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“Nadir Hastaliklarda Erken Tani ile Hayati Yakala™
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e TUm dinyada 350 milyon kisiyi etkileyen yaklasik 6.000-8.000 arasinda nadir hastalik bulunuyor.
Turkiye'de yaklagik 6 milyon kisinin nadir bir hastaligi oldugu tahmin ediliyor.

e 28 Subat Diinya Nadir Hastaliklar Giini kapsaminda Gocuk Romatoloji Dernegi hekimleri, cocuklarda
tim vicut sistemini etkileyen nadir hastaliklarda erken tani ve dogru tedavinin buyuk énem tasidigini
vurguladi.

¢ Nadir Hastaliklar Gind’ne dikkat gekmek igin hazirlanan “Nadir Hastaliklarda Erken Tani ile Hayati
Yakala” adl filmin bagroliinde Unli oyuncu Yigit Kirazci yer aliyor.

istanbul, 1 Mart 2021- 28 Subat Diinya Nadir Hastaliklar Giinii vesilesiyle Gocuk Romatoloji Dernegi
tarafindan Novartis i birligiyle Turkiye'de nadir hastaliklari olan ¢ocuklarin zorlu yolculuguna dikkat cekmek,
hasta yakinlarinin yaninda olmak ve toplumda farkindalik yaratmak icin “Nadir Hastaliklarda Erken Tani ile
Hayati Yakala” farkindalik filmi hayata gegirildi. Cocuk Romatoloji Dernegi Baskani, Hacettepe Universitesi
Cocuk Romatoloji Bilim Dali Bagkani Prof. Dr. Seza Ozen, Cocuk Romatoloji Dernegi Bagkan Yardimcisi,
istanbul Universitesi-Cerrahpasa, Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Romatoloji Bilim Dali Bagkani Prof. Dr.
Ozgiir Kasapgopur ve @inlii oyuncu Yigit Kirazcr'nin destekleriyle hazirlanan projeyle, nadir hastaliklarda erken
taninin hastalarin hayatinda nasil fark yarattigina dikkat cekiliyor.

Gocuklarda romatizma her yasgta gorulebilir

Avrupa Birligi tarafindan toplumda 10.000 kisiden 5’ini ya da daha az kigiyi etkileyen hastaliklar nadir hastalik
olarak kabul ediliyor. Tim diinyada 350 milyon kisiyi etkileyen yaklasik 6.000-8.000 arasinda nadir hastalik
bulunuyor. Tirkiye’'de yaklasik 6 milyon kisinin nadir bir hastaligi oldugu tahmin ediliyor. Gocukluk ¢aginda,
bilinen bircok ana hastaligin yani sira “nadir” hastaliklar da ortaya ¢ikabiliyor. Bu hastaliklarin timd nadir ya da
yetim hastaliklar olarak tanimlaniyor. Nadir hastaliklarin énemli bir kismi da ¢ocuk romatoloji bilim dalinin ilgi
alanina giriyor.

Cocuklarda her yasta romatizma gérilebildigini belirten Prof. Dr. Seza Ozen, “Romatizmal hastaliklar viicuttaki
tim organ sistemlerini etkileyebilir. Bu tir hastaliklar tedavi edilmezse ciddi, bazen kalici hasarlara ve hayat
kalitesinde bozulmaya yol agabilir” dedi. Cocuklarda gérilen nadir romatolojik hastaliklar arasinda
otoinflamatuar hastaliklar da yer aliyor. Bu hastaliklarin ates, deri dékinttsu, karin agrisi, eklem ve i¢ organ
tutulumlariyla karakterize ataklar seklinde seyreden hastaliklar oldugunu vurgulayan Prof. Dr. Ozen, tedavi
edilmezlerse bu hastaliklarin yagsami olumsuz yénde etkilediklerine dikkat ¢cekerek, bu hastaliklar konusunda
farkindahgin artirlmasinin énemine degindi.

Erken tani hayat kurtariyor

Cocukluk caginin (0-16 yas) en ok karsilagilan romatolojik hastaligi Jivenil idyopatik Artrit (JIA)'dir. JIA’nin
en agir sekli olan Sistemik Jiivenil idyopatik Artrit (SJIA) siklikla 5 yas ve alti gocuklarda baslama egiliminde
olsa da tiim yas grubu ¢ocuklarda gértlebilir. Tekrarlayan ve kontrol altina alinamayan ates ndbetleri, kirmizi
renkli dokiintiiler ve ciddi eklem tutulumlari SJiA’nin en yaygin belirtileri arasindadir. Hastaligin siddeti ve seyri
degiskenlik gésterebilir. Zamaninda tanilandirilir ve iyi bir cocuk romatoloji merkezinde hasta kontrol altina

alinirsa, SJIA tedavisi miimkiin olan bir hastaliktir. Hastaligin tedavisinde inflamasyonu énleyici ilaglarin
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yaninda uzun etkili ilaglar uygulanir.

Otoinflamatuar hastaliklardan Kriyopirin iliskili Periyodik Sendrom (CAPS) da genetik ve nadir bir hastaliktir.
CAPS, tekrarlayan atese eslik eden dokiintllerle ortaya gikar. Belirtileri bagka hastaliklara benzedigi ve ¢ok
nadir gérildiigi icin tanisi geg konabilir. ileri evrede duyma kaybi, kronik menenjit ve hasar birakan eklem
iltihabi gibi sorunlara yol agabilir. Zamaninda tani konuldugunda tedavisi mimkindr.

Farkindaligi artirmak gok 6nemli

Genellikle gocuklari etkileyen nadir hastaliklar, erken teshis edilmediklerinde énemli sorunlara yol agabiliyor.
Nadir hastaliklarin belirtileri genellikle sik gérllen hastalklarin belirtileriyle benzerlik gbsterdigi igin tani
koymanin guglestigini ve siklikla yanlig tani kondugunu belirten Prof. Dr. Kasapgopur, “Erken tani, dogru ve
etkin tedavi uygulanmasi, gocuklarda olugsmasi muhtemel sakatliklarin ve yasamsal tehlikelerin 6ntine gecmek
icin kritik Gnem tasiyor. Nadir hastaliklarla ilgili bireysel ve toplumsal farkindaligi artirmak igin hekim ve hasta
dernekleri is birliginde projeler gerceklestirmek gok 6nemli” dedi.

Novartis’ten nadir hastaliklar farkindalik projesi

Cocuk Romatoloji Dernegi tarafindan Novartis is birligiyle 28 Subat Diinya Nadir Hastaliklar Gini kapsaminda
Turkiye’'de nadir hastaliklar olan bireylerin zorlu yolculuguna dikkat cekmek, ailelerin yaninda olmak ve
toplumda farkindalik yaratmak Gzere “Nadir Hastaliklarda Erken Tani ile Hayati Yakala” farkindalik filmi
hazirlandi. Bagrolinde Unli oyuncu Yigit Kirazcr’nin yer aldidi filmde, nadir hastaliklarda erken taninin
hastalarin hayatinda nasil fark yarattigina dikkat ¢ekiliyor. Kirazci, bu karakterlerin hayatindan kisa kesitler
sunarak erken tani ve dogru tedaviyle gunlik yasamlarini devam ettirebildiklerinin altini giziyor. Nadir hastaligi
olan ve erken yasta tani alip tedavisini aksatmayan kigiler hayatlarina olagan seyrinde devam edebilir ve
hayatlarina istedikleri gibi yon verebilirler.

Novartis Hakkinda

Sagdlik alaninda diinyanin énde gelen kuruluglarindan biri olan Novartis, Tlrkiye’de de ila¢ sektériintn lider
firmalarindan biri. Merkezi isvigre’nin Basel kentinde bulunan Novartis, bilim ve teknolojiyle gelistirdigi
dondstlrtct tedaviler ve yenilikgi ilaclar ile jenerik ve biyobenzer ilaglardan olusan genis Griin portfdylyle
hastalarin ihtiyaglarini en iyi sekilde karsilamak igin galisiyor. Yenilikgi ilag gelistirme alaninda Ar-Ge
yatirnmlariyla dinyanin énde gelen firmalari arasinda yer alan Novartis, Uriinlerini diinya ¢apinda 750
milyondan fazla kisiye ulastirarak yeni tedavilerin genis kitlelere erisimini sagliyor. 2019 yilinda Novartis Grup,
47,4 milyar dolarlik net satis rakami elde etti. Diinya genelinde 145'’in lizerinde Ulkede faaliyet gésteren
Novartis, tim grup sirketlerinde yaklasik 109.000 kigiye istihdam sagliyor. Novartis, Turkiye’de 2.000’in
Uzerinde calisani ile 1955 yilindan bu yana Uretim, pazarlama ve ilag Ar-Ge’si faaliyetlerini yGritiyor. Daha

fazla bilgi igin, https://www.novartis.com/tr-tr/.
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