-
li resmi kurumlarla daha siki iligki yarutmek
adina bu alanda etkili kisilerden olusacak bir
calisma grubu ile daha hizli yol alacagimiza
inanlyoruz.

Yeni tedavilere erisim ile ilgili savu-
nuculuk yapilmasi

Hak temelli caligmalari benimsemis bir STK
olarak ilgili her kurumun ve kisinin Gzerine
duseni yapmasi adina savunuculuk faaliyet-
leriylrutecegiz.

Bakim hizmetlerinin gelisimi icin
Ristik fibrozis merkezlerinin acilmasi-
nin desteklenmesi

Kistik Fibrozis merkezlerinin sayisinin art-
masi ve donanimli hale gelmesiyle hastala-
rimizin daha duzenli ve standart tedavi hiz-
meti almasi saglanacaktir. Bu nedenle tam
donanimli Kistik Fibrozis merkezlerinin acil-
masini destekleyecegiz.

Eriskin KF Hastalarimizin takip ve
tedavi sorunlarinin coziilmesi

Erigskin hastalarimizin duzenli tedavi ve ta-
kiplerindeki sorunlarin belirlenmesi ve gide-
rilmesiicin ¢alisacagiz.



Iletisim

v
mio

ETKIN ILETISIM MODELI ILE
PAYDASLAR ARASINDA DAHA
GUCLU BAGLAR KURACAGIZ!

EtRin iletisim paydaslarin birbirini dogru anlamasini,
gereksiz tartismalari: dnlemeyi, empati Rurarak insan-
larin Rarsisindakini anlayabilmelerini, insanlar arasi
dayanismanin artmasini saglar.

iletisim kanallarimizi arttirmak ve etkin iletisim modelini gelistirmek hedeflerimize
ulagmada daha hizli yol almamizi saglayacaktir.



Paydaslarla daha etRin iletisim icin
sosyal medya plani olusturulmasai

Sosyal medya yonetimi konusunda uzman
goénalldlerimizden yardim alacagiz. Etkin
iletisim icin bir medya plani olusturulmasini
sa@layacagiz.

DerneRk faaliyetlerinin paydaslarla et-
Rin paylasimi

Planlanan ve gerceklesen tum faaliyetlerin
paylasimi etkin bir sekilde yapilacagiz. Sos-
yal medya ve tum dijital imkanlar kullanilarak
etkin bir iletisim agi olusturacagiz

Web sayfasinin giincellenerek giincel
ve dogru bilgiye ulasimin saglanmasi

Kifder'in dijitallesmesi surecinde elde edi-
len uluslararasi program bagisi neticesinde
web sayfamizi glncelleyecegiz. Hasta ve
hasta yakinlarinin basvurabilecegi 6nemli
bir kaynak halini getirecegiz.



Kaynak Yaratma

SURDURULEBILIR BIR DERNEK
OLARAK HEDEFLERIMIZE ULASMAK
ICIN KAYNAKLARIMIZI ARTTIRACAGIZ!

Kifder'in Rurumsal varligini devam ettirmesi, Rurulus
amaclarini, giderlerini ve projelerini yasama gecirebil-
mesi icin Raynak yaratma siireclerine ihtiya¢c duymakta-
dir.

Stratejik planimizda belirttigimiz hedefle- Bu nedenlerKifder’in kaynaklarini arttirip et-
re ulasmak icin gerceklestirecegimiz aksi- kin ve surdurulebilir bir yapiya kavusmasini
yonlar i¢in surdurulebilir gelirlere gunimuz saglayacagiz.

sartlarinda daha c¢ok ihtiya¢c duymaktayiz.



Online aidat ve bagis sistemine gecil-
mesi

internet Gzerinden tum sireclerinizi takip
ederek aidat ve bagis toplamayi daha kolay
hale getirecegiz.

Proje bazli Rurumsal bagis sistemi-
nin gelistirilmesi

Kistik fibrozis merkezlerinin kurulmasi ve
donanimli hale getirilmesi i¢in kurumsal fir-
malarla proje gelistirilecegiz.

Bagis Rampanyalari diizenlenmesi

Yillik bazda buyuk él¢ekli bagis kampanyala-
rini dtizenleyerek gelir elde edecegiz.

Ulusal ve uluslararasi hibe desteRle-
rinden faydalanmak

Proje bazli uluslararasi fonlardan kaynak ya-
ratacagiz. Boylelikle fark yaratacak projeleri
hayata gecirecegiz.
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