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A Ankara Universitesi Nadir ve Merkezi

09.00-09.30 ACILIS KONUSMALARI

OTURUM 1

09:30.20:10 Tiirkiye’de Nadir Hastaliklar

Prof. Dr. Fatma Tuba EMiNOGLU
Ankara Universitesi Nadir Hastaliklar Uygulama
ve Arastirma Merkezi Miidiirii

Turkiye’de Nadir Hastaliklar:
Sorunlardan Entegre Ulusal
Cozumlere

Prof. Dr. Fatih Stihely EZGU

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Genetik
Bilim Dali Baskani, Cocuk Beslenme ve
Metabolizma Bilim Dali

Deniz YILMAZ ATAKAY
Tirkiye Nadir Hastaliklar Federasyonu Baskani

Uzm. Dr. Yiiksel Hakan AYDOGMUS$

T.C. Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Miidiirligii
Cocuk ve Ergen Saghgi Dairesi Bask G

Dog. Dr. Murat GULSEN

Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir
Hastaliklar Daire Bagkani

10.10-10:30

Kahve Molasi

OTURUM 2

 1030-11:10 Fabry Hastaligi

Prof. Dr. Ozgiir DEMIR
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Endokrinoloji ve
Metabolizma Hastaliklari Bilim Dali

Olgu Sunumu

-,

Dr. Ozge BAS AKSU
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Endokrinoloji ve
Metabolizma Hastaliklari Bilim Dali

Prof. Dr. Menekse GEREDE ULUDAG
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Kardiyoloji
Anabilim Dali

Dr. Ogr. Uyesi Gizem KUMRU

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Nefroloji Bilim
Dali

Dr. Ogr. Uyesi Zerin GZAYDIN AKSUN
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, N6roloji Bilim
Dali

Dog. Dr. Aynur KUCUKCONGAR YAVAS
Bilkent Sehir Hastanesi, Cocuk Metabolizma
Klinigi

10-11:35 JTURUM 3

Tanidan Tedaviye Hipofosfatazya

Prof. Dr. Zehra AYCAN
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk
Endokrinoloji Bilim Dali

Nadir Bir Kemik Hastaligi

Tanidan Tedaviye Hipofosfatazya:

Prof. Dr. Zeynep SIKLAR
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk
Endokrinoloji Bilim Dali
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OTURUM 4

£1.35- 1200 Noronal Seroid Lipofusinozis

Prof. Dr. Serap TIRAS TEBER
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Néroloji
Bilim Dali

No6ronal Seroid Lipofusinozis'de
Hedefe Yonelik Tedavi Yaklasimlari

Prof. Dr. ilyas OKUR
Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Beslenme ve
Metabolizma Bilim Dali

OTURUM 5

12.00-12:25 Y. o diter Anjiyoodemi

Prof. Dr. V. Dilsad MUNGAN

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Gégiis

l; 1 Anabilim Dali immdinoloji ve Alerji
Hastaliklari Bilim Dali

Herediter Anjiyoodemi Taklit Eden

Dr. Ogr. Uyesi Seda ALTINER

Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Ig Hastaliklari

) Durumlar Anabilim Dal iinoloji ve Allerji F |
Bilim Dali
12.25-13:30 Ogle Yemegi
OTURUM 6 Prof. D“r._Ak|_n KAYA a0
13.30-14:10 Kistik Fibroziste Hasta Yolculugu »"Ankara Unlversligfl TISUF:kuItesI, Gégiis
Hasta Sunucu Gizem OZCAN

ﬁ Kistik Fibroziste Hasta Yolculugu:
Tanidan Erigkin Takibine

Prof. Dr. Nazan COBANOGLU
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk G6giis
Hastaliklari Anabilim Dali

Dog. Dr. Arzu DEMIR
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk
Gastroenteroloji Bilim Dali

Prof. Dr. Hatice ILGIN RUHi
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Tibbi Genetik
Anabilim Dali

OTURUM 7
Nadir Hastaliklarin Tanisi

4.10-14:40

Prof. Dr. Fatih Stiheyl EZGU

Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Genetik
Bilim Dali Baskani, Cocuk Beslenme ve
Metabolizma Bilim Dali

Nadir Hastaliklarin Tanisinda Uzun
Okuma Teknolojilerinin Yeri

Dog. Dr. Hatice MUTLU
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocuk Genetik
Bilim Dali
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Ankara Universitesi Nadir ve Merkezi

Prof. Dr. Fatma Tuba EMiNOGLU
15.00-15.45 OTURUM 8 Ankara Universitesi Nadir Hastaliklar Uygulama
1 2 Nadir Hastaliklarda ve Arastirma Merkezi Midiirii

Giincel Aragtirmalar Prof. Dr. Omer ERDEVE
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Yenidogan Bilim
Dali

Nadir Bir Genden Tedaviye Acilan ~ D0g. Dr. Duygu DUMAN

fq T Fft Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi,
Bir Yol CPD Eksikligi ve Isitme Kaybi Odyoloji Boliimii

Nadir Hastaliklarda Erken Tani E‘f‘ DJ .Eng.:n ,KTOSFEk»/t .
. 2 . nkara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocui
4 Algoritmalari: CTX Modeli Metabolizma Hastalklar: Bilim Dali
Turkiye'de Lizozomal Depo
Hastaliklarinda MOM Yaklasimi Dr. Ogr. Uyesi Giilsiim Feyza TURKES
Kullanilarak Esik Degerlerin Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi, Biyokimya
Belirlenmesi Yenidogan Sikhigi Anabilim Dali
Calismasindan Bulgular '
“ Yenidogan Yogun Bakim Unitesinde .. =~ .
Kalitsal Metabolik Bozukluklar ?g}(r. G[‘j.": Dr..t Mgr\;eklgft)QYCEKEkDUZ
. . N nkara Universitesi Tip Fakiiltesi, Cocul
' Dikkat Edilmesi Gereken Uyar Metabolizma Hastaliklari Bilim Dali !

isaretleri, Hiperamonyemi

Triheptanoin Tedavisinin Uzun .

Zincirli Yag Asidi Oksidasyon Ars. Gor. Dr. Merve Setenay

Bozuklugu Olan Hastalarda Klinik zt(kzgzul;";’;:lg:#;i Kiltest, Cocuk

‘l'IJe La.bzrakt.uéakr Slonudarl Metabolizma Hastaliklari Bilim D’ah
zerindeki Etkisi

5.45-16:00 SEMPOZYUM KAPANISI

Humanis e katutarindan dolayi tesekkiir ederiz.



