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Nadiniz, leinigdeyiz.,
Bidikte Gigliyir

PANEL KONU BASLIKLARI
Nadiriz ve iginizdeyiz: Daha Guglu Bir Gelecek igin Birlikteyiz

Ureten Turkiye Konseptinde Nadir Hastaliklarda AR-GE,
Hizmet ve inovasyon

Hasta ve Hasta Yakinlarinin Sosyal Yasam Mucadeleleri

Nadir Hastaliklar Engellenebilir mi? Genel Bakis,
Nadir Hastaliklarin Tanimi, Tarama Programlari

Nadir Hastaliklar Kamu ve Saglik Politikalar

Gelecek Vizyonu: Nadir Hastaliklar icin Yenilikgi Cézumler,
Nadir Hastaliklar ve Saglik Profesyonellerinin Rol, ilaca Erisim

iletisim Perspektifinden Nadir Hastaliklara Yaklasim
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e “Dlnya Nadir Hastaliklar GUnG” kiresel farkindalik hareketi kapsaminda, nadir hastaliklarla
yasayan bireylerin hayatlarini iyileStirme, saglik sistemini daha kapsayici hale getirme ve
toplumda farkindahgi artirma, saglik okuryazarliginin 6nemini, 6zellikle nadir hastaliklar
konularinda eksikliklerin ve sorunlarin boyutunu ele almak amaciyla, 27 Subat 2025 tarihinde
Ankara’da Nadir Hastaliklar Federasyonu tarafindan, Tirkiye Petrolleri Anonim Ortakligi'nin ev
sahipliginde ilk kez bir panel diizenlenmistir.

* Bu panel, T.C. Saghk Bakanligi, T.C. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, T.C. Milli Egitim
Bakanligi, akademisyenler, 6zel sektor temsilcileri, sivil toplum kuruluglari, nadir hastalar ve
hasta yakinlari gibi genis bir paydas kitlesini bir araya getirmistir.
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Nadir Hastaliklar Federasyonu;

Her 16 kisiden 1’inin nadir bir hastalikla yasadigi tilkemizde, nadir hastaliklarin yalnizca
belirli bir kesimi ilgilendiren bir konu degil, dogrudan hepimizi etkileyen bir halk saghg,
toplumsal ve sosyal adalet meselesi oldugunu vurgulamis,

“Nadiriz, i¢inizdeyiz, Birlikte Giigliiyliz” slogani ile dayanigsmanin ve ortak akil ile ¢6ziim
uretmenin 6nemini 6n plana ¢ikarmigtir.

Panelde, erken tani ve tedavi siireclerinden saglik hizmetlerine erigsime, genetik
taramalardan sosyal yagama kadar bircok konu ele alinmigtir.




Panel konu basliklari

Ureten Tiirkiye Konseptinde Nadir Hastaliklarda
AR-GE

Hizmet ve Inovasyon

Hasta ve Hasta Yakinlarinin Sosyal Yagam
Mucadeleleri

Nadir Hastaliklar Engellenebilir mi? Genel Bakis,
Nadir Hastaliklarin Tanimi, Tarama Programlari
Nadir Hastaliklar Kamu ve Saglik Politikalari

Gelecek Vizyonu: Nadir Hastaliklar Igin Yenilikgi
Cozlimler,

Nadir Hastaliklar ve Saglik Profesyonellerinin Rold,
llaca Erisim

[letisim Perspektifinden Nadir Hastaliklara Yaklagim

NADIR
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Bu kapsamda;

* Genetik taramalar ve akraba evliliklerinin dnlenmesi gibi erken teghis

yontemlerinin yayginlagtirilmasi, yenidogan tarama testlerinin
genigletilmesi, halkin bu konuda bilinglendirilmesi ve itirazlarin 6niine
gecilmesinin 6nemi dile getirilmigtir.

Genom dizilemeleri, analizleri ve ¢ogu tarama metotlarinin artik
ulkemizde de uygulandigi, ancak ailelerle birlikte makul diizeyde
taramalarin yapilmasi gerektigi ve tani ile tedavilerin de akabinde
planlanmasi gerektigi belirtildi. Kaynak eksikligi nedeniyle
yayginlagsamadigi dile getirilmistir.

Tedaviye ve Ilaca Erigim: Nadir hastaliklara yonelik ilaclarin
ulasilabilirliginin yasama yansiyan gergek boyutuyla _
de@erlendirilmesi, yerli Giretimin tesvik edilmesi, AR-GE ve Inovasyon
tarafinda ise, Turkiye’de nadir hastaliklar Gzerine yapilan
arastirmalarin desteklenmesi ve biyoteknoloji ve ilag geligtirme
sureglerinin ve imkanlarinin artirilmasi ihtiyaci aktariimigtir.
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Sadece ilaca degil, hayata erigsimi saglamak! HASTALIKLAR

* Nadir hastaliklarla yagayan bireylerin egitim ve ig
hayatina dahil edilmesi icin politikalarin genigletilmesi,
kamu ve 6zel sektorde aktif rol almalari gerektiginin
onemi, farkindalik, destekler ve toplumsal bilingle tim
bakanliklarin bu yasamlarda sorumlu olmalari
gerektiginin alti ¢izilmistir. Hak ve deQer temelli
modeller, Avrupa referans aglari ve diger yurt digi
ornekleri paylasilmigtir.

e Sosyal destek mekanizmalarinin hasta ve hasta
yakinlarinin sosyal yasamda karsilagtiklari zorluklarini
kapsamli politikalar ile azaltmasi ve psikososyal destek
hizmetleri ile gl¢lendirilmesi ihtiyaci paylagiimigtir.
MEB’in mevcut uygulamalari aktarilmig, iyilestirmeye
yonelik éneriler sunulmustur.

FEDERASYONU

 Saglik hizmetlerinin daha kapsayici hale gelmesi igin

multidisipliner ig birliklerinin artirilmasi gerektigi, hasta
dernekleriyle iletigimin ve hasta odakl politikalarin
hayata gecirilmesinin dnemi vurgulanmistir. Ulkemizdeki
Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plani
(2023-2027) kapsaminda, 42 hedef ve hedeflere erisimi
saglayacak 44 faaliyetin tanimlandigi ve 6ngoriilen orta
ve uzun vadeli hedefler igin de ¢aligmalarin yapildig
paylasiimigtir.

iIk defa bir hasta organizasyonu tarafindan diizenlenen
panelde, nadir yagamlar, hayatin tiim alanlari ile
de@erlendirilmig, nadir hastaliklarla ilgili farkindalik
olusturma ve ¢6zim Uretme konusunda 6nemli ve
gercekei bir adim atilmigtir.
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Panel kapsaminda;

 Saglik hizmetlerine erigim,
* genetik taramalar,
* sosyal destek mekanizmalari

 vyerli AR-GE galigmalari gibi konularin 6nemi
vurgulanarak, tim paydaslarla ig birliklerinin
artirilmasi gerektiginin alti gizilmistir.

=

(@

NADIR
HASTALIKLAR
FEDERASYONU

GCozlim sureglerine bir rehber olacagi ve saglik
ekonomisine katki saglayacagi disgiinilen;

Erken tani ve tedavi siireglerini hizlandirmayi,
Psikolojik destek mekanizmalarini gliclendirmeyi,
Egitimde firsat esitligini saglamayi,

istihdam alaninda ayrimciligin 6nline gecmeyi,

Sosyal yasamda tam katilimi mimkin kilmayi
hedefleyen “Nadir Yagamlar Calistay” rapor 6zeti
paylasiimigtir.




Nadir Yasamlar Calistay!

Panelde ayrica, ¢c6zim sureclerine bir rehber
olaca@i ve saglik ekonomisine katki saglayacagi
disunulen;
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Erken tani ve tedavi suirecglerini hizlandirmayi,

Psikolojik destek mekanizmalarini
glclendirmeyi,

Egitimde firsat esitligini saglamayi,
Istihdam alaninda ayrimciligin éniine gegcmeyi,

Sosyal yagamda tam katilimi mumkin kilmayi
hedefleyen “Nadir Yagamlar Calistay!”’ rapor
Ozeti paylagiimigtir.
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Nadir Yagsamliar Galigtayi
Nadir yagsamlara sahip bireylerin yasadigi zorluklarin
tespit edilmesi ve ihtiyaglarinin belirlenmesi amaciyla
gerceklestirilecek bu anlaml ¢alistaya davetlisiniz.

Katihim sinirhdir, kayit igin profildeki formu doldurun.

Tarih: 8 Aralik Pazar

Yer: Acibadem Universitesi Kerem Aydinlar
Kampusu, Kayigdagi Cd. No: 32,
icerenkéy, Atagehir, istanbul

Saat: 09.30 - 17.00

Innorare’in destekleri ile
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o Ureten Tiirkiye Konseptinde Nadir Hastaliklarda AR-GE, Hizmet ve inovasyon

Turkiye’de nadir hastaliklar Gzerine yapilan arastirmalarin desteklenmesi, biyoteknoloji ve ilag
gelistirme sureclerinin gliclendirilmesi ele alinmistir.

* Hasta ve Hasta Yakinlarinin Sosyal Yagam Miicadeleleri
Nadir yasamlara bakig, toplumdaki zorluklar ve ¢6ziim 6nerileri Gizerinde konusulmustur.

Nadir hastaliklarla yagsayan bireylerin e@itim ve istihdama katilimi icin kamu ve 6zel sektor
desteklerinin artirilmasi gerekliligi tGizerinde durulmustur.

Avrupa’daki referans modelleri incelenmis, hasta dernekleri ile is birligi stireglerinin gelistiriimesi
gerektigi belirtilmistir.

Sosyal destek mekanizmalarinin gliclendirilmesi ve psikososyal destek hizmetlerinin artiriimasi
onerilmigtir.
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* Nadir Hastaliklar Kamu ve Saglik Politikalar

Nadir Hastaliklar Saglik Strateji Belgesi ve Eylem Plani (2023-2027) kapsaminda belirlenen 42 hedef ve 44 faaliyet hakkinda bilgi
verilmigtir.

Nadir hastaliklar ulusal eylem plani, yol haritasi, 6rnek Glkeler ve ulusal tema, kaynak ve hedefler konugulmustur.
Saglik hizmetlerinin daha kapsayici hale gelmesi igin multidisipliner is birliklerinin gliglendirilmesi gerektigi vurgulanmigtir.

 Gelecek Vizyonu: Nadir Hastaliklar igin Yenilikgi Coziimler ve Saglik Profesyonellerinin Rolii

Nadir Hastaliklarda tedaviye erigim siireci; tani ve tedavideki yenilikler, multidisipliner yaklagim, doktorlarin ve aragtirmacilarin
bu sureglerindeki katkilari, yenilikgi tedaviler, global ig birlikleri; erken tani stratejileri, klinik aragtirmalarin 6nemi
konugulmustur.

Nadir hastaliklarin tedavisine yonelik yenilikgi ydontemler ve global ig birliklerinin dnemi tartigiimigtir.
Erken tani stratejilerinin gelistirilmesi ve klinik aragtirmalarin artirilmasi gerekliligi 6ne gikarilmigtir.

* Nadir Hastaliklar Engellenebilir mi? Genel Bakig, Tarama Programlari

Nadir hastaliklarin tanimi, Turkiye'deki yayginligi, tarama programlari, genetigi resmi tanimin énemi, teShis ve tedavideki
zorluklar tzerinde konugulmustur.

Genetik tarama programlarinin yayginlastirilmasi, yenidogan taramalarinin artiriimasi ve halkin bilinglendirilmesi gerekliligi ifade
edilmigtir.

Kaynak eksiklikleri nedeniyle genetik taramalarin yeterince yayginlasamadigi ancak erken taninin biyik 6nem tasidigi
belirtilmigtir.

Birlikte V@
insa £divo™”
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* iletisim Perspektifinden Nadir Hastaliklara Yaklagim
Calistay raporunun deQerlendirmesi yapilmistir.

Nadir hastaliklarin tiim sireclerinin 6zellikle ekonomik perspektiften degerlendirilmesinin
onemi vurgulanmistir.

Hasta ve hasta yakinlarinin goruglerine yer verilmigtir.

Hasta ve hasta yakinlarinin psikolojik destek mekanizmalarina erigimlerinin 6nindeki
engeller konusulmus, ¢6ziim Onerileri sunulmustur.

Toplumda farkindaligi artirmak icin medya, sosyal medya ve egitim kampanyalarinin
glclendirilmesi gerekliligi vurgulanmistir.

Nadir hastaliklarla ilgili mesajlarin dogru kitlelere ulagtiriimasi igin stratejik iletisim planlari
onerilmigtir.

Tum katilimcilar dahil edilerek nadir hastaliklar iletigsiminde durum degerlendirmesi
yapilmig, SWOT Analizi ve dijital ortamda mini bir anket diizenlenerek 2025 yili igin en etkili
farkindalik mesajlari belirlenmistir. (Bkz. SWQOT)

2gi Birlikte
insa edivo™
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Saglik Politikalarinda Artan Farkindalik —Devletin nadir
hastaliklar konusunda giderek daha fazla politika geligtrmesi

Hasta ve Yakinlarinin Dayanigsma Ruhu —Hasta orgutlerinin
guglenmesive toplumsal destek

Teknolojik Geligmelerin Artmasi —Dijital saglk teknolojileri, yapay
zekave genetik aragtirmalar

Akademik Destek ve Bilimsel Aragtirmalann Artigi -
Universitelerin ve aragtrma kurumlarnin nadir hastalklara ilgisi
Ulusal Eylem Plam ve Stratejiler —Nadir hastaliklarla ilgiliulusal
planlarin olugturulmasi

€ Sosyal Giivenlik ve Devlet Desteginin Artigi —-SGK'nin nadir
hastaliklar igin yenipolitikalar geligtirme potansiyeli

€ Nadir Hastaliklar Federasyonu’nun kurulmus olmasi ve faaliyetleri
€ Hasta Sayisinin Fazlaligi —Hasta topluluklarinin giglenmesive
kamuoyu olugturma imkani

€ Birinci Basamak Hekimlerin Egitimi —Aile hekimleri ve genel
pratisyenlerin nadir hastaliklar konusunda bilinglendirilmesi

€ Dijital Saglik ve Yapay Zeka Tabanh Goziimler —Tani ve tedavi
sureclerinde teknolojinin daha etkin kullaniimasi

€ Bilimsel Aragtirmalara Artan ilgi ve Fon Kaynaklan -Ulusal ve
uluslararasi fonlardan destek saglama gansi

¥ Bil gi Kirliligi ve Saglik Okuryazarh@nin Diisiikliigii —Has1a ve ailelerinin

iivenilir bilgiye ulagmakia zorlanmasi

Orgiitlenme ve Finansman Sorunlar —Hasla derneklerinin yelerince

desieklenmemesi ve siirdiiriilebilir fon eksikligi
¢ veri Tabam ve Hasta Kayit Sistemindeki Eksiklikler - Nadir hastaliklara
dair saglikl veri ioplanamamasi
X Akademi ile Saha Arasindaki iletigimsizlik -Bilim diinyasi ile hasia ve
safik caligsanlan arasindaki kopukluk
& Multidisipliner is Birligi Eksikligi - Kurumlar arasi eggiidiim eksikligi ve
farkh disiplinlerin yelerince bir araya gelememesi
¥ Tedaviye Erigimde Zorluk ve Geri Odeme Sorunlan -SGK kapsamindaki
ilac ve 1edavi siireclerinde yaganan engeller
> Empati
¥ saglik personeli siirekli egitim

{. Biirokratik Engeller ve Karmagik Siire¢ler —Haslalarin 1eghis ve fedavi
siireclerinde kargilagiiklan idari zorluklar

i Akraba Evliliklerine Yeterince Vurgu Yapilmamasi -Genelik gecigli
hasialiklann yaygnlagmasina yol acabilecek bir fakior

B Tarama Testlerine Karsi Onyarglar —Yenidogan 1arama lesilerinin
yaygnlaginimasindaki engeller

i Yetkili Kurumlann Otoriter Yaklagimi —Has1a ve hasia yakinlannin karar
alma siireclerine dahil edilmemesi

' Toplumda insan Haklan ve Engelli Haklan Bilincinin Eksikligi —Nadir
hasialiklarla yagayan bireylerin sosyal hayalla maruz kaldigi aynmcihk

. Denetim Yetersizli@ - Sad ik polilikalarinin uygulanmasinda eksiklikler ve
hasia haklarinin yeierince korunamamasi

B Onyargilar

" Toplumsal Farkindalik

NADIR

HASTALIKLAR
FEDERASYONU
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Panel ciktilari ve oneriler NADIR

HASTALIKLAR
FEDERASYONU

Panelin sonunda, tim katilimcilarin katkilariyla nadir hastaliklarin ¢6ziim streclerinde rehber olacak bir cerceve
olusturulmustur. Genetik tarama programlarinin genigletilmesi, saglk okuryazarliginin artirilmasi ve erken teshis
sureclerinin hizlandirilmasi.

llag ve Tedaviye Erigim: Yerli Gretimin desteklenmesi, nadir hastaliklara yonelik ilaglarin ulagilabilirliginin artiriimasi.

Sosyal Yagama Katilim: Hasta ve hasta yakinlari icin egitim ve istihdam firsatlarinin gelistirilmesi, farkindalik
calismalarinin artirilmasi.

Kamu Politikalari: Hasta odakl politikalarin hayata gecirilmesi, multidisipliner ig birliklerinin artiriimasi.

Toplumda Farkindalik: Sosyal medya ve geleneksel ve ana akim medyanin, yapimcilarin etkin kullanimi ile toplumun
bilinglendirilmesi.

Panelde ayrica Nadir Yagsamlar Calistayi rapor 6zeti paylasilmigtir.

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

ecegi 3‘&““@\19\)
ta Insa £div®”
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Saglikli Nesiller Icin Birlikteyiz Paneli

Nadiriz, I¢inizdeyiz,

Panelde birlikte giiglii ve Birlikte Giicliytz!
tamamlayici olmayi

simgeleyen bir yapboz tim Genetik R
konusmaci ve moderatorler Trepe Zorbaligs Bagist
vliligi

tarafindan guin sonunda

, il s
nadir yagamlarl iyilestirmek e Toriks e
icin NHF calisma basliklari Taramasi Arastirma

vurgulanmistir.
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KapaniS ve deQerlendirme NADIR

HASTALIKLAR
FEDERASYONU

* Panelin sonunda, tim katilimcilarin katkilariyla nadir hastaliklarin ¢6ziim streclerinde rehber olacak bir
cerceve olusturulmustur. Birlikte gucli ve tamamlayici olmayi simgeleyen yapboz, giin sonunda
tamamlanmig ve nadir bireylerin hayatini iyileStirmek igin ortak sorumluluk tagimanin 6nemi vurgulanmigtir.

* Bu panel, nadir hastaliklarla ilgili farkindalik olugturma ve ¢6ziim Giretme konusunda 6nemli bir adim olmusg
ve gelecek yillarda da benzer etkinliklerin diizenlenmesi gerektiQi vurgulanmigtir.

Sonug olarak:
Paydas is birlikleri artiriimahidir.
Halkin bilinglendirilmesi ve saglik okuryazarligi dncelikli olmahdir.

Nadir hastaliklar konusunda sirdurilebilir kamu politikalari geligtirilmelidir.

Nadir Hastaliklar Federasyonu, bu ¢iktilar dogrultusunda 2025 yili boyunca farkindalik ve ¢6ziim odakli

calismalarina devam edecektir. @

=i Birlikte Y&
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Saglikli Nesiller Icin Birlikteyiz Paneli
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Nadiriz icinizdeyiz
Birlikte guicliyiiz...

HASTALIKLAR
FEDERASYONU
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Medya Yansimalarindan Ornekler

5 MIiLYON KiSiDE
'NADiR HASTALIK’

Turkiye'de akraba evliligi orani yiizde 8.2. Bu oran da ‘nadir H
,) hastaliklar'a kapi araliyor. NHF Baskami Atakay, “Tirkiye'de T?l'ewz.yon
| 5 milyon kisi, 5 binden fazla farkh nadir hastalikla yasiyor. Dizi- 1| 74| (=g 111

Meltem
N 'ADIR Has- A se bu kigilerin sadece tiip bebek anlatlls'“
taliklar Fe-
derasyonu

(L2 lerde akraba evliliklerinin olumsuzluklan anlatimah” dedi.
- yontemi ile bebek sahibi olma-

. lan “Federasyonun ama-
c1, meveut sorunlar ¢oz-
gﬁmm ZORBALIGA meye calisirken, bir yan-
nadkhmmdarz\ UGRUYORLAR dan da diinyaya saglikli
halk saghg sorunu Nadir hastaliga sahip kisiler :m:mgg'rms'w;f;
oldugunu, bune- hayatta ciddi zorluklarla karg: A e B
denle ulusal eylem lastyorlar. Bu nedenle yapilan yoneticileriyle bir araya
lam olusturuldu- akran geimeli. Dizilerin iginde
gunu be‘ilsnmk ortadan kalkmal. Halktan ay- akraba evliliklerinin olma-
Hiirriyet'e sunlan - nmabk, diglama istemiyoruz. masi gerektigl anlatiima-
soyledi. #na bakmamall. Bu h;:.lé sadece engelli kap- I. Yenidogan taramalar-
“Nadir Hastaliklar Eylem tik tarama yapmal. Herikita-  saminda ise almmamal. Giin- nin Snemi vurgulanmalt.

Plan; Saghk Bakanlg'nca NHF  rafa da-‘Ailede hasta cocuk var ki her hastalik engel deildir.  [Eswnesinilinciod
olarak bizim icinde bulundu- mu, bebek oliimii varmi?’ diye  Igverenler ise almuyorsa devlet Nevika oa cuk!pan o
gumuz.R’l'UK. stvﬂ toplum ku. sormah.Varsa bireyleredurum  tegvik edeblh.r bazx ko_nu]arda Iupyuk :;:rcu Vatikan'a gi-
ruluglan Imah. Kigiler bilinclendi.  muafiyet gemeblllx:mgetyan- diyormus. Bdyle bir sey
de nlrlugu paydaglarla hazr- rilmeli. Akraba evliligininnasil  dan tedavi siireclerinde igve- olabilir mi? Bu komplo te-
land.. Ulke genelinde titm ku- biiyiik bir tehlike olduguanla-  rendiyor ki ‘Hastaneye ayda fig orisidir, la;namen'geprc ok
rumlann ne yapmas: gerekti- tilmals. Her geye ragmen kisi- kere gidemezsin.’ Oysa bu kigi- Yeciian l'<o aktir. Saglik-
gini, gorevlerini belirleyen bir ler yine de evienmekte 1srar lerin hastaneye gitmesi de ge- Cabi < S

: It bireylerin dogmassnin
belge. Nadir hastaliklann ne- ederse, azaman'Bebeg!nlzhas rektym Bukonu]axdacah.sma Bniine gegilmesidir, Bu

nedenle dizilerde mesaj
vermek gart. Saglik Ba-
kanligi, RTUK isbirligi ile
bu mesajlar her bir dizi

denleri arasindayeralanakia-  tadog 1i. Gerekir- p sart.”

icin zorunlu kilinabilir.”

NADIR
HASTALIKLAR
FEDERASYONU

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.hurrivet.com.tr/egitim/5-milyon-kiside-nadir-hastal

ik-42715585

https://sigortagazetesi.com/haluk-ozsari-sigortagazetesi-icin-yaz

di-nadiriz-icinizdeyiz-birlikte-gucluyuz/
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