Yayin Adi : Work Shop Yayin Tarihi : 01.09.2017 Kiptr Sayfa : 118
'I.I.F.,IIFO RKSHOP Referans No : 72684690 Rek.E.($) : 221822 Tiraj - 5000
1 ; Periyod - Iki Aylik STxCM : 160,28 Sayfa 213
Erigim : 20000 Dagilim No : Yerel Newslighter : Web Link

Hastalarin Dogru Zamanda
Dogru Tedavi ile
Bulusmasini Hedefliyoruz

Nobel llac kisa bir slire nce nadir hastalil

nadir hastalik

Nigar Kose

Naobel'in nadir hastaliklar
alaninda mevcut konumundan
bahseder misiniz?

Mobel MNadir Hastaliklar bdlomd
2017 Ocak ayinda faaliyetine bag-
ladi. Merkezi Istanbul'da olan baige
muaduriigune bagl bir saha kadro-
muz var

Bilinirligi ve tedavi segeneklen ki-
sith olan nadir hastalkiar alaninda
onemli bir ihtiyaci kargilayarak hem
Mobel'in hem de Ulkemizin gelece-
gi igin dnemli adimlardan birini ati-
yor vé bu bolimin kurumasindan
firmamiz ve Olkemiz adina gurur
duyuyeoruz. TOrkiye'nin bdyok &lga-
de ithalata bagmli oldugu bu Gran
gruplannda hammadde Gretimi de
yapyoruz.

Dr. Canan Tinaz

lar alanina girerek 6nemli bir hamle gerceklestirdi.
taliklar ekibi de kisa zamanda yapilanarak calismalarina hiz verdi. Ekip yoneticileri ile
i alanindaki hedeflerini ve calismalarini konustuk.

&h Sosyal medyada genis bir mecrada #ipfyitaniyorum"

baslig altinda IPF |

istaligl hakkinda bilgilendirici

paylasimlaririza devam ediyoruz, 99

Madir hastaliklar toplumda gérilime
sikhg) ok az olan hastaliklardir, GO-
numizde yaklasik 8.000 kadar nadir
hastalik oldugu tahmin ediimeaktedir.
Tek bir hastalik olarak bakildifinda
bir nadir hastaliktan etkilenen has-
ta sayisi gok az olmasina ragmen,
toplu olarak bdtdn nadir hastalikiar-
dan etkilenen kisi sayisinin toplumun
neredeyse %10'u oldugu hesaplan-
maktadir. Bu yizden dlkemizde de
bu nadir hastaliklardan etkilenen 5-7
milyon insan oldugu dusonuimekte-
dir. Nobel llag olarak nadir hastaliklar
alanina, idiyopatik pulmoner fibrozis

tedavisinde endike olan pirfenidon
ve herediter tirozinemi tip1 tedavisin-
de kullanilan nitisinon etken maddeli
Uranleri ile gugld bir giris yapiyor ve
hastalann tedaviye kolay ulagabilme-
lerini saglamayi hedefliyoruz.

IPF nasil bir hastalik ve etkileri
nelerdir?

IPF yani ldiyopatik Pulmoner Fibro-
Zis, sebebi bilinmeyen, geri dono-
sumsiz, kronik, ilerleyici, gensliikle
iferi yagta gordlen akcigerin doku
hasaridir, |PF her yil 100.000 nifus-
ta 5 kigide gorlimektedir ve dlnya-
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da toplam yaklagik 3 milyon hasta
bu hasialik ile mUcadele etmektedir

Genel clarak iler yas hastalig olup
55 yag Ozeri ve erkek hastalarda
daha sik gordlor. 6 aydan uzun s0-
ren kuru oksarak, gomak parmak, si-
gara éykls0, gevress| maruziyetler,
dispne, velkro raller olan hastalarda
IPF den suphelenmelidir, IPF de en
sik gérdlen sikayetler; sebebi agik-
lanamayan kronik kuru oksuruk
ve nefes darhigidir. IPF hastala-
n solunum ve ydrime glgligu
geker ve yakin takip, oksijen
ve ventilasyon destedi gerek-
tirir. Hastalarin yasam sOresi
ortalama 2-5 yildir,

Nobel olarak bu alanda
ylarittiginiz calismalar
nelerdir?

Madir hastaliklar gok az gbriimekle
birlikte tanisi da cldukga zor olan has-
ta gruplandir. Nobel Madir Hastaliklar
ekibi olarak bu terapdtik alaniardaki
en onemii hedefimiz hastalann dogru
tedavi ile dogru zamanda bulugmasi-
i saglamak ve tedaviye ulagilabilidig
artimaktir. Hekim, hasta ve toplum
farkindaligin artirmak adina ihtiyaglar
dogrutusunda Torkiye'de farkl alan-
larda toplantilar, Kurslar ve aktiviteler
diuzenlemekteyiz.
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IPF hastaliggmin tamisi, tedavisi ve
toplum farkindah@ igin Torkiye'de
gdglds hastaliklan camiasinda vyer
alan 3 buyak dermnek TORAKS, TU-
SAD, ASYOD ile deis birigi icerisin-
de galigyoruz.

Nobel Nadir Hastaliklar
ekibi olarak bu terapétik
alanlardaki en dnemli hedefimiz
hastalarin dogru tedavi ile dogru
zamanda bulusmasini saglamak
ve tedaviye ulasilabilirligi
artirmaktir. Hekim, hasta ve
toplum farkindaligim artirmak
adina ihtiyaglar dogrultusunda
Turkiye'de farkl alanlarda
toplantilar, kurslar ve aktiviteler
duzenlemekteyiz,

Eylul ayindaki IPF

haftasina ozel bir aktivite
gerceklestirdiniz mi?

Daha onceki yillarda ekim ayinda
gergeklesen IPF (Idiyopatik Pul-
moner Fibrozis) haftasi, bu yil tdm
diunyada diger yillardan farkli ola-

'L

rak 16-24 Eyldl tarihleri olarak
kabul edildi. Nobel Nadir Hasta-
liklar ekibi oclarak hedefimiz top-
lumda IPF hastaligginin farkandali-
gim artirmak ve hastalarnin dodjru
zamanda dofru tedavi ile bulus-
masina destek olabilmektir.

Bu hafta kapsaminda biz de Mo-
bel ailesi olarak merkez bina-
mizda mor t-shirtlerimizi giye-
rek dnce hastalann yagsadid
zorlugu anlayabilmek adina
mor balonlanimizi nefes alp
vermekte glglok geken bir
IPF hastas: gibi kisa nefes-
ler alip vererek sisirmeye
galigtik, ardindan toplum
farkindaligim  artirabilmek
adina ‘“ipfyitamyorum® ve
“nadirhastaliklar® logolu ba-
lonlanimizi hep birlikte gokylzo-
ne birakarak |PF'ye dikkat gektik.

Ayrica sosyal medyada genig bir
mecrada “#ipfyitanyorum® bagl-
gi altinda IPF hastali§l hakkinda
bilgilendirici paylagimiarimiza
devam ediyoruz,
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