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Yeni baslangiclarin muijdesi olan bahar mevsiminin
gelmesi ile birlikte doga gibi umutlarimizda tekrar can-
lanip yesermeye basladi. Pandemi surecinde tedbirleri
elden birakmadan kademeli olarak normallesmeyi
gerceklestiriyoruz. KASDER olarak sizlerle birlikte daha
guzel gelismeleri ve yarinlari
karsilayacagimiza inaniyoruz. ‘

Nisan, Mayis ve Haziran aylarindaki faaliyetlerimizin yer
aldigi bu bulteni sizlerle paylasacak olmanin
mutlulugu icerisindeyiz. } ‘

Daha guzel yarinlar icin hep beraber diyelim ki:

“Birlikte Basarabiliriz”
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ETKINLIKLER

Tum Yénleriyle Pompe Webinari

TUM YONLERIYLE
POMPE Webinar

NiSAN
DUNYA POMPE
GOND

SAAT:20.00 - 21.30

Prof. Dr. Piraye OFLAZER
Kog Universitesi Hastanesi-Nﬁrnlnjli_
DU

b FaiteiNoroes el

Prof. Dr. Esen KIYAN
istanbul Tip Fakiiltesi-
Gogiis Hastaliklari

: Prof. Dr. Gillden Fatma GOKGAY
— istanbul Tip Fakiiltesi-
- Gocuk Saghgi ve Hastaliklari

Fatma COBAN
KASDER Bagkan Yardimcisi

D

TR

AN MASTALMLARS
tal

Belirli bir kas hastaligin
farkli acilardan ve bitincdl
olarak ele aldigimiz, bilgi
aktarmak hedefiyle orga-
nize ettigimiz “Tom Yon-
leriyle” baslkli  webinar

. dizimizin  ikinci  konusu
POMPE hastaligi oldu.
8% Kas Hastalari  agisindan

onemli bir gin olan 15
Nisan  Dinya  Pompe
GiUniu'nde kiymetli

~ konusmacilarimizin ve

katilimallarimizin katkilary-
la “ Tum Yonleriyle Pompe”

webinarini gerceklestirdik.

Prof. Dr. Piraye Oflazer moderatérliginde yiritilen webi-
nara Prof. Dr. Gilden Fatma Gékcay, Prof. Dr. Esen
Kiyan, Doc. Dr. Hacer Durmus Tekge, infantil Pompe
Hastasi Ebeveyni Reyhan Gok, Kasder Baskan Yardimcisi

Fatma Coban kiymetli birikimleriyle rehberlik eftiler.
Webinari buradanizleyebilirsiniz.



https://www.youtube.com/watch?v=Usk5nLAOBbg

23 Nisan'da Sahne Cocuklarin

Her cocugun kendine has, digerlerinden farkli bir potansi-
yeli vardir ve bu potansiyelin aciga cikmasinin éntndeki en-
geller kaldinlmalidir. 23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk
Bayrami‘'nda  ttm  ¢ocuklanmizin  seslerini  yUkselt-
tik.””Cocuklar kendilerini ve anlatmak istediklerini ifade et-
tikleri resimleri, fotograflari ya da videolari sosyal medy-
adan 23 Nisan ginU biz KASDER ile paylash biz de cocuk-
larimizin  seslerini hep birlikte yukseltelim!” vurgusuyla
cagrida bulunduk. GOn boyunca harika paylagimlar
yapildi. Gizel, anlamli paylagimlariniz bizleri cok mutlu etti.
Bu &zel glnde dernedimiz KASDER, senlenip sevgili cocuk-
larimizla ciceklenmis oldu.




Uzmanlarla Bulusmalar

A Alaninda uzman kisileri kas hastasi ve yakinlari ile bir araya

getirmek, bilgilendirme tfaaliyetlerimize salgin kosullarinda

\/ devam etmek icin Ekim ayinda basgladigimiz Online Uz-
manlarla Bulusma Seminerlerimize devam ediyoruz.

\ Pandemi cercevesinde Uzmanlarla Bulugsma Seminerlerim-
— izin 7.sini Vildan Idug ve Tarik idug ile 3 Mayis tarihinde
l\ gerceklestirdik. Tibbi Cihazlar ve SGK Geri Odeme Kosul-

lari isimli seminerde, Saglik Uygulama Tebligi, Tibbi Cihaz ‘

Satig Merkezleri, kas hastalarimizin en ¢ok kullandigi ve

ayakta tedavide kullanilan hazir tibbi OrOnler konularina

g%%ﬂ%gﬂ”ﬁ]-emek icin tiklayiniz. >

q SENMIN
Tibbi Cihazlar ve SGK Geri =
Odeme Kosullan

Vildan idug

Yagmur Medikal Solunum Merkezi
Tibbi Cihaz Satis Merkezi Yetkilisi

Tarik Idug

Yagmur Medikal Solunum Merkezi
Tibbi Cihaz Satis Merkezi Teknik
Servis Uzmani

lﬁm 3 Mayis 2021 Saat:21.00
Zoom Programi

y
>



https://www.youtube.com/watch?v=sqIvu4Ho8to&t=12s
https://www.youtube.com/watch?v=sqIvu4Ho8to&t=12s

l 15 Mayis Enge|5|z Dlyalog Paneli

P T Engelliler haftasi kapsamin-
A ENGBLa g da 15 Mayis'ta “Engelsiz

~ TS MAYIS 2091Cyme Diyalog Paneli” dizenle-
dik. Panel “Akademide En-
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ILETISIM: infoq@iasderonir . v
.{% i hakki hak temelli micadele
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Farkli gruplardan engelli bireyler ve aktivistlerin bir araya
gelmesiyle engelliligin  farkli  boyut ve yansimalari
katihmcilarimiza farkh bir bakis agisi sundu. Panelde simul-

tane isaret gevirisi destegi ve engellilik aragtirmalan, erisile-

“ bilirlik, toplumsal tutum ve normlar, engellilik deneyimleri,

’ engellilige hak temelli yaklagim, savunuculuk gibi cesitli
konulardaki sunumlar ile éneriler paylasildi. Bu vesileyle
katihmcillarimizin - evlerine konuk olmaktan  mutluluk \i

ehl%ASDER Youtubekanalindanizleyebilirsiniz.



https://www.youtube.com/watch?v=gi8P9YRQSRY

TUm Yénleriyle ALS Webinar

Webinar dizimizin GcUncUsinU 21
Gunt’nde “TUM YONLERIYLE ALS” olarak gerceklestirdik.
Projeler Sorumlumuz Ekinsu Arslan moderatérligiunde
yurGtilen webinarda Prof. Dr. A. Nazli Basak, Prof. Dr.
Halil idrisoglu, Dr. Hande Ozdinler, ALS- MNH Dernegi
Baskan Yardimcisi Dr. Alper Kaya, Evde Bakim Dernegi
Yénetim Kurulu Bu§kun| Aynur Dik farkh boyut ve yaklagim-

\WgiRldrkeaz

Prof. Dr. A. Nazli BASAK
Kog Universitesi Tip Fakultesi
KUTTAM- NDAL

Prof. Dr. Halil ldrisoglu
Istanbul Universitesi Tip
Fakliltesi Ndroloji Anabilim Dah

Dr. Hande Ozdinler
Associate Professor, Dopartmont of
Neurology, Northwestern
University, Fm"berg School of
Medicine

ALS-MNH DPernedi Bagkan
Yardimeis: Dr. Alper Kaya

Evde Bakim Dernegi Yonetim
Kurulu Bagkan: Aynur Dik

ngl ﬂe%&é'b Il'r’s(ﬁﬁill'éllq_r sundular.

Haziran Dinya ALS


https://www.youtube.com/watch?v=G0gB5M2gpnA&t=287s
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ECHA KAPASITE GUCLENDIRME EGITIMLERI

& Turkiye Kas Hastaliklar
Dernedi olarak kapasite

| geligtirme faaliyetleri
O e kapsaminda; Engelli Cocuk
0w Haklart Agi'nin (ECHA) ile
kurumsal ve organizasyonel

yapinin guclendirilmesi,
sosyal becerinin bilesenleri
ile iletisim kurma yetenegi-
nin gelistirilmesi ve stratejik
isbirliginin tegvik edilmesi

ENGELLI COCUK
HAKLARI AGI

B o b 8 Bt
ot

amaciyla gerceklestirilen egitimlere katildik.

Bu amaclar dogrultusunda KASDER olarak “I¢ Yénetisim”,
“Génullo Yénetimi”, “Iinsan Kaynaklan”, “Stratejik Plan-
lama” egitimlerinde yer ald

¢rBir diger sivil toplum kapa-  gm
site gelistirme programi olan -
22 Haziran'da SANOFibJ SANOFI|
bUnyesinde gerceklesen

Sanofi ROTA Gelisim Akademisi Lansmani'na katildik.
KASDER olarak kurumsal ve vyoénetsel kapasitemizi
guclendirmeyi, gonullo ve profesyonel calisanlarimizin kisi-
sel yetkinligini artirmayi amacliyoruz.




Bahcemizin Peyzaj DiUzenlemesi

Dernek bahcemizin peyzaj dizenlemesi yapildi. ©
Bahar aylarina yenilenen bir bahce ile merhaba
dedik.Dernedimizin  peyzaj masraflarini
Yesilkoy lyilik Gonulltlerine tesekkir ederiz.

0_ ﬁ ;




ISBIRLIKLERI

rAdim Adim - lyilik Pesinde I@oa& ‘;
isimli platforma dahil olduk.
Gerceklestirilecek yuriyus ve maratonlar- -
da KASDER icin kosacak ve bagis toplaya-
cak gdénullolerimiz  araciigiyla  yilik
pesinde kosan STK'lar ile bir araya gelme
firsatimiz oldu.

IYILiK
PESINDE
KOS

7 Sivil toplum kuruluslarinin dijitallesmesi yonindeki gelismeleri
dikkate alarak, kurulusumuzun sahip oldugu websitesini kullanici
dostu ve islevsel bir hale getirmek istedik. Bu yéndeki arayisimiz,
TalentGrid’in incelikli girisimiyle karsilasti, kdr amaci gitmeyen
bir sivil toplum kurulusu olarak gelistirmeye ve destege en cok ihti-
ya¢ duydugumuz yazilim alaninda askiya proje birakarak Kriko
Labs yazilim ekibiyle bir araya gelmemize olanak sagladi.

ASKIDA
KOD!

J3TalentGrid




ISBIRLIKLERI

7 Gelistirilmis bircok yeni tedavi stratejileri ile 6zgin gene-
tik bozukluklarin dizeltilmesini hedefleyen ulusal kayitlarin
yani sira bu kayitlarin hepsinin bir arada toplandidi tek
Avrupa kayit sistemi olan TREAT- NMD ye Uyelik yenilen-
mesi icin bagvurduk. Néromuskuler bozukluklarda ilerleyen
arastirmalara odaklanan kiresel bir a§ olan TREAT-NMD
platformunda yer almaya devam ediyoruz.

~ TREAT-NMD

Neuromuscular Network

“rErken Cocukluk Dénemi araligindaki tim cocuklarin, saglikl,
mutlu, kendine glivenen, 6drenen, kisaca gelisimsel potansi-
yelinin en Ust dizeyine ulasmis bireyler olmasi ve hicbir
cocugun geride birakilmamasi vizyonuyla hareket eden
“Erken Cocukluk Gelisimi Sivil Toplum Kuruluslar Plat-
formu”na katildik. Bu vizyon dogrultusunda bir iletisim agi
olusturarak bilgi, deneyim paylasmak ve kas hastasi cocuklari
da kapsayan Erken Cocukluk Gelisimi Politikalarinin hazirlan-
masl ile uygulanmasina katkida bulunmayi amacliyoruz.




PROJELER ok
Z*ONLINE PSIKOLOJIK DANISMANLIK PROJESI . L
gD

2018 yilinda PTC Therapeutics STRIVE programi tarafi
fonlanan ve Duchenne Kas Hastaligi ile Micadele Dernegi ile
isbirligi icinde basladigimiz, Subat aylarinda revize ederek tekrar
hayata gecirdigimiz Online Psikolojik Destek Projemiz devam
ediyor.

Proje, kas hastalari ve yakinlarinda tani sonrasi ortaya ¢ikan so-
runlari saptamak, bunlar gidermeye ve hafifletmeye yonelik
yontem ve uygulamalar aktarmak ve danismanlik vererek
travmanin yarathdr olumsuz etkileri azaltmak hedeflerine yonelik
olarak kas hastaligiyla micadele eden bireylerin ihtiyag duyduklari
psikolojik destegi sunmaktadir.

Proje kapsaminda Uzm. Psk. Dan. Nilgin Sari sUpervizérloginde
desteklenen ve gonillo egitimi almis 21 psikolog ve psikolojik
danisman tarafindan 36 kas hastasi ve yakinina haftalik
danismanlik seanslar veriliyor.

Proje kapsaminda,

2] sUpervizyon toplantisi
5 génollu egitimi
320 seans
47 kas hastasi ve yakinina psikoloijik
destek hizmeti
gerceklestirildi.




PROJELER

& Sivil toplumun ilham ve rehberlikle bulusmasi yolunda
katki ve teknik destek konusunda uzmanlik iceren Avrupa
Birligi (AB) Sivil DUsUn Programi’na KAS HASTASIYIM
V/ HAKLARIMIN FARKINDAYIM adiyla proje basvurusunda
bulunduk.

s SIVI
dusun




AYNI YARDIM

2 AkUlO Tekerlekli Sandalye

1 Ventilasyon Cihazi
100 Eve Gida Yardim

Ramazan Ayl Yardim Kampanyasi

BILGILENDIRME VE YONLENDIRME

Son 3 ayda spesifik bir kas hastali§i 6zelinde edinmek iste-
nilen bilgiler, hangi kurum ve bransa basvuracaklari, ihti-
yaclarini hangi kaynaktan temin edecekleri ve Covid-19
asilanma surecine dair kas hastasi ve yakinlarindan gelen
toplam 330 bilgilendirme ve yénlendirme yaptik.

64 36 275
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SAVUNU FAALIYETLERI

PEngelli Pusetinin devlet tarafindan &édeme kapsamina
alinarak karsilanmasi icin  Turkiye Omurilik Felcliler
Dernegi, Serabral Palsili Cocuklar Vakfi, SMA Dernegi,
Nadir Hastaliklar Agi gibi kuruluslarla birlikte Twitter’da
Puset Benim Ayaklarim etiketiyle taleplerimizi dile getirdik.

“Fox TV'de Ucretsiz SMA taramasinin ehemmiyetine dair
goéruslerimizi dile getirdik.

7Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhginin hazirladidi Engelli ‘
Haklari Bilgilendirme Rehberi dogrultusunda sosyal medya
hesaplarimizda KASDER ILE HAKLARIMI BILIYORUM

génderi serisine basladik. Engellilerin egitim, istihdam, ‘
saglik, erisilebilirlik haklarina yénelik génderilerimizi

KASDER hesaplarindan da takip edebilirsiniz.

rSaglk Bakanhg Nadir Hastaliklar Daire Baskanhgi ile
iletisime gectik ve Haziran ayi icinde diger nadir hastaliklar
sivil toplum &rgutleriyle birlikte gerceklestirilen toplantida
Saglik Bakanhgi'nin kas hastaliklarina yénelik politikasina
dair éneri ve taleplerimizi ilettik.




DUYURULAR

ve kiltUrel fc:lc:lllyeﬂer glbl qunlurdq guncel .
erisilebilirlik durumlarini ve ihtiyaglarini tespit e’rmek |g|n
olusturdugumuz ihtiya¢c analiz anketimiz mayis ayinda
dolasima girdi ve anketi 176 kisi doldurdu.

Ihtiyac analizi anketine dair toplanan veriyi arttirmak
amaciyla cesitli sivil toplum kuruluglan, fizik tedavi ve reha-
bilitasyon merkezleri, hastanelerin kas hastaliklar merke-
zleri, Universitelerin nérolojik bilimler inceleme merkezleri
ile iletisime gectik. Kas hastalarinin ve yakinlarinin ihti-
yaclarini ayrintili olarak anlamak ve bu ihtiyaclara uygun
calismalar ortaya koyabilmek adina veri analizleri
gerceklestikten elde edilen sonuglarn raporlayarak ilgili

kurum ve kuruluslara iletecegiz.
Anketiburadandoldurabilirsiniz.



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdOzzB3H9g6Bj26kGY39t4DO2i6CLsExeym_bCU54nWEpw6ag/viewform

"
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rHaziran ayinda, Psikolog Maide KILICARSLAN Genel
Koordinator olarak KASDER ailemize kahldi.

rTurkiye Kas Hastaliklari Dernegi olarak 25 Haziran 2021
Cuma gini Olagan Genel Kurul Toplantimizi gerceklestird-
ik. Katilan, oy veren, goérus bildiren, yénetim organlarinda
yer alan Uyelerimize tesekkUr ediyoruz. Yapilan se¢im sonu-
cunda Prof. Dr. Coskun Ozdemir, Fatma Coban, Cigdem
Demirezen, Nagihan Sadiklar, Zeynep Yelce, Mehmet
Ekinci, Yusuf Nazim Sayin yénetim kurulu asil Uyeliklerine
secildi. Yeni yénetim kurulumuzla birlikte giizel ¢caligmalara
imza atacagimiza inaniyoruz, keyifli ve verimli bir dénem
gecirmeyi diliyoruz.

rNoromuskUler hastaliklar alanindaki bilimsel gelismeleri,
gUncel yayinlari ve haberleri takip etmek, ana akim ve
sosyal medyada gérintrluk saglamak, etkinlik ve organi-
zasyon dizenlemek gibi alanlarda insan  kaynagi
olusturabilmek adina gonullo  cagrilar  gerceklestirdik.
KASDER Gonulltleri Agi'nin birer Gyesi olmak isteyen kigil-
erle Akademi, Medya ve Tanitim, Etkinlik ve Organizasyon
adiyla Génullo Komitelerimizi olugturduk. Gonulltlerimizle
birlikte kas hastalan icin daha iyi bir yasam hayalimizi
gerceklestirecek olmanin heyecani igerisinde oryantasyon
ve tanigma toplantisinda bir araya geldik. Umuyoruz ki

KASDER'i hep birlikte giiclendirecek ve geligtirecegiz.
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KASDER Kayit Formu ve Gonulli Formu yenilen‘

di. KASDER'in calismalarina gonulli olarak
destek vermek istiyorsaniz uradan formu
doldurabilirsiniz.

KASDER ailesine katilmak ve duyurularindan
haberdar olmak istiyorsaniz buradan | AspER

Kayit Formu'na ulasabilirsiniz ‘

Uye bilgilerimizi gtincellemek amaci ile KASDER

Uye gorusmelerine basladik. Stajyer ve gonallu |
arkadaslarimiz tarafindan Uyelerimiz telefonla >
aranarak mevcut bilgileri teyit edilmektedir.



https://fonzip.com/kasder/form/kasder-kayit-formu
https://fonzip.com/kasder/form/gonul-dostu-formu

E-bulten tasarim:
Artun Sepken & Aybuke Eneren




