


• “Dünya Nadir Hastalıklar Günü” küresel farkındalık hareketi kapsamında, nadir hastalıklarla 

yaşayan bireylerin hayatlarını iyileştirme, sağlık sistemini daha kapsayıcı hale getirme ve 

toplumda farkındalığı artırma, sağlık okuryazarlığının önemini, özellikle nadir hastalıklar 

konularında eksikliklerin ve sorunların boyutunu ele almak amacıyla, 27 Şubat 2025 tarihinde 

Ankara’da Nadir Hastalıklar Federasyonu tarafından, Türkiye Petrolleri Anonim Ortaklığı’nın ev 

sahipliğinde ilk kez bir panel düzenlenmiştir.

• Bu panel, T.C. Sağlık Bakanlığı, T.C. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlığı, T.C. Milli Eğitim 

Bakanlığı, akademisyenler, özel sektör temsilcileri, sivil toplum kuruluşları, nadir hastalar ve 

hasta yakınları gibi geniş bir paydaş kitlesini bir araya getirmiştir.



Nadir Hastalıklar Federasyonu; 

Her 16 kişiden 1’inin nadir bir hastalıkla yaşadığı ülkemizde, nadir hastalıkların yalnızca 
belirli bir kesimi ilgilendiren bir konu değil, doğrudan hepimizi etkileyen bir halk sağlığı, 
toplumsal ve sosyal adalet meselesi olduğunu vurgulamış, 

“Nadiriz, İçinizdeyiz, Birlikte Güçlüyüz” sloganı ile dayanışmanın ve ortak akıl ile çözüm 
üretmenin önemini ön plana çıkarmıştır. 

Panelde, erken tanı ve tedavi süreçlerinden sağlık hizmetlerine erişime, genetik 
taramalardan sosyal yaşama kadar birçok konu ele alınmıştır.



Panel konu başlıkları

⇒ Üreten Türkiye Konseptinde Nadir Hastalıklarda 
AR-GE

⇒ Hizmet ve İnovasyon 

⇒ Hasta ve Hasta Yakınlarının Sosyal Yaşam 
Mücadeleleri

⇒ Nadir Hastalıklar Engellenebilir mi? Genel Bakış, 

⇒ Nadir Hastalıkların Tanımı, Tarama Programları 

⇒ Nadir Hastalıklar Kamu ve Sağlık Politikaları 

⇒ Gelecek Vizyonu: Nadir Hastalıklar İçin Yenilikçi 
Çözümler, 

⇒ Nadir Hastalıklar ve Sağlık Profesyonellerinin Rolü, 
İlaca Erişim 

⇒ İletişim Perspektifinden Nadir Hastalıklara Yaklaşım 

Bu kapsamda;

• Genetik taramalar ve akraba evliliklerinin önlenmesi gibi erken teşhis 
yöntemlerinin yaygınlaştırılması, yenidoğan tarama testlerinin 
genişletilmesi, halkın bu konuda bilinçlendirilmesi ve itirazların önüne 
geçilmesinin önemi dile getirilmiştir.

• Genom dizilemeleri, analizleri ve çoğu tarama metotlarının artık 
ülkemizde de uygulandığı, ancak ailelerle birlikte makul düzeyde 
taramaların yapılması gerektiği ve tanı ile tedavilerin de akabinde 
planlanması gerektiği belirtildi. Kaynak eksikliği nedeniyle 
yaygınlaşamadığı dile getirilmiştir.

• Tedaviye ve İlaca Erişim: Nadir hastalıklara yönelik ilaçların 
ulaşılabilirliğinin yaşama yansıyan gerçek boyutuyla 
değerlendirilmesi, yerli üretimin teşvik edilmesi, AR-GE ve İnovasyon 
tarafında ise, Türkiye’de nadir hastalıklar üzerine yapılan 
araştırmaların desteklenmesi ve biyoteknoloji ve ilaç geliştirme 
süreçlerinin ve imkanlarının artırılması ihtiyacı aktarılmıştır.  



Sadece ilaca değil, hayata erişimi sağlamak!

• Nadir hastalıklarla yaşayan bireylerin eğitim ve iş 
hayatına dahil edilmesi için politikaların genişletilmesi, 
kamu ve özel sektörde aktif rol almaları gerektiğinin 
önemi, farkındalık, destekler ve toplumsal bilinçle tüm 
bakanlıkların bu yaşamlarda sorumlu olmaları 
gerektiğinin altı çizilmiştir.  Hak ve değer temelli 
modeller, Avrupa referans ağları ve diğer yurt dışı 
örnekleri paylaşılmıştır.

• Sosyal destek mekanizmalarının hasta ve hasta 
yakınlarının sosyal yaşamda karşılaştıkları zorluklarını 
kapsamlı politikalar ile azaltması ve psikososyal destek 
hizmetleri ile güçlendirilmesi ihtiyacı paylaşılmıştır. 
MEB’in mevcut uygulamaları aktarılmış, iyileştirmeye 
yönelik öneriler sunulmuştur. 

• Sağlık hizmetlerinin daha kapsayıcı hale gelmesi için 
multidisipliner iş birliklerinin artırılması gerektiği, hasta 
dernekleriyle iletişimin ve hasta odaklı politikaların 
hayata geçirilmesinin önemi vurgulanmıştır. Ülkemizdeki 
Nadir Hastalıklar Sağlık Strateji Belgesi ve Eylem Planı 
(2023-2027) kapsamında, 42 hedef ve hedeflere erişimi 
sağlayacak 44 faaliyetin tanımlandığı ve öngörülen orta 
ve uzun vadeli hedefler için de çalışmaların yapıldığı 
paylaşılmıştır.

• İlk defa bir hasta organizasyonu tarafından düzenlenen 
panelde, nadir yaşamlar, hayatın tüm alanları ile 
değerlendirilmiş, nadir hastalıklarla ilgili farkındalık 
oluşturma ve çözüm üretme konusunda önemli ve 
gerçekçi bir adım atılmıştır. 



• Sağlık hizmetlerine erişim, 

• genetik taramalar, 

• sosyal destek mekanizmaları 

• yerli AR-GE çalışmaları gibi konuların önemi 
vurgulanarak, tüm paydaşlarla iş birliklerinin 
artırılması gerektiğinin altı çizilmiştir. 

• Çözüm süreçlerine bir rehber olacağı ve sağlık 
ekonomisine katkı sağlayacağı düşünülen;

⇒ Erken tanı ve tedavi süreçlerini hızlandırmayı,

⇒ Psikolojik destek mekanizmalarını güçlendirmeyi,

⇒ Eğitimde firsat eşitliğini sağlamayı,

⇒ İstihdam alanında ayrımcılığın önüne geçmeyi,

⇒ Sosyal yaşamda tam katılımı mümkün kılmayı 
hedefleyen ‘’Nadir Yaşamlar Çalıştayı’’ rapor özeti 
paylaşılmıştır. 

Panel kapsamında; 



Panelde ayrıca, çözüm süreçlerine bir rehber 
olacağı ve sağlık ekonomisine katkı sağlayacağı 
düşünülen;

⇒ Erken tanı ve tedavi süreçlerini hızlandırmayı,

⇒ Psikolojik destek mekanizmalarını 
güçlendirmeyi,

⇒ Eğitimde firsat eşitliğini sağlamayı,

⇒ İstihdam alanında ayrımcılığın önüne geçmeyi,

⇒ Sosyal yaşamda tam katılımı mümkün kılmayı 
hedefleyen ‘’Nadir Yaşamlar Çalıştayı’’ rapor 
özeti paylaşılmıştır. 

 Nadir Yaşamlar Çalıştayı 



Panellerde öne çıkanlar

• Üreten Türkiye Konseptinde Nadir Hastalıklarda AR-GE, Hizmet ve İnovasyon

∙ Türkiye’de nadir hastalıklar üzerine yapılan araştırmaların desteklenmesi, biyoteknoloji ve ilaç 
geliştirme süreçlerinin güçlendirilmesi ele alınmıştır.

• Hasta ve Hasta Yakınlarının Sosyal Yaşam Mücadeleleri

∙ Nadir yaşamlara bakış, toplumdaki zorluklar ve çözüm önerileri üzerinde konuşulmuştur.

∙ Nadir hastalıklarla yaşayan bireylerin eğitim ve istihdama katılımı için kamu ve özel sektör 
desteklerinin artırılması gerekliliği üzerinde durulmuştur.

∙ Avrupa’daki referans modelleri incelenmiş, hasta dernekleri ile iş birliği süreçlerinin geliştirilmesi 
gerektiği belirtilmiştir.

∙ Sosyal destek mekanizmalarının güçlendirilmesi ve psikososyal destek hizmetlerinin artırılması 
önerilmiştir.



• Nadir Hastalıklar Kamu ve Sağlık Politikaları

∙ Nadir Hastalıklar Sağlık Strateji Belgesi ve Eylem Planı (2023-2027) kapsamında belirlenen 42 hedef ve 44 faaliyet hakkında bilgi 
verilmiştir.

∙ Nadir hastalıklar ulusal eylem planı, yol haritası, örnek ülkeler ve ulusal tema, kaynak ve hedefler konuşulmuştur.

∙ Sağlık hizmetlerinin daha kapsayıcı hale gelmesi için multidisipliner iş birliklerinin güçlendirilmesi gerektiği vurgulanmıştır.

• Gelecek Vizyonu: Nadir Hastalıklar İçin Yenilikçi Çözümler ve Sağlık Profesyonellerinin Rolü

∙ Nadir Hastalıklarda tedaviye erişim süreci; tanı ve tedavideki yenilikler, multidisipliner yaklaşım, doktorların ve araştırmacıların 
bu süreçlerindeki katkıları, yenilikçi tedaviler, global iş birlikleri; erken tanı stratejileri, klinik araştırmaların önemi 
konuşulmuştur.

∙ Nadir hastalıkların tedavisine yönelik yenilikçi yöntemler ve global iş birliklerinin önemi tartışılmıştır.

∙ Erken tanı stratejilerinin geliştirilmesi ve klinik araştırmaların artırılması gerekliliği öne çıkarılmıştır.

• Nadir Hastalıklar Engellenebilir mi? Genel Bakış, Tarama Programları

∙ Nadir hastalıkların tanımı, Türkiye’deki yaygınlığı, tarama programları, genetiği resmi tanımın önemi, teşhis ve tedavideki 
zorluklar üzerinde konuşulmuştur.

∙ Genetik tarama programlarının yaygınlaştırılması, yenidoğan taramalarının artırılması ve halkın bilinçlendirilmesi gerekliliği ifade 
edilmiştir.

∙ Kaynak eksiklikleri nedeniyle genetik taramaların yeterince yaygınlaşamadığı ancak erken tanının büyük önem taşıdığı 
belirtilmiştir.

Panellerde öne çıkanlar



• İletişim Perspektifinden Nadir Hastalıklara Yaklaşım

∙ Çalıştay raporunun değerlendirmesi yapılmıştır.

∙ Nadir hastalıkların tüm süreçlerinin özellikle ekonomik perspektiften değerlendirilmesinin 
önemi vurgulanmıştır.

∙ Hasta ve hasta yakınlarının görüşlerine yer verilmiştir.

∙ Hasta ve hasta yakınlarının psikolojik destek mekanizmalarına erişimlerinin önündeki 
engeller konuşulmuş, çözüm önerileri sunulmuştur.

∙ Toplumda farkındalığı artırmak için medya, sosyal medya ve eğitim kampanyalarının 
güçlendirilmesi gerekliliği vurgulanmıştır.

∙ Nadir hastalıklarla ilgili mesajların doğru kitlelere ulaştırılması için stratejik iletişim planları 
önerilmiştir.

∙ Tüm katılımcılar dahil edilerek nadir hastalıklar iletişiminde durum değerlendirmesi 
yapılmış, SWOT Analizi ve dijital ortamda mini bir anket düzenlenerek 2025 yılı için en etkili 
farkındalık mesajları belirlenmiştir. (Bkz. SWOT)

Panellerde öne çıkanlar





Panel çıktıları ve öneriler

∙ Panelin sonunda, tüm katılımcıların katkılarıyla nadir hastalıkların çözüm süreçlerinde rehber olacak bir çerçeve 
oluşturulmuştur. Genetik tarama programlarının genişletilmesi, sağlık okuryazarlığının artırılması ve erken teşhis 
süreçlerinin hızlandırılması.

∙ İlaç ve Tedaviye Erişim: Yerli üretimin desteklenmesi, nadir hastalıklara yönelik ilaçların ulaşılabilirliğinin artırılması.

∙ Sosyal Yaşama Katılım: Hasta ve hasta yakınları için eğitim ve istihdam fırsatlarının geliştirilmesi, farkındalık 
çalışmalarının artırılması.

∙ Kamu Politikaları: Hasta odaklı politikaların hayata geçirilmesi, multidisipliner iş birliklerinin artırılması.

∙ Toplumda Farkındalık: Sosyal medya ve geleneksel ve ana akım medyanın, yapımcıların etkin kullanımı ile toplumun 
bilinçlendirilmesi.

Panelde ayrıca Nadir Yaşamlar Çalıştayı rapor özeti paylaşılmıştır.   

https://www.nadir.org.tr/duyuru/141/nadir-yasamlar-calistayi-raporu 

https://www.nadir.org.tr/duyuru/141/nadir-yasamlar-calistayi-raporu


Panelde birlikte güçlü ve 
tamamlayıcı olmayı 

simgeleyen bir yapboz tüm 
konuşmacı ve moderatörler 

tarafından gün sonunda 
tamamlanmış  

ve 
nadir yaşamları iyileştirmek 
için NHF çalışma başlıkları  

vurgulanmıştır.



Kapanış ve değerlendirme

• Panelin sonunda, tüm katılımcıların katkılarıyla nadir hastalıkların çözüm süreçlerinde rehber olacak bir 
çerçeve oluşturulmuştur. Birlikte güçlü ve tamamlayıcı olmayı simgeleyen yapboz, gün sonunda 
tamamlanmış ve nadir bireylerin hayatını iyileştirmek için ortak sorumluluk taşımanın önemi vurgulanmıştır.

• Bu panel, nadir hastalıklarla ilgili farkındalık oluşturma ve çözüm üretme konusunda önemli bir adım olmuş 
ve gelecek yıllarda da benzer etkinliklerin düzenlenmesi gerektiği vurgulanmıştır.

Sonuç olarak:

∙ Paydaş iş birlikleri artırılmalıdır.

∙ Halkın bilinçlendirilmesi ve sağlık okuryazarlığı öncelikli olmalıdır.

∙ Nadir hastalıklar konusunda sürdürülebilir kamu politikaları geliştirilmelidir.

Nadir Hastalıklar Federasyonu, bu çıktılar doğrultusunda 2025 yılı boyunca farkındalık ve çözüm odaklı 
çalışmalarına devam edecektir.



Nadiriz içinizdeyiz

                      Birlikte güçlüyüz...



Medya Yansımalarından Örnekler

https://www.iha.com.tr/ankara-haberleri/nadir-hastaliklar-feder
asyonu-baskani-atakay-cozum-odakli-dusunursek-pek-cok-sorun
u-ortadan-kaldiracagimizi-dusunuyorum-198336945 

https://www.hurriyet.com.tr/egitim/5-milyon-kiside-nadir-hastal
ik-42715585

https://sigortagazetesi.com/haluk-ozsari-sigortagazetesi-icin-yaz
di-nadiriz-icinizdeyiz-birlikte-gucluyuz/ 

https://orgm.meb.gov.tr/www/nadir-hastaliklar-saglikli-nesiller-i
cin-birlikteyiz-paneli/icerik/3154 
 

https://www.iha.com.tr/ankara-haberleri/nadir-hastaliklar-federasyonu-baskani-atakay-cozum-odakli-dusunursek-pek-cok-sorunu-ortadan-kaldiracagimizi-dusunuyorum-198336945
https://www.iha.com.tr/ankara-haberleri/nadir-hastaliklar-federasyonu-baskani-atakay-cozum-odakli-dusunursek-pek-cok-sorunu-ortadan-kaldiracagimizi-dusunuyorum-198336945
https://www.iha.com.tr/ankara-haberleri/nadir-hastaliklar-federasyonu-baskani-atakay-cozum-odakli-dusunursek-pek-cok-sorunu-ortadan-kaldiracagimizi-dusunuyorum-198336945
https://www.hurriyet.com.tr/egitim/5-milyon-kiside-nadir-hastalik-42715585
https://www.hurriyet.com.tr/egitim/5-milyon-kiside-nadir-hastalik-42715585
https://sigortagazetesi.com/haluk-ozsari-sigortagazetesi-icin-yazdi-nadiriz-icinizdeyiz-birlikte-gucluyuz/
https://sigortagazetesi.com/haluk-ozsari-sigortagazetesi-icin-yazdi-nadiriz-icinizdeyiz-birlikte-gucluyuz/
https://orgm.meb.gov.tr/www/nadir-hastaliklar-saglikli-nesiller-icin-birlikteyiz-paneli/icerik/3154
https://orgm.meb.gov.tr/www/nadir-hastaliklar-saglikli-nesiller-icin-birlikteyiz-paneli/icerik/3154


Katkılarınız bizim için çok değerli…
Teşekkür ederiz...



http://www.nadir.org.tr/  info@nadir.org.tr 
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