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NADIR HASTALIKLAR GUNU

23 SUBAT 2017

Yer: Hacettepe Universitesi, Sihhiye Yerleskesi, Kulttir merkezi R Salonu
Saat:13.30
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NADIR HASTALIKLAR GUNU

28 SUBAT 2017




PROGRAM

13.00-13.30 Karsilama-ikram
13.30-14.00 Acilis

14.00-14.10
14.15-15.30

Hos Geldiniz Konusmasi
Prof.Dr. Haluk OZEN (Hacettepe Universitesi Rektdri)

Acis Konusmasi

Prof.Dr. Fahrettin KELESTEMUR (Ttirkiye Saglik Enstitiileri Baskani)
Dr. Orhan KOG (Sosyal Givenlik Kurumu Baskan Yardimcisi)

Prof.Dr. Nurullah OKUMUS (Saglik Hizmetleri Genel Miidur()

Nadir Hastaliklar Giinii Tanitim

PANEL

Hacettepe Universitesi'nin Nadir Hastaliklarda
Cokdisiplinli Arastirma Yaklasimlari

Moderatér: Prof.Dr. R. Kéksal Ozqill

Konusmacilar:

Prof.Dr. Ali DURSUN

Metabolik Hastaliklarda Vezikler Trafikte Rol Alan
Yeni Gen ve Yolaklarin Kesfi

Prof.Dr. Fatih OZALTIN Nadir Bébrek Hastaliklarinda Yiksek Verimli

Prof.Dr. Seza OZEN

Arastirmalar icin Avrupa Konsorsiyumu-EuRenOmics
Otoinflamatuvar Hastaliklarda Kisisellestirilmis
Tip Kavrami ve Modifiye Edici Faktorlerin Roll

Prof.Dr. R. Koksal 0ZGUL  Omik Teknolojileri Temelli Biyobelirte¢ Kesfi
Prof.Dr. ilhan TEZCAN Primer immiin Yetmezlik Hastaliklarinda Yeni Nesil

Dizileme le Hedeflenmis Gen Profilinin Degerlendirilmesi

Prof.Dr. Haluk TOPALOGLU Spinal Muskiller Atrofi'de Gelisen Tedaviler

Doc.Dr. Sule UNAL

Avrupa DiamondBlackfan Anemi Konsorsiyumu

Dr. Nursel Calik BASARAN Eriskin Tibbinda Nadir Hastaliklar

Yer
Saat

: Hacettepe Universitesi Kiiltiir Merkezi R Salonu
:13.30

Tim Diinyada Nadir Hastaliklar Giintintin 10. Yil Etkinlikleri Ana Temas|
“ARASTIRMA" Olarak Benimsenmistir.

Nadir Hastaliklar Giinii

Bu yil onuncusu yapilacak olan “Nadir Hastaliklar Gindi" hasta orgiitleri ve farkli
organizasyonlarin etkinlikleriyle her yil Subat ayinin son gtinli kutlanmaktadir. Tim diinyada
nadir hastaliklar gindntn 10. yil etkinlikleri ana temasi “Arastirma" olarak benimsenmistir.
Universitemizde bu yil nadir hastaliklar giinii etkinlikleri kapsaminda “Hacettepe Universitesi‘nin
Nadir Hastaliklarda Cok disiplinli Arastirma Yaklasimlari" baslikli bir panel diizenliyoruz.

Nadir hastaliklar toplum genelinde az gdriilen ve 2 bin kisiden birini etkileyen hastalik

grubu olarak tanimlanir. Kalicr hasar olusturabilen, ilerleyici ve bly(ik oranda genetik gegisli
olan bu hastaliklar, akraba evliligi sikhidindan dolayi Tiirkiye'de diger iilkelere gore daha

fazla goriilmektedir. Toplum nifusunun yaklasik olarak ylizde 6-8'i nadir hastaliklardan
etkilenmektedir. Bilinen nadir hastalik sayisinin 8 bin oldugu distiniildiiginde ve bu
hastaliklardan etkilenen hastalar tek tek degerlendirildiginde, az sayida olmasina karsin topluca
sayilart bir hayli yiiksek olup Gnemli bir toplum saghéi sorunu olusturmaktadir. Ulkemizde

nadir hastaliklardan etkilenen birey sayisinin 5 milyon, diinya genelinde ise 350-400 milyon
olabilecedi dngdriilmektedir.

Nadir hastaliklar tip ve yasam bilimlerinin pek cok farkl disiplinini ilgilendirmektedir. Nadir
hastaliklar icin mevcut etkin tedavi secenekleri kisith olup tedavi maliyetleri ise son derece
yUksektir. Tim dlnyada bu hastaliklarin tanisi, takibi ve tedavisi icin farkl bilimlerin ortaklasa
ortaya ¢lkaracagi arastirma sonuglarina, yeni gelismelere ve bu konuda daha fazla farkindalija
ihtiyac duyulmaktadir.

Bu nedenle bu yil Nadir Hastaliklar Giindi icin benimsenen "Arastirma” temas ok disiplinli
bilimsel arastirmalar ile tiim nadir hastaliklar ve toplum icin yeni umutlarin dogmasl,
gelistirilebilecek erken tani, yeni ve etkin tedavi seceneklerinin kesfedilmesine firsat yaratacaktir.
Beklenen yeni tedavilerin hayalin Gtesinde gercede donlismesi icin arastirmanin vadettigi sonsuz
seceneklerin kullanilabilmesi ve hastalara yonelik kazanimlarin en kisa sirede gerceklesmesi
dilegiyle nadir hastaliklar giniinii Hacettepe Universitesi'nde diizenleyecedimiz bir bilimsel
etkinlikle kutluyoruz.

Saygilarimizla,
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