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29 Subat 2024

+ IBG Izmir Biyotip ve Genom
Enstitist’ntn Avrupa Birligi
tarafindan finanse edilen ERA
Chair RAREBOQOST Projesi
tarafindan 29 Subat 2024
tarihinde duzenlenen, “Nadir
ve Tanisiz Hastaliklarda
Arastirma: Mevcut Durum ve
Firsatlar” baslkli Nadir
Hastaliklar Farkindalik GUnU
toplantisina katildik.
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1 Mart 2024

“Nadir Hastalikla Biyimek” basligi ile iSTisNA Platformu
Projesi tarafindan proje ortagi istanbul Universitesi Aziz
Sancar Deneysel Tip Arastirma Enstitlisi’nde diizenlenen
nadir hastaliklar giind toplantisi genis katilimla gecti.

Nadir hastaliklarla ilgili klinik, genetik, egitim, ilac ve
destek tedavileri hakkinda 6nemli bilgiler paylasildi.
Hasta ve hasta yakinlari da yasadiklari zorluklari ve bas
etme yollarini aktardilar. Programin ana hedefi olan nadir
bireyleri temsilen Aysenur Sena Tarakgi, biyime
yolculugunu annesi Hatice Hanim ile, Zeynep irem Tavsan
da ailesi ile anlatirken, stirpriz bir sekilde toplantimizi
desteklemeye gelen DMD’li birey Caglar Ozyigit ve annesi
Gulgiin hanim da kendi yasam deneyimlerini paylasarak
toplantiya bayuk katki sagladilar.

Nadir Hastaliklar Federasyon Baskani Deniz Yilmaz
Atakay’in konusmasi sonrasinda kapanisini iSTisNA Proje
Yiriticisi Prof. Dr. Ozden Hatirnaz Ng’nin yaptigl
toplanti, paylasimlari ile nadir hastalik dinyasinda 6nemli
bir iz birakti.



25 Mayis 2024

+ Nadir Hastaliklar
Federasyonu (NHF) 25
Mayis 2024 Cumartesi
glnu ilk Genel Kurul
Toplantisini gerceklestirdi.
NHF Yeni Yonetim Kurulu
calismalarina resmi olarak
devam edecek.
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31 Mayis 2024 -

Hacettepe Universitesi Genombilim ve Nadir
Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi’'nde (
HUGEN) Saglik Bakanligi, UNICEF, Diinya Saglik
Orguiti, Nadir Hastaliklar Federasyonu Hasta

Dernekleri Temsilcileri ile birlikte Hacettepe >
. . e e . .. : o - =
Universitesi Kultir Merkezi’nde dizenlenen 4 v, &

“Nadir icin El Ele Toplantisi”’na katilim sagladik.

Gerceklesen bu toplantida nadir hastaliklarin bir ' N

toplum sagligi sorunu oldugu, bu alanda yapilacak 28 5 () 14
her tirlG isbirliginin, kurumlararasi ortak - _ N == -_
yaklasimin erken tani ve tedaviye erken erigimi -
saglamadaki 6nemli rolu vurgulandi. Bununla

birlikte Saghk Bakanligi Otizm, Zihinsel Ozel

Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Baskanligi

tarafindan Ulusal Nadir Hastaliklar Veri Sistemi ( ' \)
konusundaki 6nemli gelismeler paylasildi. K y
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3 Aralik 2024

+ Nadir Hastaliklar
Federasyonu olarak
TITCK Klinik Arastirmalar
Daire Baskani Elif Inci
Ergonul’u ziyaret ettik.
Nadir hastaliklar ve klinik
arastirmalar, yenilikci
ilaclar hakkinda
paylasimlarda bulunduk.

NADIR

HASTALIKLAR
FEDERASYONU

Nadiriz ve Iginizdeyiz.



8 Aralik 2024

+ NHA surecimizde oldugu gibi, Nadir
Hastallk Federasyonu da, yoluna
yine bir ihtiya¢ analizi ile bagladi.

Nadir Hastaliklar Federasyonu
olarak duzenledigimiz, Nadir
hastaliklara sahip bireylerin
yasadigi zorluklarin tespit edilmesi
ve ihtiyaclarinin belirlenmesi

\((Q\) amaciyla duzenledigimiz ‘Nadir
= _/ Yasamlar Calistayr’ 8 Aralik 2024
NADIR Pazar giinii Acibadem

FEDERASYONU

Universitesinde gerceklesti.



14 Aralik 2024

+ Nadir Hastaliklar Federasyonu olarak
Sosyal Guvenlik Kurumu Genel Saglik
Sigortasi Genel Muduru Sayin Eren
Usul ile nadir hastalarin ilaclari ile ilgili
SUT’ta yasanan sorunlar, PGT ile tup
bebek sahibi olunmasinin nadir
hastaliklar bakimindan geri 6deme
kapsamina alinmasi, hasta
derneklerinin SGK Komisyonlarinda
ver almalarinin 6nemi hakkinda

%{M Nediriz. ve leinizdeyiz. goristik, taleplerimizi ilettik.
FEDERASYONU
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