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Turkiye SMA Vakfi

Turkiye SMA Vakfi; ‘Her hasta icin adil ve erisilebilir tedavi’ ilkesiyle toplumda SMA
(Spinal Muskuler Atrofi) farkindaligini artirmak, yasal dizenleme sureglerine katki
icin savunuculuk faaliyetleri yarutmek, hasta ve hasta yakinlarinin tedavi, egitim
ve sosyal haklara Ucretsiz erisimine destek vermek icin faaliyet gésteren, kar amaci
gutmeyen bir sivil toplum kurulusudur.

Vakfimizin temelleri; SMA hastaliginin yikici etkilerini azaltabilecek ilk ilacin tlkemizde onaylanmasi
surecinde, bir sivil toplum hareketine duyulan ihtiyacgla 2017 yiinda SMA Hastaligi ile Mucadele Dernegi
ile atildi. Hak temelli ve kdr amaci giitmeyen bir sivil toplum kurulusu olarak odagina; farkindalik
faaliyetlerinden tibbi cihaz destegine, egitim bursundan temel ihtiyaglara kadar hastalar ve ailelerinin
ihtiyaclarini kapsayan her alanda ¢6zim Uretmeyi alan dernek, 2022 yili itibariyle Tlrkiye SMA Vakfi olarak
faaliyetlerine devam etmektedir.

Ayni zamanda aralarinda SMA Europe, Treat NMD, Eurordis, Turkish Philanthropy Funds (TPF), Adim Adim,
Acik Acik, Nadir Hastaliklar Agi'nin da bulundugu ulusal ve uluslararasi sivil toplum platformlarina Gye
olan Turkiye SMA Vakfi olarak faaliyetlerimizi strdrirken en buytk gtict bagiscilarimiz, destekgilerimiz ve
gondullilerimizden aliyoruz. Daha fazla SMA hastasi bireyin hayata etkin katimini saglamak icin bu anlamh
dayanisma aginin cogalarak buyimesi 6éncelikli hedefimiz.



Tarkiye SMA Vakfi
Kilometre Taslari

SMA Hastaligi ile Mlcadele Dernegi kuruldu.

Hasta ve hasta yakinlari arasinda glclenen dayanisma ile toplumsal ve kamusal farkindalik
calismalari basladi.

Danyadaki ilk SMA tedavisi 2017'de Tip 1 hastalari, 2019'da ise Tip 2-3 hastalari icin SGK geri
ddeme kapsamina alindi.

Turkiye Buyuk Millet Meclisinde SMA, ALS, DMD, MS ve Nadir Hastaliklar Arastirma Komisyonu
kuruldu.

Tastyicilik taramasi, yenidogan taramasi, PGT, egitim ve sosyal haklar konusundaki talep ve
gOruslerimizi ilgili tim platformlarda dile getirdik.

SMAnIn Farkindayim Avrupa Birligi Projesi basladi.

Kurumesal is birlikleri ve bagislarla sagladigimiz medikal malzeme, tibbi cihaz, fatura, gida, giyim,
hijyen desteklerini ytzlerce aileye ulastirdik.

Hayata Birlikte Tutunahm Erasmus+ Projesi basladi.

SMA Aile Bilgilendirme Kitabi ¢ikti.

Tup Bebek yontemi, SGK geri ddeme kapsamina alind.

125 ¢evrim ici seminer, 23 egitim, 14 farkindalik videosu ile paydaslarimiza ulastik.

81 ilde evlilik 6ncesi SMA Tasiyicilik Tarama Programi bagladi.

SMA hastaligi Ulusal Yenidogan Tarama Programi'na eklendi.

Gelecege Destek Egitim Bursu Programi basladi.

SMA hastasi Uzay Cocuk Ata'nin maceralarini anlatan Nadir-X 2 kitabi yayimlandi.

Tarkiye SMA Vakfi kuruldu.

Destekgilerimiz, bagiscilarimiz ve génulltlerimizle artik simdi bayuk bir aileyiz.



Yaklasimimiz

Kurulusumuzun temelini olusturan yaklasim,
Ulkemizdeki SMA hastasi bireylerin toplum yasamina
etkin katihmlarini saglamak, hasta bireylerin ve
ailelerinin yarar1 gozetilerek gerceklestirilecek
faaliyetleri destekleyici calismalar yapmaktir.

Bu yaklasim dogrultusunda yaptigimiz faaliyetlerde
su misyonlari amachyoruz:

» Savunuculuk faaliyetleri araciligiyla SMA
hastasi bireyler ile ilgili yasal dizenlemelerin ve
politikalarin iyilestirilmesine yonelik calismalar
yuarutmek,

» Dunyadaki gelismeleri takip ederek,
Ulkemizde yeni tedavi ydntemlerinin
uygulanmasini desteklemek,

» SMA hastasi bireylere ve hasta ailelerine
ihntiyac duyduklari her alanda Ucretsiz ve
erisilebilir imkanlar sunmak,

» Kamu kurumlari/kuruluslari ve 6zel sektor ile
amaca uygun is birligi ve calismalar yurttmek,

» SMA hastaligi ile ilgili toplumu bilgilendirici ve
farkindaligi artiracak calismalarla 6nyargilardan
uzak, bilingli bireylerden olusan bir toplum
profiline katki sunmak,

» SMA odaginda ulke capinda yurutulen
saglik, egitim hizmetlerinin desteklenmesi ve
iyilestirilmesini saglamak.
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SMA hastasi
bireylerin toplum
yasamina etkin
katilimlarini
saglamak



Hasta Odaklilik:

SMA hastasi bireyleri odagimiza alarak hayatin her alaninda sahip olduklari standartlar yikseltmek icin
calisinz.

Seffaflik ve Hesap Verebilirlik:

Bagiscilarimiz ve diger tim paydaslarimizla, yirittlen faaliyetlerin icerik ve sureclerini, bagislarin ve
butcenin nasil kullanildigini mevzuata uygun olarak acik, net, anlasilir bir sekilde paylasiriz.

Farkhliklarin toplumsal bir zenginlik oldugunun bilinciyle calismalarimizi yirutirken dil, din, irk, felsefi inang,
siyasi duslince, cinsiyet ve benzeri sebeplerle ayrim yapmayiz.

Hak Temelli Calisma:

Sorunlari butincul bir yaklasimla ele aliriz ve SMA hastalarinin temel haklarina erisimindeki sorunlari
¢6zmek icin calisiriz.

Bilimsellik:

Gagdas ve bilimsel bilgileri takip eder, yenilikleri izleriz. Faaliyetlerimizin temeli bilimsel bilgi ve yaklasimlara
dayanir.

Is Birligi:
Tum faaliyetlerimizde ekip ¢alismasi, dayanisma ve farkl gruplar arasinda bag kurmayi énceliklendirir ve
ortak ¢alismalar ylrtitmeyi 6nemseriz.
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Yonetim Kurulu
Baskani'nin Mesaji

Degerli Paydaslarimiz,

2022 yilinda gergeklestirdigimiz calismalari
iceren Faaliyet Raporumuzu sizlerle
paylasmaktan memnuniyet duyuyoruz.
2022 bizim i¢in, SMA hastalarinin tedavi
ve sosyal haklara adil ve esit erisimi

icin calisirken kurumsal kapasite ve
yapilanmamizi da gelistirdigimiz bir yil
oldu. Onlenebilir bir hastalik olan SMA ile
mucadele icin 2017 yilinda dernek olarak
ciktigimiz yola, 2022 yili itibariyle Tarkiye
SMA Vakfi olarak devam ediyoruz.

Artan destekgcilerimiz ve gonulltlerimizden aldigimiz
gugle, daha fazla SMA hastasinin hayatina umut olmak
amaciyla gectigimiz yil gerceklestirdigimiz calismalardan kisaca
bahsedersek;

Farkindalik calismalari vakfimizin ana faaliyet konularinin basinda geliyor.
SMAda hayati 6nem tasiyan tasiyicilik taramasi ve yenidogan taramasinin
zorunlu olmasi i¢in kamu ve karar vericiler nezdinde savunuculuk faaliyetleri
yurattik. Tasiyicilik, yenidogan taramasi, PGT, egitim ve sosyal haklar
konusundaki taleplerimizi ilgili her platformda dile getirdik. Bugiin tarama
testleri Ucretsiz olarak yapilabiliyor. Saglik Bakanligi 2022 verilerine gore;
Ulkemizde toplamda 3 bin civari SMA hastasi oldugu tahmin ediliyor. 2022
yilinda evlilik dncesi 493 bin 407 kisiye SMA Tasiyicilik Tarama Testi yapild.
Ayrica 635 bin 108 bebege Yenidogan Tarama Testi uygulandi. Test
sonuglarina gore ise 118 bebek SMA tanisi aldi. Bu sonuglar tarama
testlerinin SMAnin dnlenmesinde ne kadar 6nemli oldugunu da
gosteriyor.

493.407
kisiye SMA
Tastyicihk

SMA farkindaligini artirmak ve erken donemde tedavi

Ta rama Testi edilmesinde hastalarin saglik, egitim ve sosyal alandaki haklara
Ucretsiz erisiminin yani sira, tanidan itibaren tedavi stirecinde
ya p| Id | ailelerimizin yanlarinda olmaya énem veriyoruz. Uzmanlarin

destegiyle hazirladigimiz Aile Bilgilendirme Kitabr'nin
disinda yasadiklari sorunlari, ihtiyaclarini ve dnerilerini
paylasabilecekleri farkh platformlar olusturmaya gayret
ediyoruz.

635.108

bEbege Bu yaklasimla SMA hastalari ve aileleri icin 1. Ulusal SMA

q ~ Kampr'ni hayata gecirdik. Ailelerin ve cocuklarin 6zel egitimler
Yenldoga n ve etkinliklerle bir araya geldigi kamp, Tiirkiye'de SMA

. konusunda bu kapsamda duzenlenen ilk etkinlik oldu. SMA
Ta Fama Te5t| hastasi bireylerin hayatin her alaninda firsat esitliginden
yararlanmasi ¢cok énemli. EGitim ise bizim icin bu konularin
basinda geliyor. Egitim hayati devam eden SMA hastalarina,
kardeslerine ve evlatlarina karsiliksiz sagladigimiz Gelecege
Destek Egitim Bursumuzdan 2022 yilinda 60 bursiyer
yararlandi. Bursiyerlerimizin kisisel gelisimleri icin ihtiyag
duydugu alanlarda egitimlere katildigi “Bursiyer Bulusmalar”
ve Turkiye'nin farkli illerindeki SMA hasta aileleriyle bir araya
geldigimiz “Aile Bulusmalari” ile dayanismayi buyuttyor,
paylastikca iyilesiyoruz.

uygulandi



SMANnIn 6nlenebilirligi konusunda farkindalik yaratirken hasta ve hasta yakinlarinin yasamsal ihtiyaglarini
bagislar ve destekler yoluyla karsilamak Gzere ulusal ve uluslararasi projeler gelistirmeye devam ediyoruz.
Bu kapsamda ulusal calismalarimizi kiresel boyuta tasima hedefimiz dogrultusunda, dinyanin farkli
Ulkelerinde SMA alaninda faaliyet gosteren sivil toplum kuruluslarini ¢atisi altinda toplayan SMA Europe’a
Uyeligimiz kabul edildi.

Turkiye SMA Vakfi olarak; Toplumda SMA farkindaliginin arttigi, saglik sisteminde uygun dizenlemeler

ile SMA hastalari ve yakinlarinin hayata daha guclu tutundugu saglikli yarinlar icin canla basla ¢alismaya
devam edecegiz. Bu sUrecte tim destegiyle yanimizda olarak bu gucli dayanismanin asil mimari olan tim
gondallalerimiz, bagiscilarimiz, calisanlarimiz ve paydaslarimiza ylrekten tesekkuirlerimi sunuyorum.

A T4

Tirkiye SMA Vakfi Baskani



Ali SOYER Ece SOYER Islam OLKUN Ilyas DEMIR
DEMIR
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feelen vrd. vrd.
Vekili
Mehmet Ugurcan Ebru
DEMIR SOYER CAM
Yénetim Kurulu Yonetim Kurulu Yonetim Kurulu
Genel Sekreteri Muhasip Uyesi Uyesi
> Kadromuz
Burcu Ceren Fatih Mehmet
DEMIRHAN PEHLIVAN AKDAN
Mali ve Idari Kurumsal Kaynak
Isler fletisim Gelistirme
Koord. Koord. Koord.
Ilkay Jale Serin Nazli
ELDEMIR BASIM DEMIR
Kurumsal Iletisim Fizyoterapist Sosyal Destekler
Koord. Koord.
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2022 Yilinda Sizlerin Destegi ile Neler Yaptik ?

’ Rakamlarla 2022

Saglik ve Tedavi Destegi
67 01p> 2.253.789,59 TL

Gida Destegi

624.040,95 TL <402 @

Gelecege Destek Egitim Bursu
) 03> 204.000TL

Giyim Destegi
92.000 TL €04 |

Egitim Ogretim Seti Destegi

05p> 36.148,62 TL

Hijyen Paketi Destegi
48.000 TL <06 ‘

I
il
v

Elektrik Faturasi Destegi
&) o7

18.084,26 TL

v

1. Ulusal SMA Kampi

357.529,13 TL <408 @ﬁ

Toplam 3.633.592,55 TL

‘ 8
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Saglik ve Tedavi Desteqi

Okslirtme Cihazi 880.500 TL

(@]¢

Medikal Kutu 170.871 TL

Ates Olcer 97.870 TL

Ventilator 90.000 TL

Engelli Puseti / Tekerlekli Sandalye 104.000 TL

109.950 Aspirasyon Sondasi 198.214,2 TL

Ortez Cihazlari 12.751,16 TL

Nebulizator 35.640 TL

N
N

Trakeostomi Kanulu 58.932,34 TL

Sarjli Aspire Cihazi 31.350 TL

Ultrasound Scanner 300.752,10 TL

Hasta Yatagi ve Karyolasi 16.764 TL

Diger Medikal Malzemeler 224.321,7 TL

Tedavi Destekleri 31.823,09 TL

TOPLAM 2.253.789,59 TL

er Destekler

Bayramlik Kiyafet Ceki 92.000 TL

Di

(@]

Hijyen Kolisi 48.000 TL

Ramazan Kolisi 140.601,51 TL

Market Karti 483.439,44 TL

Elektrik Faturasi 18.084,26 TL

Burs 204.000 TL

1 Kirtasiye Seti 36.148,62 TL

Sabanci Vakfi Papuduk Kitaplari SPONSORLU

W
q N

Nadir-X 2 Kitabi SPONSORLU

Eczacibasi Tuketim Urtinleri SPONSORLU

TOPLAM 1.022.273,83 TL

NeJ



’ Programlar

Turkiye SMA Vakfinin, SMA hastalarini ve ailelerini,
kapsamli bir program esliginde uzmanlarla bir araya
getirdigi 1. Ulusal SMA Kampi 7-10 EylUl tarihinde
Eskisehir'de gerceklestirildi. Aileler kamp siresince
alaninin 6nde gelen uzmanlarindan fizik tedaviden
beslenmeye, hasta haklarindan psikolojik stireglere
kadar pek ¢cok konuda egitim aldi. Ayrica SMA

hastasi ¢cocuklara 6zel eglendirici ve destekleyici
atolye calismalari diizenlendi. 1. Ulusal SMA Kampi,
Turkiye'de SMA konusunda bu kapsamda dizenlenen
ilk etkinlik oldu. Bu kapsamli ve faydali kampi gelecek
yillarda da gergeklestirmeye devam edecegiz.
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Gelecege Destek Egitim Bursu Programi

Turkiye SMA Vakfi, SMA hastasi bireylerin sadece saglikta degil, hayatin
her alaninda firsat esitliginden yararlanmasini hedefliyor.

Saglikta ve egitimde firsat esitligini benimseyen Turkiye SMA Vakfi,
SMA hastaligi ile mlcadele eden ailelerin hastaligin getirdigi maddi
dezavantajlar nedeniyle egitimden faydalanamama sorununun énudne
gecmek icin Gelecege Destek Egitim Bursu Programini baslatti.

Geleceg@e Destek Egitim Bursu, yalnizca SMA hastasi bireyler icin degil,

Kimler Burstan kardesleri ve evlatlari icin de gegerlidir. Karsiliksiz burs verilen program

Faydalanabilir? kapsaminda okul 6ncesi, ilkokul, ortaokul, lise, lisans ve lisanststu 6rgln
veya evde egitime devam eden bireyler faydalanabilir.

100'den Fazla Burs miktarlari ve burs verilecek 6grenci sayisi her yil agustos ayinda Turkiye
B . SMA Vakfi Yonetim Kurulu tarafindan belirleniyor. 2022 yilinda 60 bursiyer ile

urSIY?r baslayan Gelecege Destek Egitim Bursu Programi'yla, Cumhuriyetimizin 100.
Hedefliyoruz yilini kutlayacagimiz 2023'te en az 100 bursiyere destek olmayi hedefliyoruz.

11



Paylastikca lyilesiyoruz Bursiyer ve Aile Bulusmalari

Degerli bursiyerlerimizi yakindan tanimak, kisisel gelisim yolculugunda ihtiyag duyduklari alanlari belirlemek
ve desteklemek Uzere Paylastikca lyilesiyoruz Bursiyer ve Aile Bulugsmalari'ni baslattik.

Proje kapsaminda yapilan ilk bulusmada ailelerle birbirimizi daha yakindan tanima sansi elde ettik. Bu
bulusmada SMA ile mucadele ederken basarili egitim hayatlariyla herkese ilham veren Islam Olkun ve Seda
Karakaya'nin hikayelerini kendilerinden dinledik.

ikinci bulusmamizda ise bursiyerlerimiz ve aileleri, AB Projemiz “Hayata Birlikte Tutunalim” kapsamindaki
onemli egitimlerden birisini alma firsati buldu. Eskisehir AFAD Egitim Subesi tarafindan verilen SMA Hasta
ve Hasta Yakinlarina Yénelik Acil Durum ve Afet Yonetimi Egitimi'nde katiimcilara, dogal afetlerde SMA
hastalarinin hayata tutunmasi icin alinacak énlemler ve bilincli midahale konularinda kapsamli bilgiler
verildi.

50'ye yakin degerli bursiyerimizle gerceklestirdigimiz keyifli ve verimli ge¢en bulusmalarimiz daha fazla
katilimla, farkli konu ve egitimlerle devam edecek.

12
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Uluslararasi Calismalar

Hayata Birlikte Tutunalim Erasmus+ Projesi

Yataga bagimli olan ve yasamsal fonksiyonlarini tibbi cihazlara bagh olarak devam ettiren bireylere yonelik
diinyada ilk kez hayata gecirilen proje Eskisehir AFAD, Eskisehir Osmangazi Universitesi, Tuirkiye SMA Vakfi,
Pompiers de I'Urgence Internationale (PUI), Asociacion de Investigacion de la Industria del Juguete (AlJU) ve
The Latvian Umbrella Body For Disability Organisation (SUSTENTO) kuruluslarinin ortakligi ile ytratalayor.

=a'm
Projenin amaci nedir?

Proje, SMA hastalari basta olmak Uzere yataga bagimli olan ve yasamsal fonksiyonlarini tibbi cihazlara bagh
olarak devam ettiren tim kronik bagiml hastalarin yasam alanlarinin afet ve acil durum risklerine karsi
glvenli hale getirilmesi ve tahliye edilmesi sonrasi barinma ihtiyaclarina yénelik standartlarin belirlenmesi
amaciyla 2022 yilinda baslatildi. Bununla birlikte, bu hastalara yonelik afet ve acil durumlarda ilk midahale
yapacak olan AFAD personellerine dogru midahale ve tahliye ydntemlerinin 6gretilmesi de projenin temel
amaclarindan birini olusturuyor.

wiif b g Egk LGk L

e lome ¥énelh Haprics

Havata Birlikte Tutunalim -
ROy L et Hayata Birlikte Tutunalim

Erasmus+ Projesi
kapsaminda cesitli
ulkelerde toplantilar
gercgeklestirildi.

13



1. Toplanti Fransa

Turkiye Ulusal Ajansi tarafindan desteklenen “Hayata
Birlikte Tutunalim” adli Erasmus + projesinin 1. LTT
(Ogrenme/Ogretme/Egitim) faaliyeti Tlrkiye SMA Vakfi,
Eskisehir AFAD, Osmangazi Universitesi ve ulusotesi
paydaslar PUI, AJU ve SUSTENTO'nun katilimi ile 21-
25 Mart 2022 tarihleri arasinda Fransa’nin Limoges
kentinde gerceklestirildi.

Faaliyette, tibbi cihazlara bagh bireylere yonelik
hazirlanmakta olan afet egitim moddulleri ve egitim
materyalleri tGzerine calismalar gerceklestirildi. Proje
ortaklari tarafindan iyi uygulama érnekleri gosterildi.
Ayrica ev sahibi PUI'nin afet ve acil durum mudahale
hizmetlerini yarittigu tesisler ziyaret edilerek
incelemeler yapildi.

e

Turkiye Ulusal Ajansi tarafindan desteklenen “Hayata Birlikte Tutunalim”
adli Erasmus + projesinin 2. LTT (Ogrenme/Ogretme/Egitim) faaliyeti
Turkiye SMA Vakfi, Eskisehir AFAD, Osmangazi Universitesi ve ulusétesi
paydaslarin katilimi ile 16-20 Mayis 2022 tarihleri arasinda Ispanya’nin
Alicante kentinde gergeklestirildi.

Faaliyette, tibbi cihazlara bagl bireylere yonelik hazirlanmakta olan afet
mudahale personeli ve bireylerin aileleri tarafindan kullanilacak afet
egitim modulleri ve egitim materyalleri Gzerine ¢alismalar gerceklestirildi.
Ev sahibi AIJU teknoloji enstitistinin imkan ve kabiliyetleri yerinde

p gorildu. Proje ciktilarinin teknolojik alt yapisi tartisildi, ispanya’nin yerel
itfaiye ve Arama Kurtarma birimleri ziyaret edildi, midahale yoéntemleri ve
ekipmanlar hakkinda bilgi edinildi.

Gergeklestirilen faaliyet kapsaminda 17 Mayis 2022
guinu Valensiya’'nin Algemesi kasabasinda tamami
gonullilerden olusan NGO IAE Arama ve Kurtarma
Dernegi ziyaret edildi. Ziyaret esnasinda dernek
gondlldleri tarafinca dernek binalari gezdirilerek
personel ve teknik malzemeler konusunda
bilgilendirme yapildi. Ziyaretin ikinci kisminda
deprem tatbikat sahalarinda képekli arama
kurtarma ve Ust katlardan sedye ile yarali tahliye
etme Uzerine bir tatbikat gosterisi yapildi.

14
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3. Toplanti Letonya

Tarkiye Ulusal Ajansi tarafindan
desteklenen “Hayata Birlikte Tutunalim”
adli Erasmus + projesinin 3. LTT (Ogrenme/
Ogretme/Egitim) faaliyeti Eskisehir AFAD,
Osmangazi Universitesi, Tirkiye SMA Vakfi,
ulusotesi paydaslarin katilimi ile 01-05
Agustos 2022 tarihleri arasinda Letonya’nin
Riga kentinde gerceklestirildi.

- Projenin son ulusodtesi faaliyeti olarak
gerceklesen toplantida proje kapsaminda
Uretilen ¢iktilarin son dizenlemeleri

ve proje c¢iktilarinin ortak Ulke dillerine
terciimelerinin yapilmasi hakkinda
calismalar yapildi. Proje ciktilarinin
yararlanicilara tanitilmasi icin planlanan
carpan etkili faaliyetlerin icerigi, bu faaliyetlerde yapilmasi gerekenler tzerinde duruldu. Projenin final
raporunun hazirlanmasina esas bilgi ve belgelerin diizenlenmesi hakkinda gerekli degerlendirmeler ve
bilgilendirmeler yapildi.

arerk | Bl Lt oy

Faaliyette, ev sahibi lGlke Letonya'da

Ozel gereksinimli bireyler icin yirutulen
calismalar rehabilitasyon merkezi ziyareti
ile yerinde gorulda. Herhangi bir afet ve
acil duruma karsi bu merkezdeki plan ve
uygulamalar hakkinda bilgi edinildi.

15



“Hayata Birlikte Tutunalim Erasmus+ Projesi” Ciktilarinin Hedef Gruplara
Tanitimi ve Yayginlastiriimasi Kapanis Toplantisi

bl i

Turkiye Ulusal Ajansi tarafindan Erasmus+
Programi Mesleki EGitimi Stratejik
Ortakliklar Faaliyeti kapsaminda finanse
edilen “Hayata Birlikte Tutunalim” adli proje
kapsaminda Uretilen proje ¢iktilarinin hedef
gruplara tanitimi ve yayginlastiriimasi amaci
ile 10 Aralik 2022 tarihinde ¢ogaltic etkinlik
gerceklestirildi.

Etkinlikte Turkiye SMA Vakfi, Eskisehir AFAD
ve Eskisehir Osmangazi Universitesi olarak
projenin yerel ortaklari ile proje ekipleri
tarafindan katiimcilara sunumlar yapildi ve
proje ciktilart ile ilgili egitim verildi.

Gergeklesen faaliyete afet ve acil durumlarda midahale, tahliye ve barinma hizmetlerinde gérev alan UMKE,
Itfaiye, Kizilay ve STK birimlerinden katihm saglandi.

‘H.‘_ e+ QR kodu okutarak
"..1:_.;'-*’-'!;-:_" proje ciktilarinin videolarina
GieeaEE ulasabilirsiniz.
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Turkiye SMA Vakfi SMA Europe Uyeligine Kabul Edildi

SMA ile micadele i¢in dinyanin farkl Glkelerinde faaliyet
gosteren sivil toplum kuruluslarini catisi altinda toplayan SMA

Europe'da Ulkemizi temsil etmenin mutlulugunu yasiyoruz. Tarkiye SMA Vakfi
SMA EUROPE
SMA Europe, SMA hasta organizasyonlarinin ¢ati kurulusu Uyeligine Kabul Edildi

olarak uluslararasi alanda kilit paydaslari bir araya getiriyor.
SMA ile yasayan hastalarin ve ailelerinin seslerinin ancak
etkin bir temsiliyetle duyulacagi yaklasimiyla kurulan SMA
Europe, Uyelerini de bu kritere uygun olarak belirliyor. Bugun
24 tlkeden 26 sivil toplum kurulusu, SMA Europe araciligiyla
Avrupa duzeyinde tim paydaslarla etkilesim kurma ve ortak
calismalar yapma firsati buluyor.

SMA alaninda toplumda farkindahgin artmasi, tim hastalarin
tedavi olanaklarindan esit yararlanmasi ve yasam kalitelerinin
artmasi icin faaliyet gosteren sivil toplum kurulusu olarak
SMA Europe Uyeligimizin, hastalikla etkin mtcadeleye gug
katacagina inaniyoruz.

SMA Europe 2022 Genel Kurul Toplantisi

SMA Europe’un Genel Kurul toplantisi 10 Haziran tarihinde Italya’nin Roma sehrinde gerceklestirildi. Genel
Kurul toplantisina Turkiye SMA Vakfi adina Sosyal Destekler Koordinatdriimiz Nazli Demir ve Uluslararasi
Gahsmalar Koordinatori Aykut Yucetnuvar katildi.

SMA Europe 2022 Kongresi

SMA Europe’'un 21-23 Ekim 2022 tarihleri
arasinda Barcelona'da duizenledigi 3.
Uluslararasi Spinal Muskuler Atrofi Bilimsel
Kongresi'ne katildik. Kongrede vakfimizi
Yoénetim Kurulu Baskan Vekilimiz Ece Soyer
Demir, Sosyal Destekler Koordinatérimuz
Nazli Demir ve Uluslararasi Calismalar
Koordinatdru Aykut YuceUnUvar temsil etti.
Kongre SMA konusunda son gelismelerin
ele alindigi bilimsel oturumlar ve poster
sunumlarinin yani sira, bu alanda ¢alisan
kurumlarin deneyimlerini paylastigi, fikir
ahsverisinde bulundugu farkl etkinliklere
ev sahipligi yapt.
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Farkindalik Calismalari

Engelsiz Sokak Festivali

sl

JRARFESTIN

Turkiye SMA Vakfi olarak Eskisehir Buyuksehir Belediyesi tarafindan diizenlenen Engelsiz Sokak Festivaline
katildik.

Orta Dogu Teknik Universitesi Lodos Toplulugu'nun
dizenlemis oldugu, sdylesiye Turkiye SMA Vakfi Sosyal
Destekler Koordinatéri Nazli Demir ve Kurumsal iletisim
Koordinatoru Ceren Pehlivan katildi. Syleside SMA hastaligi
hakkinda bilgi verildi ve vakfimizin sunumu gerceklestirildi.

Eskisehir Saglik ve Bilisim Sempozyumu

Turkiye SMA Vakfi olarak destekleyen kurum ve kuruluglarin arasinda oldugumuz 3. Eskisehir Saglik
ve Bilisim Sempozyumu “Saglik ve Evren Otesi” ana temasi ile 27 Mayis 2022'de Eskisehir Osmangazi
Universitesi Kongre ve Kulttr Merkezinde yuz yuze gerceklestirildi.

“Saglikta Dijital Dénilisiim: Strateji ve Is Birlikleri”,
“Saglikta Dijital Déniisiim ve Otesi: Metaverse”
ve “Saglik Sektoriinde Girisimcilik”

baslikh oturumlarda tim paydaslar bir araya geldi.
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SMA ile Yasamak Konulu Resim Yarigmasi

Turkiye SMA Vakfi Yonetim Kurulu Bagkani Ali Soyer:

Hedefimiz cocuklarin ve genclerin
SMA hastaligina karsi duyarli
ve bilingli bireyler olabilmesini
saglamak. Toplumda bu konuda
farkindalik yaratmak.

Turkiye geneli ilkokul, ortaokul ve lise 6grencileri arasinda
duzenlenen “SMA ile Yagsamak” konulu resim yarismamiza
6grenciler bayuak ilgi gosterdi.

Toplam 648 yarismacinin katilim sagladigi resim
yarismasinin 0dil téreni 28.05.2022 tarihinde Eskisehir'de
gerceklestirildi. Turkiye SMA Vakfi Yonetim Kurulu Baskani
Ali Soyer’in acilis konusmasi ile baslayan térende dereceye
giren 6grenciler Mustafa Emin Erdogan, Asya Senel, Zehra
Eser, Ege Tolga Camci ve Elif Erva Stinger'e 6dulleri takdim
edildi. Dereceye giren ve torene katilma imkani bulamayan
ogrencilerin, 6dulleri kargo ile kendilerine teslim edildi.

Birlikte Mumkun Calistayi

22 Haziran 2022 tarihinde Roche Turkiye'nin
duzenlemis oldugu Birlikte MUumkuan Calistayi'na,
Turkiye SMA Vakfi adina Yonetim Kurulu Baskan
Vekili Ece Soyer Demir ve Genel Sekreterimiz
Mehmet Demir katild1.

GCalistayda SMA hastalarinin yasam kalitelerini ve 1 d

farkindaligi artirma amaci ile degerli doktorlar
ve STK'lar bir araya gelerek fikir aligverisinde
bulundular. Tarama testlerinin 6nemi, yenidogan
taramasinin baglamasi ile atilacak adimlar,

aile egitimi, hastalarin ve hasta yakinlarinin
yasadiklari zorluklar ve ¢6zim 6nerileri dile
getirildi.

e Al i

s
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Savunuculuk

Ilag Kriterlerinin Kaldiriimasi

8 Subat 2022 tarihinde yayimlanan Saglik Uygulama Tebligi ile Nusinersen Sodium etken maddeli ilacin
devam kriterleri 1 Subat 2022 tarihinden itibaren gecerli olmak tzere kaldirildi.

2030 Engelsiz Vizyon Hedefinde
Nadir Hastaliklar Ulusal
Aile Temelli Erken Mudahale

Sempozyumu ve (;aI|§tay|

Hastaliklar Ulusal Aile Temelli Erken Mudahale
Sempozyumu ve Calistayr'na, Turkiye SMA Vakfi
Sosyal Destekler Koordinatért Nazlh Demir,
Yénetim Kurulu Baskan Yardimcisi islam Olkun ve
Kurumsal Iletisim Koordinatérii Ceren Pehlivan
katildi. Calistayda hastalarimizin yasadigi
sorunlar ve ¢6zUm &nerileri dile getirildi.

Yenidogan Taramasi

SMA hastaligi ile dogan bir bebegdin en erken ddnemde, bebek heniz hastalik belirti ve bulgularini géstermeden
tedavi edilmesi ¢cok 6nemlidir. Yenidogan Tarama Programi, yenidoganlarin belirlenen hastaliklar i¢in taranmasi,
olusacak zeka geriligi, beyin hasarlari ve geri donlisimsuz zararlarin engellenerek, tani konan bebeklerde bu
hastaliklar nedeniyle olusacak rahatsizliklari dnlemek amaciyla uygun tedavi baslanmasi ve bdylece belli bir zeka
seviyesine ulasmalarinin saglanmasi, akraba evliliklerinin azaltiimasi konusunda toplum bilincinin artiriimasi ve
topluma getirdigi ekonomik yukin 6énlenmesi amaclaniyor.

SMA Tarama Testi 9 Mayis’'ta, Ulusal Yenidogan Tarama Programi’'na dahil edildi.

Turkiye'de her giin dinyaya gelen 4000 bebegin topugundan alinan kanla SMA taramasi yapiliyor. Boylece
erken tedaviyle hastaligin agir seyri durdurulabiliyor.

SMA Tasiyicilik Taramasi Yenidogan Taramasi
kapsaminda taranan yeni kapsaminda taranan
evlenecek kisi sayisi bebek sayisi

493.407 635.108

SMA tanisi konan
bebek sayisi
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Kurum Ziyaretleri

» Turkiye SMA Vakfi Yonetim Kurulu Baskani Ali Soyer, Sosyal Destekler Koordinatori Nazlh Demir,
Kurumsal Iletisim Koordinatér flkay Eldemir, Saghk Bakanhgi Otizm Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir
Hastaliklar B6liimi Daire Baskani Prof. Dr. Onur Burak Dursun'u ziyaret etti. Glncel tedavi yontemleri, ilag
devam kriterleri, PGT uygulamasi, yenidogan taramasi gibi konularda sorularini ilettiler.

P g T

>
i~

» 14 Ekim 2022 Cuma gunu Turkiye SMA Vakfi Yonetim Kurulu olarak,
Sosyal Guvenlik Kurumu Baskani Sayin Kirsad Arat'a bir ziyaret
gerceklestirildi. Gérismeye Yonetim Kurulu Baskani Ali Soyer, Baskan
Vekili Ece Soyer Demir, Yonetim Kurulu Uyesi Glnay Soyer ve Kurumsal
iletisim Koordinatéri Ceren Pehlivan katildi. Giincel tedavi siirecinde
Zolgensma ve Evrysdi tedavilerinin geri 6deme kapsamina alinmasi,
tim hastalarin tedaviden adil bicimde yararlanmasi, tibbi cihaz
0demeleri ve PGT yonteminde karsilasilan aksakliklar ve dizenlenmesi
konulari hakkindaki gérus ve taleplerimiz aktarildi ayrica Tarkiye SMA
Vakfi olarak yurattigumuz faaliyetler hakkinda bilgiler sunuldu.
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» Yonetim Kurulu Baskanimiz Ali Soyer, Bagkan Vekilimiz Ece Soyer Demir ve Genel Sekreterimiz Mehmet
Demir ve Kurumsal Iletisim Koordinatéri Ilkay Eldemir’in katiimiyla Saghk Bakanhgi Saglik Hizmetleri
Genel Midur Yardimcisi Sayin Do¢. Dr. Mehmet Glindiiz, Saghk Bakanhgi Halk Saghgi Genel Miiduir
Yardimcisi Sayin Uzm. Dr. Bekir Keskinkilig, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi Koruyucu ve Onleyici
Hizmetler Daire Baskani Sayin Cansu Celik'i makamlarinda ziyaret ettik. SMA ile micadelede vakif
olarak yurattigumuz faaliyetler ve yasal dizenlemeler hakkindaki taleplerimizi aktarmak, tlkemizdeki ve
dinyadaki gelismeler 1s1ginda SMA hakkinda gorus alisverisinde bulunmak amaciyla gergeklestirdigimiz
kurum ziyaretlerine devam ediyoruz.

Ic
&EE VE FISTAL
eSAE TLE R B 5

Engelsiz Konferans ve Calistay

Engelliler Haftasi kapsaminda Eskisehir Barosu Engelli Haklari
Komisyonu ve Eskisehir Kent Konseyinin dizenlemis oldugu
“Engelsiz Konferans ve Calistay” organizasyonuna, Turkiye
SMA Vakfi adina Sosyal Destekler Koordinatérimuiz Nazli
Demir katilarak hastalarimizin egitim ve saglik haklarina
erisimi hakkinda sorunlari dile getirdi.
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Evde Agir Engelli Bakimi Yapan Kadinlarin Emeklilik
Hakki icin Mevzuat Degisikligi Hazirlik gall§tay|

28 Eylil tarihinde Ankara'da siyasi partilerin, sivil toplum
drgutlerinin, hukukgularin, uzmanlarin ve engelli bakimi
yapan kadinlarin katihmiyla bir calistay gerceklestirildi.
Gahstayda engelli bakimi yapan kadinlarin deneyim
aktarimlari, emeklilik hakki icin mevzuat degisikligi
hakkinda degerlendirmeler, mevzuat hazirlik komisyonunun
olusturulmasi, mevzuat degisikligi surecinin planlanmasi
Gzerine sunumlar yapildi ve yasa degisikligi i¢in raporlar ‘ﬂhhrn Emetlilic Hakki tein

hazirlandi. Hﬂllnlt Beglsiils Herrlik l;w
Evde agir engelli bakimi yapan kisiler uzun yillar boyunca 2B oS00 PTT

engelli bakimi yaptiklarindan dolayi calisma hayatina
katilamamakla birlikte bu kisiler bakim suresi icinde
yalnizca “bakim ayligi” olarak 6denen ucretlerle ihtiyaglarini
karsilamak zorunda kaliyor. Evde agir engelli bakimi yapan
kisilerin, sosyal glivencelerinin saglanmasi icin ¢alisan
statUslinde sayilmalarini, ¢alisan haklarindan diger tim
calisanlarla esit sekilde yararlanmalarini, sosyal guvenlik
primlerinin devlet tarafindan karsilanmasini ve emeklilik
haklarinin taninmasini saglamak icin dizenlenen bu
calistaya Turkiye SMA Vakfi Bagkan Vekili Ece Soyer Demir
katilim sagladi.

Nusinersen Sodyum etken
maddeli “SPINRAZA 12 mg/5ml
Intratekal Enjeksiyonluk
Cozelti” tedavisi Ulkemizde
ruhsatlandirildi.




Desteklerimiz

Oksurtme Cihazi

Aspirasyon Sondasi

Ramazan Kolisi

Market Karti

Bayramlik Kiyafet

Hijyen Paketi

Hijyen Malzemeleri

Devre Hortumu ve Filtre

U‘U‘U‘U‘U‘U‘U‘U

Nadir Hastaliklarin Gelecegi Mikemmeliyet Merkezleri Sempozyumu

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesinde
dizenlenen Nadir Hastaliklarin
Gelecegi Mukemmeliyet Merkezleri
Sempozyumu'nda, nadir hastaliklar tim
yonleriyle masaya yatirildi.

Nadir hastalklarin teshisi, tedavisi ve
takibi ile klinik arastirmalar ylritmek
zere Ankara Universitesi blinyesinde
kurulan Nadir Hastaliklar Uygulama ve
Arastirma Merkezinin (NADIR) Saghk
Bakanhgi is birligiyle dizenledigi
sempozyumda Baskan Vekilimiz Ece
Soyer Demir ve Kurumsal Iletisim
Koordinatérimiiz ilkay Eldemir vakfimizi
temsil etti.

Sempozyum, acilis konusmalarinin
ardindan bilimsel oturumlarla giin boyu
devam etti. “Nadir Hastaliklar Saghk
Hizmetinde Gelisim ve Gelecek Vizyonu”,
“Nadir Hastaliklarda Klinik Arastirmalar”
ve “Avrupa’‘da Nadir Hastaliklarin
Durumu” baslikli oturumlarda, nadir
hastaliklar tim yonleriyle ele alind..

Papuduk Kitaplari

Nebdlizator

Kirtasiye Seti

Ates Olcer

Elektrik Faturasi

Medikal Malzeme Paketi

Trakeostomi Kanulu
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Yayinlar

Aile Bilgilendirme Kitabi

SMA Aile Bilgilendirme Kitabi, ailelerin tani sonrasinda dogru bilgiye
ulasma ihtiyaclarina cevap vermek amaciyla 2021 yilinda Prof. Dr.
Klrsat Bora Carman editorligunde hazirlandi.

Spinal M

Uskillar Atrof

Iu-l-_p.nn:‘_r.

SMA hastaligini bitln yonleriyle ele alarak ilk Tirkce kaynak olarak
hazirlanan kitabimiz hastalik, dogru bakim, glincel gelismeler ile
ilgili bilgi vererek hastalarin yasam kalitesini yukseltmeyi hedefliyor.
SMA hastaligi icin son yillarda gelistirilen ilag tedavileri Gmit verici
ve ¢ok 6nemli olmakla birlikte, hastalarin genel saglik kosullari,
beslenme, yutma, akciger fonksiyonlari, asilari ve fizyoterapi
esaslari hakkinda bilgi sahibi olunmasi ¢cok 6nemlidir. Bu ¢ercevede
konuyla ilgili herkes icin bliylk éneme sahip olan Aile Bilgilendirme
Kitabi Ingilizce, Farsca ve Azerice dillerine cevrildi.

Ozellikle yeni tani almis ailelerin, hastalik hakkinda giincel ve
bilimsel bilgilere sahip olabilmeleri icin rehber amagli hazirlanan bu
kitabr agsagidaki QR kodu okutarak inceleyebilirsiniz.

QR kodu okutarak kitaba ulasabilirsiniz

Nadir-X 2

Kalbindeki gu¢lt bir sevgi ile gezegene yeniden hayat veren
ve nadir yani SMA olan Uzay Cocuk Ata'nin maceralari
Nadir-X 2 kitabinda!l

Turkiye SMA Vakfi olarak, nadir hastaliklara farkindalik
olusturmak, tani almis aileleri nadir hastaliklar hakkinda
dogru bilgiler ile bulusturmak ve akran zorbaliginin 6niine
gec¢mek icin hazirlanan Nadir-X projesine destek veriyoruz.

Yazarhgini ve ¢izerligini Erhan Candan’in yapmis oldugu
Nadir-X 2 ¢izgi romani SMA, MPS ve Wilson hastaligi
hakkinda bilgi edinilebilecek bir kaynak. Ayrica kitap
satisindan elde edilen gelirin bir kismi vakfimiza bagislaniyor.

QR kodu okutarak kitaba ulasabilirsiniz
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SMA-Bir Umuttur Yasatan Insani

Turkiye SMA Vakfi Bagkan Vekili Ece Soyer Demir, dogumundan birkag ay sonra Spinal Muskuler Atrofi (SMA)
hastaligi tanisi alan oglu Cagan Meric'i, esi ve ailesiyle birlikte verdikleri zorlu micadeleyi SMA-Bir Umuttur
Yasatan insani adli kitabinda anlatti. Ece Soyer Demir kitabinda, SMA ile miicadelesini anlatirken ayrica

bu strecte kurulan ve bugtin gicli bir dayanisma agi haline gelen Turkiye SMA Vakfinin yolculugunu da
aktariyor.

Tum geliri yine SMA hastaligi ile micadeleye aktarilacak olan ve 2. baskisini yapan kitap ailelere rehber
oluyor ve 6nlenebilir bir hastalik olan SMAda dogru bilinen yanlislara, erken taninin dnemine deginerek
aydinlatici, dogru bilgilerle konuyla ilgili bilinmeyenlere isik tutuyor.

Kitaptan:

“Biraz hareketsiz” dedigimde doktor hanim 6nce yliziine bakti, sonra
reflekslerine, sonra da benim yuzime. Endiseyle, Uzintiyle...

“Hep bdyle neseli midir, canli mi bakar?”
“Evet.”

“Dilini disari dogru ittirir mi?”

“Evet, bazen.”

“Bacaklari kurbagalama seklinde mi durur?”
“Evet.”

“Nefes alip verirken karni boyle iner ¢ikar mi?”
“Evet.”

Soyledigim her “evet” icime saplandi.

“Stphelendigim bir hastalik var ama kesin tani i¢in genetik test gerekli. Ama
sunu sdyleyebilirim, cok ciddi bir probleminiz var.”

“Peki, ne o hastaligin adi?”
“SMA. Umarim o degildir.”

g e SMA... O tg harfi alfabeden silmek istedim, biitiin kelimelerden ¢ikarmak. Bu
hissettigim nasil bir aci? Bu acinin tarifi yok...

ECE SOYER DEMIR

iR UMUTTUR
YASATON
RN

QR kodu okutarak kitaba ulasabilirsiniz
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Kaynak Gelistirme Ca||§ma|ar| Tiirkiye SMA Vakfi,
> 233

gonulli kosucusu ile

lyilik Pesinde Kos

fyilik Pesinde Kos Platformu, Adim Adim’in destekledigi sivil toplum kuruluslarinin
oksiirtme

cihazi

projeleri icin kosmak isteyen goénulltlerin kullanacagi bir yardimseverlik kosusu
web platformudur. Turkiye SMA Vakfi, 2022 yilinda iki etkinlige katilarak, 233

gonullu kosucusu ile 11 6ksurtme cihazi bagisina ulasti. E I ENVIERT]

Runfire Salt Lake

Bir farkindalik kosusuna dontsen Runfire Salt Lake'de, Adim Adim Dénem Baskani Kivang Ergun, 100 mil
mesafesi boyunca SMA konusunda bilinmeyenleri sosyal medya araciligiyla takipgileri ile paylasti.

ilk kez katildigimiz Eker I Run kosusunda, 1 ékstrtme cihazi
bagisina ulastik. 4 Ekim 2022 tarihinde gergeklestirilen

Turkiye SMA Vakfi, oSl §kstirtme
gonulla .
z kosucusu bCIhaZI I
kosuda, 21 gonillt kogucu adimlarint SMA hastalari icin atti. e agisina uasti
Run For SMA 6K Maltepe

Run For SMA 6K, SMA hastalarinin ve yakinlarinin yasam mucadelelerine ses olmak ve SMA hastaligi
konusunda toplumsal farkindalik olusturmak amaciyla dizenlendi. Kosuya Istanbul'un dort bir yanindan
yuzlerce kisi katild1.
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N Kolay Istanbul Maratonu

istanbul Buyuksehir Belediyesi (IBB) istiraki Spor Istanbul tarafindan diizenlenen N Kolay istanbul Maratonu,
6 Kasim 2022 Pazar gunu 44. kez kosuldu. Maratonda 6 kurum, 212 kosucu, bireysel destekgilerimiz ve
2622 bagisci ile 591.151 TL bagisa ulastik. Turkiye SMA Vakfi icin kosarak SMA Hastalarina Rahat Bir Nefes
Projesi kapsaminda, 10 SMA hastasina Oksiirtme Cihazi destegi sagladik.

2022 N Kolay Istanbul Maratonu kapsaminda Ciceksepeti, Akbank, MyLog Logistic, Havelsan, Kiiciik Prens
Ortaokulu, JCI Kadikdy kurumlari adimlarini SMA hastalari igin atti.
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Adim Adim Oduil Toreni

8

-

6 Kasim'da gerceklesen N Kolay Istanbul Maratonunda SMA hastalarina nefes olmak icin bizimle iyilige

adim atan kosucularimizla 17 Aralik'ta Eskisehir'de diizenledigimiz 6dul téreninde bir araya geldik. Keyifli
bulusmamizda “SMA Hastalarina Rahat Bir Nefes Projesi” icin 10 Oksiirtme Cihazi destegi saglamamiza katki
saglayan tim kosucularimiza tesekkir etme firsati bulduk.

IMAVA
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2022 Yilinda Is Birlikleri

2022 yilinda yeni is birlikleri yaparak kurumsal destekgilerimizi artirdik.

adessuj

Kurumsal Bagis Projesi

AKBANK

Kurumsal Bagis Projesi

~LIMAS

Kurumsal Bagis Projesi

A\CENKERLOG

Kurumsal Bagis Projesi

Kurumsal Bagis Projesi

# <Ciceksepeti

Kurumsal Bagis Projesi

ECZACIBASI

o e CiEC S
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> lletisim Calismalari

2022 yilinda geleneksel medya araciligiyla SMA hastaligi konusunda topluma farkindalik kazandirmak ve
yardim kapsamimizi daha genis bir kitle ile paylasabilmek icin yazili ve gorsel basinda ¢ok sayida haber
icerigi ve roportaj ile yer aldik.
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Eskisehir Yerel Basin Bulusmasi

Turkiye SMA Vakfi olarak Eskisehir'deki yerel ve ulusal basin temsilcileriyle bir araya geldik. 15 Aralik 2022
Persembe gunu dizenlenen basin toplantisina Eskisehir'de yayimlanan gazete ve dergilerden basin
mensuplari ve ulusal basin temsilcileri katildi. Yénetim Kurulu Baskani Ali Soyer ve Bagkan Vekili Ece Soyer

Demir toplantida SMA hakkinda ayrintili bilgi verirken, SMA ile miicadelede Turkiye SMA Vakfinin amacg ve
faaliyetlerini aktardilar.
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Facebook

<>

Sosyal Medyada Tuirkiye SMA Vakfi

7.876

384

Youtube

Instagram

21.300

443

Linkedin

2.679

Twitter

> Uyeliklerimiz

Uluslararasi Uyeliklerimiz
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’ Mali Tablolar

Turkiye SMA Vakfi Hesap Ozeti

16/03/2022 - 31/12/2022 Dénemi Hesap Ozeti

Gider

Gelir

Genel Giderler 5.283,32 | Bagis Gelirleri 841.762,62
Noter Giderleri 1665,26 | Finansal Gelirler 4.742,91
Mali Musavirlik Giderleri 1.150 | Faiz Geliri 4634,42
Bankacilik EFT/Havale/Komisyon Gideri 4,06 | Kur Farki Geliri 108,49
Web Tasarim Hizmeti Gideri 944,00

Marka Basvuru Gideri 1.520,00

Personel Gideri

Amac ve Hizmet Giderleri 0,00

Toplam 5.283,32 | Toplam 846.505,53
Gelir Fazlasi 841.222,21 | Gider Fazlasi 0,00
Genel Toplam 846.505,53 Genel Toplam 846.505,53

SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi isletme Ayrintili Gelir Tablosu

Onceki D6nem

Tarih: 30/01/2023

Ddénem: 2022

Cari Donem

A- Brit Satislar 0,00 7.618.406,04
1- Yurtici Satislar 0,00 7.566.572,06
2- Yurtdisi Satislar 0,00 0,00
3- Diger Gelirler 0,00 51.833,98
B- Satis indirimleri (-) 0,00 0,00
1- Satistan ladeler (-) 0,00 0,00
2- Satis Iskontolari (-) 0,00 0,00
3- Diger indirimler (-) 0,00 0,00
C- Net Satislar 0,00 7.618.406,04
D- Satislarin Maliyeti (-) 0,00 0,00
1- Satilan Mamuller Maliyeti (-) 0,00 0,00
2- Satilan Ticari Mallar Maliyeti (-) 0,00 0,00
3- Satilan Hizmet Maliyeti (-) 0,00 0,00
4- Diger Satislarin Maliyeti (-) 0,00 0,00
Brut Satis Kari veya Zarari 0,00 7.618.406,04
E- Faaliyet Giderleri (-) 0,00 6.794.464,86
1- Arastirma ve Gelistirme Giderleri (-) 0,00 0,00
2- Pazarlama Satis ve Dagitim Giderleri (-) 0,00 0,00
3- Genel Yonetim Giderleri (-) 0,00 6.794.464,86
Faaliyet Kari veya Zarari 0,00 823.941,18
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Onceki Dénem Cari Dénem

F- Diger Faaliyetlerden Olagan Gelir ve Karlar 0,00 3.434.490,92
1- Istiraklerden Temetti Gelirleri 0,00 0,00

2- Bagl Ortakliklardan Temettu Gelirleri 0,00 0,00

3- Faiz Gelirleri 0,00 47.194,54

4- Komisyon Gelirleri 0,00 0,00

5- Konusu Kalmayan Karsiliklar 0,00 0,00

6- Menkul Kiymet Satis Karlari 0,00 0,00

7- Kambiyo Karlari 0,00 3.387.296,38

8- Reeskont Faiz Gelirleri 0,00 0,00

9- Enflasyon Duzeltmesi Karlari 0,00 0,00
10- Diger Olagan Gelir ve Karlar 0,00 0,00
G- Diger Faaliyetlerden Olagan Gider ve Zararlar (-) 0,00 1.615,10
1- Komisyon Giderleri (-) 0,00 0,00

2- Karsilik Giderleri (-) 0,00 0,00

3- Menkul Kiymet Satis Zararlari (-) 0,00 0,00

4- Kambiyo Karlari Zararlari (-) 0,00 1.615,10

5- Reeskont Faiz Giderleri (-) 0,00 0,00

6- Enflasyon Duzeltmesi Zararlari (-) 0,00 0,00

7- Diger Giderler ve Zararlar (-) 0,00 0,00
H- Olagan Kar veya Zarar 0,00 0,00
1- Kisa Vadeli Bor¢lanma Giderleri (-) 0,00 0,00

2- Uzun Vadeli Bor¢lanma Giderleri (-) 0,00 0,00
Olagan Kari veya Zarari 0,00 4.256.817,00
I- Olagandisi Gelir ve Karlar 0,00 13.848,81
1- Onceki Dénem Gelir ve Karlar 0,00 0,00

2- Diger Olagandisi Gelir ve Karlar 0,00 13.848,81

J- Olagandisi Gider ve Zararlar (-) 0,00 191.186,52
1- Calismayan Donem Gider ve Zararlar (-) 0,00 0,00

2- Onceki Dénem Gider ve Zararlari (-) 0,00 0,00

3- Diger Olagandisi Gider ve Zararlar (-) 0,00 191.186,52
Dénem Kari veya Zarari 0,00 4.079.479,29
K- Ilzgrr;(lelrlrrdlgz;\lrl(_\)lergi ve Diger Yasal Yukumlalik 0,00 0,00
Dénem Net Kari veya Zarari 0,00 4.079.479,29
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SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi isletme Ayrintili Bilango

Tarih: 10/03/2023

Donem: 2022

AKTIF (VARLIKLAR)
Onceki Dénem Cari Dénem
I- Donen Varliklar 0,00 8.495.192,02
A- Hazir Degerler 0,00 8.485.822,74
1- Kasa 0,00 1.379,19
3- Bankalar 0,00 8.484.443,55
E- Stoklar 0,00 9.998,36
7- Verilen Siparis Avanslari 0,00 9.998,36
H- Diger D6nen Varliklar 0,00 629,08
1- Devreden Katma Deger Vergisi 0,00 0,00
8- Diger Cesitli Donen Varliklar 0,00 629,08
II- Duran Varhiklar 0,00 1.960.308,06
D- Maddi Duran Varliklar 0,00 1.960.308,06
3- Binalar 0,00 812.000,00
5- Tasitlar 0,00 323.908,49
6- Demirbaslar 0,00 824.399,57
AKTIF TOPLAM 0,00 10.455.500,08
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Tarih: 10/03/2023

Donem: 2022

PASIF (VARLIKLAR)
Onceki Dénem Cari Dénem
I- Kisa Vadeli Yabanci Kaynaklar 0,00 43.752,42
B- Ticari Borglar 0,00 3.546,00
1- Saticilar 0,00 3.546,00
C- Diger Borglar 0,00 0,00
4- Personele Borglar 0,00 0,00
F- Odenecek Vergi ve Diger Yikimliliikler 0,00 40.206,42
1- Odenecek Vergi ve Fonlar 0,00 9.120,79
2- Odenecek Sosyal Glvenlik Kesintileri 0,00 31.085,63
I1I- Oz Kaynaklar 0,00 10.411.747,66
A- Odenmis Sermaye 0,00 1.992.456,22
1- Sermaye 0,00 1.992.456,22
D- Gegmis Yillar Karlari 0,00 4.339.812,15
1- Gegmis Yillar Karlar 0,00 4.339.812,15
F- Donem Net Kari (Zarari) 0,00 4.079.479,29
1- Donem Net Kari 0,00 4.079.479,29
PASIF TOPLAM 0,00 10.455.500,08
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2022 Y1l Dig Denetim Raporu

RAPOR SAYIST  : YMM-3654-2023/87-12 13.03.2023
RAPOR EKLERI : Raporun Son Sayfasasdadir,

YEMINLE MALI MUSAVIRLIK
KURUMLAR VERGIST BEY ANNAMEST
TASDIE RAPORL
Ady Soyudy : BURCIN ACAR
Bagh Dddufu Oda r Eskigahir Yeminll Mali Mibgavirler Odasn
VerghTC KimlikNe ¢ (1572101850
Incelemmeyl Vapas 0, gy g -
Veminki Mahi 0N 504
H{hl'lu"i'i.l r Mo R
Vorgl Dadres] :  Eskigehir Vengl Dairesl Bagkanhi
Cassadba Modern Hosnodive Mok, 770 NaodB/ 407 4.
Biro Adred ¥ Kt Tepebas ESKISEHIR
Tebefam v e=mail = 222 303 T3 03 - infolalbarcinsdiryTam Com
Gillmil s 01033021
Davanak Stelesmenin  Saym ¢ E-DETX
IMnemi 0100, 2022=-3].12. 2022
Lovam TORKIYE SMA VAKF
Vergl Dalresi EskISEHIE
Vergh Kimlik No 701281733
[ 1] Vakif
Adbresi Batskent Mah, Geven Sak. S/B TepebassEskigehir
inceleme Dilnemi s O1012023-31.12.2022
l SONLIC :  Roporun sonug bidimibede agiklanmagtr.
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RAPORLAKA & MALI DAMISMANLIM

INl- HESAP INCELEMELER]:

#)SMA VAKFI HESAP OZETI
|
GIDER GELIR
GENEL GIDERLER 526332
Mot Ciderleri 1.665,26 BAGIS GELIRLERI 841.762.62
| Mali Milgavirli Hizmet Gideri 1.150,00 | FINANSAL GELIRLER 4.742,91
Bankacik EFTHavale/Eomisvon Gideri 4,04 | Faiz Geliri 463442
Web Tasanim Hizmat Ciiden 9441 | Kur Furks Geliri T
harks Bagvury Cideri 1,530.40 d
| Perscnel Gideri = —
| AMAC VE HIZMET GIDERLERI 000 +4 | .
TOPLAM 528152 | TOFLAM | B45.505,53
GELIR FAZLASI 541.22221 GIDER ir.u'.l,m 0,00
Genel Toplam I-I-E.Hlij.'l- Gicocl To | 846,505,583
V- SONUET

Vakifn 2021 hesap dbnemine iligkin hesep ve islemlerin 3568 syl Serbest Muhasebecilik, Serbest
Muhasehesi Mall Misavirlik ve Yeminli Mali Mgavarlik Kanuno ve bu kemema iliskin Genel Tebligler
hiklimlering istmaden vopilan gerel denctiminds hukuki ve fiili durumun defier, belge ve kayitlarn
wieunlughe aregtirlmes;

4.1- Dafier kayitlarina davanak tegkl] eden belgelerin wllng ve gergefe avgun cldufu,

4.2- Defler kayilarinm Muhkasebs Sistemi Uygulama Genel Tebligler ile siklanan muhnsshe
ikelen ve penzl muhasshe kumllarme uygun olamk stalduga,

4.3 Yakim, semecisde vanh amaghar dogrulivsunds faslivere bulandugu,

4.4- Vakfin, ylistirlikicki mevzuata uygun viaetldigi,

4.5- Vakfin mal ve gelirberinin vaksl senodimdeki gartlars vygun olank stkin ve verimli kualknildig,

4.6 Vakfin ticari iletmesinin bolunmadigy,

Sanuguna yunlmegtir, II]
{ |
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RAFOH SAVIST o VMM-3604-202386-11 13.03.2023
RAPOR EKLERI - Raporan San Sayviasadadar,
YEMINLI MALI MUSAVIRLIK
KURUMLAR VERGISE BEYANNAMES]
DENETIM RAPORL
Adi Sovads 1 BURCIN ACAR
Eagl C¥daga Ol i Eskizebdr Yeminli Mali Mogvirler Cxdas
VerghTC Kimiik ™ i
I.n:lhl:]l Vg ﬂ:.shﬂ - o : ;;STE 12LE50
Yeminli Mali ; =
Hﬂ.ﬂ.‘lﬂ'l:l'l.l ME.HI' No r 69
Virgi Dairesi r Eskiychir Vergi Daivesi Bagknlg)
. Cossuby Madern Hognwdive Mal. 770 Mo4BS 407 4
Bllro Adresi " Kt Tepobag ESKISEHIR
Telefon ve ¢-mail g 02 SN TE G - infedgburcdnnsarymm.com
LEL T 15 1 DEOE 223
Duyanak SElegmenin  Savisi t  E-DET30
Dénemi 000 22230 [ 2.20022
Unvams SMA HASTALIGHILE MOCADELE DERNECG
Vergi Thairesi ESKISEHIR
Vergi Kimlik Mo TIHITISRM
Isi Desnck
Addresi Blutikent Mah, Creven Sok. 5 Tepebasy/Eskigehir
I mcwleme Dineni 0100 20e2-31. 1320l
BONLC Ruponan svouy bifiimilnde sgiklommnagie.
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5112 Olagian Dep Gider ve Zarariar

Dernegem 2001 hesap dimemi olsgan dig gider ve zarar 191 18657 TL clup, by wiarm tamam
LHger Olagan Disi gider ve zararlar hesshindan olusmaktadr,

SL13- IMimem KinZarar

Dermegin 2022 hesap inemi dénem kin 4.079.479,29 TL'dir.
¥1- SONUAC

SMA Hastalefy ile MOcsdele Demagi’ nin 2022 besap dinemme ifigkin hesap wve iplemlerin 1568
wyih Serbest Mubnsebecillk, Serbest Muhasebect Mali Misavirdik ve Yeminli Mali bligavirlik Kanuny ve

bu kamuna iligkia Genel Tebligler haktmierine istineden yapilan genel denstiminde hukuki ve filli derimus
defier, belge ve kayitlurn oyguniugy arsgtnbmg

6.1+ Defier kaynlanma dayarak regcil eden belgelerin usulline ve gergefie wypun aldugu,
6.2~ Detbor kayitlanman Mushasebe Sisteeni Uygulama Genel Tebligiler ile aciklanan muhasebe
ilkeleri ve genel muhnscbe kurallarmna uygun olarsk mtuldugu,

6.3~ Yapidan denetim sosucunda dernegin, visiigiinde ghsterilen amag ve smaci gergeklestinilmesi
igin strdBribeoegi belirtilen cahigma koouben dograbiususda faaliyer pisterdigi,

64 Harcamalwnin yerinde olduge, derncfiin kuruluy smaglan dignda harcama yapslmadsds tespil
El].'"ml'qﬁr,

6.5- Dornegin 3l sonunds Hazine ve Maliye Bakanlfmen yeyimlanan Muhassebe Sisteni Usgulama
Ceaeiie] Tehlig eseslorm diklome alsrsk hilango ve gelir tablosa dozenledig,

6.6- Lernegin gelir ve gider kayitfaring ve bunlara iligkin belgelers gire; ddnem ipindeki gelir ve
giderler, dnceki dineenden devar, banka, kasa, varsa borg ve alscak ve benzeri ide ilgili hesaplar urasinds
mutsbakar saflandign,

Sonecuss vanlmtr, i
Bargin ACAR
Yeminil Mall M
Kicil Hu-:“ Miahiir. m.}iﬁt

.--'-'"
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