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– 6172 Nadir Hastalık mevcut 

• % 71.9 Genetik 

• % 69.9 Çocukluk çağı başlangıçlı 

• % 84.5’i (5304 hastalık) <1/1.000.000 prevalansında 
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• %4.2 (149) Nadir Hastalık 1-5/10.000 sıklığı arasında 
ve tüm NH popülasyonunun % 80’i. 
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– 6172 Nadir Hastalığın toplum frekansı %3.5-5.9 arasında 

• Dünyada 263-446 Milyon hasta 

• Türkiye’de 2.9-4.8 Milyon hasta 
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Age at death in patients with rare diseases and in the general population 
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HEDEFLERİMİZ 

 

akademik bilgi birikiminin sağlanması,  

konuyla ilgili araştırmaların yapılması,  

hasta ve yakınları, klinik merkezler ve sağlık 

otoriteleri için veri birikiminin sağlanması, 

hasta ve yakınları için disiplinlerarası hizmet 

ortamının koordinasyonu 

araştırmacılar için çok disiplinli çalışmaların 

yapılabilmesi  
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Özel Amaçlar 

 Nadir ve tanısız hastalıklar alanında paydaş ağının 

oluşturulması  

 Nadir ve tanısız hastalıklar alanında sorun, ihtiyaç ve 

önceliklerin belirlenmesi 

 ISTisNA - IStanbul Tanısız ve NAdir Hastalıklara Çözüm 

Platformu fizibilite raporunun tamamlanması  

 Nadir ve tanısız hastalıklara yönelik farkındalığın 

arttırılması 
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