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PROGRAM

14.00-14.10

14.10-14.20

Karsilama ve Acilis

Prof. Dr. ilhan Tezcan, HUGEN Midrii

Prof.Dr. Mehmet Ali Ergiin, Tibbi Genetik Dernegi Baskan!
Tanitim

Prof. Dr. R. Kéksal 0zgiil

Konusmacilar:

14.20-14.35

14.35-14.50

14.50-15.05

15.05-15.20

15.20-15.45
15.45-16.00

16.00-16.15

16.15.16.30

16.30-16.45

16.45-17.00

17.00-17.15

Prof.Dr. Ferda Percin
Nadir Hastalik Nedir?

Prof.Dr. Eda Utine
Akraba Evliligi ve Nadir Hastaliklar

Prof.Dr. Serap Sivri
Nadir Hastaliklarda Giincel Tedaviler

Prof.Dr. Aydan ikinciogullari

Yenidogan Tarama Programi (TREC)

Kahve Arasi

Prof.Dr. Filiz Oner

Nadir Hastaliklarin Tedavisinde Kullanilan Yetim llaclar
Prof.Dr. Ebru Cengel Kiiltir

Nadir Hastaliklarda Cocuk ve Aile

Prof.Dr. Goknur Haliloglu

Nadir Norolojik Hastaliklar

Prof.Dr. Sule Unal

Hematolojik Nadir Hastaliklarin Tanisinda Zorluklar: Olgu Temelli Deerlendirme

Dr. Nursel Calik Basaran
Eriskinlerde Nadir Hastaliklar

Tartisma ve Kapanis

Nadir Hastaliklar Giinii

Nadir hastaliklar isimlerinden farkli olarak toplum genelini ilgilendiren 6nemli bir hastalik
grubudur. Her yil Subat ayinin son guni “Diinya Nadir Hastaliklar Giind" olarak kabul edilmekte,
nadir hastaliklar konusunda farkindalik yaratmak amaciyla cesitli uluslararasi etkinlikler
dizenlenmektedir.

Bugin bilinen 8000 farkli nadir hastalik ve bu hastaliklardan etkilenen diinya genelinde yaklasik
olarak 300-400 milyon insan bulunmaktadir. Hasta bireyler, aileler, sivil toplum drgtitleri, nadir
hastaliklar konusunda faaliyet gdsteren dider organizasyonlar tani ve tedaviye erisim, sosyal

ve killtdrel hizmetlerden yararlanmak, toplum genelinde bu hastaliklara dikkat cekmek ve
farkindalik yaratmak amaciyla bu yil 13. Nadir Hastaliklar Gintin{i diizenlenmektedir.

Ulkemizde yaklastk 7 milyon bireyin nadir hastaliklardan etkilenmis oldugu tahmin edilmektedir.
Dolayisiyla bu hastaliklar saglik hizmetlerinde yasanan dogru ve erken tani, etkin tedavi
eksiklikleri nedeniyle Gnemli bir halk saghdi sorunudur. Hacettepe Universitesi nadir hastaliklarin
tani ve tedavisine yonelik sadlik hizmetleri ve bilimsel arastirmalarin cok disiplinli olarak
yr(itlldiga énemli bir merkez konumundadir. Hasta hizmetlerinden yararlanan hastalarimiz,
aileleri, hasta dernekleri, politika yapicilar ve saglik calisanlart ile birlikte nadir hastaliklar
konusunda calismalarimiz devam etmektedir. Bu amac dogrultusunda her yil Hacettepe
Universitesi Genombilim ve Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi (HUGEN)

olarak farkli kurum, kurulus ve toplumsal organizasyonlardan olusan paydaslarimizla birlikte
“Hacettepe Universitesi Nadir Hastaliklar Giini” diizenliyoruz. Bu etkinlik kapsaminda nadir
hastaliklara ve bu hastaliklarla ilgili karsilagilan zorluklara bilimsel, saglik hizmetleri, psikolojik ve
sosyokltirel hizmetler acisindan ¢6zim odakli bir yaklasim gelistirilmesi hedeflenmektedir.

Hastalarin sesi olmak icin diizenledigimiz toplantimiza destek olmak isteyen herkesi aramizda
gormekten biiylk mutluluk duyacagiz.

Saygilarimizla.



