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Hemofili
hastalarina
mujde

BUGUNE kadar ilag tedavisiyle hayatlari-
n1 idame ettirmek zorunda kalan, kalitsal ve
kronik bir kan hastaligi olan hemofili hastalar
icin gen tedavisi calismasina baglanilacak.

Konuyla ilgili uzun yillardir ¢caligma yapan
Prof. Dr. Kaan Kavakl 6nderliginde Ege Uni-
versitesi Tip Fakdiltesi Ege Hemofili merkezi
yogun caligmalar sonucu goniilli hastalarla
caligmaya baglayacak. 10. Ulusal Hemofili
Kongresi Izmir Cesme Sheraton Otel’de he-
kim, hemsire, saglik teknisyeni, eczacilar, he-
mofili dernekleri, hasta ve hasta yakinlarinin
katithmiyla gerceklestirildi. Hemofili Federas-
yonu Genel Bagkan1 ve Ege Universitesi Tip
Fakiiltesi Hematoloji Boliimii Ogretim Uyesi
Prof. Dr. Kaan Kavakli, kongre sonrasi gaze-
tecilere bilgi verdi. Hemofili hastalarma kalici
cozlim getirebilecek ‘Gen Tedavisi’ hakkinda
bilgi veren Kavakli, gen tedavisine Tiirki-
ye’de 2014 yilinin ilk aylarinda goniillii hasta-
larla birlikte baglanilacagini kaydetti. Gen te-
davisinde kullanilan yontemleri anlatan Ka-
vakli, sdyle konustu:

"Hemofili 6miir boyu siiren bir hastalik.
Tiirkiye'de 5 bin hemofili hastasi var. Eger
gen tedavisi bagarili olursa hastanin tamamen
iyilesmesi s0z konusu olacak. Hastalara umut
15181 olacak gen tedavisine 2014'te baglayaca-
g1z. Etik Kurulu ve Saglik Bakanli§i'ndan ge-
rekli izinlerin alinmasindan sonra caligmalara
baglanacak. Yilsonuna kadar iglemlerimizi ta-
mamlayacagiz. Sonra goniillii hasta bulacagiz.

Goniilliilerin 18 yagindan biiyiik ve agir hasta
olmasi gerekiyor. Kuskusuz bu tedavinin bazi
riskleri var. Ancak bugiine kadar yapilan arag-
tirmalar basarili gidiyor. 2014 yili bagindan
itibaren gen tedavisini deneme agamasina geg-
meyi umut ediyoruz."

TURKIYE’DE ILK

Tedavini uygulanmasi durumunda Tiirki-
ye’de ilk kez uygulanan bir tedavi yontemi
olacagini dile getiren Kavakli, Gen tedavisine
alinacak goniilli sayisinin 10 kisi ile simirh
olacagina igaret etti. Kavakli goyle devam etti:

“Gen tedavisi su anda Tiirkiye’deki hasta-
larin higbirine uygulanmamig durumda. Eger
biz bunu yapabilirsek Tiirkiye’de ilk kez Gen
tedavisi yapilmig olacak. Tabii bu tek bagimi-
za yapabilecegimiz bir sey degil uluslar arasi
ortaklariniz lazim. Gen tedavisinde kullanila-
cak Urlin Amerika’da iretiliyor. Yani bu tek-
nolojik sartlarin saglanmasi lazim. Ingilizler
bile Amerika’dan bu {rlinleri getiriyorlar. Su
ana kadar sadece Ingiliz hastalarinda kullanil-
di. 12 tane ingili vatandasinda kullanildi. Ol-
dukc¢a bagarih gidiyor. Bu projede Amerika,
Ingiltere, Fransa, Hindistan ve Tiirkiye var.
Tiirkiye’den Fazl ini olan yapilacagi i¢in su
anda 2 merkezde bu izin var bunlarin ikisi de
Ege Universitesi’'nde bunun disinda su an
Fazl onay1 olmadig1 i¢in, zaten baglamasi
miimkiin degil. Su asamada biz uluslararasi
teklifi aldik Tiirkiye’nin de bu projeye katil-
masi i¢in. O nedenle biz de ¢ok memnunuz.”

“5 BiN HEMOFiLi HASTASI VAR”

Tiirkiye’de 5 bin hemofili hastasi1 oldugu-
nu belirten Kavakli, hastalarin tedavi masraf-
larinin ise oldukca yiiksek oldugunu ifade etti.
Ilaclar1 tamaminin yurt disindan geldigini ve
kalicr ¢ozlim getirmedigini animsatan Kavak-
li:“Tlaglar yurt digindan gelen pahal ilaglar.
Ve hastalarin kanamasi gegici olarak durdu-
ran ilaglar. Bu agidan bakarsak gen tedavisi
kalic1 iyilesme saglayacag igin iilke ekonomi-
si agisindan da cok 6nemli.

Hasta acisindan da ¢ok degerli. Mesela
hasta haftann iki {i¢ giinli damardan ila¢ teda-
visi yapmak orunda eger gen tedavisi bagaril
olursa tek bir enjeksiyonla, herhangi bir fakts-
re ihtiyac1 olmadan hayatim siirdiirmesi s6z
konusu olabilir. Ama tabi gen tedavisinin
glinliik pratige girmesi yaklasik 5-10 y1h bula-
bilir. Ben su anda 2014 yilinin ilk aylarindan
s6z ediyorum. Biitlin hastalarin baglamasi
igin, biitiin hastalarin faydalanmasi igin bir 5-
10 y1l gerekebilir. Biitlin hastalar1 simdiden
heyecanlandirmamiz lazim. Ama Tiirkiye’nin
su anda bu projeye baglamasi biiyiik bir baga-
ridir diye diigtiniiyorum.” @ iHA



