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Su kaynaklarinin gékyUzUyle bulusmasiyla bereketin
ve bollugun yadmur olarak yerylzine dédndidineg
sahit oluyoruz. Yaz mevsimini geride birakfidimiz bu
gUnlerde umuyoruz ki siz kiymetli Oyelerimizin de
sadlig, sihhati ve keyfi yerindedir.

Kas hastasi bireylerin ve yakinlarinin daha iyi imkan-
ara sahip, haklarinin givence altinda oldugu, adil ve
erisilepilir bir yasama sahip olmasi icin yeni faali-
vetlerimiz ve vyeni projelerimizie tempomuzu biraz
daha vyukselterek calismaya devam ediyoruz

lemmuz, AQustos ve tylol aylarindaki faaliyetlerimizin
ver aldig bu bulteni sizler icin derledik.

KASDER'e inanmis ve destek vermekte olan sizlerle

daha iyising kavusmak icin birlikte yol alacagiz cinkd
biliyoruz ki

“Birlikte basarabiliriz”
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SEMINERLER

Alaninda uzman kisileri kas hastasi ve yakinlar ile oir
araya getirmek, pilgilendirme faaliyetlerimize salgin
kosullarinda devam etmek icin basladigyimiz Onling
Uzmanlarla Bulusma Seminerlerimiz devam ediyor.

KASDER Uzmanlarla Bulusmalar Dizimizin &.si Uzman
Psikolog  Aile  ve Evilik  Terapisti  Irem  Bray’in
konusmaciigyinda 14.07.2021 tarihinde gerceklesti.
‘Duygularla Yasamak” isimli sdvleside zorlayicr yasam
deneyimleri karsisinda sinir sistemimizin verdidi dogdal
T@pki\@tj(z, duygu OUSU=  bvaularla
amiz islerligini kaybet- | Yasamak
tiginde hayata bakis @ Soylesisi
acimizin - nasi| SOILETn

| IREM
sekillendigine, hayat BRAY

armagdaninin - hakkini

; - Uzman Psikolog
vermeyi ve tim duyQu- Ale ve Evik Terapit

lari kucaklamanin gerek- 1 4Temmu22021.-(;ar§amba e

|i|i©m@ de@inildi. Séy Q§i Saat: 20.00 - Instagram Canli Yayin

sadece kas hastalar g |xasees r—J rembr
. i - - EA %ﬂm o k:sdern‘,e{k
icin dedil, hepimiz icin ©

anahtarlar sundu.

Semineri izlemek icin |
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https://www.instagram.com/tv/CRUS1ten20e/

SEMINERLER

SMA Farkindalik Ayinda "SMA TIP I'de gortlen Yutma
Dozukluklarinda Dil ve Konusma Terapisinin RolU" isiml;
Uzm. DKI. Fatma Mersenin konusmaciliginda seminer
dizimizin dokuzuncusunu gerceklestirdik. 13.08.202 |
tarihinde gerceklesen seminerde yutma  guUClugU
(disfaji), Sma'da yutma guclokleri ve degerlendirme,
quvenli beslenme ve terapi, nursinersen grubunda
beslenme  sorunlar ve mevcut ilac midahalelerin
vutma Uzerinde etkisi gibi konulara dedinildi.

Semineri buradan hilirsinis
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SMA TiP1'de YUTMA
BOZUKLUKLARINDA
Dil ve Konugma -
Terapisinin Rolli

13 Agustos Cuma -
Saat: 20.00 M
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https://www.youtube.com/watch?v=Q_VZkXOxuBo

SEMINERLER

/ Eylol “Donya DMD Farkindalik GonU"nde organize
ettigimiz Uzmanlarla  Bulusmalar  etkinligimizir
|0.sunda Norolog Doc. Dr. Abdurrahman  Neyo
konusmacimizdi. DMD'de Basi Yaralarnina Yaklasim
ve Tedavi Secenekleri baslikli seminerde basi Ulserl-
eri ve katkl yapan ic etmenler, basi yarasinda risk fak-
torleri,  basi  yaralannin evreleri  konulannda
dedinilerek yatak yarasinin hastaligin dedil hasto
bakiminin sonucu olmasina dzellikle vurgu yapild.

Semineri izlemek icin
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EYLUL 2021 Sali

Yaklagim ve Saat: 20.00
Tedavi Segeneklen' 03 ZOoOom
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https://www.youtube.com/watch?v=GEVMNFCWwVc

TUM YONLERIYLE SMA WEBINARI

Belirli bir kas hastaligini farkli acilardan ve bUtincol
bir  sekilde ele alarak bilgi aktarmak hedefivle
organize etftigimiz “Tom Y&nleriyle” baslkli webinar
dizimizin konusu farkindalk ayinda SMA hastalidl
oldu.

30 Agustos Zafer Bay-
raminda gerceklestird-
i§imiz webinarda ilerleyici
niteli®e sahip bir kas hast-
aliggy  olan SMA  ha
alaninda  uzman  bilim

insanlarinin ve cok dederli
) P toraocs KONUSMACIQNIMIZING sunum-
smasawnmsistem | QrIN| inledik.

Bulgular Yontemi

Prof. Dr. Yasemin GOKDEMIR PrOf Dr stq Aydln,lﬂ

\ Sma'da Rehabilitasyon Yaklas: I"I'II

Prof. Dr. Resa AYDIN erOTOr‘UgUﬂdQ
Hatice Ozkan ve SMA yurUTU‘Qn LU@banrdO PrOf-
Hatice OZKAN

Dr. Hacer Durmus, Prof. Dr.

Haluk Topalogly,
J Prof.Dr.Yasemin G&kdemir
ve Hatice Ozkan dederli katkilar sundu.

Webinar buradon hilirsiniy

y/ ( KASDER
TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI

30A6us1'os 2021

Saat:19.30-21.00

PROGRAM

Moderatdr: Prof. Dr. Resa AYDIN

\  Sma'ya Genel Bakis
Prof, Dr. Hacer Durmus TEKCE



https://www.youtube.com/watch?v=c96lvYXtH3A&t=112s

KAPASITE GUCLENDIRME

Disisleri bakanligyn AD Proje Daire baskanligy tarafindan
duzenlenen Sivil topluma ydnelik e-ticaret stratejiler,
Trendyol ile is birligi ve iyi uygulama érneklerinin pay-
lasildigr “Sivil  Toplum  icin SUrdu*ul@blhr Kaynak
Yaratma Firsatlari: Dijital DonUsum ve E-Ticaret Strate-
iileri” toplantisina katildik. Panelistler dederli bilgi ve
deneyimlerini paylasildl. STKlar ve diger tom katilim-
cilar arasinda bilgi alisverisi yapild.

Sivil Toplum icin Surdirulebilir Kaynak Yaratma Firsatlan
Dijital Dondisiim ve E-Ticaret Stratejileri

Cevrim I¢i Odak Grup Toplantis:

[ 6 Tomemuz 2021, 54 - Saat 10:30.12:55 )
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Celecede yonelik donusom programlarinda kurumlaro
cQitim, danismanlk konularnda destek veren sivil
toplum kapasite gelistirme programi olan  Sanofi
ROTA Celisim Akademisinin dUzenlendidi aylik stratejik
olanlama, paylasim  ve  editim  toplantilarina
katiliyoruz. KASDER olarak gelismemiz gereken ydnlere
odaklanmayl ve bu yodnlerle ilaili aerekli adimlar

atarak faaliyet gdsterdidimiz
alanda daha verimli olmay

N
hedefliyoruzlcerisinde sizlerin V SANOFI

de ver aldig hayallerimiz
rotamizi belirliyor.

[Urkiye Kas Hastaliklar
Dernedi olarak Engelli
Cocuk Haklan  Aginin
(ECHA), sivil  toplum
alaninda etkinlik, duyuru
ve bilgilendirme amacl
kullanabilen “Etkil]
F-BUlten EGitimi'ne
katildik.
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KASDER olarak Saglik Hizmetleri Genel Modorlogo
Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar

Dairesi baskanliginin - aciisint yaptgr Hacettepe
Universitesi tarafindan O/ Eylol DMD Farkindalik Gono

,(DMD) Farklnda‘k_Gunu
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Moderatér: Prof. Dr. Goknur Haliloglu'®
Acihg: Prof. Dr. Onur Burak Dursun’

DUCHENNE MUSKULER DISTROFI

Erken tani: Uzm. Dr. Seher Sary’
Fizik tedavi ve rehabilitasyon yaklasimlan: Prof. Dr. Oznur Yilmaz*

Solunum sistemi tutulumu ve yonetimi: Prof. Or. Udgur Ozcelik®
Covid-19 pandemisi ve asilama programi: Prof. Dr. Ates Kara®
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erken Tani,
solunum  sistemi
TUtTUlumu V@

yoOnetimi,  fizik

— tedavi ve reha-
---meosyor vak-
_Jasimlari,
.covid-19 pan-

demisi, asilamao
orogrami - konu

“basliklarin

iceren  online
toplantiya
katildik.
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AVRUPA BIRLIGi SiViL DUSUN PROGRAMI
KAS HASTASIYIM HAKLARIMIN FARKINDAYIM~ PROJESI

Avrupa DBirligi Sivil Duson Programina yaptigimiz "KAS
HASTASIYIM HAKLARIMIN FARKINDAYIM' proje basvuru-
muz kabul edildi. Kas hastasi bireyleri, ¢gitim, istihdam,
sadlik ve yasam hakkl konusunda s&zcU yaparak hak
temelli mUcadeleye dahil etmeyi, toplumda engell;
haklar ve kas hastaliklar  konusunda  farkindalik

varatmayl amacliyoruz.
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SMA iLE MUCADELE BiRLIKTE MUMKUN!

Birlikte  Momkon™  projesi  Roche llac  Torkiye
Sncolugunde, SMA bBenimle Yoro, SMA Hastalig ile
Mocadele ve KASDERin (Turkive Kas Hastaliklari
Dernedi) destediyle hayata gecti. SMAnin dnlenebilir
bir hastalik olduguna dikkat ceken proje, hasta ve
vakinlarina  yonelik uzman gdrisleri,  fizyoterapi,
osikolojik destek gibi codHzUmleri tek bir platform catis
altinda sunmayr hedefliyor. Nihai hedefi [Orkiye de
baslatilacak  &nleyici programlar sayesinde SMA
hastali@imin yokonU en aza indirmek olan projede
SMA ile mUcadelede tedavinin dtesinde bUtUnlesik
vaklasimin &dneminden yola cikilarak SMAnIn &nlene-
pbilir bir hastalik oldugunun bilinciyle derneklerin sahip
oldugu engin bilgiler ve quoclu iletisim adlarnyla
calisiliyor.

KASDER

TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI




SMA iLE MUCADELE BiRLIKTE MUMKUN!

Projede, SMA onleyici tarama programlar ve evlilik
odneesi testlerin farkindaligy ve bunlarin yayginlastiril-
masi konusunda toplumun bilinclendirilmesi icin pay-
daslarla ortak calismalar yorttoloyor. SMA e ilgili
guncel ve dogru Dbilgilerin halkin  bilgilendirmesi
amaciyla proje kapsaminda dijital bir platform sunu-
luyor. Platform, SMA hastaliginin dogru taninmasi icin
uzman gorUslerini, fizyoterapi, psikolojik destek gibi
cOzUmleri bir araya getirip hastalik strecinde hasta
ve yakinlarinin ihtiyaci olabilecek bilginin ve ihtiyacin
teminini de saglayacak. 'SMA ile mUcadeledeki zor-
luklar birlikte asacadiz’
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ADIM ADIM IYILIK PESI

B

NDE KOS PLATFORMU

ISTANBUL M-202 1- KASDER- NEFESIMIZ OL PROJESI

lyilik Pesinde Kos Platformu, Adim Adim'in destekledidi
Sivil Toplum Kuruluslarini Projeleri icin kosmak isteyen
oonUlltlerin kullanacagr yardimseverlik kosusu web
olatformudur.

KASDER olarak solunum cihazi kullanan kas hastas
bireyleri  fiziksel olarak mUmkon olan en iyi duruma
getirmek ve solunum cihazi kullanan kas hastalarinin
kullanima elverisli, rahat solunum maskelering erisimler-
ini amachyoruz. (1 kas hastasi bireyin saglikl sekilde
nefes alabilmek icin ihtiyaci olan BIPAP maske bedel
1.500 TlLdir.)

Haydi sen de bize katll, iyilik pesinde kosan adim-
larimiz daha da giclensin.

s NEFESIMiZ

________

N A
| ‘ PESINDE
()

) ADIM ADIM
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SiK'lar ile gonulltleri  dijital, /
olatformda bir araya getir- I“'z GODU"U

erek sadladidy onl‘incz
aoNnOloIUk sistemi & teknoloji

isbirlikleriyle  sivil  toplum  kuruluslarinin - dijitallesme
surczc;\@rm@ destek saglayan bir sosyal girisim olan
‘e-Gonullt” platformuna katildik.Gecmis  sivil toplum
deneyimlerimizde fark eftigimiz ihtivaclara ydnelik
kurulan  e-Gonollo, sivil toplum  &r gUtlerininin - diji-
tallesme sUreclerineg destek sadlayarak uctan uca
dijital gonulloluk faaliyetlerini yorttmektedir.

Techsoup platformuna STK

teChsoup kaydimiz  yapildi.  Uyelik

TURKIYE uygunluk degerlendirme

sonucu olumlu oldu. Basvurular icin google'a mail
atilarak mail adreslerinin tasinma olanad sorulacak
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3 AkUIU Tekerlekli Sandalye
4 Tekerlekli Sandalye

| Sarjli Aspire Cihaz
2 Tuvalet Ozellikli Tekerlekli Sandalye

27> Arama

\S
® 46 Mail

Q2 Sosyal Medya
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DUYURULAR

lTorkiye  Kas  Hastaliklari
Derned)i olarak kas hast-
aliklar alaninda
gerceklesen  faaliyetlerde
intfernette  kaynak aramaq,
Odzet Dbilgi ve arastirma
notlarn olusturma, veri Qirisi
ve veri taban dizenleme,
eQitimci  ve  gonUlltlere
letisim  destedi,  kaynak
varatma, icerik Oretme, idari
isler gibi fadliyetlerle bizi
destekleyecek gonUllo

KASDER GONULLU
STAJYERLERINI ARIYOR

stajyer ariyoruz.Her zaman genc fikirlerle bir arayo
gelmekten heyecan ve memnuniyet duyuyoruz.
Ozgecmislerinizi info@kasder.org.tr adresine gdnder-
ebilirsiniz.
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-Sevgili KASDER ailesi, bireysel badis kampanyas
baslatma  ozelligimiz aktive edildi. KASDER adino
kendi  bagdis kampanyanizi  baslatabilirsiniz.  Ister
vaklasan bir dogum guny, ister bir sportif etkinlik icin
olsun, yalnizca | dakika icinde kendi badis kampan-
vanizi belirleyebilrisiniz. Sectiginiz mesaj ve goérsel ile
kisisellestirilgbilen bu kampanyayi facebook, twitter ve
instagram gibi sosyal aglarda kolayca paylasabilir-
siniz. Sizlerin de destekleriyle BIRLIKTE BASARACAGI/!

I I I I ESIT, ADIL VE ERISILEBILIR BIR DUNYA KURMAK ICIN

SEN DE KENDIi BIREYSEL BAGIS
KAMPANYANI YARAT, KAS HASTALARINA
NEFES OL.

l%g"uas:ﬁ:ﬂ

-Eylol ayinda Psikolog Selen Solaklar Projeler Sorum-
lusu olarak kurumumuzda calismaya basladi. Kendis-
ing bir kez daha aramiza hos geldiniz diyoruz.
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-KASDER olarak hastalik bilgilendirme brostrlerinden
lk rehberimiz olan ALS Bilgilendirme Rehberini yayin-
ladik. “llk basvuru kaynagl” niteligindeki ALS Bilg-
lendirme  Rehpberi icin - danismanlidr  icin - Doc.Dr.
Abdurrahman Neyale ve emedi gecen Akadem
Komitesi GonollUlerimize tesekkirlerimizi sunuyoruz. Als
hastaliginda bakim veren bireyler icin fayda saglay-

acadini dosundugumoz rehberin dosya (pdf) haline
web sitemizden PEEENTENTA ulasablllrsmlz

VR o

KAS HASTALIKLARI ‘
BILGILENDIRME

REHBER]
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-Agustos SMA Farkindalk Ayi'nda , 7/ E ‘Donya
DMD  Farkindalik Gunt'nde ve 30 Eylol "Donya
Limb-Cirdle  MuskUler Distrofi  (LCMD)  Farkindalik

Gun0'nde hastalk ozelinde bilgilendirme  postlar
vayinladik. Hastalik Nedir? Hastaligga Neden Olan
Faktorler ve Hastalik DBelirtileri Nelerdir?  Hastalikta
Rehabilitasyonun Onemi gibi detaylara ve cesitl;
bilgilendirme  iceriklering  instagram  adresimizden
ulasabilirsiniz. Instagram adresimize ulasmak icin

''''''''
.........
llllllll
iiiiiiiiii

DUCHENNE MUSKULER
DISTROFi (DMD) NEDIR?

Limb Girdle . B DUCHENNE *"
M uscu I ar ® DMD gocuklarda 3 ila 5 yaslan arasinda ¥ IR S
Dystrophy s

hastaliktir. DMD hastalarinda distrofin

30 EYLUL tiretimi igin gerekli olan gendeki 79
p— eksona ithafen her yil 7 Eylil (7.9) tarih

FARKINDALIK tiim diinyada Duchenne Farkindalik Giini

GUNU U HER 3500-5000 ERKEK COCUKTA
c BiIR GORULMEKTE VE NADIR
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PESINDE KOSACAK
KASD
KASDER olarak ilk kez katll

GCONULLULER ARIYORUZ!

FR ile Adimlarinizi lyilik Pesinde Atinl

m sadlayacadimiz bu yen

mecramizda #DBirliktebasarabiliriz diyerek 43. N Kolay

Istanbul Maratonu'nda

bireyler icin atiyoruz
Siz de KASDER|e adim

adimlarmizi kas hastasi

larinizi iyilik pesinde kosan

insanlarla birlikte kas has

asl bireyler icin atmak,

kendi badis kampanyanizi yOrOterek kas hastas
bireylere destek olmak istiyvorsaniz basvuru formunu

ouradar

KASDER ILE TYILIK P

Biz KASDER olarak 43 yildir SMA, ALS,
DMD gibi nGromuskuler hastaliklara
sahip birey ve aileler i¢in
faaliyetlerimizi surdirmekteyiz. '
7 Kasim'da gergeklesecek Istanbul
Maratonu'nda, ihtiyac sahibi bireyleri
BIPAP solunum maskeleriyle
bulusturmak icin kosacagz.

Yardimseverlik Kogusu Yapmak Igin:

. www.adimadim.org sitesinden
kaydini olugtur.

2.Kosu kaydinm yap!

3.Projeni se¢, Yardimseverlik
Kampanyan! olusturmaya basla!

4. YARISA KATIL

ESIND

= KOS

—————— e

43. Istabul Maratonunda

TTTTTTT

by

EEEEEEE

lyilik Pesinde Kosuyoruz
#DBirlikte Basarabiliriz
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https://ipk.adimadim.org/project/index?id=79608

E-bulten tasarim: Ayblike Eneren
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