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Sevgili KASDER ailesi,

Yaz aylarini geride kaldigi ve sonbaharin huznune kapildigimiz
bu gunlerde; huznu bir kenara birakip enerjinizi hi¢
dusurmediginiz gunler ge¢irmenizi umuyoruz.

1978 yilindan itibaren kas hastasi bireylerin yagam kalitesini
yukseltmeye yonelik sistematik ¢cozumler uretmek ve bireyleri
guclendirmek adina yaptigimiz tum ¢aligmalarin islevsellik
kazanmasi sizlerin destegi ile mumkun oluyor.

Bu geligime sizlerin de tanik olmasi i¢in Temmuz-Agustos-Eylul
ay! faaliyetlerimize e-bultenimizde yer verdik.

KASDER olarak yeni baslangiglarda tum guzelliklerin sizinle
olmasini dileriz.

Daha guzel yarinlar i¢in hep beraber diyelim ki:

Birlikte Basarabiliriz!

KASDER

TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI




Nadir Hastalik LGMD
Konferansi

Uskiidar Universitesi ve Yildiz Teknik Universitesi Molekiiler Biyoloji ve
Genetik bolumu ogrencilerinden olugan ANKA ekibinin RaDiChal’22
yarismasi kapsaminda nadir hastaliklara tedavi ve sosyal farkindalik
projelerini desteklemek amaciyla bir araya geldik.

02 Temmuz 2022 Cumartesi giinii, Uskiidar Baglarbasi Kongre ve Kiiltiir
Merkezinde, Saat 10.00 -15.00 arasi gerceklesen NADIR HASTALIK
KONFERANSI- LGMD etkinliginde; Nadir, Genetik ve ilerleyici bir hastalik
olan LGMD (Limb-Girdle Muskiiler Distrofi) kas hastaligi i¢in genetik tedavi
projesi ¢galigmalari anlatilirken, bir yanda da sosyal farkindalik ¢caligmalari
yapild.

Biz de bu organizasyona KASDER olarak “Kas Hastasiyim Haklarimin
Farkindayim”projemizin sunumuyla katki sagladik. Hep birlikte bilimin
Isiginda hastalarin sesi olup, onlarin ellerinden tutarak daha guzel kosullarda
yasamalarini saglayan hak ve tedavilere ulagabileceklerine inaniyoruz.



Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi Bagkan
Yardimcisi Fatma Goban’in Roportaji:
“Kas Hastalari Yasal Duzenleme Istiyor!”

KADIKOY GAZETESI SIMGE AKSU HABERI

Kasder Bagskan Yardimcisi Fatma Coban:

Kas hastaliklartigin genetik danigmanhgin Turkiye'de
yuksek icrete tabio duEunu, ucretin alinmadigi veya
ucretin distk oldugu Ulkelerde ise kalitsal
hastaliklarin az oldugunu soyledi.

www kasder org.tr @

Sayilari 100 bini agan kas hastalarinin sorunlarinin ¢éziimi igin yasal diizenleme
gerektigini vurgulayan KASDER Baskan Yardimcisi Fatma Goban, kas
hastaliklarinin gesitliligi, akraba evliliginin etkisi, genetik danigmanligin 6nemi gibi
konu basliklarina degindi. Kendisi de LMGD2E olarak adlandirilan kas hastaligi
yasayan Coban genetik danismanlik hizmetinin Turkiye'de iicretli oldugunu
hatirlatarak,“Oysa biz genetik danigmanhgin yaygin oldugu tilkelerde kaltsal
hastaliklarin olduk¢a az oldugunu biliyoruz” dedi.

www.gazetekadikdy.com.tr ‘de Simge Kansu’nun kalemiyle yayinlanan roportajin
tamamini okumak igin tiklayiniz.


https://www.gazetekadikoy.com.tr/saglik/kas-hastalari-yasal-duzenleme-istiyor?fbclid=IwAR0gB3NwQ2jlrhad0w7KNgrCTbcCZQgZ5ETj3yNxn0JewgSyWKOp_QvEG_g

Engelli Cocuk Haklari Agi Roportaj
Serisinin 19.sunu Gergeklestirdik!

Uyesi oldugumuz Engelli Cocuk
Haklari Agi (ECHA)' nin Roporta;
Serisinin 19.bollimiinde Baskan
Yardimcimiz Fatma Coban;
Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi
ve tiim kas hastasi bireyleri
temsilen yer aldi. Kas hastaliklari
uzerine konustugumuz bu glizel
roportaj ve destekleri icin Engelli
Cocuk Haklar Agr'na tesekkiir
ederiz

Roportaja bu linkten



https://www.youtube.com/watch?v=6D0Wf2T9j10

KASDER Uzman Bulugmalari Dizisinin
14.su Gerceklestirildi.

BULUSMALARI
iyet Uzmani
Noromuskitler

Hastaliklarda
Beslenme

R —
L

OINAIREN »7.07.2022
SEYDA :
Q DEMIRCELIK 21:00
200Mm Canli Yayin Toplanti Kodu:

899 4152 1148

27 Temmuz 2022 Cargamba giinii, Saat: 21.00°de Beslenme ve Diyet
uzmani $eyda Demirgelik’in konugmaciliginda bir araya geldigimiz
bulugmada; etkinligimizin konusu “Noromuskiler Hastaliklarda
Beslenme” idi.

Saglikli Beslenme, Besin Ogeleri/Gruplari, Kas Hastaliklarinda Gériilen
Beslenme Problemleri, Beden Kitle indeksi, Antropometrik (")Igijmler,
Als’de Beslenme Sorunlari, Ogiin igerikleri, Norolojik Hastaliklari
cercevesinde MS ve Parkinson’a da deginen uzmanimiz seminer
sonunda yonlendirilen sorulari yanitladi.

Sn. Seyda Demirgelik’e seminerimize katilarak egitici onemli konularda
bizleri bilgilendirdigi icin tesekkiirlerimizi sunuyoruz.

Seminere katilamayanlar YouTube kanalimizdan ve bu linke tiklayarak
seminer kaydini izleyebilirsiniz.


https://www.youtube.com/watch?v=sGzbqoaFOdc&fbclid=IwAR3l-EVpP4Ms-twyqs_SikWA4Q-L88ABjTQjM1QQckp8HsP0h3CpoJgpSIE

15. Uzman Bulugmalarini
Gerceklestirdik!

Spinal Muskdler
Atrofi (SMA) ve
Fizyoterapi

PROF. DR.
AYNUR AYSE
KARADUMAN 4

Canli Yayin Toplanti Kodu:
823 9942 79 53

Her yilin Agustos ayi “SMA Farkindalik Ay1” olarak ilan edilmistir. SMA
Farkindalik Ayi kapsaminda Prof. Dr. Aynur Ayse Karaduman’in
konugmaciliginda duizenledigimiz etkinligin ana bashgi Spinal Miskuler Atrofi
“SMA’da Fizyoterapi" idi.

Noromuiskiiler hastaliklar konusunda pek ¢ok ulusal ve uluslar arasi ¢galigmalari
bulunan Prof. Dr. Fzt. Ayse Karaduman, 2020 yil itibaren Hacettepe
Universitesi’nden emekli olup Lokman Hekim Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesinde Kas ve Sinir Hastaliklari Arastirma Merkezini kurmus ve
calismalarini devam ettirmektedir.

Dernegimizin Bagkan Yardimcisi Fatma Goban ve Yonetim Kurulu Uyesi Cigdem
Demirezen'in moderatarliigiinde gergeklesen seminerde Ayse Karaduman sma
nedir, sma siniflandirmasi, eslik eden komplikasyonlar, degerlendirme,
fizyoterapi ve rehabilitasyon gibi konu basliklarina degindi.

Sn. Ayse Karaduman hocamiza seminerimize katilarak egitici onemli konularda

bizleri bilgilendirdigi i¢in tegekkiirlerimizi sunuyoruz.
Semineri izlemek igin tiklayiniz.


https://www.youtube.com/watch?v=cLmjZSwOpc8

LGMD Gunu’nde Genglerle LGMD’nin Farkindayiz Dedik!

KASDER, IBB ve Avcilar Belediyesi’'nin ortak diizenledigi 3 Aralik "Diinya Engelliler
Gunu" Etkinligindeydi!

Marmara Universitesi 6grencileri ile LGMD igin 30 Eyliil Cuma giinii, saat 12.00’de
“Dunya LGMD Giinii”ne 6zel farkindalik olusturmak i¢cin merkez binamizin bahgesinde
bir araya geldik.

Farkindalik etkinligimize Kasder Baskani Prof. Dr. Cogkun Ozdemir hocamiz ve Yonetim
Kurulu tyelerimiz ile bir araya gelerek #lgmdninfarkindayiz sloganiyla pankart agarak,
goge yesil ve mor renkli balonlar ugurduk.

Bu duyarli genglerimize tesekkiir ediyor ve basarilar diliyoruz.




Sosyal Hizmete Dair Soylesiler;

=

"Kas Haslasiyim
Haklarimm Farkindayim”
- KASDER-
Fatih k ! Cigdem Demi Fal lmagohan Orzlem Altintag bcyyide\'ﬁmi
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| 24 AGUSTOS
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KASDER olarak davet edildigimiz Sosyal Hizmete Dair Soylesiler” etkinligine "Kas
Hastasiyim Haklarimin Farkindayim” proje basligimiz tizerinden katilim
gerceklestirdik.

24 Agustos 2022 Carsamba glinii Zoom programi uizerinden gerceklestirilen,
moderatorliigini Sosyal Hizmet Uzmani Fatih Kiligarslan'in Ustlendigi etkinlikte
KASDER tanitilirken, kas hastaliklari hakkinda bilgilendirme yapilip, kargilagilan
zorluklar ve ¢oziim onerileri anlatildi.

Baskan Yardimcisi Fatma Goban; KASDER ile yolculuklarina deginirken,Yonetim
Kurulu Uyesi Cigdem Demirezen; kas hastalarinin sorunlarina dikkat gekti. KASDER
Genel Koordinatorii Ozlem Altintas ise dernek tarafindan yiiriitiilmekte olan giincel
projelerden bahsetti.

Organizede emegi gegenlere tesekkiirlerimizi sunuyor ve her zaman dile getirdigimiz
mottomuz ile #birliktebasarabiliriz diyoruz. Soylesinin tamamina buradan

ulasabilirsiniz.


https://www.youtube.com/watch?v=yopGImoAq_E&t=1844s

PROJELER Birlikte Mumkun Projemiz
Finalde!

www. birliktemumkun.biz
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kategorilerinde

Roche’un, Tiirkiye’nin SMA (Spinal Miskiiler Atrofi) alanindaki ti¢ 6nemli
dernegi SMA Benimle Yiirii, SMA Hastaligi ile Miicadele ve KASDER'in
destegiyle hayata gecirdigi Birlikte Mlimkiin projesinin nihai hedefi Tiirkiye’de
baslatilacak onleyici programlar sayesinde SMA hastaliginin toplumsal
yukuni en aza indirmek.

Projenin web site ve sosyal medya platformlarinda yer alan igerik ve servisler,
her biri alaninda uzman kurum ve kuruluglarin katkilariyla sunuluyor. Birlikte
Mimkiin platformunda ilk etapta, referansli medikal ve giincel bilgi, hasta ve
hasta yakinlari igin ogretici yayinlar, fizyoterapi videolari, uzaktan psikolojik
destek, hasta haklarina ve en onemlisi evlilik oncesi tarama konusuna dair
bilgiler yer aliyor.

Platforma buradan ulasabilirsiniz.


https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.birliktemumkun.biz%2F&h=AT2yAh76tHO2nr2M2XhmAheM4wZwEiSATZomueE2IOHVTOLTchIrbwXOHfYsT09IGorFh7o_thaKHlsymBWww6Q-g16ByMlKV9SciobDqR28kaCg3_6nWfvkdw-iddsJgg&h=AT2yAh76tHO2nr2M2XhmAheM4wZwEiSATZomueE2IOHVTOLTchIrbwXOHfYsT09IGorFh7o_thaKHlsymBWww6Q-g16ByMlKV9SciobDqR28kaCg3_6nWfvkdw-iddsJgg&h=AT2yAh76tHO2nr2M2XhmAheM4wZwEiSATZomueE2IOHVTOLTchIrbwXOHfYsT09IGorFh7o_thaKHlsymBWww6Q-g16ByMlKV9SciobDqR28kaCg3_6nWfvkdw-iddsJgg

Online Psikolojik Destek Projemiz Uluslararasi

Alanda Desteklenmeye Hak Kazand..

ONLINE PSKOLOJIK DESTEK PROJEMIZ
ULUSLARARASI ALANDA
DESTEKLENMEYE HAK KAZANDI
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KASDER Online Psikolojik Destek Projesi; 2023 yilinda PTC Theraputics
STRIVE Odiilleri tarafindan desteklenmeye hak kazanan projelerden biri oldu.
@ptctherapeutics hibe odiil programi Yenilik, Vizyon ve Giiglendirmeyi
Gergeklestirme Stratejileri (STRIVE), nadir goriilen hastalik topluluklarina
hizmet etmeye kendini adamis kar amaci gutmeyen kuruluglar desteklemek
uzerine kurgulanmistir.

ER

2022 yilinda da surdugiimiiz projemizde simdiye kadar 400'den fazla seans
gerceklestirerek kas hastasi birey ve yakinlarina psikolojik destek hizmeti
sagladik. 2023 yilinda STRIVE Programi kapsaminda hizmetlerimizi
surdurmeye ve daha gok faydalaniciya ulagsmak adina ¢abalamaya devam
edecegiz.

2023 yilinda gergeklestirecegimiz projemize dair ayrintilara bu link tizerinden
ulagabilirsiniz.



https://www.ptcbio.com/2022/09/06/2022-strive-award-recipient-neuromuscular-disorders-association-of-turkey-kasder/?fbclid=IwAR3mfNmiD266hBagOGQjP1HOFZZKPMSrBUJJcPuo1ATNYYCNBXQMPjjofHM

Avrupa Kas Hastaliklari
Dernekleri Birligi
EAMDA’nin Konuguyduk!

IS BIRLIKLERI

INDEPENDENT
-LIVING

Tuesday, August 30th 2022

TIME: 17:00 CET

PLATFORM: Q) zoom
Case Study:

EU Project on Personal Assistance
as a Key Tool for Independent
Living & Social Inclusion

FATMA COBAN BAHAR YAVUZ

Association of Neuromuscular Association of Women with
Disorders Turkey Disabilities Turkey

Europeanalliance of

Uyesi oldugumuz Avrupa Kas Hastaliklari Dernekleri Birligi EAMDA’nin SMA
Farkindalik Ayr'nda gergeklestirdigi webinara dernek bagkan yardimcimiz Fatma
Coban konuk oldu.

Fatma Goban, Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi Genel Bagkan Yardimcisi ve
Turkiye’deki NMD rahatsizliklari topluluguna biiyiik katki saglayan, hasta
haklarinin keskin bir savunucusu, kendi ayaklari Gizerinde duran giiglii bir
kadin.

Bahar Yavuz, sosyal sorumluluk projeleri & STK sayisalinda ¢aligan bir
psikolog. (PAKT) projesini yonetti ve AB tarafindan finanse edilen Bagimsiz
Yasam igin bir yol haritasi hazirladi.

Fatma & Bahar #smawebinar2022 siiresince NMD ile kendi yolculuklarindan

oldugu gibi egsiz bakis agilarini ve Tiirkiye’deki engelli topluluguna katki
saglamayi amaglayan deneyimlerini paylastilar.
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SMA Testi Baglatildi.

f. Dr. HALUK TOPALOGLU

ojisi Uzmanm

]

YENIDOGAN BEBEKLERE SMA TEDAVISi | N
| Topaloglu: ilk amacimiz bebegin daha fazla hastalanmasini 6nlemek

Gegmis aylarda sizlere haberini ilettigimiz uygulama baglatildi. Artik topuk
kani taramalari ile SMA'nin erken tedavisi miimkiin olabilecek!
Yenidoganlarda ise topuk kani taramalari iginde bakilan SMA, tedaviye en
erken donemde baslanmasina olanak saglayacak.

Boylelikle kalitsal ve ilerleyici bir kas hastaligi olan #SMA hastalig
etkilerinin hig ortaya ¢ikmamasi veya olusturabilecegi hasarin en aza
indirilmesi miimkiin olabilecek.

Miicadelesini verdigimiz uygulamanin baslatiimasi sevindiricidir. Diger
konularla birlikte tiim kas hastaliklari igin ¢aligmalarimizi siirdiirecegiz.
Erken taninin dnemini vurgulayan Prof.Dr. Haliik Topaloglu hocamizin
konuya dair program kaydini izlemek isterseniz Instagram hikayemizden
ulagabilirsiniz.

Haberi izlemek igin linki_tiklayiniz.



https://www.instagram.com/tv/CfontPhoivW/?igshid=YmMyMTA2M2Y%3D&fbclid=IwAR1vXlgpkWqqqflqInnCzERjWWe8xXd8_0yfAper2L64NTQHyWEDuUln2nc

Birlikte Nice Bayramlara!

Kosulsuz iyilik yapmak; her bir damlanin
o0zii olan sonsuz okyanuslara karigtigi tek
b ve yegane andir. KASDER ailemizin
KAS |..| ASTALIKLARI Kurban Bayramini en igten dileklerimizle
DERNEGI kutlar, saglik mutluluk ve esenlikler
dileriz. Huzurlu, sevgi ve barig ig¢inde nice
bayramlar dileriz.

Bu bayramda da sizlerin kurban bagiglar
sayesinde bayram sevincini kas hastasi
bireylerle paylastik. Yiiz binlerce kas
hastasinin daha iyi bir yagsama sahip
olmalari hayaline bagislarinizla destek
oldugunuz igin tesekkiir ederiz.

Agustos #SMA Farkindalik Ayi

Agustos ayi tim diinyada SMA (Spinal
Muskuler Atrofi) farkindalik ayi olarak ilan
edilmistir.Spinal muskiiler atrofi (SMA), ikinci
motor noronlarin kalitimsal bir hastaligidir.Siz
de SMA hastaliginin farkinda olun!

Prof. Dr. Hatice Karasoy’un danigmanliginda
Sma hastalari ve yakinlari i¢in hazirladigimiz
“ilk bagvuru kayna@” niteligindeki “SMA
Bilgilendirme Rehberi’ne web sitemizden ve
bu linkten ulagabilirsiniz. SMA hastaliginda
bakim veren bireyler igin fayda saglayacagini
distndiigumuz bu rehberin pdf formatini
cevrenizle paylasabilirsiniz.



https://kasder.org.tr/sma-bilgilendirme-rehberi/?fbclid=IwAR2Q6vnWEBaicEVDPCmlntkYKISYuaKiGkO7ErXa7k0_7CeWayjOWmLBEH0

30 Agustos Zafer Bayramimiz
Kutlu Olsun!

KASDER

‘s; \CD GONULLD STAJVERLERINI ARIYOR

AGusTOS

k BASVURULARINIZ| BEKLIYORUZ

30 Agustos 1922 zaferi, tarihimizin

en onemli doniim noktalarindan

biri olmanin yaninda, yalnizca

bizim degil; tum ezilmis uluslarin,

hatta tiim insanhigin, 6zgurluge,

kurtulusga, basi dik ve onuruyla

yasama kararliligina yonelis ve bu

dogrultuda atilmig tarihi bir adimin

bayramidir. info@kasder.org.tr
30 Agustos Zaferi milli birlik ve

beraberlik ruhu igerisinde linkinden
bagimsizlik mesalesinin ebediyen

yanacag! bir zaferdir.

Zafer Bayramimizi kutluyor,

Mustafa Kemal Atatiirk ve silah

arkadaglarini saygi ve minnetle

aniyoruz.



https://abilitypool.com/proje/kasder-gonullu-stajyerlerini-ariyor--2?fbclid=IwAR3CEFrlWmllIgcDIKko1sfA8fqYA0sh8D-U5hmNxbSekSXKYa9Xc3Riynw

'‘Kas Hastasiyim
Haklarimin Farkindayim"

kapsaminda
™ hazirladigimiz

HAKLARIMIN
FARKINDAYIM

E-BILGILENDIRME [y
KITAPCIGI ==

7 Eylil Dunya DMD Farkindalk Gunu

2014 yihinda bu hastaliga dikkat cekmek
amaciyla 7 Eyliil, Diinya DMD Farkindalik
Guinii ilan edildi. Duchenne Muskuler Distrofi
kisa ismiyle DMD ; 3 ila 5 yaglarinda ortaya
cikan, ilerleyici ve genetik bir kas
hastaligidr.

DMD hastaligina dair farkindalig arttirmak ve
hastaliga dikkat ¢ekilmesi hedefiyle hastalik
ozelinde sosyal medya hesaplarimizdan
duyuru ve bilgilendirme metni yayinladik.
Umuyoruz ki DMD’nin radikal tedavisi yakin
gelecekte miimkiin olsun.

"Kas Hastasiyim Haklarimin
Farkindayim" E-Bilgilendirme
Kitap¢ig

"Kas Hastasiyim Haklarimin Farkindayim”
E-Bilgilendirme Kitap¢igini sizlerle
paylagsmaya devam ediyoruz.

Avrupa Birligi Sivil Diigtin Programi
tarafindan desteklenen “Kas Hastaslyim
Haklarimin Farkindayim” projemiz
kapsaminda hazirlanan néromiiskiiler
hastaliklara sahip bireyler ve yakinlarinin
sahip oldugu haklari derledigimiz
kitapgigimizin tamamina web sitemizdeki bu
linkten ulagabilirsiniz.

E-Bilgilendirme kitapgigini dilerseniz iicretsiz
olarak bilgisayariniza indirebilir, fayda
saglayacagini dustindiigiiniiz kisilere de
iletebilirsiniz.

Foyln

DUCHENNE
FARKINDALIK
caNa DMD hastalarinda

distrofin Gretimiicin gerekli
olan gendeki 79. eksona
ithafen her yil 7 Eyltl (7.9) tarihi

tiim diinyada
) "Duchenne Farkindalik Giinii®
» ( KASDER olarak anilmaktadir.
TORKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI


https://kasder.org.tr/kitapcik.pdf?fbclid=IwAR3r06bygqunGpn2-dObLwNqQfVpj0ecve3EoHy2ooeO7A0JvkQQs0tMkis

30 Eylul "Dunya Limb-Girdle Muskuler

Distrofi (LGMD) Farkindalik Guinu

y

DONYA -
-7 LGMD =
FARKINDALIK

LGMD, omuz ve kalga kaslarinin ilerleyici zayiflamasi ve atrofi ile ortaya
cikan nadir gorulen kalitsal bir genetik bozukluktur. Su an bilimsel olarak
tespit edilmis 30 alt tipi var olup, yeni tipleri de kesif edilmektedir.

Kas zayifligi ve atrofi ilerleyicidir ve viicudun diger kaslarini etkilemek
icin yayilabilir. En ¢ok etkilenen kaslar, viicuda en yakin olanlardir
(proksimal kaslar), 6zellikle omuz, ust kol, pelvik bolge ve uyluk
kaslaridir. Yirmiden fazla farkl tirti vardir ve farkh tiirleri hastaligin
siddeti, etkiledigi kaslar ve kalitim sekli agisindan farklilik
gostermektedir. Her yil 30 Eylul tarihi tiim diinyada Limb Girdle
Farkindalik Giinii olarak aniimaktadir.

Biz de KASDER olarak LGMD hastaligina dair farkindalig arttirmak ve
hastaliga dikkat ¢ekilmesi hedefiyle hastalik 6zelinde sosyal medya
hesaplarimizdan duyuru ve bilgilendirme metni yayinladik. Umut iginde
tim kas hastasi bireylerimizin tedavilerine yonelik bekleyis iginde kisa
bir gelecekte basarili caligmalarin gergeklesmesini temenni ediyoruz.



TURKIYE
KAS HASTALIKLARI
DERNEGI

Birlikte Basarabiliriz!



