Nadir Hastaliklar Federasyonu tarafindan, 27 Subat 2025 tarihinde “Nadiriz, iginizdeyiz, Birlikte
Gugluyuz” sloganiyla “Aile Yilinda Nadir Hastaliklar: Saglhklh Nesiller icin Birlikteyiz” paneli
duzenlendi. Nadir hastaliga sahip bireylerin hayatin her alanina egit ve adil sartlarda erisimlerini
saglamak amaciyla g¢alismalar yuruten federasyon tarafindan duzenlenen panel; karar vericiler,

saglik profesyonelleri, sivil toplum kuruluslari, nadir hastalar ve hasta yakinlarini bir araya getirdi.
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Hacettepe Universitesi
Genombilim ve Nadir
Hastaliklar Uygulama ve
Arastirma Merkezi (HUGEN) _
Yonetim Kurulu olarak Nadir Sefkonozqcr;j:_:
Hastaliklar Federasyonu ile her -
firsatta gerceklestirdigimiz ig
birligi faaliyetlerinden biri de
yaptigimiz ortak akil toplantilari

ile bu panelin planlanmasi

sureci oldu.



Panelin; “Gelecek Vizyonu: Nadir Hastaliklar i¢in Yenilikgi Cozumler, Nadir Hastaliklar ve Saglik
Profesyonellerinin Rolli, Tedaviye Erisim” oturumunda HUGEN Mudur( Prof. Dr. Fatih Ozaltin,
“Nadir Hastaliklar Engellenebilir mi? Genel Bakis, Nadir Hastaliklarin Tanimi, Tarama Programlari”
oturumunda ise HUGEN Mudur Yardimcisi Prof. Dr. Nurten Akarsu konugmaci olarak yer aldi.
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