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Ankara Universitesi ve Sanofi
Nadir Hastaliklar Merkezi “NADIR” icin is birligi
sozlesmesi imzaladi

xx Subat 2023 - Nadir hastaliklar buglin, dinyada 350 milyon, Tlrkiye'de ise 5 milyon
insani etkilemekte. Ylizde 80'i genetik sebeplerden kaynaklanan nadir hastaliklarin
tanisinin zor koyulmasi nedeniyle hastalarin dogru teshise ulasmasi 7 yil alabiliyor ve
hastalarin farkli branstan doktorlar ziyaret etmesi gerekebiliyor. Ayni zamanda nadir
hastaliklara sahip bireylerin dogru merkezlere ulasmasindaki gecikme ve tani igin gerekli
teknik ve laboratuvar hizmetlerinin yetersizligi gibi durumlar, tani silirecinde
zorluklar yaratarak strecin uzamasina da neden oluyor. Tum bu ihtiyag noktalarindan yola
cikarak, Sanofi Ozellikli Tedaviler Is Birimi ve Ankara Universitesi bugiin énemli bir is
birligine imza atti. Bu is birligi ile nadir hastaliklarin teshisi, tedavisi, multidisipliner hasta
takibi, klinik arastirmalar ve kayit calismalarinin yiritilmesi icin Ankara Universitesi
biinyesinde kurulan Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi'nin (NADIR) bilimsel
faaliyetlerin glglendirilmesi amaclaniyor.

Ankara Universitesi ve Sanofi Ozellikli Tedaviler Is Birimi 2001 yilinin sonunda giiclerini
birlestirme karari almig, niyet mektubu imzalanmis ve 6n galismalara baslamiglardi. Gerekli
hazirliklarin ve 6n galismalarin tamamlanmasinin ardindan, bugun imzalanan protokol ile
calismalar resmi olarak baslatildi. Ankara Universitesi ve Sanofi is birligi ile nadir hastaliklar
konusunda modern tani ve tedavi yontemlerine yonelik arastirmalar yaparak hastalarin
tani, tedavi ve takip kalitesini artirmak Uzere kurulan Nadir Hastaliklar Uygulama ve
Arastirma Merkezi'nde (NADIR) yuriitilecek bilimsel faaliyetler giiclendirilecek. Yine is
birligi kapsaminda, Universitenin Cebeci kampusiinde bu calismalara ayrilan ve “NADIR”
adi verilen merkez blinyesinde, gorevli akademisyenlere bilimsel arastirmalar yapma sansi
sunarak veri Gretmek ve yeni teknolojiler gelistirmek icin rehberlik edilecek.

Prof. Dr. Necdet Uniivar
Ankara Universitesi Rektér

“Nadir hastaliklar, giiniimiizde en ¢ok konusulan ve en cok giindem olan konulardan biri. Bunun tek
yonii tibbi degil; sosyal, toplumsal, ekonomik boyutu, gelecege matuf riskleri soz konusu ve bunlarin
hepsi yonetilmesi gereken hususlar. Biitiin bu konularla ilgili calisacak bir merkez kurduk. Bu konuda
Sanofi ile giizel bir is birligi yaptik. Amacimizin ortak oldugunu diistintiyorum. Burada atilacak her
adimin, alinacak her neticenin her iki tarafi da mutlu edecedine yiirekten inaniyorum. Gergekten
toplumsal anlamda da ¢ok ciddi ses getirecek bir merkez olacak. Bu merkezde gelecege yonelik de ¢ok
onemli calismalar yapmay planhyoruz.”
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Pelin Yunusoglu _
Sanofi Ozellikli Tedaviler Tlrkiye, Levant ve Iran Genel Mudur,

“Sanofi olarak, diinya genelinde kendimizi nadir hastaliklarin bilinirliginin artirilmasi, teshis
ve tedavi yolculuklarimin iyilestirilmesine adadik. Nadir hastaliklara sahip kisilerin dogru
merkezlere ulasmasinda, tam icin gerekli teknik ve laboratuvar hizmetlerini almalarinda
giicliikler, gecikmeler yasanabiliyor. Ayrica yanhs ve ge¢ tam sebebiyle basvurulan gereksiz
test ve tedaviler de saglk sistemi i¢in 6nemli bir maddi yiik olusturuyor. Iste tam da bu noktaya
katkr saglamak adina hayata gecirdigimiz is birligimiz ile Ankara Universitesi Nadir
Hastalklar Uygulama ve Arastirma Merkezi'nin bilimsel calismalarina bilim odagimiz ve nadir
hastaliklar alamindaki deneyimimizle destek saglayabilmek bizler i¢in olduk¢a anlaml ve gurur
verici. On hazirhklarimz bir siiredir devam ediyordu. Bugiin attigumz imzalarla ti¢ iplhk ortak
bir calisma icin daha yola ¢iktik. Bu is birliginin nadir hastaliklar konusunda basarili projelere
vesile olmasu i¢in gayretle calisacagiz.”

Sanofi Hakkinda

Yenilik¢i bir kiiresel saglk sirketi olarak, amacimiz dogrultusunda hareket ediyoruz: insan hayatini
iyilestirmek igin bilimin mucizelerinin pesindeyiz. Diinya genelinde yaklasik 100 Ulkedeki
cahisanlarimiz imkansizi mimkin kilan saglik géztmleri saghyor, tip pratigini daha ileriye tasimak
icin calisiyor. Surdurulebilirligi ve sosyal sorumlulugu stratejimizin merkezine koyarken, diinya
capinda milyonlarca hastanin adeta kaderini degistiren saglik coziimlerini ve hayat kurtaran asilari
saghyoruz.
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