


SIZLERI OZLEDIK!

Salgin surecinde KASDER Uye ve gontllerinden uzakta kalmak, yiz ylize
iletisimin ve paylagilan zamanin sicakligini yagayamamak bizim i¢in uzuntu verici.
Umuyoruz ki en kisa zamanda salginin etkileri azalir ve biz yeniden bir araya

gelebiliriz.

Etkisini yasamimizin her alaninda hissettigimiz COVID-19'un yarattigi salgin
kosullarina ¢aligsmalarimizi adapte ettigimiz yogun bir Ug ayi geride biraktik ve 2021

yilina merhaba dedik.

2020’nin son Ug¢ ayinda gerceklestirdigimiz faaliyetleri sizler icin 6zetledik.
Yeni yilda da kas hastalarinin faydalanabilecedi pek ¢ok projeyi ve hedefi hayata
gecirmek icin calismaya devam ediyoruz. Bunlari zaman igerisinde sizinle
paylasacak olmanin heyecanini hissediyoruz. Yurudugumuz bu zorlu yolda en buyuk

motivasyonumuz sizlerin varligi ve destegi.

Daha guzel ve umutlu gunler icin hep beraber diyelim ki:

“Birlikte Basarabiliriz”
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Covid-19 Etki Raporu
yayinlandi!

2019 yili sonunda baglayarak
halen devam eden kuresel bir salginin
hasta ve hasta yakinlarinin hayatlarini
nasil etkiledigini ortaya koymak ve
Covid-19 salgini 6zelinde ise gulncel
durumu ve hastalarimizin  yakin
gelecegine etkilerini analiz etmek
Covid-19

Hasta ve Hasta Yakini ihtiyaglan

amaciyla Gundeminde

Anketi’nden aldigimiz cevaplari Ekim

Ayinda raporlastirdik.

Raporun tamamina
ulagabilirsiniz.

buradan

COVID-19'UN
KAS HASTALARINA
ETKisi

ONLINE ANKET
DAVETINE
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%32'si

Kas Hastasi

KiS| KATILDI

Kas hastaligina yonelik
alinan tedaviler aksadi. A}ﬂ]

Kas hastalar aldiklar1
rehabilitasyon hizmetlerinde @
aksaklik yasadu.
Ozel egitim ve rehabilitasyon
Ozel Egitim_%56 hizmetlerine erisimde /!l

sorunlar yasandi.

(T kA Katthmeilar online tedavi ya d 7
muayene hizmeti almadi.
Kas hastalari, hastaliklarnyla g
WLLLUUINGS ilgili online egitime katilmad:.

SALGIN ONCESINDE DE iHTIYAC DUYULMASINA RAGMEN

KAS HASTALARININ,

- Ly

%32, si %63, %77 ,si
bakim merkezi psikolojik Evde
ihtiyacinmi damismanhk bakim
karsilayamadi. alamads. hizmetine
* erisemedi.
*
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https://kasder.org.tr/wp-content/uploads/2020/10/Covid19-Rapor.pdf

Uzmanlarla Bulugsma Seminer Dizisi

Salgin surecinde bilgilendirme faaliyetlerimize ¢evrimici devam ediyoruz! Bu
nedenle alaninda uzman Kkisileri kas hastasi ve yakinlari ile biraya getirdigimiz

Online Uzmanlarla Bulugsma Seminerlerimize Ekim ayinda basladik.

Uzmanlarla Bulusma Seminer dizisi

kapsaminda ilk seminer, "Engelli
Engelli Bireylerin Sosyal
Sosyal Sorunlarma Hak

Temelli Yaklasim

SEMINERI

26EKIiM °
2020 S
;:::Ilz;'l::l';’rlﬂl )

KONUSMACI
Sosyal Flim\:( Uzmant

FATIl KILICARSLAN

B

Bireylerin Sosyal Sorunlarina Hak
Temelli Yaklagim" ismi ile gerceklesti.
26.10.2020 tarihindeki seminerde, Sosyal
Hizmet Uzmani Fatih Kilicarslan, engelli
bireylerin  sosyal sorunlari, sosyal
sorunlari hak temelli yaklagim, sosyal
sorunlari  ¢ozumlenmesinde  orgutli
mucadelenin dnemi, savunuculuk temelli

calismalara temas etti.

Kas Hastaliklarinda Beslenme isimli ikinci

seminerimiz Beslenme ve Diyet Uzmani Nihan KAS w | ﬁi
Yakut konusmaciliginda 16.11.2020 tarihinde EE\SSEQIIQI\I%ARWDA
yapildi. Seminerde kas hastalarinin beslenme ‘

Semineri - v
konusunda dikkat etmesi gereken noktalar, {:':;9;“'; KONUSMACI

g Beslenme ve

beslenme konusunda dogru ve yanlig bildiklerimiz oot gl
Uzerine katilimcilardan gelen sorulara yanitlar 16 KASINPorarces () KASDER

aldik.

TURKIYE
KAS HASTALIKLARI

DERNEGI




3 Aralik Dinya Engelliler GUni’nde

. organize ettigimiz Uzmanlarla
SEMINER B J 9
Engelli _ Bulusma Seminerlerimizin
Bireylerde | | o | e
0z duyarhk Uglinclisinde Psikodrama Egitmeni
ve Benlik ile , A 4 . )
ilgili - ve Sosyal Hizmet Uzmani Odise

Psikodram ot .
2 n KONUSMACI Vuginas konusmacimizdi. Engelli

Sosyal Hizmet Uzmam ve
Psikodramatist

ODISE VU(}iNAS -Blreylerde Oz Duyarlik ve Benlik lle
llgili Psikodrama Yaklasimi basglikli

Yaklasinu

3 ARALIK 2020 Diinya Engelliler Giinii
$2a120.00 /Zoom Progran: seminerde  Odise  Vucginas 6z

% farkindalik, duygu ifadeleri, engelli

bireylere yonelik tutumlar Uzerine

interaktif calismalar yapti.

Kas Hastalarina Ayni Yardimlar

ihtiyaci olan 10 2Aku]u tekerlekli
sandalye
kas hastasina tekerlekli 1
sandalye ve medikal 2Tckcrlckli Yiiriiteg
cihaz temin edip sandalgc 1
kendilerine ulastirdik. 1 AFO
Ban(ijo
sandalyesi
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Hukuki Danismanlhik Yardimi

Kas hastasi ve yakinlarinin gozlemlenen ihtiyaclar dogrultusunda Hukuki
Danigmanlik Yardim Programini hayata gecirdik. Engelli haklarinin nasil
kullanilacagi, bagvurulacak merciiler, izlenmesi gereken prosedurler hakkinda bilgi
almaya ya da engellilik/hastalik sureglerinizle ilgili hukuki danismanhga ihtiyaciniz
varsa KASDER’in alaninda uzman, gonulli avukatlardan olusan hukuki danigsmanlik

biriminden destek alabilirsiniz.

Hukuki danigmanliktan yararlanmak igin info@kasder.org.tr mail atabilirsiniz.

Bireysel Bilgilendirme

Kas hastalari ve ailelerinin sikayetleri nedeniyle hangi kurum ve bransa
basvuracaklari, ihtiyaclarini hangi kaynaklardan temin edebilecekleri, spesifik bir kas
hastaliginda uzman doktorlar konusunda dogrudan toplam 187 kisiye bilgilendirme

ve yonlendirme yaptik.

O
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Uluslararasi EAMDA Konferansi

KASDER olarak bilimsel gelismeleri yakindan takip etmek bizim igin oncelikli.
Uyesi oldugumuz Avrupa Kas Hastaliklari Dernekleri Birligi (EAMDA) tarafindan 9-10
Aralik 2020’da online olarak dizenlenen konferansa katildik. Konusmacilarin yaptigi
en Onemli vurgulardan biri kas hastaliklarina yonelik ulusal hasta veritabaninin
onemi oldu. Ulkemizde de bulunmayan hasta veritabaninin tani ve tedavi siirecine

olumlu katkilarina 6zellikle dikkat ¢ekildi.

Konferans notlari ve konusmacilarca sunulan makaleler buradan

ulasabilirsiniz.

SMA Ortak Bildirisi

KASDER olarak kas hastalarinin bilimsel olarak etkinligi kanitlanmis tim
tedavilere erisimi icin ¢galismaya devam ediyoruz. SMA hastalarinin tedavilere erisim

sorunu Turkiye’'nin oldugu gibi bizimde 6ncelikli gindemimiz oldu.

Sorunlarin ¢ézumune yonelik cogunlugun gucli sesini duyurabilmek adina
217 sivil toplum kurulusu ve meslek orgutii KASDER &nculugunde bir araya

gelerek ortak bir metinde taleplerimizi dile getirdik. Ortak taleplerimiz :
- SMA hastaliginin mevcut tedavilerine dair sorunlara ¢éziim uretilmesi
- SMA hastaliginin gecgerli tiim tedavilerinin SGK kapsamina alinmasi

- Onleyici saglk hizmeti olarak evlilik 6ncesi giftlere genetik tasiyicilik testi

yapiimasidir.
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https://kasder.org.tr/wp-content/uploads/2021/01/EAMDA_Notlar%C4%B1.pdf

Ortak metnimizi Saglik Bakanligimiza ilettik. En kisa zamanda yetkililerin
mevcut sorunlarin ¢ézimuine dair etkili adimlar atacagini umut ediyoruz. SMA Bildiri

Metnine ve imzaci listesine buradan ulasabilirsiniz.

SMA Basin Yansimalari

SMA tedavileri konusunda kamuoyuna dogru bilgiler aktarmak adina
Habertlrk, Fox TV, Birgiin, Cumhuriyet, Al Monitor gibi basin ve yayin kuruslarina

roportajlar verdik.

Cumhuriyet

Prof. Coskun Ozdemir, tek tek
kampanyalarla sorunun
¢oézilemeyecegini sdyledi

Tarkiye Kas Hastakian Dernegi Bagkan Prot. Dr. Copkun Ozdemir:
“Burada asl $62 konusu olan Tip 1 SMA Bu 2
s0nra yagamiyoriar. Anne ve babalar icin buyuk bir dram bu. Bu tedavi
wthll ise ¢ olmali ve ¢ orumier

tedavisl ve yonelik ivedi cozumier

OO eI I OES R

Sibel Bahcetepe 05 Ocak 2021 Sal, 06:00
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https://kasder.org.tr/sma-hastasi-cocuklarimiz-icin-destek-cagrimizdir/

Konuk Oldugumuz Seminerler ve Yayinlar

Hakan Ka'nin instagram hesabina KASDER’i ve SMA hastalarini anlatmak
igin konuk olduk.

Ankara Cayyolu Rotaract Kulubii’'niin duzenledigi SMA Farkindalik
Seminerine konugmaci olarak katildik, kas hastalalari ve SMA «

hastalarinin gincel durumundan bahsettik.

Maslak Lions Kuliibi’niin Dinya Engelliler GUnl dolayisiyla dizenledigi

Hayati Yasamak icin Engel Yok Canli Yayinina konuk olarak KASDER'in

calismalarini ve hedeflerini anlattik.

Dernek Bagkanimiz Prof. Dr. Coskun OZDEMIR, Avusturya Atatiirkgii
Dusilince Dernegi tarafindan duzenlenen konferansin konugu oldu. «
Bulusmada Coskun Ozdemir SMA ve diger kas hastaliklari hakkinda

bilgi verdi. Onemli bir konu olan rehabilitasyon ile ilgili gecmis yillarda ve
gunumuzdeki Avrupa ve Turkiye'deki ornekleri dile getirken, engellilerin yasadigi

zorluklari ve neler yapilmasi gerektiginin altini ¢izdi. Konferansi buradan

izleyebilirsiniz.

Dernek Baskanimiz Prof. Dr. Coskun OZDEMIR’in Engelliler ve
» Rehabilitasyon baslikli yazisina buradan, Kas Hastaliklarinda Genetik

Tedaviler adli makalesine buradan ulagabilirsiniz.
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https://youtu.be/guXMySpqhgc
https://kasder.org.tr/engelliler-ve-rehabilitasyon-prof-dr-coskun-ozdemir/
https://kasder.org.tr/kas-hastaliklarinda-genetik-tedaviler/)

Yenilikler

Ekibimiz Buyudi!

Ekim ayinda, Uzman Psikolog Nagihan SADIKLAR Genel Koordinator olarak;
Ocak ayinda Psikolog Ekinsu ARSLAN Projeler Sorumlusu pozisyonunda KASDER
ailesine katildi.Uzun yillardir Amerika'da olan ve ulkemize yakin zamanda donus
yapan gonillimiz Sosyolog Mehmet EKINCI yurtdisi iliskiler sorumlumuz olarak
destek vermeye basladi.

Dernek Binamiz Yenilendi!

Dernegimizin boya ve tadilat islemleri tamamlandi. Yeni yila yenilenmis

dernek binasiyla baslangic yapmis olduk. Dernegin boya ve tadilat masraflarni
ustlenen Kenan GUNAYDIN, Selim SENGOR ve Levent ESKI'ye tesekkir ederiz.

Sivil Aglar

STKlar iligkilerimizi glncel tutmak, haberleri takip etmek ve duyurularimizi
genis kitlelere yayabilmek adina sivil toplum aglar ile isbirligini dnemsiyoruz. Bu

amagcla, Sivil Sayfalar ve BiDestekol aglarinda yerimizi aldik.

Uyesi oldugumuz Acik Acik Platformunda hesabimizi bagdis alimina acik hale
getirdik. Artik Ac¢ik Acik Platformu Uzerinden de KASDER’e bagis yapmak

mumkdan.
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Triber igbirligi

Triber online aligveris platformu ile igbirligi yaparak anlasmali STK'lar arasina
katildik. Triber'de yaptigin her aligverisin %10’'unu STK’lara bagis yapiliyor. Siz de
Triber'de aligveris yaptiginiz KASDER’e katki da bulunabilirsiniz.

Bagis Sertifikalari

Ozel gunlerde ya da icinizden geldiginde KASDER bagis sertifikalari hediye
ederek bir yandan sevdiklerinizi diger yandan kas hastalarini mutlu etmek ister

misiniz?

Websitemizden Sertifika Al butonunu tiklayip kolayca sevdikleriniz adina
KASDER Bagis Sertifikalari olusturabilirsiniz. Musteri ve paydaslariniza kurumunuz

adina bagis sertifika dizenletmek isterseniz info@kasder.org.tr mail adresi

Uzerinden bizlere ulasabilirsiniz.

e

sirenin oty
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https://triber.shop/
https://fonzip.com/kasder/sertifika
mailto:info@kasder.org.tr

Aylik Duzenli Bagis

KASDER’in duzenli bagiscisi olmak ister misiniz? Katkida bulunmak
istediginiz ay sayisini ve bagis miktarini belirleyerek anlagsmali oldugumuz Fonzip

altyapisi guvencesi ile kas hastalarina duzenli destek sunabilirsiniz.

Duzenli bagisci olmak icin buradan iglem yapabilirsiniz.
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https://fonzip.com/kasder/kasder-bagis

