“ALS Durana Kadar Mucadeleye Devam!”
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StopALS Kampanyamizla Runtalya Maratonu’ndayiz!
Oncelikle bugiine kadar bizler icin kosan ve farkindalik
yaratan tim kosucularimiza tesekkir ederiz. Sayenizde
hastalarimiz ihtiyaclari olan cihazlara kavustu.
Yarattiginiz ALS farkindahgi yeni hastalarimizin bizleri
tanimasina vesile oldu. Onlarin hayatlarina
dokundunuz@

Bu yil yeni bir yil. Runtalya Maratonu’na bu sefer daha giiclii katiliyoruz. Ciinkii izinsiz Yardim
Toplama izni alarak Tiirkiye capinda 49 dernekten biri olduk! Artik hastalarimizin yasam
kalitelerini arttiracak daha fazla cihazi daha fazla hastamiza teslim edecegiz!

Runtalya Maratonu basvurulari 42K, 21K ve 10K olarak
https://tursetsports.com/races/runtalya adresinde agildi. &R

Adim Adim ile beraber Runtalya Maratonu’nda kosacagimiz kampanyamizin adi #StopALS.
Cunkl ALS durana kadar biz micadele etmeye devam edecegiz! Gelin bu serlivene ortak
olun. Bugline kadar yollarimizin kesistigi gonillerimiz; kurumlariniz, sirketleriniz ile birlikte bu
kosuda bizler i¢in kurumsal olarak kosabilirsiniz.

Bizler icin atacaginiz her adim hastalarimiza sifa olarak bu sefer bir iyilik hareketine
doénisiyor!

Hepinizi bekliyoruz
Kosucumuz olmak icin en arka sayfadaki QR kod veya link ile basvurabilirsiniz.

Detayli bilgi ve randevu talepleriniz icin 0212 559 59 19 numarali telefondan bize

' ‘ ulasabilirsiniz.
/’

»*Runtalya Maratonu’nda
toplanan bagislarla
hastalarimiza:

Jenerator, goz bilgisayari, hasta
karyolasi, akili sandalye,
pozisyon veren havali yatak ve
hasta tasima lifti alinacaktir.
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ALS MNH hastalari genellikle ilerleyici kas
glicstizIGgl, ylirime, konusma, yutma, solunum
glicligi cekmektedirler. Bu hastalik cok hizh
ilerlemektedir. Tibbi olarak ¢ok ciddi bilimsel
¢alismalar yapilmaktadir. Glzel gelismeler de
kaydedilmistir. Ancak heniiz kesinlesmis bir
tedavisi bulunmamaktadir.

Bu sebeple ALS hastasi olan kisinin oncelikli
olarak hayati fonksiyonlarini yerine getirebilecek
kosullari saglamak onceligimizdir. Ancak bu
kosullari saglamak ¢cogu zaman ¢ok ciddi maddi imkanlar gerektirebilmektedir.

ALS icin kosan kisi neye destek olacak ve ne igin bagis toplayacak?

Jenerator: Hastaligin en kritik donemi solunum kaslarinin da gli¢siizlestigi zamandir. Hastalar
Bu evreden sonra solunum cihazina bagli olarak yasamlarini —
surdurdrler. Solunum cihazi elektrikle ¢alisir ve elektrik kesintisi
ozellikle evlerde buiylk bir yasamsal risk olusturur. Elektrik kesintisi
sirasinda ne yazik ki ALS hastalarini kaybediyoruz.

Solunum cihazinin kesintisiz ¢alismasinin 6n kosulu "JENERATOR"
dir.

GOz Bilgisayari: ALS hastalari belli bir asamadan sonra
iletisimlerini tamamen kaybetmektedir. ALS hastalari,
goruyor, duyuyor, hissediyor ancak konusamiyor. Sadece
gozleriyle iletisim kurabilmek icin tasarlanmis olan “Goz
bilgisayari”, bu durumda yasayan hastalarin diinya ile
iletisimlerini kurabilecekleri tek cihaz. Bu cihaz, hem ALS
hastasi olan kisiler hem de ona bakan yakinlariicin cok

onemli bir ihtiyag.
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Akl Sandalye: Fiziksel bir rahatsizlik ya da engel
nedeniyle ylriiyemeyen veya kolayca hareket
edemeyen kisilerin mobilizasyonu igin kullanilan
bir aragtir. Genelde ellerle kullanilir ama 6zel
ihtiyaclara gére (ALS hastalari) viicudun
neredeyse her yeriyle kullanilabilecek ¢oziimleri
de barindirabilir.

Havali Yatak: Yatalak hasta bakiminda kullanilan en 6nemli
medikal Urinlerden bir tanesi havali yataktir. Stirekli yatmak
zorunda olan hastalarin en ¢ok ihtiya¢ duyduklari Grindr.
Kisinin cildinde yatak yarasi (basi yarasi) olusmasini
engellemek igin kullanilmaktadir. Hastanin yattigi yatagin
Uzerine serilir.

Hasta Tagima Lifti: Hastalarin yataktan banyo sandalyesine, tekerlekli
sandalyeye transferi, hastaya bakim verenlerde ciddi bel problemleri
olusturmaktadir. Hasta tasima lifti ile hem hastalarimizin hem de
bakim verenlerin yasam kalitesini ylkseltebilirsiniz.

Hasta Karyolasi: Hasta Yatagi, hastalar icin tGretilmis
karyola turidir. 4 motorlu hasta karyolasi yatagi
bagimli ALS hastalarinin yasam kalitesini arttiracak
ve hastaya bakan yakinlari igin kolaylik saglayacaktir.

Proje Kapsaminda hedefimiz topladigimiz bagislarla 10 hastanin cihaz
ihtiyacini saglamak ve onlari YASATMAK!
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STOP ALS’NiN OYKUSU

STOPALS Bu hastalikla yiiz ylize gelen yakini igin, yakini
ile beraber miicadele eden Omiir Cakir'in hikayesidir.
Aslinda Turkiye’de yasayan binlerce ALS hastasinin
hikayesidir. Clinkl hastalik her hastada farkl ilerlese de
yasanan micadele hayat micadelesidir.

Dernegimizle 2018 yilinda kiymetli annesinin ALS teshisi
almasi nedeniyle yollari kesisen Omiir Cakir tedavisi olmayan bu amansiz hastalik icin ben ne
yapabilirim diyerek yola cikti ve daha 6nce kosu gecmisi olmamasina ragmen istanbul
Maratonu’nda 10 km kostu. Kostukca da yeni insanlarla tanisti ve sesimizi duyurabilecegimiz
bir cok kosu organizasyonlarinin oldugunu 6grendi. 2019 yili yaz ayinda dikkat cekecegini
distndlgi ve Tuz Gqunde gerceklesen, Runfire Salt Lake kosusunda 40 km kosarak dernek
A\ yararina kampanya yapmaya karar verdi.
derece sicakta tuzlarin lzerinde oldukga zor
kosuya katilma amaci ALS hasta ve yakinlarinin
cektigi sikintilari birebir yasayan birisi oldugu
icin, zorlu sartlarin ona bu durumu hatirlattigini
ve onu en ¢ok motive eden seyin bu oldugunu
soyledi: zoru basarmak.

Yarisi basari ile tamamladi. Burada kurdugu
iliskiler sonraki kosularda da dernek yararina
katkida bulundu.

Dolayisiyla Tuz Goli ALS ile miicadele
yolculugunda 6nemli bir asama oldu.

Daha sonra da sirasiyla Salomon Cappadocia
Ultra-Trail yarisinda 63 km ve Chamonix de
gerceklesen UTMB yarisinda 55 km lik OCC
parkurunu hastalarimiz igin kogsmustur

Bundan sonra ALS hastaligi durana kadar durmamasi gerektigine karar verdi. Bu sekilde
#StopALS slogani dogmus oldu.
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https://fonzip.com/als/form/runtalya-maratonu-kosucu-formu

RUNTALYA MARATONU’NDA ALS HASTALARIMIZ iGIN KOSAR
MISINIZ?

RUNTALYA KOSUCU FORMU

ALS-MNH DERNEGI

7-8. Kisim villalar karsisi, Afet ydonetim merkezi arkasi
34158 ATAKOY ISTANBUL

Tel: (+90 212) 559 59 19 Fax: (+90 212) 559 44 84
bilgi@als.org.tr

www.als.org.tr

ALS-MNH DERNEGI izMiR SUBESI
Huzur Mahallesi Mandalinlik Sokak
Orkide Apt. No: 21 D: 1 35320
Narlidere - iIZMIR

ALS-MNH DERNEGI ANTALYA SUBESI
Meltem Mahallesi Asya Sitesi C Blok No:8
Muratpasa / ANTALYA

ALSYY MNH A

ADIM ADIM
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