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Nadir Hastaliklar Turkiye’de 6 milyon kisiyi etkiliyor

Mar 01, 2017

e |. U. Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Saglidi ve Hastaliklari Anabilim Dali’ndan Cocuk Romatoloji
Uzmani Prof. Dr. Ozgiir Kasapcopur nadir hastaliklar grubundan cocukluk caginda gériilen romatizmal ve
otoenflamatuar hastaliklara dikkat ¢ekti.

e Prof. Dr. Ozgiir Kasapgopur, gocuklarda hareket yetenediyle birlikte diger tiim viicut sistemini de
etkileyen bu tir hastaliklarin dikkatli ve slrekli tedavi edilmezse kalici ve sakat birakici eklem
degisikliklerine yol acabilecegini, erken taninin bdydk énem tagidigini vurguladi.

e Toplantiya katilan hasta yakinlari da kendi deneyimlerini paylasti.

Istanbul, 23 Subat 2017 — Novartis, her yil Subat ayinin sonuna denk gelen Nadir Hastaliklar Gin0
kapsaminda istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig ve Hastaliklari Anabilim Dali Gocuk
Romatoloji Uzmani Prof. Dr. Ozgiir Kasapgopur'un ve hasta yakinlarinin katilimiyla cocukluk ¢agi romatizmal
hastaliklari ve otoenflamatuar hastaliklara dikkat cekmek amaciyla bir basin toplantisi diizenledi.

Ortalama 2000’de bir kisiden daha az gérulen hastaliklar olarak tanimlanan “nadir” ya da “yetim” hastaliklarin
¢ok buyik bir béliminG ¢ocuklar etkileyen genetik hastalklar olusturuyor. Nadiren géruldikleri igin toplumun
bu hastaliklarla ilgili ¢ok fazla bilgi sahibi olmadidini, ancak 7 bin civarinda tarinin tespit edildigini sGyleyen
Prof. Dr. Ozgir Kasapgopur, yapilan arastirmalarin azli§i ve bazi hastalara tani konulamamasi nedeniyle net
bir veri olmamakla birlikte Turkiye’de bu hastaliklardan etkilenen kisi sayisinin 6 milyon olarak tahmin edildigini
belirtti.

Cocuklarda da romatizma olur

Nadir hastaliklarin gogunlugunun ¢ocuk romatoloji bilim dalinin ilgi alanini olusturduguna dikkat ¢ceken Prof.
Dr. Ozgiir Kasapgopur su bilgileri paylasti:

“Cocuklarda hareket sistemini etkileyen romatizmal hastaliklar gocuklarin timiinde hareket yetenegi ile birlikte
diger vicut sistemlerini de etkiler. Cocuklarda romatizma her yasta gérilebilir.

Cocukluk gaginin en cok karsilasilan romatolojik hastaligi Jivenil idiopatik Artrit (JIA)'dir. Artrit, yani eklem
iltihaplanmasi herhangi bir eklemde sislik, kizariklik, i1si artigi ya da fonksiyon kaybindan herhangi birisinin
gorildigi yangisal duruma isaret eder. JIA'nin en agir sekli olan Sistemik Jiivenil idiopatik Artrit (SJIA)
cocuklarin ortalama olarak ylzbinde 15’inde gérulir ve kontrol altina alinamayan ates ve ciddi eklem
tutulumlar ile ortaya ¢ikar. SJIA otoenflamatuar bir hastaliktir. Yani vicut, eklemleri yanlighkla yabanci olaral
algilar ve eklemlere karsi bir savunma mekanizmasi baglatir. Dolayisiyla bu hastalik tipinde vicuttaki tim
organlarda etkilenme ve fonksiyon bozuklugu gérulebilir. Hastaliga karaciger-dalak buyumesi ve kalp zarinda
sivi toplanmasi da eglik edebilir. Hasta ¢ocukta bu duruma yol acan kontrolsiiz olarak ortaya cikan iltihap
durumudur. Bu iltihaba enfeksiyon digi nedenler yol acar. Hastalik zamaninda kontrol altina alinamazsa
olusabilecek makrofaj aktivasyon sendromu adi verilen durum nedeni ile 8liime yol acabilir. SJIA cocukta
zamaninda tanilandirilir ve iyi bir cocuk romatoloji merkezinde hasta kontrol altina alinir ise tedavisi mimkin
olan bir hastaliktir.

Cocuklarda gérilen bir diger dnemli romatolojik hastalik ise yineleyen ates ve karin agrisi ataklari ile ortaya
cikan Ailesel Akdeniz Atesi'dir (FMF). Hastaligin tedaviggilacla mumkinddr. Eger ilag dizenli kullaniimaz ise



istenmeyen ve arzulanmayan yan etkiler olusabilir. FMF’in Glkemizde gérilme sikhdi yaklasik olarak binde
1°dir.

Yineleyen atese eslik eden dokuntulerin yer aldigi énemli bir baska hastalik da “kriyopirin iligkili periyodik
sendrom” anlamina gelen CAPS (Kriyopirin iligkili Periyodik Sendrom) hastaligidir. CAPS genetik mutasyon
sonucu olusan, hayat boyunca suren otoenflamatuar bir hastaliktir. NGfusun milyonda 1 ya da 2’sinde gorulUr.
Vicit savunmasinda énemli olan iltihap mekanizmasinda aksamaya bagli, surekli, kontrolsiiz olarak Gretilen
iitihap maddelerine bagli belirtiler ortaya ¢ikar. Bu belirtiler ates, deride kizarik dékintiler, gdzde kizariklik ve
iltihap, kas ve eklem agrilari seklinde olabilir. CAPS ileri evrede duyma kaybi, kronik menenijit ve hasar birakan
eklem iltihabi gibi sorunlara yol agabilir. Cok nadir géruldiginden ve belirtileri bagka hastaliklara
benzediginden tanisi ge¢ konulabilir. Ancak zamaninda tani konuldugunda yine tedavisi mimkuandur.”

Erken tani biiyiik 6nem tasiyor

Bu tOr hastaliklarin dikkatli ve stirekli tedavi edilmezse kalici ve sakat birakici eklem degisikliklerine yol
acabilecegini belirten Prof. Dr. Kasapgopur erken taninin biytk énem tasidigini vurguladi. Kasapgopur, “Nadir
hastaliklar toplumda oldukca seyrek olarak gérilen, bu nedenle de iyi taninmayan hastaliklardir. Bunun
sonucunda tanida gecikme ve hatali tedavi gibi sorunlarla siklikla karsilagilir. Genel olarak otoenflamatuar
hastaliklar olarak da adlandirilan bu grup hastaliklar, zamaninda tani konur ve mimkin olan tedavileri
gerceklestirilirse cocuklar saglikl bir yasam siirdirebilme sansina kavusabilir. Farkindalik diizeyinin
arttinilmasi, taninin erken konulmasi ve etkin bir sekilde tedaviye baglanmasina yol acarak, ¢cocuklarda
olusacak sakatliklarin ve yagsamsal tehlikelerin 6niine gecilmesi kolaylasabilir’ dedi.

“Tekrarlayan Ates ile Yasamak” websitesi

Novartis nadir hastaliklar alaninda yaptidi farkindalik ¢alismalarina tekrarlayanates.com websitesi ile bir
yenisini ekledi. Tekrarlayanates.com CAPS, SJIA, AAA, TRAPS, HIDS veya GUT gibi nadir gérilen
otoenflamatuar hastaliklardan etkilenen kisileri desteklemek ve onlara yardimci olmak i¢in hazirlanmig bir
platform. Bilimsel Aciklama, Yasam Tarzi ve Gocuk Kdsesi’nden olusan sitede imm{in sistemi ve
otoenflamatuar hastaliklar detayh anlatilirken hasta ve hasta yakinlarinin giinlik yasamlarini destekleyecek
makaleler yer aliyor.

Novartis Hakkinda

Saglik alaninda dunyanin énde gelen kuruluglarindan biri olan Novartis, Turkiye’'de de ila¢ sektértntn lider
firmalarindan biridir. Merkezi isvicre’nin Basel kentinde bulunan Novartis yenilikgi ilaclar, jenerik ve biyobenzer
ilaglar ve g6z saghgi urdnlerinden olusan genig Urtn portféytyle hastalarin intiyaglarini en iyi sekilde
karsilamak igin galigmaktadir. 2016 yilinda Grup’un devam eden operasyonlarinda 48,5 milyar dolarlk net
satis rakamina ulagsilirken, bunun yaklagik 9 milyar dolarlik kismi Grup ¢apinda Ar-Ge faaliyetlerine
aktarilmistir. Diinya genelinde 155'in lizerinde Ulkede faaliyet géstermekte olan Novartis, tim grup
sirketlerinde yaklagik 118.000 kigiyi istihdam etmektedir. TUrkiye’de yaklasik 2300 ¢alisani ile 1955 yilindan bu
yana Uretim, pazarlama ve ila¢ Ar-Ge’si faaliyetlerini yariten Novartis’in, biri hammadde olmak Uzere 4 Gretim
tesisi bulunmaktadir. Daha fazla bilgi igin: https://www.novartis.com/tr-tr/.

Novartis Turkiye'yi sosyal medyada takip etmek icin:
https://twitter.com/NovartisTurkiye

https://www.youtube.com/user/NovartisTurkiye

Source URL: https.//www.novartis.com/tr-tr/news/media-releases/nadir-hastaliklar-turkiyede-6-milyon-kisiyi-
2/3


file:///tr-tr/ana-sayfa
https://twitter.com/NovartisTurkiye
https://www.youtube.com/user/NovartisTurkiye

etkiliyor

List of links present in page

https://www.novartis.com/tr-tr/tr-tr/news/media-releases/nadir-hastaliklar-turkiyede-6-milyon-kisiyi-etkiliyor
https://www.novartis.com/tr-tr/tr-tr/ana-sayfa

https://twitter.com/NovartisTurkiye

https://www.youtube.com/user/NovartisTurkiye

3/3



	Nadir Hastalıklar Türkiye’de 6 milyon kişiyi etkiliyor

