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NADIR HASTALIKLARDA ARASTIRMACI EGiTiMi
SERTIFIKA PROGRAMI

Ege Universitesi tarafindan EU EBILTEM-TTO organizasyonu, Ege Universitesi Tip Fakiiltesi,
Ege-Rare Nadir Hastaliklar Arastirma Grubu, EGESEM ve UZEM isbirligi ile ¢evrimici “Nadir
Hastahklarda Arastirmaci Egitimi Sertifika Programi” gergeklestirilecektir.

20 Mayis — 1 Temmuz 2021 tarihleri arasinda 7 hafta boyunca her Pergembe giinii sunulacak egitim
serisi seklinde gergeklestirilecek sertifika programimim % 80’ine katihm zorunlulugu bulunmaktadir.
Program sonunda yapilacak sertifika sinavi sonrasinda katilimcilar sertifika almaya hak kazanacaklardir.

Kontenjan: 50 kisi ile simirlidir.

Dinleyici kitlesi: Nadir hastaliklar konusunda arastirma faaliyetleri i¢inde bulunan akademisyenler

PROGRAM

| 1. HAFTA (20 May:s 2021)

14:00 — 14:20 Acihs Konusmalar
Prof. Dr. Senay SANLIER, EU EB/ILTEM-TTO Miidiirii
Prof. Dr. Necdet BUDAK, Ege Universitesi Rektérii (Program: uygun oldugu
takdirde kat:lacaklard:r.)

14:20 — 14:50 Beklentilerin Alinmasi ve On Degerlendirme
Prof. Dr. Meral Kayikeioglu, EU Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Ana Bilim Dal:

14:50 - 15:10 Nadir Hastaliklara ve Temel Kavramlara Bakas
Prof. Dr. Ferda Ozkinay, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve Hastal:klar: Ana
Bilim Dal:

15:10 -15:30 Ulkemizde Nadir Hastahklarda Genel Durumu; Genel Bir Ornek Olarak
Metabolizma Hastahklarn
Prof. Dr. Mahmut Coker, EU T:p Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve Hastal:klar:
Ana Bilim Dal:
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15:30-15:45 Nadir Hastahklarda Karsilanmamis Gereksinimler Neler?
Prof. Dr. E. Nihal Mete Gokmen, EU Tip Fakiiltesi /¢ Hastal:klar: Ana Bilim
Dal:

15:45-16:00 Nadir Hastahklarda Tiirkiye’de Kanuni Diizenlemeler, ilaca Erisim

Sorunlan

Prof. Dr. Ayse Nur Yiiceyar, EU Tip Fakiiltesi Néroloji Ana Bilim Dal:

16:00-17:00 Giin Sonu Degerlendirmesi ve Grup Tartismasi
Prof. Dr. Meral Kayikeioglu, EU Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Ana Bilim Dal:

2. HAFTA (27 Mayis 2021)

14:00-14:30 Clinician-Researcher Crosstalk in The Genetic Diagnosis of Rare Diseases
Alberto Lopez Lera, Centre for Biomedical Network Research on Rare
Diseases, /spanya

14:30-14:50 Nadir Hastahklarda Genetik Arastirmalar
Prof. Dr. Muhsin Ozgiir Cogulu, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve
Hastal:klar: Ana Bilim Dal:

14:50 — 15:10 Nadir Hastahk Arastirmalarinda Aile Taramasinin Onemi
Prof. Dr. Hiiseyin Onay, Multigen Genetik Hastal:klar: Degerlendirme
Merkezi

15:10 — 16:00 Giin Sonu Degerlendirmesi ve Grup Tartismasi
Dog¢. Dr. Ozge Altun Kéroglu, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve

Hastal:klar: Ana Bilim Dal:
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3. HAFTA (3 Haziran 2021)

14:00 — 14:30 Arastirma Tasarim ve Arastirma Yontemleri
Doc. Dr. Ozge Altun Kéroglu, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve
Hastal:klar: Ana Bilim Dal:

14:30-15:00 Nadir Hastahklara Yonelik Kayit Calismalar: (Registries)
Prof. Dr. Mustafa Kilickap, Ankara Universitesi T:p Fakiiltesi Dahili Tzp

Bilimleri Boliimd

15:00 — 15:30 Nadir Hastahklarda Calhsma Protokolii Hazirlarken Dikkat Edilmesi
Gereken Noktalar
Prof. Dr. Meral Kayikeioglu, EU Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Ana Bilim Dal:

15:30 — 16:00 Giin Sonu Degerlendirmesi ve Grup Tartismasi
Prof. Dr. Meral Kayikeioglu, EU Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Ana Bilim Dal:

4. HAFTA (10 Haziran 2021)

14:00 - 14:30 Nadir Hastahklar Arastirmalarinda Etik Kavramlar
Prof. Dr. Ismail Hakki Ayhan, Emekli Farmakoloji Ogretim Uyesi, TR Etik

Kurullarn:n Kurucusu

14:30 — 15:00 Nadir Hastahklarda Klinik Arastirmalar (ila¢ Arastirmalar) ve Adaptif
Modeller
Prof. Dr. Hamdi Akan, Emekli Ogretim Uyesi

15:00 — 16:00 Giin Sonu Degerlendirmesi ve Grup Tartismasi
Doc. Dr. Ozge Altun Kéroglu, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve

Hastal:klar: Ana Bilim Dal:
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5. HAFTA (17 Haziran 2021) |

14:00 - 14:30 Nadir Hastahklarda Pediatrik Klinik (ila¢)Arastirmalari, Gen Tedavisi vb
Prof. Dr. Kaan Kavakh, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve Hastal:klar: Ana
Bilim Dal:

14:30 — 15:00 Nadir Hastahklar Arastirmalarinda Iyi Klinik Uygulamalar (GCP)
Kapsaminda Arastirmaci-Gozlemci-Sponsor Sorumluluklar
Prof. Dr. Hasan Tekgiil, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Sagl:g: ve Hastal:klar: Ana
Bilim Dal:

15:00- 15:20 Nadir Hastahk Arastirmalarinda Seffaflik, Agik Erisim
Nursah Cetinkaya, Klinik Aragt:rmalar Dernegi

15:20- 15:50 Genom Diizenleme Tekniklerinin (Genome Editing) Nadir Hastahk
Arastirmalarinda Kullanimi
Doc. Dr. Tahir Atik, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglhig: ve Hastaliklar: Ana
Bilim Dali, Cocuk Genetik Bilim Dali

15:50 — 16:00 Giin Sonu Degerlendirmesi
Prof. Dr. Meral Kayikeioglu, EU Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Ana Bilim Dal:
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6. HAFTA (24 Haziran 2021)

14:00 - 14:30 Medical Writing: The Editor’s Perspective
Prof. Dr. Nikki Katsiki, Aristotle University of Thessaloniki

14:30 — 15:00 Makale Nasil Yayinlanr? — (Dergi Se¢imi, Submission, Cover Letter,
Revision)

Prof. Dr. Marcus Maurer, Charité University Medicine

15:00 — 16:00 Giin Sonu Degerlendirmesi

Doc. Dr. Ozge Altun Kéroglu, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Saglig: ve
Hastal:klar: Ana Bilim Dal:

7. HAFTA (1 Temmuz 2021)

14:00 - 14:30 Nadir Hastahklarda Cok Merkezli Cahsmalar i¢in Ag Olusturulmas
Prof. Dr. Fahri Sahin, EU Tip Fakiiltesi /¢ Hastal:klar: Ana Bilim Dal:

14:30 — 15:00 Avrupa Birligi Destekleri i¢in Deneyim Paylagim
Dog¢. Dr. Emre Divarci, EU Tip Fakiiltesi Cocuk Cerrahisi Ana Bilim Dal:

15:00 — 15:30 Nadir Hastahk Cahsmalarinda Hasta Derneklerinin Rolii

Giilin Donmez; Molekiiler Biyoloji ve Genetik Uzman:, OGDA Danismanlik,
Ispanya

15:30 — 16:00 Nadir Hastahklarda Yapay Zeka Cahsmalar:

Ege Dogan Dursun, Freelance Web Yazilimc:

16:00 — 17:00 Giin Sonu Degerlendirmesi

Prof. Dr. Meral Kayikeioglu, EU Tip Fakiiltesi Kardiyoloji Ana Bilim Dal:




KATKI VERENLER

Prof. Dr. Necdet BUDAK
Prof. Dr. Senay SANLIER
Prof. Dr. Meral KAYIKCIOGLU
Prof. Dr. Ferda OZKINAY
Prof. Dr. Mahmut COKER
Prof. Dr. E. Nihal METE GOKMEN
Prof. Dr. Ayse Nur YUCEYAR
Prof. Dr. Muhsin Ozgiir COGULU
Prof. Dr. Mustafa KILICKAP
Prof. Dr. Ismail Hakki AYHAN
Prof. Dr. Hamdi AKAN
Prof. Dr. Kaan KAVAKLI
Prof. Dr. Hasan TEKGUL
Prof. Dr. Nikki KATSIKI
Prof. Dr. Marcus MAURER
Prof. Dr. Fahri SAHIN
Prof. Dr. Hiiseyin ONAY
Dog¢. Dr. Emre DIVARCI
Dog. Dr. Tahir ATIK

Dog. Dr. Ozge ALTUN KOROGLU
Alberto Lopez LERA
Nursah CETINKAYA

Giilin DONMEZ
Ege Dogan DURSUN

Diizenleme Kurulu

Prof. Dr. Meral KAYIKCIOGLU

Dog. Dr. Ozge ALTUN KOROGLU
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