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DUNYADA NADIR HASTALIKLARIN DURUMU

Tek bir lilke yada kitanin nadir hastaliklar sorununu tek basina ¢6zme olanagi yok
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Estimating cumulative point prevalence of rare diseases:
analysis of the Orphanet database

Stéphanie Nguengang Wakap'-Deborah M. Lambert 2- AnnieiOlry' - Charlotte Rodwell' - Charlotte Gueydan'-
Valérie Lanneau' - Daniel Murphy? - Yann Le Cam?- Ana Rath

Orphanet veri tabani analizinde......

— 6172 Nadir Hastalik mevcut
* % 71.9 Genetik
* % 69.9 Cocukluk cagi baslangigli
* % 84.5’i (5304 hastalik) <1/1.000.000 prevalansinda
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Age at death in patients with rare diseases and in the general population
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Age at death in patients with rare diseases and in the general population
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YONETMELIK

Acibadem Mehmet Ali Avdinlar Universitesinden:

ACIBADEM MEHMET ALi AYDINLAR UNIVERSITESI
NADIR HASTALIKLAR VE YETIM iLACLAR
UYGULAMA VE ARASTIRMA
MERKEZI YONETMELIGI

BIRINCi BOLUM
Amacg, Kapsam, Dayanak ve Tanimlar

Amacg

MADDE 1 - (1) Bu Yonetmeligin amaci; Acibadem Mehmet Ali Aydinlar Universitesi Nadir Hastaliklar ve
Yetim Ilaclar Uygulama ve Arastirma Merkezinin amaclarina, faaliyet alanlarina ve yonetimine iliskin usul ve esaslar
diizenlemektir.

Kapsam

MADDE 2 — (1) Bu Yonetmelik; Acibadem Mehmet Ali Aydinlar Universitesi Nadir Hastaliklar ve Yetim
[laglar Uygulama ve Arastirma Merkezinin amaclarina, faaliyet alanlarina, yonetim organlarina, yonetim organlarinin
gorevlerine ve ¢alisma sekline iligkin hiiktimleri kapsar.

Dayanak

MADDE 3 - (1) Bu Yonetmelik; 4/11/1981 tarihli ve 2547 sayili Yiiksekégretim Kanununun 7 nci
maddesinin birinci fikrasinin (d) bendinin (2) numarali alt bendi ile 14 tincti maddesine dayanilarak hazirlanmigtir.

Tammlar
ATATYIWE A (1Y T VAnatmalil-ta canan:

g RARE

Nadir Hastaliklar ve Yetim ilaclar
Uygulama ve Aragtirma Merkezi
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HEDEFLERIMIZ

eakademik bilgi birikiminin saglanmasi,

ekonuyla ilgili arastirmalarin yapilmasi,

ehasta ve vyakinlar,, klinik merkezler ve saglk
otoriteleri icin veri birikiminin saglanmasi,

ehasta ve vyakinlar icin disiplinlerarasi hizmet

ortaminin koordinasyonu

earastirmacilar icin c¢cok disiplinli calismalarin
vapilabilmesi



ISTisNA- Istanbul Tanisiz ve NAdir
Hastaliklara Cozim Platformu
Fizibilite Projesi

Basvuru Sahibi: Acibadem Mehmet
Ali Aydinlar Universitesi

Referans Numarasi: TR10/19/FZD
i RARE




2019 YILI FiZiBiLITE DESTEGI PROGRAMI

PROGRAM KUNYESI

PROGRAMIN ADI
PROGRAM REFERANS NO

PROGRAMIN GENEL HEDEFi

PROGRAM ONCELIKLERI

2019 YILI FiZIBiLITE DESTEGI PROGRAMI

ISTKA/2019/FZD

Oncelikdi alanlarda gelistirilecek gidiimlia projelerin fizibilite caligmalanna
finansman saglamak.
Tema 1: Girisimcilik
Oncelik 1: Teknoloji, yenilik ve yarabahk odakh girisimciligin gelistirimesini esas
alan Gzgin ve model ghdimia projelerin fizibilite calizmalanmin hazdanmasi.

Tema 2: Yenilik
Oncelik 2: istanbulda yendik ve dijital déniisim kapasitesinin aronimasin esas
alan dzgin we model gldimia projelerin fizibilite calizmalanmn hazidanmas..

Tema 3: Yaratio Endistriler

Oncelik 3: Istanbul'da Gretilen Grin ve hizmeterde tasarm ile katma degerin
arbnimasina ve istanbufun tasanm kentd imajimn gogendirilmesine yanelk
ozgin ve model glidimbl projelerin fizibilite gahsmalanmin hazidanmas,.

Tema 4: Cocuklar ve Gencler

Oncelik 4: istanbulda gelecekte ihtiyag duyulacak alanlarda gocuklann ve
genglerin yaratiahk, ywenilkcilik we girisimcilik alanlanndaki kabiliyetderinin
arbrmasina yonelik Gzgin ve model gldimia projelenn fizibilice calismalanmn
hazrlannnas:.

Tema 3: Dezavantajh Gruplar

Oncelik 5: Dezavantajh gruplann socsyal, kiltirel ve fiziksel hizmeterse
erizebilirliiderinin kelaylasonimasing yonelik sirduralebilir, Gzgin we model
proplerin fizibilite ¢calismalannman hazirlanmas.
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TURKIYE SAGLIK ENSTITULER| BASKANLIGI
ACIBADEM

|.U. Aziz Sancar Tarkiye Saglik
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TURKIYE SPASTIK COCUKLAR VAKFI

starou 1 229k Tirkiye Spastik | Sadiik Bilimler
uduriugu Cocuklar Vakfi Universitesi

Proje Istirakgileri
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Ozel Amaglar

» Nadir ve tanisiz hastaliklar alaninda paydas aginin
olusturulmasi

» Nadir ve tanisiz hastaliklar alaninda sorun, ihtiyag ve
onceliklerin belirlenmesi

» ISTisNA - IStanbul Tanisiz ve NAdir Hastaliklara Cozum
Platformu fizibilite raporunun tamamlanmasi

» Nadir ve tanisiz hastaliklara yonelik farkindaligin
arttiriimasi
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