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Dunya capinda yurutulen sedef hastaligl anketi
sonuclandi

Agu 25, 2016

Novartis’in 31 llkede 25 hasta derneginin destegi ve 8.338 sedef hastasinin katihmiyla diizenledigi,
klresel olarak bugiine kadar yapilmis en biiyik sedef hastaligi (psoriasis) anketinin sonuclari
aciklandi. Turkiye’den Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi isbirliginde yuriitiilen ve 381 sedef
hastasinin katildigi anketin sonuglari hastalarin yiizde 84’uintin ciltlerindeki belirtiler nedeniyle
ayrimcilik ve asagilanma ile karsilastiklarini gésterdi.

Novartis, sedef hastaligi hakkinda bugiine kadar yapilan en biyuUk kiresel anket olan “Sedef Hastaligini
Anlamak” Hasta Anketi’nin sonuglarini basin toplantisiyla agikladi. Galismanin Tarkiye’deki danisman hekimi
Dermatoloji Uzmani Prof. Dr. Sibel Alper’in paylastigi sonuclar sedef hastaliginin hasta tUzerindeki
psikolojik, sosyal ve finansal etkilerini ortaya koyarken hastalarin tamamen tedavi edilmis bir cilde kavusabilme
konusundaki bakis agisini da gésterdi.

Dinya genelinde orta-siddetli sedefi olan 8.338 hastanin katildi§i anket Novartis’in hasta dernekleri ile bugline
kadar yaptig1 en kapsamli igbirligi olma 6ézelligini tagiyor. 31 Ulkede 25 hasta derneginin dahil oldugu
arastirma, Turkiye’de Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi isbirliginde yUritildd. 381 hastanin katihmiyla 6
ayda tamamlanan anketin sonuglari sedef hastalarinin yasadiklariyla ilgili garpici sonuglar ortaya koydu.

Ayrimcilik ve asagilanmaya maruz kalanlarin orani ylizde 84

Oncelikle diinya genelinin sonuglarini paylasan danisman hekim Prof. Dr. Sibel Alper, orta-siddetli sedef
hastaligi olanlarin yizde 84’Gnun ayrimciliga ve asagilanmaya maruz kaldigini, yizde 45’inin ise hastaligin
bulasici olup olmadidi sorusuyla karsilastigina dikkat ¢ekti. Prof. Dr. Alper diinya sonuglariyla ilgili su verileri

paylasti;

“Ankete katilanlarin ylizde 43’0 sedefin iligkilerini etkiledigini ve bu hastalarin ylizde 15’i sedef nedeniyle
iliskilerinin sona erdigini belirtiyor. YUzde 54’U sedefin is hayatlarini etkiledigini sdyllyor. Yuzde 38’i sedef
nedeniyle psikolojik bir tani almis. Bu sonuclar sedef hastalijinin bireyin yasam kalitesine ciddi etkileri olan bir
hastalik oldugunu acik bir sekilde ortaya koyuyor. Sonuglar ayrica bize katimcilarin tam veya tama yakin
iyilesme beklentilerinin de diistk oldugunu gdsteriyor.”

“Bulasict mi?” diislincesi el sikmayi 6nliyor...
Prof. Dr. Sibel Alper ¢alismanin Turkiye sonuglaryla ilgili su bilgileri paylasti;

“Anketin Turkiye sonuglari diinya sonuglariyla benzer bir tablo ortaya koyuyor. Tlrkiye'de de katilimcilarin
yuzde 84’Un0n ayrimcilida ve asagilanmaya maruz kaldigini gériyoruz. Ancak sedefin bulasici olup olmadigi
sorusuna maruz kalanlarin orani Turkiye'de ylzde 56’ya yUkseliyor. Katilimcilarin ylizde 46’si toplum i¢inde
rahatsiz edici bakiglarla kargilasmis, ylizde 26’s1 insanlarin ellerini sikmayi istemedigini séyliyor. Hastalar
kendilerini ¢aresiz hissedebiliyorlar, bazilari sedef hastaliginin hayatlarini ele gegirdigini distndyor, bazilar
cildinden utaniyor. Tim bunlarin gerek kisisel iliskilere gerekse is hayatina olumsuz etkileri oluyor. Turkiye’deki

katihmcilan yizde 51’i sedef hastaliginin is hayatlarini etkiledigi belirtiyorlar. Sonug itibariyle sedefin bir cilt
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hastaliginin 6tesinde etkilerini gériiyoruz. Sedef, yasam kalitesini belirgin olarak olumsuz etkiliyor, hastalar
cogunlukla dislanma nedeniyle ice kapanarak izole yasiyorlar. Sedef yalnizca hasta icin degil, ailesi i¢cin de
psikolojik, sosyal ve finansal sorunlara neden oluyor.

TUum bu olumsuzluklara ek olarak hastalarin tedavi konusundaki umutlarinin gok yiksek olmadigini gériyoruz.
Hastalar normal bir hayat streceklerine inanmiyorlar. Maalesef alternatif tedavilere de umut baglayabiliyorlar.”

Sistemik bir hastalik olan sedefle birlikte sedefe bagli artrit, kalp hastaliklari ve diyabet gibi eslik eden
hastaliklarin da gelisebildigine dikkat ceken Prof. Dr. Alper, anket sonuglarina gére Turkiye'deki katilimcilari
ylzde 69'unda sedefe bagli eklem iltihabi (psoriatik artirit) gérildigini de belirtti.

Toplumsal ényargilarin azalmasi hastalari izolasyondan kurtaracak

Anket sonuclari ile ilgili aciklama yapan Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi Baskani Mustafa Yildirim
Turkiye'deki sedef hastalarini temsil etmek ve toplumu bilinglendirmek amaciyla ¢aligirken diger kurum ve
kuruluslarla isbirliginin bu ¢cercevede énemine dikkat cekti. Yildirim; “Diinya capinda bu ankete destek veren
25 hasta derneginden biri olmaktan gurur duydugumuzu belirtmek isterim. Toplumda sedef hastali§i hakkinda
¢ok fazla yanlis bilgi var. Bu yanhs bilgiler ve dnyargilar nedeniyle sedef hastalari ¢ok zorluk yasiyorlar. Ben
de bir sedef hastasi olarak bunlari bizzat yagsadim. Hastalarin yasadiklarinin toplum tarafindan daha iyi
bilinmesi gerekiyor. ‘Sedef Hastaligini Anlamak’ Hasta Anketi bu gergevede ¢cok dnemli bir calisma. Toplumsal
Onyargilarin azaltilarak sedef hastaliginin bulasgici olmadiginin bilinmesi hastalari izolasyondan kurtarmak igin
cok blyUk bir adim olacaktir.”

Novartis’in destediyle diinya ¢apinda yaptirilan anketin sonuglari, bilimsel dergilerde makale olarak
yayimlanmak Uzere hazirlanirken, 25. Avrupa Dermatoloji ve Veneroloji Dernegi Kongresi’'nde de sunulacak.

Sedef hastaligi hakkinda (psoriasis)

Dlnya nifusunun yaklasik yizde 3’lUnU etkileyen Sedef hastali§i (psoriasis), yaygin olarak gérilen, bulasici
olmayan bir bagdisiklik sistemi (otoimmuin) hastaligidir. Plak psoriasisi en yaygin olarak gérilen formudur ve
ciltten kabarik, kirmizi plaklarin Gzerini gimistimsi beyaz kabuklarin kapladigi cilt belirtileriyle kendini
gosterir. Sedef hastaliyi sadece bir cilt hastaligi veya kozmetik bir problem degildir. inatci, kronik (uzun sireli)
ve ¢ogu zaman hastalarin ginlik yasamlarinin en basit yénlerini etkileyebilecek kadar sikinti verici bir
hastaliktir. Sedef hastaligi olan kisilerin yaklasik yiizde 30’'unda psoriatik artrit (sedefe bagl eklem iltihabr)
vardir ya da ileride gelisecektir. Psoriatik artrit, eklemleri etkileyerek, agri, eklem katiligi ve geri dénlsu
olmayan eklem hasari gibi kisitlayici belirtilere neden olmaktadir. Sedef hastaligi ayrica, diyabet, kalp hastalig
ve depresyon gibi bagka ciddi saglk sorunlari ile de iligkili bir hastahktir.

Anket hakkinda

Novartis’in katkilariyla gerceklestirilen “Sedef Hastaligini Anlamak” Hasta Anketi, bir pazar arastirma sirketi
olan Gesellschaft fiir Konsumforschung (GfK), isvigre tarafindan y(riitildi. Anket, tiim diinyadan énde gelen
saglik uzmanlarindan olusan bir yénetim komitesi tarafindan desteklendi. 8.338 katilimcisiyla, sedef hastaligi
konusunda bugine kadar yapilan diinya ¢apindaki en blylUk anket olarak dikkat gekerken, ayrica, ciltte tam
iyilesmeye ulasmanin sedef hastaligi olan kigilerin yasam kaliteleri Gzerindeki anlamina odaklanan, alanindaki
ilk anket olma 6zelligini tasiyor.

Ankete ABD, Almanya, Arjantin, Avustralya, Avusturya, Belgika, Birlesik Krallik, Brezilya, Bulgaristan, Cek
Cumhuriyeti, Danimarka, Finlandiya, Fransa, Gliney Kore, Hindistan, Hollanda, irlanda, israil, isveg, isvicre,
italya, Japonya, Kanada, Macaristan, Meksika, Norveg, Portekiz, Romanya, Rusya, Tayvan ve Turkiye’nin yer

aldigi 31 Ulkeden hastalar katildi.
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