TOPRAK KAAN SELVi — DMD GEN TEDAVISi YARDIM KAMPANYASI DAVETi“

DMD NEDIR?

Duchenne Muskdler Distrofi (DMD), kaslarin zayiflamasiyla tariflenen, genetik ve olimcul bir kas
hastaligidir. DMD’nin belirtileri 2-5 yas arasinda fark edilir. Cocuklarda sik sik diigme, merdiven
¢ikamama, kosamama ve kas zayifligi ilk belirtiler arasindadir. Hastaligin ilerleyen agamalarinda, 8-9
yaslarinda yliriime yetenegi kaybedilir, 20 yas civarinda ise akciger ve kalp kaslari yikima ugradig
icin maalesef erken olim kacinilmaz olmaktadir. Turkiye’de yaklasik 5.000 DMD kas hastasi
evladimiz bulunmaktadir.

DMD TEDAViISI

Bu seneye kadar tedavisi olmayan DMD icin 2024 yilinda ABD'de FDA tarafindan onaylanan ELEVIDYS
GEN TERAPISI; suan icin tek ve en etkili tedavi yéntemidir. Elevidys, mikro-distrofin tiretimini tesvik
eden genetik bir talimat ile kas hiicrelerinin yikimini engeller ve hastaligin etkilerini ortadan kaldirir.
ilac denemeleri kapsaminda son 10 yil icinde bu ilaci almis olan hasta ¢ocuklar sagliklarina kavusmus,
hastaligin dramatik seyri son bulmustur. ilac 2024 Temmuz ayindan beri yurtdisindaki baz
merkezlerde yaklagik 2.900.000 USD bedelle uygulanmaktadir:

TURKIYE’DE DMD

Bireysel olarak bu bedeli kargilayamayacak olan hasta aileleri ve derneklerin talep ve ikna ¢abalarina
ragmen, Elevidys Gen Terapisi, Tirkiye’de saglik sigortasi kapsaminda 6denmemektedir. Zamana
karsi yarisan hasta aileleri, toplumun anlayis. vevicdanina siginarak bagis kampanyalari
dizenlemekte, yapilan bagislarla tedaviye ulasmaya calismaktadirlar. Bu kampanyalar Valilikler
tarafindan atanmis resmi denetgiler tarafindan kontrol edilmektedir.

KAMPANYAMIZ HAKKINDA

Oglumuz Toprak Kaan Selvi, 2015 senesinde diinyaya geldi ve 2019 senesinde DMD tanisi ald1. ilk
glinden itibaren yogun kortizon tedavisive dizenli fizyoterapi uygulanmakta. Suan 9 yasini doldurdu
ve artik kritik strecin igerisine girmis bulunmakta. Ailesi olarak, saglik sistemindeki eksikliklerin
giderilmesini bekleyecek zamammizin kalmadigini biliyoruz. Bu sebeple mevcut tek tedaviye
ulasmak amaciyla bu bagis kampanyasini baslatmak zorunda kaldik.

Bu zorlu silirecte, duyarli kurum ve bireylerin sesimizi duyacagina ylirekten inaniyoruz.

E-Devlet sitesine girilerek, asagidaki faaliyet

TOPRAK KAAN iq i N numarasi ile kampanya izni sorgulanabilir;

BIR UMUT ISI1G] OLABILIRSIN!I [ N R T Y TP E T

Duchenne Kas Hastaligi (DMD) onu hayallerine ulasmasini zorlastiriyor.

_ Tedavisi var ve zaman ¢ok degerli
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KAMPANYA iLE iLGIiLi HESAP VE SOSYAL MEDYA LINKLERI

Valilik Kontrollii Tiirkiye Banka Hesap Numaralari

TL:  TR60 0001 2001 2850 0001 1255 54
USD: TR18 0001 2001 2850 0023 0023 32
EUR: TRO02 0001 2001 2850 0035 0016 17
Swift Code: TRHBTR2AXXX

Alici: Yasin Alparslan Selvi

Halk Bankasi - Beykent Subesi

Yurtdisindan bagis yapmak isteyen goniilliiler igin;
SMA CHILDREN VAKFI giivencesi ile yurtdisi bagis hesabi
NL80BUNQ2146867809

Alici: Sma Children

Swift Code: BUNQNL2A

Aciklama: Toprak Kaan Selvi

INSTAGRAM ADRESI

dmd_toprakkaan

PAYPAL ve GOFUNDME Hesaplan (Yurtdisi Bagislar igin)

Latfen asagidaki karekodu okutarak Taplink’e gidin, sayfanin altinda uygulama linklerini
bulabilirsiniz.
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T.C.
Istanbul Valiligi

Yardim Toplama fzin No: 34.2024.2335

YARDIM TOPLAMA IZNINE AiT
KIMLIK BELGESI

—

T.C. Kimlik No
Adi : YASIN ALPARSLAN

Soyad: . SELVI

. OMER

. BEYSEHIR/ _ [N

Baba Adi
Dogum Yeri ve Tarihi

Adresi

20/7 1C KAPINO: 20
ISTANBUL

Bu kimlik belgesi 2860 say im Joplama Kanunu'nun 7 nci ve bu
Kanun'a istinaden yiirirlige konulan %5 in

8 inci maddesine gére diizenlenmi
Bu belge izin siiresi sonund@)iadéledilir

/

Belge ile % almak igif ................ nolu telefondan bilgi almabilir e
‘Eklev fin kiginin kolayca tanmmasim saglayacak sekilde ve son 6 ay iginde gekilmig olmasi gerekmektedir™

‘v
Y

Kiitiik Nu!Si% :

iZNIN

2y

arihi

: 31.10.2024
3 a1
: 30.10.2025

IM TOPLAMA FAALIYETININ

: Makbuz, Kiiltiirel gosteri -
Sergi , Kermes, Egya piyangosu,
Yardim pulu, Elektronik sistem ,
Gezi ve eglence, SMS, Bankada
hesap agtirma, Kutu koyma

: Saghk giderlerinin karilanmast
(DMD tanusi olan Toprak Kaan
SELVI'nin tedavi masraflarinin
karsilanmasi)

Alam

(Tirkiye Geneli / 11/ lige) : TORKIYE GENELI

Miktan . 3,192,097.00 Dolar

Yukarida fotografi ve agtk kimligi bulunan gahsm yardim

; - - 04 sayili yaziyla izin
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