NADIR-X,BIRLIKTEYI-X
(FABRY, FRAJILX DMD)

PROGRAM
09:00 - 09:30 Acilis Konusmalari

Prof. Dr. Onur Burak Dursun y
Nadir Hastaliklar Bilim Kurulu Uyesi, Saglik Bilimleri Universitesi Trabzon Tip Fakiiltesi Cocuk ve Ergen Ruh
Saghgi AD

Prof. Dr. Ahmet SEN
Saghik Bilimleri Universitesi Trabzon Tip Fakiiltesi Dekani

Prof. Dr. Kemalettin Aydin
Saghk Bilimleri Universitesi Rektori

09:30 - 10:15 Oturum 1
Oturum Baskani:
Dog. Dr. ibrahim Selguk Esin
~ Saglik Bilimleri Universitesi Trabzon Tip Fakiiltesi Ogretim Uyesi

Konu: X kromozomunun 6nemi, X kromozomuna bagl genetik gecis ve X’e bagh kalitilan nadir hastaliklar

Konusmaci:
Dog¢. Dr. Taha Bahsi-Tibbi Genetik Dernegi Baskani

10:30 - 11:15 Oturum 2

Oturum Baskani:

Prof. Dr. Hasan Riza Aydin

Saghk Bilimleri Universitesi Trabzon Tip Fakiiltesi- Trabzon Kanuni Egitim ve Arastirma Hastanesi Bashekimi

Konu: Nadir MetaboliX: Fabry Hastaligi

Fabry hastaligi nedir, tani-takip-giincel ve aday tedaviler.

Fabry hastaligi ile yasamak: giincel sorunlar, firsatlar ve zorluklar.

Fabry hastaliginda tarama yapilabilir mi? Tani ve takipteki durum nedir? Saglik Bakanligi'nin hizmetleri ve
planlamalari nelerdir?

Konusmacilar:

Prof.Dr.Fatma Tuba Eminoglu-Ankara Universitesi Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi Midiirii
Ayfer Ergilizel- MPS LH Dernegi Yonetim Kurulu Baskani

Uzm.Dr.Murat Giilsen- Saghk Bakanhig Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Baskani
Uzm.Dr.Yiiksel Hakan Aydogmus-Saglik Bakanligi Cocuk ve Ergen Sagligi Daire Bagkani

Fatih Balaban-Genel Saghk Sigortasi Genel Miidiirliigii Genel Miidiir Yardimcisi

11:30 - 12:15 Oturum 3

Oturum Baskani:

Prof.Dr.Ahmet Sen

Saghk Bilimleri Universitesi Trabzon Tip Fakiiltesi Dekani

Konu: Nadir PsikiyatriX: Fragile X Sendromu

Fragile X sendromu nedir, tani-takip-giincel ve aday tedaviler.

Fragile X sendromu ile yasamak: giincel sorunlar, firsatlar ve zorluklar.

Fragile X sendromunda tarama yapilabilir mi? Tani ve takipteki durum nedir? Saglik Bakanligi'nin hizmetleri ve
planlamalari nelerdir?

Konusmacilar:

Prof. Dr. Onur Burak Dursun -Saghk Bilimleri Universitesi Ogretim Uyesi, Nadir Hastaliklar Bilim Kurulu Uyesi
Sibel Karahan- Frajil X Dernegi Temsilcisi

Uzm.Dr.Murat Giilsen- Saghk Bakanligi Otizm,Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Baskani
Uzm.Dr.Yiiksel Hakan Aydogmus- Saglik Bakanligi Cocuk ve Ergen Sagligi Daire Baskani

Fatih Balaban- Genel Saglik Sigortasi Genel Miidiirliigii Genel Miidiir Yardimcisi

12:30 - 13:15 Oturum 4

Oturum Bagkani:

Dog¢.Dr.Serap Ozer Yaman

Saghk Bilimleri Universitesi Trabzon Tip Fakiiltesi Dekan Yardimcisi

Konu: Nadir NOROLOJiX: DMD

DMD nedir, tani-takip-giincel ve aday tedaviler.

DMD ile yasamak: giincel sorunlar, firsatlar ve zorluklar.

DMD taramasi yapilabilir mi? Tani ve takipteki durum nedir? Saghik Bakanlhigi'nin hizmetleri ve planlamalari
nelerdir?

Konusmacilar:

Dog.Dr.Fatma Hanci-Saghik BilimlEri Univeristesi Trabzon Tip Fakiiltesi Ogretim Uyesi

Taylan Gakir-DMD Aileleri Dernegi S6zciisii

Uzm.Dr.Murat Giilsen-Saglhik Bakanlhigi Otizm,Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Daire Baskani
Uzm.Dr.Yiiksel Hakan Aydogmus-Saglik Bakanhgi Cocuk ve Ergen Saghigi Daire Baskani

Fatih Balaban-Genel Saglik Sigortasi Genel Miidiirliigii Genel Midiir Yardimcisi

13:15 - 13:30 Temenniler ve Kapanis

ONURSAL BASKANLAR

Prof. Dr. Kemalettin Aydin
Saghk Bilimleri Universitesi Rektorii
Prof. Dr. Onur Burak Dursun
Nadir Hastaliklar Bilim Kurulu Uyesi,
Saglik Bilimleri Universitesi Trabzon Tip
Fakiiltesi
Cocuk ve Ergen Ruh Saghgi AD

ETKINLIK SEKRETERYA
Muhammet Bir
Dr.Meltem Bash

Dr.Ayse Akca

ETKiNLIK DUZENLEME KURULU
Prof.Dr.Ahmet Sen
Dog¢.Dr.ibrahim Selguk Esin
Prof.Dr.Hasan Riza Aydin
Dog.Dr.Serap Ozer Yaman
Sibel Karahan
Taylan Cakir
Ayfer Ergiizel
Dr.Meltem Basli
Dr.Ayse Akg¢a

6 Mart Persembe saat 09.00-13.30
CEVRIMICI ETKINLIK

kayit: nadirxbirlikteyx@gmail.com



https://teams.microsoft.com/dl/launcher/launcher.html?url=%2F_%23%2Fl%2Fmeetup-join%2F19%3AcPU8PJrfz-u60210k033KKekccNXatQgSxo_9w_wzOA1%40thread.tacv2%2F1739864869422%3Fcontext%3D%257b%2522Tid%2522%253a%25226bbc2380-82df-4644-8338-4fa7a38cf205%2522%252c%2522Oid%2522%253a%25227d736956-9ebd-40b8-9390-94c14d3af0e7%2522%257d%26anon%3Dtrue&type=meetup-join&deeplinkId=695a6e95-37a3-4f59-bc54-9e1d26a298a9&directDl=true&msLaunch=true&enableMobilePage=true&suppressPrompt=true

