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Sedef hastalarinin hikayeleri belgesel oldu

Kas 01, 2016

Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi ve Novartis, Turkiye’nin farkl illerinden dért sedef hastasinin
yasadiklarini “Sedef Hikayeleri”’ adli belgeselde bir araya getirerek bir ilke imza atti. Sedef hastaligi
hakkinda toplumu bilinglendirmek ve hastalarin yasadiklarina dikkat cekmek amaciyla iz TV’den
yapimci ve yénetmen Vedat Atasoy ve ekibi tarafindan hazirlanan belgeselin ilk gosterimi Salt
Galata’da gerceklestirildi.

Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi ve Novartis, bir cilt hastaligi olmanin étesinde ciddi psikolojik, sosyal ve
finansal etkileri olan sedef hastaligi hakkinda toplumu bilinglendirmek ve hastalarin yasadiklarina dikkat
cekmek (izere bir belgesel hazirladi. Tirkiye'nin ilk yerli belgesel kanali iz TV’den yapimci ve ydnetmen Vedat
Atasoy’un énderliginde deneyimli bir ekip tarafindan ¢ekilen “Sedef Hikayeleri” belgeselinin ilk gésterimi Dinya
Sedef GUnu kapsaminda Salt Galata’da yapildi.

Tarkiye'nin farkl illerinden dért sedef hastasinin yagsamindan kesitler sunan belgeselde Amasya Merzifon’dan
Mustafa Ay, Manisa’dan Belma Giindiiz, Kahramanmaras Sogukpinar Kéy(’'nden Sezer Tung ve izmirden
Ozer Malgok sedef hastalig ile yasamayi anlatiyor. Hastalarin yasadiklari cografyadan gériintilerle birlikte
kisisel hikayelerine odaklanan belgesel bu anlamda bir hastalikla ilgili Turkiye'nin ilk belgeseli olma 6zelligini
tasiyor. Turkiye'de sedef hastalidi ile yasayan yaklasik bir buguk milyon kisiye umut vermek icin kamera
karsisina gegen hastalar kendi yasadiklarini, deneyimlerini ve tavsiyelerini acikyureklilikle paylastilar.

Belgeselde yer alan hastalarin katilmiyla gerceklestirilen “Sedef Hikayeleri’nin ilk gésteriminde konusan Sedef
Hastalar Dayanisma Dernegi Bagskani Mustafa Yildirim; “Yillardir dernek olarak sedef hastalarini en iyi sekilde
temsil etmek, toplumu hastalik konusunda bilin¢lendirmek ve hastalara en dogru bilgiyi ulastirmak amaciyla
calisiyoruz. Toplumda sedef hastaligi hakkinda ¢ok fazla yanlis bilgi var. Bu yanlis bilgiler ve ényargilar
nedeniyle sedef hastalari ¢ok zorluk yasiyorlar. Ben de bir sedef hastasi olarak bunlari bizzat yasadim.
Hastalarin yasadiklarinin toplum tarafindan daha iyi bilinmesi gerekiyor. Turkiye’'nin farkli illerinden, tek ortak
ybnleri sedef hastaliyi olan dért arkadasimizin hayatindan kesitlere tanik oldugumuz bu belgeselle bir taraftan
toplumun hastalara bakisini degistirmek istedik, diger taraftan da hastalara yasadiklarinin kendilerine 6zgii
olmadidini, tim sedef hastalarinin benzer seyler yasadiklarini géstererek toplumdan izole olmamalari mesajini
vermeye calistik. Yasadiklarini igtenlikle paylastiklari i¢in arkadaslarimiza Sedef Hastalari Dayanigma Dernegi
adina tesekkir ediyorum” dedi.

Novartis immiinoloji ve Dermatoloji Béliim Direktér(i Dr. Kemal Kendir ise bu projede neden yer aldiklarini
acikladigr konusmasinda, “Novartis olarak, insanlarin yasam kalitesini artiracak ve émurlerini uzatacak yeni
yollar kesfetmek misyonu ile ¢caligiyoruz. Bilime dayal yenilikler yoluyla toplumun en énemli saglik sorunlarini
¢6zmek icin galisirken hasta bakis agisini isimizin merkezine koyuyoruz. CUnku, ancak bir hastaliktan
etkilenen insanlari dinleyerek, onlarin yasadiklari zorluklari ve ihtiyacglarini anlayarak, ézellikle tedavi ve hayat
kalitesi agisindan dogru ¢dézimler Uretebilecegimizi distnlyoruz. Hastalarin yagsam kalitesini iyilestirmenin
6nemli yollarindan biri de toplumsal farkindaligi artirmak. Bu nedenle hasta dernekleri ile igbirligi yaparak
hastaliklarin bilinmesini ve hastalarin yasadiklarinin daha iyi anlasiimasini saglamaya calisiyoruz. Sedef
Hikayeleri belgeselinin, bu anlamda iyi bir érnek oldugunu distinilyorum. Belgeselde yer alan hastalara
hikayelerini bizlerle paylastiklari i¢in cok tesekkir ediyorum” dedi.
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Sedef Hikayeleri belgeselini ceken iz TV Belgesel Yapimcisi ve Yénetmeni Vedat Atasoy ise “Trkiye'nin ilk
bilgi ve belge kanali iz TV'nin ana hedeflerinden biri topluma bilgi vermek. Yillardir ilkemizdeki hastaliklari
halka anlatmay ve halki bu anlamda bilinglendirmeyi istiyorduk. ilk kez Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi ve
Novartis ile birlikte bir hastaligi ve bununla yasayan hastalarin yasam deneyimlerini paylastigimiz bu projeyi
hayata gegirdik. Hastalarin yillara dayanan hastalikla birlikte yasam muicadeleleri yepyeni bir galismanin ilk
Ornegi oldu. Bu deneyimler, hastaliyi yasayanlarin dayanigsmasi ve bu konuda hizmet veren kurumlarin
hastalari sayi olarak degil fert olarak gérmelerini saglayacak. Turkiye'de ilk kez yapilan bu ¢alismanin hastalar
bilinglendirmede yeni bir sayfa acacagdini distiniyorum. Bu ¢alismada bize destek olan dncelikle tim
hastalarimiza ve ailelerine tesekkir ederim” dedi.

Gosterim sonrasinda belgeselde yer alan hastalara tesekkiir plaketleri verildi. ilk gdsterimin ardindan iz TV'de
seyircilerle bulusacak olan Sedef Hikayeleri belgeselinin yayin tarihleri 1 Kasim Sali 21:30, 9 Kasim Carsamba
17:15, 19 Kasim Cumartesi 17:25 ve 27 Kasim Pazar 14:20 olarak duyuruldu. Belgeselin TV'de yayinlanan
uzun versiyonu ve dort bélimden olusan kisa versiyonlari Novartis TUrkiye Youtube kanalindan ve Sedef
Hastalar Dayanisma Dernegi Facebook sayfasindan da izlenebilecek.

Sedef hastaligi hakkinda (psoriasis):

Danya nOfusunun yaklasik yizde 3’UnU etkileyen Sedef hastaligi (psoriasis), yaygin olarak géralen, bulagsici
olmayan bir bagisiklik sistemi (otoimmuin) hastalididir. Plak psoriasisi en yaygin olarak gértlen formudur ve
ciltten kabarik, kirmizi plaklarin Gzerini gimustimsi beyaz kabuklarin kapladidi cilt belirtileriyle kendini
gosterir. Sedef hastali§i sadece bir cilt hastalii 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 hastalidi olan kisilerin yaklasik ylizde 30’unda psoriatik artrit (sedefe bagli eklem iltihabi)
vardir ya da ileride gelisecektir. Psoriatik artrit, eklemleri etkileyerek, agri, eklem katihdi ve geri dénlsu
olmayan eklem hasari gibi kisitlayici belirtilere neden olmaktadir. Sedef hastaligi ayrica, diyabet, kalp hastaligi
ve depresyon gibi bagka ciddi saglik sorunlari ile de iligkili bir hastaliktir.

Vedat Atasoy hakkinda:

Vedat Atasoy, Tirkiye'nin ilk belgesel kanali iZ tv'nin kurucusu, belgesel film yénetmeni ve yapimcisidir.
istanbul Universitesi iletisim Fakiiltesi mezunu olan Atasoy 1993 yilinda ATV nin kurulumunda yer aldi. 2004
yihinin Nisan ayina kadar ATV’de yayin ydénetmeni olarak calisti. ATV biinyesinde cesitli programlarda
ybnetmen, yapimci ve sipervizor olarak yer aldi. Radikal gazetesinde kdse yazarhgi yapti. 2005 yilinda,
Tirkiye'nin ilk belgesel kanali iZ TV’nin kurucularindan oldu. Halen bu kanalda yéneticilik gérevinin yani sira
yénetmenlik ve yapimcilik yapiyor. Vedat Atasoy FiYAP (Film Yapimcilari Birligi) Gyesidir. Kurucularindan
oldugu iz TV, 2007 yilinda italya’nin Venedik’te diizenlenen 9. Hotbirds TV Odiillerinde Avrupa’nin en iyi
belgesel kanali secilmig, yurticinde sayisiz festivale katilmig, uluslararasi festivallerde bir ¢cok 6dll alarak
Tarkiye’yi temsil etmistir.

Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi hakkinda:

Sedef Hastalari Dayanisma Dernegi, sedef hastalarinin dayanismalarinin gerekliligi ve istekleri Gizerine
kurulan, kamu yararina ¢alisan, sedef hastalari ve yakinlarindan olusan ve kar amaci gitmeyen bir kurulustur.
Dernek, ulusal ve uluslararasi organizasyonlara katilarak, Turkiye’deki hastalar temsil etmek, sedef hastaligi
hakkinda bilgilendirmek, toplumu bilinglendirmek, hasta haklarini korumak, sedef ile ilgili sivil toplum
faaliyetlerinin etkinlestiriimesi ve gelistiriimesini saglamak ve bu konuda calismalar yapan kisi ve kuruluslara
destek vermek amaci ile 2010 yilinda kurulmustur. Dernek IFPA (Uluslararasi Sedef Hastaligi Dernekleri
Federasyonu) Uyesidir.

Sedef Hastalari Dayanigsma Dernegi'ni sosyal medyadg4akip etmek igin:



https://www.facebook.com/SedefHastalariDayanismaDerneqi
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