EMRE TUNA TEDAViISI ICIN
DESTEGINIZI BEKLIYOR.

Denizcl bir babanin ve ev hanimi bir annenin 2.
cocuguyum. 10 yasinda saglikli bir ablam var.

Ailem ben 4 yasinda iken bir kan tahlilinde DMD
kas hastasi oldugumu ogrendi.

3 yildir yogun bir sekilde fizik tedavi aliyorum. 2024
vill Haziran ayinda Amerika'da tedavim bulundu.

llacin adi Elevidys gen tedavisi. Maliyeti yaklasik
olarak 3 Milyon USD oldugu icin, bu zorlu surecte
bana destek olup hayata tutunmama yardimci olur
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DMD NEDIR?
DMD, genetik bir hastalik olup, genellikle
erkek cocuklarda gorulen, kaslarin
zaylflamasina neden olan bir kas distrofisi

turudur.
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DMD NASIL TESHIS EDILIR?
Teshis genellikle fiziksel muayene, aile
oykusuU, genetik testler ve kas biyopsisi ile

konur.

YURT iGl ODEME BILGILERI YURT DI§I ODEME BILGILERI .,
Y s PraveaL o’ i
¥ Ziraat Ba"nkas!. _‘ IBAN:NL73 BUNQ 2145 0237 71 gofundmeé ©

ALICI ADI SOYADI: GULTEN OZTURK BIC: BUNQNL2A

SMA CHILDREN VAKFI GUVENCESI ILE
ALICI: SMA CHILDREN
SWIFT KOD: BUNQNL2A
ACIKLAMA: EMRE TUNA OZTURK

TL: TR62 0001 0024 62615852 1050 03
USD: TR35 0001 0024 6261 5852 1050 04
EUR: TRO8 00010024 62615852 1050 05

SWIFT: TCZBTR2A




DMD NASIL TESHIS EDILIR?
Teshis genellikle fiziksel muayene, aile
oykusuU, genetik testler ve kas biyopsisi ile

konur.

YURT iGl ODEME BILGILERI YURT DI§I ODEME BILGILERI .,
Y s PraveaL o’ i
¥ Ziraat Ba"nkas!. _‘ IBAN:NL73 BUNQ 2145 0237 71 gofundmeé ©

ALICI ADI SOYADI: GULTEN OZTURK BIC: BUNQNL2A

SMA CHILDREN VAKFI GUVENCESI ILE
ALICI: SMA CHILDREN
SWIFT KOD: BUNQNL2A
ACIKLAMA: EMRE TUNA OZTURK

TL: TR62 0001 0024 62615852 1050 03
USD: TR35 0001 0024 6261 5852 1050 04
EUR: TRO8 00010024 62615852 1050 05

SWIFT: TCZBTR2A




DMD TEDAVISI VAR MI?
DMD'nin tedavisi VARDIR. Elevidys'in Gen
tedavisi ile TEDAVI edilmektedir. OTedavi

iIcin hedeflenen miktar 2.901.701 dolardir ve
bagislar Turkiye ve Avrupa’'daki hesaplar
araciligiyla toplanmaktadir.
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11 Sivil Toplumla Iliskiler Miidiirliigii

DAGITIMLI
Say1 : E-87385697-471.03.01-773194 21.11.2024
Konu : Yardim Toplama (Emre Tuna Oztiirk)

DAGITIM YERLERINE

2860 sayil1 Yardim Toplama Kanununun 3. ve 11. maddelerine gore Giilten OZTURK, Ozlem OZTURK
ve Ozkan OZTURKisimli sahislar tarafindan olusturulan sorumlu kurulca, Valiligimize verilen 15.08.2024
tarihli dilek¢e ile Duchenne Muscular Dystrophy (DMD)tanisi olan 27.05.2017 dogumlu Emre Tuna
OZTURK’iin, Dubai’de bulunan Medcare Women & Children Hastanesi’nde tedavi masraflarinin
karsilanmasi amaciyla, bankalarda hesap agmak ve GSM sirketlerinin belirleyecegi numara tizerinden
SMS atmak suretiyle Tiirkiye genelinde bir (1) yil siireyle 2.901.907,00 Dolar yardim toplanmasina
iliskin 2860 sayili1 Yardim Toplama Kanununun 7. maddesi geregince i1zin talebinde bulunulmus ve Valilik
Makaminin 13.11.2025 tarih ve 767677 sayili Olur’lari ile izin verilmistir.

Kampanyaya iliskin olarak, basvuru evraklari iizerinde yapilan incelemede sosyal medya mecralarinin da
kullanilmasinin yardim toplama sekli olarak belirtildigi tespit edilmistir.

Bu itibarla elde edilecek gelirin yukarida belirtilen ama¢ dogrultusunda kullanilmasi 2860 sayil1 Yardim
Toplama Kanunu ile bu Kanuna istinaden ¢ikartilan Yardim Toplama Esas ve Usulleri Hakkindaki
Yonetmeliginde belirtilen esas ve usullere uyulmak kaydiyla yonetim kurulu sorumlulugunda yetki verilen
Giilten OZTURK, Ozlem OZTURK ve Ozkan OZTURKimli sahislar tarafindan, Tiirkiye genelinde
yiriitillen yardim toplama kampanyasinda, yardim toplama sekillerine sosyal medya mecralarinin
eklenmesine ayrica Kanunun 16. maddesi geregince Burcu YILDIRIM ve Seher DURSUNsimli
memurlarin denet¢i gorevinin devam etmesine, 2860 sayil1 Yardim Toplama Kanununun 7. maddesi
geregince Valilik Makaminin 21.11.2024 tarih ve 773057 sayih Olur’lariyla izin verilmistir.

S0z konusu Kanunun 24. maddesi geregince gider harcamalar briit gelirin % 10°nu asmamasi, 17. maddesi

geregince yardim toplama neticesi olan 12.11.2025 tarihinden sonraki (10) giin i¢erisinde toplanan
yardimin Kesin hesabyr (Yardim Toplama Sonuc¢ Bildirimi Ek-4) ile (3) adet kimlik belgesi ve tanzim
edilecek denetim formunun gonderilmesini,

Yardim Toplama Esas ve Usullert Hakkindaki Yonetmeligin 7. maddesi geregince yardim toplamada
kullanilacak her tiirlii materyale Dernekler Bilgi Sistemi (DERBIS) iizerinden verilen yardim toplama
izin numarasinin girilmesi ve 14. maddesi geregince kesin hesabin verildigi tarihten itibaren doksan giin
icinde yardim toplama faaliyeti sonunda elde edilen gelirin harcanmasi, harcamalarin bu siire i¢inde
tamamlanamamasi durumunda 1zin veren makamin onayiyla bu siire uzatilabilecegi hususunun bilinmesi
gerektigini Sorumlu Kurul Uyelerinden ve Denetim gorevlilerinden rica ederim.

Bayram Ali CAKIROGLU
11 Sivil Toplumla Iliskiler Miidiirii

Bu belge, giivenli elektronik imza ile imzalanmistir.
Dogrulama Kodu: dzLHGa-EPennp-ggZRgj—-fhcYYn-4jCffbbn Dogrulama Linki: Attps.//www.turkiye.gov.tr/icisleri-ebys

Bankalar Caddesi No: 14 Karakoy/Istanbul Bilgi i¢in: Esra YILDIRIM Figh o
Telefon No: (212)243 44 66 Faks No: (212)243 44 67 Biiro Personeli e ;
e-Posta: siviltoplum@istanbul.gov.tr internet Adresi: Telefon No: [ 3 28y K

http://www.siviltoplum.gov.tr/istanbul
Ken Adresi: icisleribakanligi@hs01 .ken.tr 1




ACI BADEMC{*'*

Molecular Genetic Report LABGEN
Patient Name/Surname EMRE TUNA OZTURK Sample Type Whole Blood
Date of Birth/Age/Gender 27.05.2017 4Y-4M-3D M Ordering Date/Time 30.09.2021 13:24
Protocol No / Identification No | 13647985 / 26******%3g Collection Date/Time 30.09.2021 14:00
Sample No 1018379858 Registration Date/Time 01.10.2021 08:24
Lab No/Archive No D2107015/93662 Reported Date/Time 12.07.2024 16:47
Reffering Facility/Physician ACIBADEM KADIKOY HOSPITAL/TULIN TURAN HIZLI
Test Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) Dystrophin Gene Deletion Duplication Analysis’
Referral Reason DMD ?
RESULT

POSITIVE, COPY NUMBER VARIANT (CNV) IS DETECTED.

INTERPRETATION

Hemizygous duplication from exon 18 to exon 33 was detected in the DMD gene. This result is compatible with the diagnosis of
Duchenne/Becker muscular dystrophy in the patient.

RECOMMENDATIONS

Genetic counseling is recommended.
Testing for the identified variant is recommended for at-risk family members.

METHOD
Deletions and duplications analysis of DMD gene by MLPA method

KIT(S)
MRC-Holland, P034-B2 and P035-B1 kits

ANALYSIS SOFTWARE
Coffalyser v.140721.1958

TECHNICAL SPECIFICATIONS AND LIMITATIONS

There is a possibility of false positive/negative results within the technical characteristics and limitations of the method used. Probe binding or
single nucleotide changes close to the ligation area may affect oligonucleotide hybridizations. This can lead to false positive results for losses
and false negative results for gains. Reported copy number changes are results from multiple probe analyzes specific for different loci for the
chromosome of about.

Ozel Acibadem Labmed Genetic Diagnosis Center has been accredited by TURKAK according to TS EN ISO 15189 Standard (AB-0001-TL/08.09.2023/015) and by CAP according
to Laboratory Accreditation Program Standarts (CAP Number: 9005421, AU-ID: 2105026). Sign (1) shows an accredited test according to the TS EN ISO 15189

standard, sign (2) shows an accredited test according to CAP Laboratory Accreditation Program Standarts, sign (3) shows a test analyzed in a contracted accredited laboratory
according to CAP Laboratory Accreditation Program Standarts.

Address: Ozel Acibadem Labmed Genetic Diagnosis Center (Licence No:GHDM-SM/34.20/01), Kayisdagi Cad. No: 32 Atasehir/Istanbul, www.acibademgenetik.com.tr Tel: (0216) 544 38 38
This report contains 2 page(s) (1/2). Report Print Date: 13.07.2024 08:56

Report Revision No: 1 12.07.2024 09:10-Report has been translated to foreign language
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EMRE'YE DESTEK OLMAK
ICIN BIZE YAZABILIRSINIZ

Dilerseniz kampanyamiza destek veren
gonullulerimizle bir araya geldigimiz

WhatsApp

grubumuza dahil olarak kampanyamiza
katilabilirsiniz.
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VALILIK IZINLI BAGIS KAMPANYASI BAGIS KODUMUZ : 34.2024.2393

VALILIK ONAYLI BAGIS
IBANLARI

Emre Tuna'nin ihtiyac duydugu tedaviye ulasmasi
icin desteginizi bekliyoruz. Birlikte, onun icin bir
adim daha atalim.
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WEB ADRESIMIZ

www.emretunaozturk.com

INSTAGRAM
@dmd.emretunaozturk
X

@dmdemretuna

FACEBOOK

Dmd Emre Tuna Ozturk
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