NADIR HASTALIKLARLA
MUCADELEDE
#CAREBULANADEK
DURMAYACAGIZ

llac enduistrisi, her 17 kisiden Tinde gériilen nadir hastaliklar
icin yeni tedaviler bulmak adina durmaksizin ¢alisiyor.

:

Nadir hastaliklarin

%50-%75%

¢ocuklari etkiliyor.
#CareBulanaDek ve onlara
diledikleri hayati yasatana
kadar durmayacagiz

Nadir hastaliklar
Avrupa’da yaklasik

30 milyon
Kisivi
etkiliyor.

Devam eden arastirma
ve yenilikler sayesinde,
nadir hastaliklarin
daha da nadir-olmasi
icin #CareBulanhaDek
durmayacagiz.
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Arastirmaci ilac Firmalari Dernegi
Association of Research-Based Pharmaceutical Companies

Bir hastalik veya bozukluk,
2000 kisiden
en fazla 1’ini

etkilediginde Avrupa’da
nadir olarak tanimlanir

Dlnya genelinde

5000-8000

arasinda nadir hastalik
mevcut

Nadir hastaliklarin sadece

vaklasik %5 icin
onaylanmis bir tedavi
bulundugu tahmin ediliyor.
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BIR TEDAVININ POTANSIYELI YALNIZCA
HASTALARIN ERI$IMI OLDUGUNDA

GERCEGE DONU§EBILIR

Gelistirilen her yeni tedaviye karsilik, hala caresi
bulunmamis bircok nadir hastalik bulunuyor.

X B * Mevcut tedaviye erismek icin bekleyen ve
*m* glnUmuzde hicbir tedavinin bulunmadigi
* *  nadir hastaliklarin %95’i ile yasayan

* *
* hastalarin ihtiyaclarini karsilamak icin, diinya
standartlarinda bir Yetim ilac Yonetmeligi'ne
ihtiyacimiz var.
Dlnya standartlarinda bir dtzenleyici ve " —
> L : . : Hedefimiz, hi¢cbir hastanin
M @ tesvik sisteminin yurarlige girmesiyle, yeni mevcilte davilera

nesil tedavilerle ilgili daha fazla arastirma
desteklenecektir.

erismek icin beklemek
zorunda olmadigi,

tedavisi bulunmayan nadir
hastaliklarin tamamen
ortadan kalktigi bir diinya.

Bilimsel acidan en zorlayici, en kompleks
hastaliklar nadir hastaliklardir.
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COK DAHA FAZLASINI YAPMAMIZ GEREKIYOR

AIFD’nin kendi Uiyeleri arasinda 2018 yili icinde yaptigi bir anket ¢alismasinin sonuglarina gére ¢ok uluslu 10 ila¢
firmasinin nadir hastaliklar alaninda yuriittiigi 30°dan fazla klinik calismaya llkemizden 300’den fazla hasta
katilmistir®. 2019 yili icinde yapilan anket ¢alismasinin sonuglarina gére, lilkemizde heniiz erisimi olmayan yetim
ilaclar icin 21 klinik arastirma yuritilmektedir™.

Artik farkli seyler sdylememizin zamaninin geldigine inaniyoruz. Bu alanda en 6nemli somut adimlarin atilabilmesi
icin tiim paydaslarin ortak bir paydada bulusmasi ve ortak bir degerler sistemi lizerinde anlasmasi, sonra da bu
dogrultuda icerik liretmesi gerekir. AIFD, bu baglamda, tim paydaslar arasindaki etkilesimi kolaylastiran ve
bilimsel anlamda destekleyici rol oynayan bir paydas olarak kendini konumlandiriyor.

EURORDIS. Kaynak: http:/www.eurordis.org/about-rare-diseases & Yetim Yonetmeligi'nin ve Avrupa Birligi'ndeki hastalar ve nadir hastalik AR-GE’si
2 https://ec.europa.eu/health/non_communicable_diseases/rare_diseases_en Uzerindeki etkisinin degerlendirilmesi: http:/www.pugatch-consilium.com/reports/

Kuresel Genler, Nadir hastaliklar: Gercekler ve istatistikler, https:/globalgenes.org/ Benchmarking_ success.pdf

rare-diseases-facts-statistics/ / 7 Avrupa Komisyonu. Kaynak: https:/ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/2017_
416 Aralik Avrupa Parlamentosu ve Konseyinin 141/2000 sayill Tuzugu ve brochure_en.pdf

1999 yetim tibbi Grtnler hakkinda https://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.Do 8 http:/www.europlanproject.eu/NationalPlans?idMap=1
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