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28 Subat’ta “En Sevdigin Jean’i Giy”, nadir gériilen hastaliklara dikkat ¢ek
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En sevdigin Jean’i giyerek
‘nadir hastaliklar farkindalik hareketi'ne sen de destek ol

Her yil Subat ayinin son giinii, diinya iizerinde yaklasik 350 milyon kisiyi etkileyen

ediliyor. Global bir hareket olan “En Sevdigin Jean’i Giy” hareketine siz de 28 Subat’ta,
en sevdiginiz kot pantolonu giyerek destek olabilirsiniz.

Daha 6nce ismini hi¢ duymadiginiz, dinyada ¢ok az gdrilen bir hastaliga yakalandiginizi
o6grenseydiniz ne yapardiniz? Tip profesyonellerinin teshis koymalarinin yillar strebilecegi,
hatta pek cok hekimin teshis koyamadigi ve hastayi 6lime kadar gétiirebilen bu az goérilen
hastaliklar tip literatiriinde “nadir gorulen hastaliklar” olarak adlandiriliyor.

Avrupa Birligi tarafindan toplumda 2 bin kisiden 1 kigiyi veya daha azini etkileyen hastaliklar
“nadir” olarak kabul ediliyor. Dinya genelinde 350 milyon Kigiyi, yalnizca Avrupa ve
Amerika’da ise 60 milyon Kisiyi etkileyen yaklasik 6000°’den fazla nadir hastalik
gorilmektedir. Nadir hastaliklarin %80’'i genetik kokenlidir ve Ulusal Saglik Enstitlsi
verilerine gore, nadir hastaligi olan her iki kisiden biri ¢cocukluk caginda etkilenmektedir.
Dunya genelinde 350 milyon Kkisiyi etkileyen ender goérilen bu hastaliklara dikkat ¢gekmek
amaciyla her yil Subat ayinin son gunu “Nadir Hastaliklar Glinii” olarak kabul ediliyor.

Nadir Hastaliklar Giinii, 2008'den beri diinya glindeminde

Her yil Subat ayinin son gindnde kutlanan Nadir Hastaliklar Gunu, genellikle bir nadir
hastalikla birlikte olusan yalnizli§i asmanin ve paylasmanin bir yoludur. Nadir Hastaliklar
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Gund, ilk olarak 2008 yilinda 46 Ulkede 502’den fazla nadir hastalik hasta dernegini temsil
eden sivil toplum kurulusu olan EURORDIS (Avrupa Nadir Hastaliklar Hasta Dernegi)
tarafindan baslatildi. Subat’in 29 c¢ektigi yillarda ise, 29 Subat Nadir Hastaliklar GlnU olarak
kabul ediliyor.

Genetik kaynakli hastaliklar alaninda lider Genzyme, Nadir Hastaliklar Gununu ilk baglatildigi
2008 yihindan beri tum dunyada gesitli etkinliklerle desteklemektedir.Bu etkinliklerden biri de
bu sene udlkemizde Sanofi binyesinde faaliyet gésteren Genzyme tarafindan
gerceklestiriliyor. Tum Sanofi Grup calisanlan ‘Jean’in simge oldugu bu 6zel giinde, en
sevdikleri kot pantolonlarini giyerek ve hareketin semboli mavi kurdelelerini takarak
katilacaklar aktivitede hastaliga dikkat ¢cekecekler.

Nadir Hastaliklar Farkindalik Hareketi

Nadir ve genetik hastaliklara yakalanan hastalara destek veren dinyanin onde gelen sivil
toplum kuruluslarindan ‘Global Genes’ Proje ekibi tarafindan baslatilan “Bugin en
Sevdigin Jean’i Giy’ Hareketi, ingilizce’deki “Gen ve Jean” kelimelerinin ayni telaffuza
sahip olmasindan yola ¢ikarak tasarlandi. Bir tanesiyle ilgili dinyanin blytk bir kisminin fikri
varken, digeri ise ¢cogunlukla sadece bilimsel platformlarda yerini alabiliyor.

“Bugiin en Sevdigin Jean’i Giy” kampanyasi, dinyanin doért bir yanindaki insanlari,
genlerin neden oldugu nadir hastaliklara dikkat cekmek amaciyla baglatiimis bir farkindalik
hareketidir ve her yil 6zellikle Nadir Hastaliklar GUni’'nde gergeklestirilir. Sanofi Grubu
binyesinde nadir hastaliklar alaninda 6nci olan Genzyme da, Turkiye’de nadir hastalikla
birlikte olusan yalnizhg1 paylasmak ve farkindahgi artirmak igin tim Grup calisanlariyla
birlikte 28 Subat glini kot pantolon giyip, hareketin semboll olan kot kurdele takarak Global
harekete Turkiye olarak destek verecek.

Genzyme hakkinda:

Sanofi ¢atisi altinda faaliyet gésteren Genzyme, nadir rastlanan ve ciddi boyutlarda guigten dismeye
sebep olan hastaliklara yakalanan hastalar i¢in, hayati degistirebilecek tedaviler gelistiriimesinde ve
sunumunda 30 yili agkin éncu konumunda bulunmaktadir. Hedeflerimize, gergeklestirdigimiz birinci
sinif arastirmalar sayesinde ve g¢alisanlarimizin azim ve sevkleriyle ulasmayi basardik. Emegimizi,
nadir rastlanan hastaliklar ve multipl skleroz odagimizla, hizmet verdigimiz hastalar ve ailelerinin
yasamlarinda olumlu bir etki olusturmaya adadik. Bu hedef bize her giin rehberlik ediyor ve esin
kaynagimizi olusturuyor. Genzyme’in tim dinyadaki Ulkelerde tibbin hizmetine sundugu hayati
degistirici nitelikteki tedavi portfoyl, tipta ¢idir acan ve hayat kurtaran ilerlemeleri temsil etmektedir.
Genzyme, bir Sanofi sirketi olarak, diinyanin en bulyik ila¢ sirketlerinden birinin kaynaklarindan
yararlanmakta  olup, hastalarin  yasamlarini iyilestirmeye adanmiglikla  ¢alismaktadir.
www.genzyme.com adresli internet sitesinden daha fazla bilgiye ulagabilirsiniz.
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Sanofi hakkinda:

Saglik hizmetinin c¢esitli alanlarinda faaliyet gosteren global bir sirket olan Sanofi, hastalarin
gereksinimlerine odaklanmis tedavi ¢ozimleri kesfeder, gelistirir ve hizmete sunar. Sanofi, yedi
bldyime platformuyla saglik hizmeti alaninda gug¢li yonlere sahiptir. Bu buyime platformlari: diyabet
¢6zUmleri, asilar, yenilik¢i ilaglar, tlketici saglgi, gelismekte olan pazarlar, hayvan saghgi ve
Genzyme’in nadir hastalik Grunleridir. Sanofi, Paris (EURONEXT: SAN) ve New York (NYSE: SNY)
borsalarinda islem gdrmektedir. www.sanofi.com.tr adresli internet sitesinden daha fazla bilgiye
ulasgabilirsiniz.



http://www.sanofi.com.tr/

