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Sanofi’den Nadir Hastaliklar Giinii'nde Farkindalik Cagrist:
“Nadir Icin Bir Isik Yak”

28 Subat 2025. Nadir Hastaliklar, adi nadir olmasina ragmen dinya lzerinde milyonlarca
kisiyi etkileyen ve gogunlugu genetik kokenli olan hastaliklar. Bu alanda 6ncl tedaviler
gelistiren ve sunan, tim diinyada ve Tlrkiye'’de énemli calismalara imza atan Sanofi, simdi
Nadir Hastaliklar Guni’nde “Nadir Icin Bir Isik Yak” diyerek bu alandaki farkindahg
artirmayi1 amacghyor.

Sanofi, toplumlari daha saglikh ve gligli hale getirme hedefiyle; yapay zeka ve veri bilimini
kullanarak, ilag kesfini hizlandiriyor, klinik galismalari gelistiriyor ve ilag ve asilarin tGretimi
ve tedarik sireglerini iyilestiriyor. Yaklasik 40 yildir liderlik ettigi nadir hastaliklar alaninda
da en yeni teknolojilerden yararlanarak erken teshis ve tedavi slreclerini iyilestirmeyi
hedefliyor.

Nadir hastaliklara odaklanan arastirma ve gelistirme merkezi: NADIR

Nadir hastaliklarin toplum ve kamu Uzerindeki yiukinin hafifletilmesinin en dncelikli yolu,
bu hastaliklara erken tani konulmasi ve hastalidin ilerlemesinin 6nlenmesinden gegiyor.
Buglin diinya genelinde 350 milyondan fazla insani etkileyen 7.000'den fazla farkl nadir
hastalik bulundugu, tGlkemizde ise yaklasik 6,4 milyon kisinin! bu hastaliklardan etkilendigi
tahmin ediliyor.

iki yiIl dnce Ankara Universitesi is birligi ile nadir hastaliklar konusunda modern tani ve
tedavi ydntemlerine ydnelik arastirmalar yaparak hastalarin tani, tedavi ve takip kalitesini
artirmak Gzere Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi ‘'NADIR’ ile yiritilecek
bilimsel faaliyetlerin glglendiriimesini hedefleyen Sanofi, kisa slire 6dnce bu is birligini bir
adim daha ileri tasidi. Bu kapsamda Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi
(NADIR) tarafindan belirlenen lizozomal depo hastaliklari ézelinde Ulusal Hastalik Sikhgi
Calismasi yuritdliyor ve yenilikgi tani karar destek algoritmalari gelistiriliyor. Sanofi ve
Ankara Universitesi, imzalanan yeni protokolle calismalari genisleterek, T.C. Saglik
Bakanligi tarafindan yayimlanan Nadir Hastaliklar Saglk Strateji ve Eylem Plani'nda yer
alan baslica hedeflere ydnelik bilimsel ve teknolojik calismalari ylritmeye devam ediyor.

Dr. Nurdan Bulur
Sanofi Avrasya Bélgesi Ilag Medikal Direktérii ve Ulke Medikal Lideri

“Tiim diinyada Nadir Hastaliklar alamina liderlik eden ilag firmalarindan biri olarak, bilimin ve
yeniligin odaginda nadir hastaliklarla yasayan bireylerin hayatlarim iyilestirmek icin
calswyoruz. Hali hazirda nadir dogumsal metabolik hastaliklar grubunda olan lizozomal depo
hastalhklarina (LDH) odaklanarak tedavi ¢oziimleri sunuyor ve yeni tedaviler ilizerinde calismaya
devam ediyoruz. Cogunlugu genetik kokenli olan bu hastaliklarda tamlarin zor olmasi, tedavi
seceneklerinin ve tedaviye erisimin kisithhigr gibi nedenlerle yiiksek oliim ve sakathk durumlar
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gozleniyor. Lizozomal depo hastaliklar yaklasik 7.700 dogumda 1 goriiliiyor ve bu nedenle nispeten
yaygin bir saghk sorunu haline gelmis durumda2. Tiim lizozomal depo hastaliklar: ilerleyen
hastaliklar ve zamanla kotiileserek kemikler, eklemler, bobrekler, merkezi sinir sistemi, akcijer,
gozler, dalak, kalp, karaciger ve cilt gibi organ ve sistemleri etkileyebiliyors. Bu kadar komplike
sonucglart olan bu hastahklar icin Sanofi olarak bu alanda calismalarumizi onceliklendiriyoruz.
Temelinde hasta thtiyaclarimt merkeze koyarak erken teshis ve en yeni tedavi siireclerine katkida
bulunacak calismalarumizla hastalarin yaminda oluyoruz. Hekimlerle, hastalarla, hasta yakinlar: ve
derneklerle birlikte ilerledigimiz bu degerli yolculukta, ¢ok dénemli is birlikleri ve cahismalarimiz
bulunuyor.

Nadir Hastaliklar cahsmalar icin Sanofi’ye Uluslararast Odiil

Sanofi alaninda 6nci calismalariyla, 2024 yilinda EURORDIS-Avrupa Nadir Hastaliklar
Firma Odillerinde “Yenilikgilik” dalinda édiile layik gérildi. Sanofi'nin bu 6dili, nadir
hastaliklarla yasayan insanlar igin yenilikgi tedavi segenekleri, daha hizli teshisler,
surdirlebilir erisim ve entegre destek hizmetlerine olan 40 yillik bir taahhidin sonucu
oldugu da belirtildi. EURORDIS, 74 (ilkeden 1.000'den fazla Nadir Hastalik hasta 6rgttiinin
olusturdugu kar amaci gtitmeyen bir kurulus. Dernek, Nadir Hastaliklarla miicadele eden
hastalari yasamini kolaylastiracak c¢alismalar bulan, gelistiren ve sunan sirketleri
odullendiriyor.

Mine Sayit
Sanofi Avrasya Bolgesi Nadir Hastaliklar Direktéri

“Sanofi olarak, icinde bulundugumuz saghk ekosisteminin dijital ¢oziimlerle doniistiiriilmesi icin
calisiyoruz. Bu c¢alismalardan biri de ¢ok gurur duydugumuz Care4RARE projesi. Bu projeyi
tilkemizde saglhik alaminda kiiresel rekabetciligi artirmak ve inovasyon ekosistemini giiclendirmek icin
ytiriittiigiimiiz PharmUp Girisimcilik Progranmu kapsamunda nadir hastaliklar odagi ile hayata
gecirdik. Proje ile, Saghk Bakanhgi Nadir Hastalklar Saghk Strateji Belgesi ve Eylem Plani’na uygun
dijital ¢oziimler tizerinde cahismayt ve paydaslarla is birligi firsatlar yaratmayt hedefledik. Programa
kabul edilen ve siireci tamamlayan 5 girisim, 17 Aralik 2024 tarihinde TUSAP Platformunun ev
sahipliginde gerceklesen 40. Vizyon Toplantist'nda saghk ekosisteminin 6nemli paydaslarina nadir
hastahklar alamindaki fikirlerini anlatma firsatt buldular. Bu toplantida yapilan sunumlar
neticesinde en basarih bulunan start-uplara édiilleri takdim edildi. Oniimiizdeki dénemde teshis
yolculugunu kisaltmak, zamaninda tedaviye ulasimi ve hastalarin hayata katilimlarim desteklemek
icin paydaslarimizla yiiriittiigiimiiz bu projeleri cesitlendirmeyi hedefliyoruz.

Bu alanda sundugumu tedaviler ve yenilik¢i ¢coziimlerle, Sanofi Nadir Hastaliklar Ekibi olarak, 40 yih
askin siiredir, bu alandaki farkindahigr artirmak icin calhsiyoruz. Bu sene de Eurordis'in
#LightUpForRare farkindahk cagrisina paralel #NadiricinBirIsikYak diyerek bu anlamh
giinde yasamlarinda fark yaratabildigimiz her bir nadir insan i¢in adanmigshgimizi ve kararliigimizi
vurguluyoruz.”

Sanofi Hakkinda

Yenilikci bir kiiresel saglik sirketi olarak, amacimiz dogrultusunda hareket ediyoruz: Insan
hayatini iyilestirmek igin bilimin mucizelerinin pesindeyiz. Diinya genelinde yaklasik 90
Ulkedeki galisanlarimiz ile her zaman daha iyi tedavilerin kesfedilebilecegi inanciyla, var
olan goztmlerle yetinmeden, bilimin mimkin kildidi olanaklarin pesinde hi¢ azalmayan bir
merak duygusu ve azimle tip pratigini daha ileriye tasimak igin calisiyoruz. Sturdurulebilirligi
ve sosyal sorumlulugu stratejimizin merkezine koyarken, diinya capinda milyonlarca
hastanin adeta kaderini dedistiren saghk ¢éztmlerini ve hayat kurtaran asilari sagliyoruz.
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