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M N ' BOLU VALILIG]
et 11 Sivil Toplumla iliskiler Midiirliigii

Say1 :E-41151047-477.01.05.01-10859
Konu :Yardim Toplama Kampanyasi(Asel Yavuz)

30.12.2021

DAGITIM YERLERINE

Iigi : Mehmet Sebih YAVUZ'un 22.12.2021 tarihli ve 31299 kayit numarali yazis.

Mehmet Sebih YAVUZ'un Valiligimize vermis oldugu ilgide kayitli yazisi ile Spinal Muskiiler Atrofi
(SMA Tip 1) tanis1 bulunan kiz1 Asel YAVUZ'un uygulanacak tedavi ve ila¢ masraflarinin
kargilanabilmesi i¢in 2860 sayil1 Yardim Toplama Kanunun kapsaminda Antalya Valiligi'nin 14.07.2021
tarihli ve 24112 sayili olurlar: ile yardim toplama izni verildigi, yardim toplama kampanyasinin dvize
endeksli olmasi nedeniyle toplanmasi gereken tutarin yaklasik 2.200.000 $ (USD) oldugu ve buna bagl
olarak kizinin tedavisi i¢in gerekli olan miktarin toplanabilmesi adina séz konusu yardim toplama
kampanyasinin ilimiz genelinde duyurularak destek saglanmas: talep edilmistir.

S6z konusu yardim toplama kampanyasinin kurumunuz personellerine duyurulmasi hususunda
geregini rica ederim.

[lhan TURGUT
Vali a.

Vali Yardimcisi
Ek: Ilgi Yazi ve ekleri(11 sayfa)

Dagitim:

Ilge Kaymakamliklarina
Valilik Birimlerine
Kamu Kurum ve Kuruluslarina

Bu belge, giivenli clektronik imza ile imzalanmistir,
Dogrulama Kodu: JaJNB/ -AAkZKm-SQ0Dgn-7aN/1H-wePaFB0o Dogrulama Linki: Attps:/iwww. turkiye. gov.ti/icisleri-ebys

Tabaklar Mahallesi [zzet Baysal Caddesi No:2 Bolu
Telefon No: (374)218 23 76 Faks No: (374)218 23 76

e-Posta: bolu@icisleri.gov.tr Internet Adresi: www.icisleri.gov.tr
Kep Adresi: icisleribakanligi@hs01.kep.tr

Bilgi igin: Emine YUKSEL [E14183
Sef ¥

Telefon No: ik ey
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Sma Tip1 Hastasi Asel Bebek Yardim Kampanyasi

MEHMET SEBIH YAVUZ <msebihyavuz@gmail.com>

22.12.2021 (Car) 15:11

Kime:TC Igigleri Bakanhgi BOLU Valiligi <bolu@icisleri.gov.tr>;

n (6 MB)

b ek

ARKA ON BROSUR ipifyasel dljalila haspitat report (602) pg ASELKIMLIKH002)jpg \GENETEK RAPOR ASEL.pdf; Valilik

izinler.pdf; yardima toplamaya i1zinli kisiler.pdf;

Sayin Valim,

Antalya Valiliginin 14.07.2021 tarih ve E-17377392-450-24120 Sayi ve 2860 Sayili Yardim Toplama izni (Asel
Yavuz) ile sma Tip 1 hastasi kizim icin yardim toplama galismalarimiz aylardir surliyor. Kampanyamiz dovize
endeksli ve ne yazik ki déviz kurlarindaki artiglar nedeni bugiin itibariile %4 olabilmistir. Toplanmasi
gereken tutar yaklasik olarak 2.200.000,- USD.dir.

Kizim suan 11 aylik ve her gecen giin kas kayiplari artiyor. Hastaligi iki aylik iken teshis edildi. Simdilik
sadece ellerini ve ayak bileklerini oynatabiliyor. Zamanla onlari da yitirecek. Solunum kaslari eriyecek ve
nefes alamayacak ve 2 yas civarina geldiginde de hayatini kaybedecek. Bu nedenle bogazinda delik
aciimadan acilen yurtdisindaki tedavisine ulagtirmamiz gerekiyor. Tedavisinin maliyeti ile ilgili hastane
teklifleri, sms kampanyasi bilgileri ve Antalya Valiligi izinleri yazi ekinde sunulmustur.

Baba olarak sizlerden ricam, kizimin sesini ilinize bagh tim sosyal yardimlasma ve dayanisma vakiflarina,
kaymakamliklariniza, okullara ve ¢alisanlariniza duyurmaniz ve bu vesile ile kampanyaya destek saglanmasi
olacaktir. Benim baba olarak bu miktari tek basima bir araya getirmem miimkiin degildir. Zorlu
miicadelemde yanimda olmanizi ve ¢ocugumun yasamasina katkida bulunmanizi, Asel’in Bahari olmanizi
bitiin kalbimle sizden rica ediyorum.

Saygilarimla

Mehmet Sebih Yavuz (Tel) 0538 242 67 84
Ekler : Valilik onayi ve dayanagi ve izin kimlik belgesi, Asel Yavuz Kimlik

Kampanya brosiir 6rnegi (iizerinde valilik onayli hesap ve sms bilgileri mevcuttur)

Genetik Rapor ve Hastane teklifi 3 / 2 gg

https://owa.icisleri.gov.tr/owa/ 22.12.2021
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Aselin Bahan
 Olur musunuz?

g @aselinbahariol Vakifbank Alici: Asel Yavuz
' & IBAN : TR0O9 0001 5001 5800 7313 5487 44
EU@aseIs_hoffnung
€ IBAN : TR83 0001 5001 5804 8019 7918 97
@@aselmbahariolsma

$ IBAN : TR77 0001 5001 5804 8019 7919 08
GG Asel Yavuz Apiklamaya “ASEL iCiN” yaziniz.
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Genetik H.r.t/.\ klar Tant Merkezi

MOLEKULER GENETIK RAPORU

Hastanin Adi-Soyad) Asel YAVUZ
Protokol No/TC Kimlik No 219M528/***81216
Dopum Tarihl/Cinsiyet /K ) |
Basvuru Tarjhi 20.03.2021 B
Rapor Tarihi 2503.2923 :
Refere Eden Hekim/Karum | br. Galtekin MUTLY i
Klinlk Bulgular/On Tani/Tam Spinal Miskiiler Atrofi (SMA) olasihgimin arastiriimast
Materyal Tard EDTA'l periferik kan ornegl N
Omek Alim Tarihi/Saati -/~
Laboratuvara Teslim Tarihi/Saatl | 20.03.202 1/11:20
Uzmanin Materyal Onay Saati 11:33
Ornek Ahm Materyal merkezimize goénderilmigtir.
Arastinlan Gen SMNrel (SMN1) ve SMNcen (SMN2) genleri
Kullanilan Yontem Delesyon-Duplikasyon analizi
SALSA MLPA P021-A2 SMA probemix

Genetik Temel:

SMA tip 0: prenatal baslangigl, ciddi eklem kontraktiirleri, fasiyel dipleji ve solunum yetersizligi ile seyreden tiptir.

SMA tip I: 6 aydan énce baslar. Oturamaz.

SMA tip II: 6-12 ay arasinda baslar. Oturur, yiiriiyemez.

SMA tip III: 12 ay- ¢cocukluk ¢aginda baslar. Yiiriir, kosamaz.

SMA Tip IV: Erigkin tipi.

Olgularin % 95-98%inde homozigot ekzon 7-8 delesyonu tespit edilir. % 2-5 olguda ekzon 7 ve 8 mutasyonlannin birlegik
heterozigozitesi ya da nokta mutasyonlari hastalifin nedenidir. Bu son gruptaki hastalar bu galismada kullanilan test yontemi ile
tespit edilemez

ISCN rsa 5q13.2(SMN1)xo0, (SMN2exons7-8)x2

MLPA Analizi Sonucu Patojenik bir degisiklik tesplt edilmistir,
SMN'! (SMN1) genl! tim gen homozigot delesyonu tespit edilmigtir.
SMNc<en (SMN2) geni kopya sayisi 2 olarak tespit edilmigtir,

Yorum

Bu calisma sonucu “Spinal Miskiler Atrofl” tamisimi yitksek olasilikla desteklemektedir.

Hastanin anne ve babasindan ayni yontem ile caligma yapilarak tagiyici (heterozigot delesyon) olduklarinin gosterilmesi dnerilir.
Ailedeki tagiyicilik riski olan bireylerden, 6zellikle akraba evliligi yapanlarda ayni ¢alismanin yapilmas: énerilir.

Aileye genetik danismanlik verilmes;j gereklldir.DMD

Not AILEYE GENETIK DANISMA VERILMES] GEREKLIDIR. AILENIN HER GEBELIGINDE MLPA
YONTEM! ILE PRENATAL TANI YAPILMASI GEREKLIDIR.

Kalite ¢alismalan
EMQN (European Molecular Genetics Quality Network)
GenQA (Genomics Quality Assessment) )
Dog. DA Ser
Tibbi G

T.C Sagiik Bakanligs Rubsat No: CHDM-SM/06.10/01
Dokiman No INTAVRFRM 01/03 05 2018/00

Adres: Mustala Kemal Mahallest 2119, Sokak No§ 06510 Cankaya / ANK
Telelon: 03124284814 Faks; 0312 420 2693 WhatsApp: 0506 487 91 56
www intergencomt— @mall Info@intergen com tr

I3 il
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ANTALYA VALILIGI
11 Sivil Toplumla Nigkiler Muadarlugo

Sayr CE-17377392-450-24120 ' 1407 2021
Konu 2860 Sayih Yardim Toplama Izni. (Asel Yavuz)

LR ..

e

~Mchmet Sebih YAVUZ :
Kizilank Mahallesi 2770 Sokak No:46B'6 Mumtmw’ANT:\;i.\'/\

llgi: ) 26.04.2021 tarihli ve BILA sayih bagvurunuz.
b) 03.06.2021 tarihli ve 17377392-450-18261 sayih yazinuz. 4
€) 09.07.2021 tarihli ve BILA sayth dilekgeniz.

ligi (a) bagvurunuz ile, Spinal Muskiler Atrofi (SMA) tamsi bulunan Asel \'A\’lll’un Birlesik Arap
Emirlikleri'nde bulunan Aljalila Cocuk Hastanesi'nde uygulanacak tedavi ve ilag masrafinin ka¥silanmasi amaciya,
Tarkiye genelinde bankada hesap agmak suretiyle, Mchmet Sebih YAVUZ, Melek KESKIN ve Mechmet Sehm
YAVUZ isimli kigilerden olugan sorumly hurul tamafindan, 2860 sayili Yardim Toplama Kanunu hokdmleri
gergevesinde yardim toplama Kampanyasi dilzenlenmesi igin izin talebinde bulundimugtur.

ligi (a) bagvurunuz, Saghik Bakanhgimin grils dogrultusunda Valiligimizce uygun degerlendirilmemis olup,
bu husus ilgi (b) yazimiz ile tarafiniza bildirilerek teblig edilmigtir. 9

11gi (c) dilekge ekinde alinan Antalya S. ldare Mahkemesinin 30.06.2021 tarih ve 20217728 Esas sayili karan
ile dava konusu iglemin “yiirdttImesinin durdurulmasina™ igi '

toplanan yardimin Asel YAVUZ'un Birlegik Arap Emirlikleri'nde bulunan Aljalila Cocuk
Hastanesi'nde uygulanacak tedavi ve ilag masrafimin kargilanmas: amaciyla kullanilmasi ve belgelendirilmesi
sartyla, bankada (Vakifbank Sarampol/Antalya Subesi'nde) hesap acmak, GSM operatdrierinden (Turkcell-
Vodafone- Tirk Telekom) tahsis edilecek numara {izerinden SMS atmak suretiyle, 8.045596,00 B.A.E.
Dirbemi kargilig: yaklagik (20.000.000,00 TL.) yardim toplamak dzere, 14.07.2021 tarihinden itibaren 1
(bir) yil siireyle, Tirkiye genelinde, yardim toplama izni verilmesi, Valilik Makaminin 14.07.2021 taribh
ve 24112 sayih Oluru jle uygun gSrilimQgtir.

Faaliyette gérev alacak sorumiy kurul Qyeleri adina dilzenlenen Yardim Toplama Kimlik Belgeleri ile Valilik
Oluru ekte gdnderilmistir.

2860 sayil Yardim Toplama Kanununun 25. maddesinde "Toplanan yardimin, amaci gergeklestirecek miktara
ulasamamasi veya amacin gerpeklesmesinden sonra bir miktannin artmasi hallerinde; s8z konusu yardimlar izin
veren makamlarca, yardim hangi amag igin toplanmis ise, o veya benzeri amac gergeklestirebilecek kurulug veya
kuruluglara devrettirilir." hikmo yer almaktadir. - :

Bu kapsamda; agilan yardim toplama hesaplanna ait hesap cizdami dmeklerinin, SMS ile yardim toplama
faaliyetine ySnelik GSM operatdrleri ile yapilacak protokollerin birer ndshalanmin Valiligimize ibraz edilmesi,

Yardim toplama siresi sonunda, Yardim Toplama Kimlik Belgelerinin ve 2860 sayih Kanunun 17. maddes; .
geregince 10 (on) gin iginde cikanlacak kesin hesabin, banka hesap &kstreleri ile faaliyete iligkin diger
belgelerin Valiligimize (Madarlagamaze) ibraz edilmesi, belirtilen yikiimlalaklere uyulmadid: takdirde sorumlular
hakkinda gerekli adli ve idari islem yapiimas: gerekmektedir.

Bilgi ve geregini tebligen rica ederim.

RN

Nurettin ATES
Vali a.
Vali Yardimeist
Ek:
I- Valilik Oluru
2- Yardim wplama kimlik beigeleri

Bu belge, gvenli elektronik imza ile imzalanmigtir,
Dogrulama Kodu: H77KME-0KKbNh-PuUmD8-hrh/1 2-52ZMQPszM Dogrulama Linki:

Lwww. [isleri-ebys .
Elmak Mah Cumburryes Meydass Hak gmet Konad: J ; v s
Telefon No (242)244 4137 Faks No (242)247 69 37 \m‘mﬁm
Mwh—mmm R N b A
Kep Atren sculenbekanligs@he0) kep & , ¥ S‘(“ﬂ\‘ﬁ"{ e 94
s‘ % .- v! A : .
% i ¥
~ . Y . & 2
\‘».y S, R

CamScanner ile tarandi
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. ANTALYA VALILIGH
1 Sivil Toplumla Migkiler Madariaga

Say1 :E-| 7377392-450-241 12
: 14.07.2
Konu : Yardim Toplama Izni. (Ase] Yavuz) "

VALILIK MAKAMINA

ligi: a)Sorumly kurul tarafindan yapilan 26.04.2021 tarihli bagvuru.
b) 30.04.2021 tarih; ve 17377392-450-15554 sayili yazimiz.
¢) 03.06.2021 tarih; ve 17377392-450-1876) say1h yazmuz:
¢) Sanunluy iy bagkani Mehmet Sebif Yavuz tarafindan verilen 09.07.2021 tarihli dilekge.

ligi (a) bagvuru ile; 14.04.202] tarihli Cocuklar Igin Ozel Gereksinim Raporunda Spinal Muskiller
Atrofi SMA) tamisi  bulunan Asel YAVUZ'un, Birlesik Arap Emirlikleri'nde bulunan .Aljalila
Cocuk Hastanesi'nde uygulanacak tedavi ve ilag masrafinn kargilanmas; igin Mehmet Sebih YAVUZ, Melek
KESKIN ve Mehmet Selim YAVUZ isimli kisilerden olusan sorumlu kuru} tarafindan 2860 sayili Yardim Toplama
Kanunu gergevesinde yardim toplama izni talebinde bulunulmugtur. 5 .. b

Yardim toplama izni talebi ile ilgili Saglik Bakanligindan gorag sfinmas: igin Antalya [1.Saglik Madarloga'ne
yazilan ilgi (b) yazimiza cevaben, Saglik Bakanlig: Saglik Hizmetleri Genel Modorlogn’ntn 27.05.2021 tarihl;
ve 1277 sayil yazisinda; yardim kampanyasinin uygun degerlendirilmedigi bildirilmigtir. S8z konusu gorg
yazisinda belirtilen gerekgelerle yardim toplama izin talebinin uygun. olmadigmm degerlendirildigi ilgi (c) yazimiz
ile Sorumlu Kurul Bagkan: Mehmet Sebih YAVUZ'a teblig edilmistir.

Sorumlu kurul tarafindan yapilan itiraza istinaden, ilgi () dilekge ekinde almnan Antalya 5. ldare
Mahkemesi'nin 30.06.2021 tarih ve 2021/728 Esas sayili karaninda; "Davaya konu islemin, saglik ve yagam hakkina

Bu gergevede; 2577 sayih Idari Yargilama Usuld Kanununun 28, maddesinin (1). fikras: uyannca, Spinal
Muskiller Atrofi (SMA) tanisi bulunan Asel YAVUZ'un Birlesik Arap Emirlikleri'nde bulunan Aljalila Cocuk
Hastanesi'nde uygulanacak tedavi ve ilag masrafinm kargilanmas: amacryla, 2860 sayih Yardim Toplama
Kanunu'nun 7, 9, 11. ve 15. maddeleri uyannca, ilgi (¢) talepte belirtilen bankada (Valufbank
SarampolAntalya Subesi'nde) hesap acmak, GSM operatdrierinden (Turkcel Vodafone- Tirk
Telekom) tabsis edilecek numara fizerinden SMS atmak suretiyle, onay tarihinden itibaren 1 (bir) yil sireyle
Tiirkiye genelinde 8.045.596 B.A.E. Dirhemi kargili1 yaklagik (20.000.000,00 TL.) tutarmda yardin toplamak
Uzere izin verilmesi, toplanan yardimmn belirtilen amag dofrultusunda kullanilmas: ve belgelendirilmesi
sartiyla, yardim toplama faaliyetinde gorevlendirilen 20780798270 T.C. kimlik numarali Mehmet Sebih
YAVUZ, 46621623976 T.C. kimlik numaral Melek KESKIN ile 20777798344 T.C. kimlik numaral Mehmet
Selim YAVUZ isimli sahislar adina yardim toplama kimlik belgesi diizenlenmesi hususunu; -

Olurlariniza arz ederim.

Haseyin KURTAY
11 Sivil Toplumla iliskiler Madarg

Uygun gorisle arz ederim.
Nurettin ATES
Vali Yardimeis:

OLUR
Ersin YAZICI
v.]j ‘_ e

Bu belge, givenli elektronik imza ile imzalanmigtir. ey N
Dogrulama Kodu: BmYOWB-G1PMax-zMDt4o-kDtvyD-vwAXoDT+ Dogrulama Link )

/s

PG
(¥ 4
S o

s://www. turkive.gov.tr/icisleri-ebys =g, L2

Elmah Msh Cumburiyet Méydam Hakimet Konag

Telefon No: (242)244 41 37 Faks No: (242)247 69 37

e-Posun. gvihoplum@mealva. gov.i Intermes Adresi: b /fwwrw jcigleri gov iy
Kep Adresi: iuslenbakmnligi@hs0) kep &
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Faalivet No
YARDIM TOPLAMA 2

Adi
.m.o«wa»
TC No
Baba Adi

Dogum Yeri ve Tarihi

L

Imzasi

 Bu kimlik belgesi
istinaden ylruruge kon

T.C.
ANTALYA VALILIGI

IL SiviL TOPLUMLA __._mx__.mm
MUDURLUGU

21-684 :
NINE AIT KIMLIK BELGES]
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