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YONETIM KURULU BASKANI'NIN
MESAJI VE 2021 YILINA BAKIS

DEGERLI DOSTLARIMIZ

2020 yihnda baslayan Covid-19 pandemisi 2021 yilinda da Ulkemizde ve dinyada olumsuz etkisini devam ettirdi. SMA
hastalarinin ve ailelerinin zaten zor olan yasamlarini daha da zorlagtirdl. Dernegimizin ilk faaliyet raporu olan bu
raporda, 2021 yilini degerlendirmeden 6nce kurulug yolculugumuzdan kisaca bahsetmek istiyorum.

2016 yilinin Temmuz ayinda, torunuma 3 aylikken SMA Tip 1 teshisi kondu. Kisa bir arastirma sonucunda SMA hastahgini
yeni 6grenen her aile gibi zor ginler yasadik. Hastaligin ilerleyisini durduracak, tedavi edecek bir ilag olmayisi
yasadigimiz gUc¢lUkleri pekistiriyordu. Ancak 2016 yilinin sonunda SMA hastaliginin tedavisinde kullanilacak ilk ilag FDA
tarafindan onay aldi. Bu ilacin devlet tarafindan Ucretsiz karsilanmasi icin gésterilen bireysel cabalarin yetersiz oldugu
asikardi. Bunun yani sira hastalarin yagam kalitesini artirmak icin, dogru bilgi kaynaklarina, tibbi cihaz - medikal
malzemelere ve maddi destege ihtiyaci vardi.

Ulkemizdeki hastalarin adil bicimde tedaviye erisimini saglamak, tasiyicilik taramasi ile hastaligin énlenebilecedine
dair farkindalik olugturmak basta olmak Uzere, hastalarin yasam kalitesini yUkseltecek faaliyetler yiritmek amaciyla;
17 Nisan 2017 tarihinde SMA Hastaligi ile Micadele Dernegini kurduk.
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2017 — 2020 yillari arasinda, kendini gelistirmeye ¢alisan geng ve dinamik dernegimiz, basta yénetim kurulu
Uyelerimiz, dernek Uyelerimiz, ¢calisanlarimiz ve génulltlerimiz ile buyUk bir ivme kazandi. Bu ¢calismalar sonucunda;
ilag 2017 yilinin EylGl ayinda SMA tip 1 hastalari, 2019 Subat ayinda SMA tip 2 - 3 hastalari icin geri 6deme kapsamina
alindi. Gegtigimiz son bir yil icinde dernek ¢alismalarimizi ve Glkemizdeki gelismeleri 6zetleyecek olursak;

Eskisehir AFAD, Eskisehir Osmangazi Universitesi, ispanya, Fransa ve Letonya’da bulunan yurtdisi ortaklarimizia birlikte
hazirladigimiz “Hayata Birlikte Tutunalim” proje ¢alismalarina Ocak ayi itibari ile basladik. Projede, Spinal MUskiler
Atrofi (SMA) hastalar basta olmak Uzere, yataga bagdiml olan ve yasamsal fonksiyonlarini tibbi cihazlara bagli

olarak devam ettiren tUm kronik bagimli hastalarin yasam alanlarinin afet ve acil durum risklerine karsi givenli hale
getirilmesi ve tahliye sonrasi barinma ihtiyaglarina yénelik standartlarin belirlenmesi hedefleniyor. Proje sonucunda
yasamlarini tibbi cihazlara baglh olarak sirdiren bireylere iliskin egitim video, animasyon ve dijital kitaplari iceren
“Uzaktan EQitim Portali” ve afet ve acil durum midahale personellerine yénelik olarak animasyon ve 3D gibi
yontemlerle egitimm materyalleri Uretilecek.

ikinci AB projemiz olan SMAnin Farkindayim Projesi kapsaminda, toplumun her kesiminde farkindalik olusturmays,
dogru bilinen yanlislar dizeltmeyi hedefledik. Proje kapsaminda hazirlanan tasiyicilik taramasinin dnemini
vurgulayan kamu spotumuz buyuk bir ilgi ile karsgilandi.

20 Haziran 2021 tarihinde, Prof. Dr. Kirsat Bora Carman editérliginde, alanlarinda uzman yazarlarimizin titizlikle
yaptiklari calismalar sonucunda ilk basvuru kaynagdi olmasi amaciyla aile bilgilendirme kitabimizi ¢cikardik. SMA Aile
Bilgilendirme Kitabini hasta ve hasta yakinlarimiza Ucretsiz olarak ulastirmaya devam ediyoruz. Cocugu tani almig
ebeveynlerin hastalikla ilgili detayl bilgi sahibi olabilecekleri, akillarindaki tUm sorularin yanitlarini bulabilecekleri bu
kalici yayin icin emegi gegen tim bilim insanlarina tesekkirlerimi sunuyorum.

12 Agustos 2021 tarihinde SMA hastaliginin da dahil oldugu genetik gecisli hastaliklar igin, tasiyici giftlerin saglkli
cocuk sahibi olabilmesini saglayan PGT (Genetik Ayristirma Yéntemi) ve IVF (TUp Bebek) tedavileri Resmi Gazetede
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yayinlanan teblig (SUT) ile beraber SGK tarafindan geri 8deme kapsamina alindi.

Evlilik 6ncesi ddnemde SMA acgisindan her ikisi de tagiyici giftleri belirleyerek, ailelere genetik danisma vermek ve SMA
hastaliginin uzun dénemde gdérilme sikligini azaltmak amaciyla 23 Aralik 2021 tarihinde Saglik Bakanhigi tarafindan
81il genelinde SMA Tasiyicilik Taramasi baglatildi. SMA Tasiyicilik Taramasi, evlilik &ncesi dénemde evlilik raporu

almak i¢in aile hekimlerine bagvuran ciftlere ve halen evli olup bebek sahibi olmayi disunen ciftlerden isteyenlere
uygulanmaya devam ediyor.

SMA hastalarini sadece hasta dedil, bir birey olarak gérerek, bir bireyin ihtiya¢ duyabilecegi tim alanlardaki
ihtiyaclarina (egitim, saglik, sosyal vb.) yanit vermeye ve ailelerin yagam kalitesini artirmak icin ¢calismaktayiz. Bes
kisilik ekibimiz ile daha nitelikli hizmet sunmaya devam ediyoruz.

Nihai hedefimiz ve en biyUk arzumuz, ulusal ¢alismalarimizi genisleterek, kiresel boyuta tasiyip SMA hastalarinin
yasam kalitelerini yUkseltmek, onlara erisilebilirlik sunmak ve hastaligin énlenmesini saglamaktir.

TUm bu ¢aligmalarimizi mimkudn kilan ve basarilarimiza destek olan kuruluglara, génullilerimize, galisma
arkadaglarimiza ve sayisiz paydagimiza sonsuz tegekkdrlerimi sunuyorum.

Ali Soyer
Y&netim Kurulu Bagkani
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YONETIM KURULU

Ali Soyer
Ydénetim Kurulu Bagkani

Ece Soyer Demir

Yénetim Kurulu Bagkan Yardimcisi KAD RO M UZ

Nazli Demir

Yonetim Kurulu Bagkan Yardimcisi Burcu Demirhan

. Mali ve Idari Isler Koordinatdru
Islam Olkun

Yénetim Kurulu Bagkan Yardimcisi Ceren Pehlivan

Mehmet Demir Kurumsal lletisim Koordinatéru

Yénetim Kurulu Genel Sekreteri Fatih M. Akdan
Giinay Soyer Kaynak Gelistirme Koordinatéri
Y&netim Kurulu Muhasip Uyesi Hilal Delikan Ozkan

. Fizyoterapist
TUlin Pinar Eser

Yénetim Kurulu Uyesi ilkay Eldemir
Hasta iligkileri ve Egitim Koordinatéri
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PROJELERIMIZ

HAYATA BIRLIKTE TUTUNALIM ERASMUS+ PROJESI

Yataga bagimli olan ve yasamsal fonksiyonlarini tibbi cihazlara baglh olarak devam ettiren bireylere yonelik olarak
dinyada ilk kez hayata gegirilen proje; Eskisehir AFAD, Eskisehir Osmangazi Universitesi, SMA Hastalidi ile Micadele
Dernegi, Pompiers de I'Urgence Internationale (PUI), Asociacion de Investigacion de la Industria del Juguete (AIJU)
ve The Latvian Umbrella Body For Disability Organisation (SUSTENTO) kuruluslarinin ortakhdi ile yUritilmektedir.

Projenin amaci; Spinal Miskiler Atrofi (SMA) hastalari basta
olmak Uzere yataga bagiml olan ve yasamsal fonksiyonlarini
Hayata Birlikte Tutunalim tibbi cihazlara bagh olarak devam ettiren tim kronik bagimli

(Let’s Hold On To Life Together) hastalarin yasam alanlarinin afet ve acil durum risklerine karsi
guvenli hale getirilmesi ve tahliye sonrasi barinma ihtiyaglarina
yonelik standartlarin belirlenmesidir. Ayrica bu hastalara yénelik
afet ve acil durumlarda (deprem, yangin ve sel) ilk mUdahale
yapacak olan AFAD personellerine dogru midahale ve tahliye
yéntemlerinin 8gretilmesi de projenin temel amaglarindan birini
olugsturmaktadir.
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Yerel Paydaslarimizla Proje Degerlendirme Toplantisi

“Hayata Birlikte Tutunalim” adl Erasmus+ projemizin yerel paydaslar ile yapilan tanisma toplantisi AFAD MUdirligi
toplanti salonunda gercgeklestirildi. Toplantida, karsilikh fikir algverisleri yapilarak éngérilebilir sorunlar ve ¢ézimler
konusularak, calismma standartlar belirlendi. 2021 yil baginda baglayan “Hayata Birlikte Tutunalhm” projesinin ilk
ulusétesi toplantisi mart ayinda Eskisehir'de gergeklestirildi. Projemizin yerel paydaslari ile yapilan toplantisinda, SMA
Hastaligi, Teknolojiye Bagimli Hasta / Hastaliklar ile kullanilan cihazlarin tanitimi, dikkat edilmesi gereken hususlar

ve genel ézellikleri hakkinda Eskisehir Osmangazi Universitesi tarafindan sunum yapildi. Bununla birlikte proje genel
durumu, ilerleme sureci ve gerekli planlamalar gériguldu.

Proje yUrUtUcUlerinden Eskigehir Osmangazi Universitesi Tip Fakiltesi, Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Ana bilim Dali
Ogretim Uyesi Prof. Dr. KUrsat Bora Carman, hasta ve hasta yakinlari icin hayati bir degere sahip olan projenin,
dinyada bu alanda yapilmis ilk rnegi oldugunun altini gizdi.
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Ulusotesi Proje Toplantisi

Avrupa Birligi Erasmus+ Stratejik Ortaklik Projeleri Programi kapsaminda Eskisehir AFAD koordinatérliginde yUritilen

“Hayata Birlikte Tutunalim” adli projede ilk ulusétesi proje toplantisi 26 - 27 - 28 Ekim 2021 tarihinde Eskisehir'de
gerceklestirildi.

“Hayata Birlikte Tutunalim” projesi kapsaminda yiUz yUze gergeklestirilen bu toplantida SMA-DER ailelerin
gereksinimleri ile ilgili Snemli bir sunum yapti. Dernegin sunumunda, solunum cihazina bagli bireylerin igcinde
bulundugu durum ve ailelerin afet ve acil durumlarda gereksinim duyabilecekleri ihtiyaglar paylasildi. Proje ortagdi
diger Ulke kuruluslari ise deneyimlerini ve uygulama &rneklerini katilimcilara sundu.
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Projenin hayati bir Sneme sahip oldugunu vurgulayan SMA-DER Y&netim Kurulu Baskan Yardimcisi Ece Soyer Demir,
“Dogal afetler fiziksel, ekonomik ve sosyal kayiplar doguran; toplum ve bireylerin normal yasantisini zora sokan bir
durum. SMA Tip-1 hastaligi da klinigi agir, zor bir hastalik. Bu iki zorluk bir araya geldiginde aileler daha biyUk bir
bilinmezlikle karsi karsiya kaliyorlar.” seklinde konustu. Onceden alinabilecek énlemlerle riskleri en aza indirmenin
mMUmkin oldugunu da vurgulayan Demir, sézlerine séyle devam etti:

“Aileler deprem gibi dogal afetlerde cocuklarinin tahliyesini nasil yapacaklari konusunda biyik bir endise
yasiyor. Hastanin tahliyesinden sonra ise ‘Tibbi cihazi geri dénip almak i¢in vaktim olacak mi, alabilirsem elektrik
ihtiyacini nasil karsilarim, hastam ya da tibbi cihazlar zarar gérirse ne yapacagim, binalar tahliye edilirse nerede
kalacagiz?’ gibi akillarinda pek ¢ok soru olusuyor. Biz de bu sorulari cevaplamak adina ‘Hayata Birlikte Tutunalim’
projesini hayata gegirdik. Daha énce afetlerde solunum cihazlarina bagl hastalar icin yapilmasi gerekenlerin
belirlenmesine ve ekiplerin egitilmesine yonelik béyle bir proje yapiimamisti. Bu ¢calisma, SMA hastalari basta
olmak Uzere solunum cihazina bagl tim kronik hastalar igcin diinyada yapilmis ilk proje ve bizler icin cok 6nemli.”
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Online SMA Cocuk Caligtayi

insan haklarinin gelistiriimesi ve savunuculuk faaliyetlerine aktif olarak katiimin kiicUk yaslardan itibaren baslamasini
saglamak ading, 23 Nisan’da ¢ocuklar icin bir atdlye yapildi.

SMA hastasi gocuklarin; tani, tedavi, egitim ve sosyal hayatta karsilastiklari gigliklerin, 6zgin
sorunlarin, beklentilerin tespiti ve ¢6zim énerilerinin paylasildig! ¢alistay ¢cevrim ici olarak
gercgeklegtirildi.

Bu Proje Avrupa

\ s _ T = Birligi Tarafindan eccccccces
Gocuk ATalyesi m 2 o Desteklenmektedir.

OKULA Gipg
Mivor
AMA UZAKT 4N A
EGITIMDE

Bogansannizih
WA ST DD I : ! Katilim Doretsidir.

J
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SMA ihtiyag¢ Analizi Caligtayi

SMA ihtiyag Analizi Calistayi, SMA hastalarinin tani, tedavi, egitim, istihdam, sosyal hayat alanlarinda karsilastiklari
gucluklerin, 6zgUn sorunlarin, beklentilerin tespiti ve ¢6zUm &nerilerinin paylasilmasi amaciyla, hasta ve hasta
yakinlarinin katihmi ile 24 Nisan'da gevrim i¢i olarak gergeklestirildi.

B P e il Tarafindan Desickberemchor i

SMA

Y AG ANALIZE CALISTAYI
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Hastalik 3
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YAYIMLARIMIZ

SMA AILE BiLGILENDIRME KiTABI

4 ) 4 )
Prof. Dr. Kirgat Bora Carman SMA Aile Bilgilendirme Kitabi’'ni, gocuklarina spinal
editérliginde, alanlarinda yetkili ve muUskUler atrofi (SMA) tanisi konulan ebeveynler
bilgili yazarlarimiz ile birlikte aileler ve diger bakim verenler igin alanlarinda yetkili ve
i¢in ilk bagvuru kaynagi ve rehber » ¢ ¢ o { Dilgili yazarlarimizla birlikte ilk bagvuru kaynagdi
olacak nitelikte hazirladigimiz olarak hazirladik.

“SMA Aile Bilgilendirme Kitabi” 20
Haziran 2021de yayimland. Boylece, ihtiya¢ duyanlarin belki de daha 6nce

\ / adini bile duymadiklari bu hastalik ile ilgili dogru

bilgilere ulasabilmelerini amagladik.

i SMA :
Spin ﬁskﬁlrofi [ \
4 s - Kitapta SMA'nin nedenlerinden baslayarak, sikligi, klinik 6zellikleri,
> tanilama sireci, hastalikta etkilenen diger sistemler, gincel tedavi
yontemleri ile ilgili bilgilere yer verdik. Trakeostomi ve gastrostomi sonrasi

hasta yakinlarinin zorlandiklari noktalari tespit ederek trakeostomisi
olan hastalarin bakiminda temel amaglar, aspirasyon, stoma bakimi ve
pansumani, trakeostomili ve gastrostomi hastalarda sikga karsilagilan
\problemler ve yapllacak igslemlere degindik.

——ye
420450 [Pulds

e

s By

)
|
'—




SMAVE TRALECSTOM

o

e hava yohs
soflemas amacing yenslk akiok trokeann 2 ve

¥ 2 ey

agkik chgurmak igin yoplon cerahi igem olarak
temiml anmakto ve eneskl hoyat kurtaneyEntamlanden
birl alarak kobul edimektedir, Trakeotomi genesikie
gegicidls va hoste mommal shurum  fonksyonung

yering g bu oqkik

Trokeastemide lse cerrohi glrljimie clugturubon agikdik

kaliedie Ve biray yosarminen geri kdannda bava

minl b oqpkikton safkamakiadr Camanl
o

aldrak elusg rekosal ki)

‘trokeostomi tipd adi verilir.

Hayat kurtarma omagk trokectominin tadhges! eski

Misir dénemine kadar (MO, 608) veonmaktad,

Bu ljlemin MO 100 yinde kuzeybat Anadel

teproklannda  kuruknus olon  Bainya krolinindo
iy dair Tom

BUNOrG TOGMEn 19, yizyRa Kadar rutn Sir cermenl
Iyt ook kabul girmermigtin 1909 yilnda Chevaller
Jacksan, trakeatorni Igamini va ilem snss bakim
standartiashirmig ve bu sayeds Iskme bedh mortalite
va morbidte ommiannda Snemll Blghde azdmo
soglamiphe.

gelismelere paralel olargk yiz yildan fotla siredr

wﬂ," s 9 iy lastik ve
sert gimiy tipderin yarnl sya duysth patvinl klort
tiiplerin almesi lle trakeal tiger olorndo da Snemll
llerlemeler qemekiegmigis

Hasta ve hasta yakinlari, dernegin internet sitesi
talep formu doldurarak

kitaba Ucretsiz olarak ulasabiliyor.

Uzerinden

(o) .
21 Faaliyet Raporu 2021
N

\
Fizik tedavi uygulamalari ve SMA tanil bir cocugun

ebeveyni olmak bélimlerinde bakim verenlerden
sik¢a gelen sorulari yanitlamaya ¢alistik. Son olarak
da SMA hastasi bir gcocuga sahip ebeveynler, kendi
deneyimlerini ve gelistirdikleri pratik yéntemleri diger
hasta yakinlari ile paylastilar.

Kitabimizda SMA hastaligini tGm yénleriyle
genis bir yelpazede ele alarak, hasta ve hasta

yakinlarinin hayatini kolaylastiracak her turlo
bilgiye yer vermeye c¢alistik.
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FARKINDALIK CALISMALARI

SMA hastaligi ile micadelede 6nemli misyonlarimizdan biri olan farkindalik yaratma bilincimiz

kapsaminda 2021 yili igerisinde pek ¢ok bilinirlik faaliyeti gerceklestirdik. Bu calismalar sayesinde
SMA hastaligi konusunda bilinirlik elde ettik ve kamu nezdinde farkindalik yarattik.

Medipol Universitesi
Tip Ogrencileri Birligi
Bulugmasi

E-Twinning Projeleri
Bulugmasi

Eskisehir 2.
Saglik ve Bilisim
Sempozyumu

Renkli Kompuis
Programi




Medipol Universitesi Tip
Ogrencileri Birligi Bulugsmasi

SMA-DER Yénetim Kurulu Bagkan
Yardimcisi Ece Soyer Demir, SMA
hastaligl, gincel tedavi yontemleri,
tasiyicilik taramasi, PGT ve merak
edilen diger sorulari yanitlamak icin
3 Ocak’ta Medipol Tip Ogrencileri
Birliginin konugu oldu.

SMA

Spinal Muskiiler Atrofi
? 3 OCAK PAZAR
() 19:00

Kerusmac: ECE SOYER DEMIR
StA Hastaldy (e Micadale Deamagi
Vonetim Kunull Baskan Yardimars!
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E-Twinning Projeleri
Bulugmasi

Ydénetim Kurulu Bagkan Yardimcimiz Ece
Soyer Demir, Avrupa’nin farkli Ulkelerinden
o6gretmenlerin meslektaglari ile deneyimlerini
paylasip, fikir aligverisinde bulunabildikleri
E-Twinning Projeleri kapsaminda hazirlanan
This Time For SMA (Bu Kez SMA icin) Proje
toplantisinin 30 Ocak’ta konugu oldu. Etkinlik,
farkli illerden proje yéneten 6gretmenler,
ogrenciler, velilerin oldugu yaklasik 80 kisi ile
cevrim igi gergeklestirildi.

SMA Hakkinda

MERAK
EDILENLER

#30.01.2021

©20.00
© TopLanm

Ece SOYER DEMIR

SMA Hastah ile Micadale Demedi
a Yonetim Kuriby Bagkan Yardmens
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Turkiye Bilisim Dernegi tarafindan Saglikta Dijital D&nUsim

Zirvesi ile yola ¢ikilan sempozyum, 21 - 22 Ekim 2021 tarihlerinde
Eskisehir Teknik Universitesinde hibrit (yUz yize ve cevrim ici) olarak
gerceklestirildi.

Alaninda uzman konusmacilarin
katildigi toplam 6 oturumda “Saglik
Sisteminde Dijitallesme”, “Teletip
Uygulamalari”, “Saglikta Yeni Trendler
ve Gelecek Ongérileri”, “Saglik
Sektérinde Yapay Zeka Uygulamalary”,
“Saglik Sektérinde Veri Entegrasyonu”
ve “Saglik Sektériune Farkli Bakig
Acilari” konulari tartigildi ve ortak akil
olusturularak Ulkemizin karar
vericilerine i1sik tutulmasi hedeflendi.
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Renkli Kampus Programi

Renkli KampUs, engelli ve engelsiz Universite égrencileri icin firsat
De§i§tiren Adimlar esitligi, farkl dUsinme ve genglerin sivil toplumda aktiflegsmelerini
v e . hedefleyen bir liderlik programidir ve U¢ ana baglik Uzerine inga
Pernegl’ Renkli edilmigstir. Bunlardan birincisi kisisel gelisim ve sorumlu liderlik tarafini
Kampus programinin gelistirmek, ikincisi insan kaynaklari bagi ve istihdama hazirlik,

dokuzuncu déneminde UgUncUsU de sivil toplumda aktiflesmek igin, secilmis STK’lar ile birlikte
toplumdaki ¢6zUlmeyi bekleyen konular ile ilgili proje Uretmektedir. Bu

biz de variz! kapsamda bir araya gelen gencler, SMA Hastalidi ile Micadele Dernegi
icin proje gelistirerek calismalarimiza destek oldular.
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DESTEKLER

SMA — DER olarak yil boyunca SMA hastalarinin ve ailelerinin ¢esitli intiyacglarina destek olmak igin
calistik. Yine tUm yila yayilacak sekilde SMA hastahdinin tedavi sureci ile ilgili gereksinimlerine ve
ailelerin temel yasam ihtiyaglarina yénelik destekler sunmaya devam edecegiz.

Sarjli Aspirasyon Hasta Bezi Hasta Karyolasi ve
Cihazi Destegi Destek Paketi Yatagi Destegi

@

=

Ramazan Destek Kurban Bayrami Market Koronavirus Hijyen
Paketleri Karti Destegi Destek Paketi




(57) .
27 Faaliyet Raporu 2021
N

Kirtasiye Seti Elektrik Faturasi Kiglik Kiyafet
Destegi Destegi Destegi

\ | i)
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BASARILARIMIZ

2021 yili igerisinde iki 6nemli hedefimiz konusunda olumlu

sonu¢ almis olmanin mutlulugunu sizinle paylasiyoruz.

Faaliyetlerimizin ana hedeflerinden biri olan SMA hastaliginin
onlenebilirligi konusunda topluma kamusal haklar kazandirmak
kapsaminda yOrittigimuiz girisimlerle SMA hastaliginin da dahil
cl) oldugu genetik gegisli hastaliklar igin, tasiyici giftlerin saglkh cocuk
(Preimp|0 ntosyon sahibi olabilmesini saglayan PGT (Genetik Ayristirma Yéntemi) ve IVF
. (TUp Bebek) tedavileri 12 Agustos 2021 tarihinde SGK geri 6deme

Genetik TCInI) kapsamina alindi. Resmi gazetede yayimlanan teblig (SUT) ile

yﬁntemi SGK beraber SGK tarafindan geri 6deme kapsamina alindi.

geri 6deme
kapsamina alindl.
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SMA Tasiyicilik Taramasi Ulusal Tarama Programina Dahil Edildi

“SMA Onlenebilir Bir Hastaliktir” slogani ile, kuruldugumuz giinden bu yana gergeklestirilmesi icin birgok girisimde
bulundugumuz SMA tasiyicilik taramasi, ulusal tarama programina dahil edildi. ilk olarak, Ankara BUyuksehir
Belediyesi ve Baskent Universitesi arasinda yeni evlenecek ciftlere yénelik Ucretsiz Spinal Muskiler Atrofi (SMA)
taramasi yapilmasi igin protokol imzalandi. Akabinde devlet nezdinde yapilan gérismeler kapsaminda hastaligin
evlilik dncesinde yapilabilecek bir tarama testi ile dnlenebilirligini saglama ¢abamiz 2021 yilinin Aralik ayinda sonug
buldu ve SMA Tasiyicilik Taramasi ulusal tarama programlarina dahil edildi.

Saghk Bakanhgi, SMA hastaliginin
onlenmesine yonelik, evlilik 6ncesinde
ciftlerin tasiyicilik testinden
gecmesini amacglayan tarama
programinin, aile hekimliklerinde

27.12.2021 tarihinde

vygulanmasina karar verdi.
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SMA Tagliyicilik Taramasinin
Amaci Nedir? ..o,

SMA hastaligi giftlerden her ikisinin de tasiyici oldugu durumlarda
goérulmektedir. Taramanin amaci evlilik ya da gebelik 6ncesi dénemde SMA
acisindan her ikisi de tasiyici giftleri belirleyerek ailelere genetik danigma
vermek ve SMA hastaliginin uzun dénemde goérilme sikhgini azaltmaktir.

UCRETSIZ TASIYICILIK TARAMASI TESTi SMA HASTALIGININ
GORULME SIKLIGINI (iNSIDANSINI) ENGELLEYECEK ONEMLI BiR
UYGULAMADIR.
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SMA Taglyicilik Taramasi Kimlere
crreeeeerrneeeeerrnneeeeennneneennnneneennnnenss . dYygulanir?

SMAnin toplumda tasiyicilik sikligi yaklasik 1/40 - 1/60 arasinda degismektedir.
Toplumda ortalama her 50 bireyden birisi SMA hastaligi agisindan tasiyicidir.

SMA Tasiyicilik Taramasi evlilik ncesi dénemde evlilik raporu almak igin aile
hekimlerine bagvuran ¢iftlere ve halihazirda evli olup bebek sahibi oimayi

O,

diUsUnen ciftlerden isteyenlere tarama testi uygulanir.

Tarama igin 6ncelikle
erkekten 6rnek

alinir. Evlilik 6ncesi
saglik raporu igin
bagvuranlara rapor
dizenlenir.

4

~

000000

0000000000000 00000000000

s

Erkegin tetkik
sonuglarinda
supheli pozitif
bir sonu¢ yoksa
takipten cikarilir.

o

J

0000000000000 ccccccccocld

Eger erkekte sipheli sonug
¢ikarsa mutlaka kadina da
tarama testi uygulanmalidir.
Ozel durumlarda hem erkege
hem de kadina es zamanlh
tarama testi uygulanabilir.
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KAYNAK GELISTIRME

Kuruldugumuz ginden bu yana oldugu gibi,
2021 yilinda da, SMA hastaligina dikkat
cekmek ve ihtiyaclara yénelik talepleri

karsilayabilmek adina ¢ok sayida kaynak
gelistirme faaliyetinde yer aldik.
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esmssm Kurumsal Destekler e

Eskigsehir Buyuksehir
Belediyesi
www.eskisehir.bel tr/ebb.php

ENERJIO() ENERJI-SA

Tirkiye'nin Enerjisi

www.enerjisa.com.tr

EsKiSEHIR

TEPEBASI

BELEDIVESI

Eskisehir Tepebasi
Belediyesi
www.tepebasi.bel.tr

Ford Otosan
Gonullo
www.blog.ford.com.tr

Odunpazari Belediyesi
www.odunpazari.bel.tr

Mercedes Benz
www.mercedes-benz.com.tr

A ERAINDE
R L B D O§Y

Safranbolu Belediyesi

o www.safranbolu.bel.tr

,_‘

Petrol Ofisi

Petrol Ofisi
www.petrolofisicom.tr



bien

Bien Seramik
www.bienseramik.com.tr
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ronesans Rénesans Ekspertiz

] 2 kspertiz vvww.ronesonsekspertiz.com.tr

@
Hilton

ISTANBUL KOZYATAG!

Hilton istanbul
Kozyatagi

www.hilton.com/en/hilton

Ba rentz Barentz

Always a betler solulion. WWW~bQ reﬂtZ.COm

LINCOLN Askaynak 0 SmartMessage SmartMessage
S www.askaynak.com.tr www.smartmessage.com/tr
ASKAYNAK
Omega Pano SGS SGS Tirkiye
‘ nmEE“FnNﬂ www.sgs.com.tr

www.omegapano.com.tr
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[ triber

Triber

www.triber.shop

©)

. . Loliboni
ta’;iﬂﬂibi’}u@ www.loliboni.com.tr

aIGE

SKF

www.skf.com/group

istanbul Bagdat Caddesi
Lions Kulubu

bagdatcaddesilions.com

Lirrim

Urtim
urtim.com
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e |5 Birliklerimiz m—

AHANDA AhandaBurda papara Papara

BURDA ahandaburda.com WWW.papara.com

<}> Dolap Uygulamasi H Help Steps
dﬁlap www.dolap.com www.helpsteps.app/home

HELP STEPS

o o Givin.co @ Trendyol
gl'V'ln givin.co trendVOI www.trendyol.com/s/bagis

- iyilik Paylas
\'& lYIllk p0Y|0§ ivilikpaylas.org/tr
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e E - Kartlarimiz Yenilendi ms

Yenilenen e - kartlar ile hem sevdiklerinizi hem de SMA hastasi ve yakinlarini
sevindirebilirsiniz.
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G Bagis Kampanyalar) s

SMA Hastaligi ile Micadele Dernegi olarak 2021 yili igerisinde gergeklestirdigimiz
kampanyalaria ¢ok sayida SMA hastasinin ve yakinlarinin dogrudan adreslerine destek
paketleri uvlagtirdik.

Ogretmenler Gini Kampanyasi
D

Kurban Bayrami Kampanyasi

Ramazan Bayrami Destek Kampanyasi
.
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Run For SMA

Maltepe Belediyesi ve SMA Hastaligi ile MGcadele Dernegi'nin birlikte dizenledigi, Red Bull ve Ender Spor’un
destekledigi “Run For SMA 6K” kosusu 3 Ekim Pazar ginU, Istanbul BuyUksehir Belediyesi Orhangazi Sehir Parki’nin

idealtepe’deki atletizm sahasinda gergeklestirildi. SMA konusuna dikkat cekmek icin gerceklestirilen kosuya cok
sayida kosucu katildi.
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e=mmmmm N Kolay 43. istanbul Maratonu s

Mart 2008’te, yurt disinda “charity run” olarak bilinen kolektif yardimseverlik kosusunu Turkiye'de tanitmak ve

yayginlastirmak icin kurulan ilk sivil toplum olusumu olan Adim Adim’a SMA Hastaligi ile Micadele Dernegi olarak iyilik
pesinde kosmak icin katihm sagladik.

Bu yil ilk kez yer aldigimiz iyilik kosulari kapsaminda ilk maratonumuza katildik. N Kolay
43. Istanbul Maratonu’nda 80 géniilli kosucumuz ve 864 bagis¢cimizin destegi ile 117.618 TL
bagis toplayarak hastalara vlastiriimak izere 8 adet 6ksirtme cihazi aldik.




®
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emmms Paylasma GUNU s

#PaylasmaGuni, TUSEV tarafindan
diUzenlenen; bireylerin, ailelerin, sivil toplum
kuruluglarinin, toplum liderlerinin, &zel
sektdrin ve égrencilerin bir amag igin bir

araya geldigi ve yilda bir gin bagiscilik ve
gonullilugu kutladigl ve tesvik ettigi bir
kolektif bagiscilik kampanyasidir.

SMA Hastaligi ile MUcadele Dernegdi olarak,
bu yil ikinci kez organize edilen Paylagsma
GUnu’nde sertifikalarimizi tanitmak
amaciyla yer aldik. #PAYLASMAGUNO
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ILETISIM CALISMALARI

SMA ONLENEBILIR BiR HASTALIKTIR KONULU KAMU SPOTU

?”

SMA genetik gecigli, nadir gérulen, ilerleyici bir

kas hastaligidir. Ama asil bilinmesi gereken; SMA
onlenebilir bir hastaliktir. Evlilik ya da gebelik
oncesinde ebeveyn adaylarina uygulanan kan testi
ile cocuklara saglikli bir hayat, annelere ginesli
gUnler armagan etmek mimkun.

Agustos ayinda kitlesel farkindalik yaratmak
amaciyla SMAnin Farkindayim AB Projesi
kapsaminda, “SMA Onlenebilir Bir Hastalktir”

konulu kamu spotumuz yayimlandi. Temmuz ayinda
istanbul'da yapilan cekimde gésterilen oda SMA
hastasi bir bebegin tim ihtiyaglarina gére hazirland.
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Medyada SMA Hastaligi ile Micadele Dernegi

BEME NEWS | Torce

'‘Biitiin ilaglar cdeme kapsamina
alinmal’

2021 yiliigerisinde geleneksel medyada SMA hastaligi
konusunda topluma farkindalik kazandirmak ve SMA

hastaligi ile ilgili dogru bilgi paylasimini topluma aktarmak
icin yazili ve gérsel basinda ¢cok sayida haber igerigi ve
roportaj ile yer aldik.

SMA Hastalidi ile Miicadele Dernedi Yonetim
Kurulu Bagkan Yardimaisi Ece Soyer Demir de
Saglik Bakanligi'na yonelik oncelikli taleplerinin

Bu paylasimlar hastalar ve bakim verenler ile bagis yapmak
isteyenler arasinda olusturdugumuz képri gérevimize ve
hastaligin yayilimini engellemek adina talep ettigimiz tarama
testinin Ucretsiz olmasi ve PGT Yéntemi’nin SGK geri 6deme
kapsamina alinmasiyla sonug¢lanan olumlu gelismelere katki
sagladi. Bdylece SMA — DER olarak, sadece mevcut hastalar ve
bakim verenlerine degil tim topluma fayda saglamis olduk.

ilag ile ilgili oldugunu aktariyor.

SMA ile Miicadele
Eden Anneden
Devlete
'Evlilik Oncesi

Tarama Testi' T

o re hangi tedaviyle d dilecegine hastayla heki arar vermesi. llaglar arasinda kiyaslamayt
gag rlsl dogru Giinkii etki i birbirinden farkls
o ecekyeterlil

ileler olarak bu ilaglar arasinda bir

"Amacimiz Tum Tedavi Yontemlerinin Erisilebilir Olmasi"
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SMA Aile Bilgilendirme Kitab1
Ailelere Rehber Olacak

ShA Mastahi) ile Micadele Dernedi (SMA-DER) dnemb bir calismaya mza am
SMA-DER Yonetit Kurulu Bagkan Yardimas) Ece Soyer Demicin calismalan ve Prof, Dr.
Klrgal Bora Carman'n editorbil e oraya konulan SMA Aile Bilgilendirme Kitahs, zilelerin
tani sonrasinda dodu bilgiye ulasma ihdyaglanna cevap vererek anemii bir gorey dstlenlyor
Adleler, dermedin inemen sitesi Dzesinden form dolduranak kitaba Doreisiz olarak ulagabiliyor

1§ VE EXONOM| DENGLS] A aar ) s AL

Finans . Dunyasi

SDEY.&L SORUMLULUK | FD

"Ben SMA"
Her 50 kigiden biri SMA hastalif: tagiyicisi

Spinal Muskuler Atrofi kisa adiyla SMA;
kahtsal, ilerleyici, hareket kabiliyetini kisitlayan bir kas hastalifidir.

Faaliyet Raporu 2021
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AILELER i¢iN SMA iLE
iLGiLi REHBER KiTAP

SMA Hastalig ile <
Miicadele Dermnegi S—
(SMA.DER}anunh . At

bir qalismaya imza ——
att SMA-DER ¥o- - -

o urii B — e

kan Yardunest — -

Ece Soyer - =
Denmir'in - -
——— —
‘ wve Prof. Dr. Kiirsat — -
Bora Carman‘in - .
edittrlitgi ile ortaya konulan SMA Aile - o
Bilgilendirme Kitaby, ailelerin tan son —
rasinda dogru bilgiye ulasma ihtiyac: — e

larmna cevap vererek onemli bir gorev
ustleniyor. Aileler, dernegin internet
sitesi izerinden form doldurarak kitaba
tcretsiz olarak ulagabiliyor.
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Sosyal Medyada SMA Hastaligi ile
Micadele Dernegi

€) Facebook: @ Instagram: © Twitter
4.441 2.700

© Youtube: @ Linkedin:
144 208
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ISLETME AYRINTILI BILANCO

SMA HASTALIGI ILE MUCADELE DERNEGiI Tarih : 26/04/2022
Donem : 2021
Onceki D6nem Cari D6nem
I- DONEN VARLIKLAR 0,00 4.798.653,99
A-HAZIR DEGERLER 0,00 4.581.418,35
1-KASA 0,00 527,55
3-BANKALAR 0,00 4.580.890,80
E-STOKLAR 0,00 38.208,72
7-VERILEN SiPARi§ AVANSLARI 0,00 38.208,72
H-DIGER DONEN VARLIKLAR 0,00 179.026,92
1-DEVREDEN KATMA DEGER VERGISI 0,00 178.699,48
2-iINDIRILECEK KATMA DEGER VERGISI 0,00 0,00
8-DIGER C}EgiTLi DONEN VARLIKLAR 0,00 327,44
II- DURAN VARLIKLAR 0,00 1.583.225,66
D-MADDIi DURAN VARLIKLAR 0,00 1.583.225,66
3-BINALAR 0,00 812.000,00
5-TASITLAR 0,00 323.908,49
6-DEMiRBA§LAR 0,00 447.31717
QKTiF (VARLIKLAR) TOPLAMI 0,00 6.381.879,65 /
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SMA HASTALIGI iLE MUCADELE DERNEGI Tarih : 26/04/2022
Dénem : 2021
Onceki Dénem Cari Dénem
I- KISA VADELI YABANCI KAYNAKLAR 0,00 49.611,28
B-TICARIi BORCLAR 0,00 26.072,55
1-SATICILAR 0,00 26.072,55
C-DIGER BORGLAR 0,00 14.303,63
4-PERSONELE BORCLAR 0,00 14.303,63
F-ODENECEK VERGI VE DIGER YUKUMLULUKLER 0,00 9.235,10
1-ODENECEK VERGI VE FONLAR 0,00 2.711,58
2-ODENECEK SOSYAL GUVENLIK KESINTILERI 0,00 6.523,52
I1- &Z KAYNAKLAR 0,00 6.332.268,37
A-ODENMIS SERMAYE 0,00 1.992.456,22
1-SERMAYE 0,00 1.992.456,22
F-DONEM NET KARI (ZARARI) 0,00 4.339.812,15
1-DONEM NET KARI 0,00 4.339.812,15
QASiF (KAYNAKLAR) TOPLAMI 0,00 6.381.879,65 /
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ILETISIM ARACLARI

Q 0546 966 79 05 emadernek @ WWW.SMa.org.tr

ﬂ /smadernegi Q /sma_dernegi










