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09.00-09.15  Acilis Konugmalari
Prof. Dr. Fatih Ozaltin, HUGEN M{diri
Prof. Dr. Mehmet Cahit Giran, H.U. Rektéri

“Nadir Hastaliklarda Mevcut Durum, Genel Bakis”
09.15-09.30  Prof. Dr. Hayriye Ugur Ozgelik, H.U.T.F. Cocuk Saglhgi ve Hastaliklari Anabilim Dali Bagkani
09.30-09.45  Prof. Dr. Selcuk Dagdelen, H.U.T.F. Endokrinoloji ve Metabolizma Hastaliklari Bilim Dali Ogretim Uyesi
“Nadir Hastaliklar - Toplum Saghgr”
Oturum Baskani, Prof. Dr. Sule Unal Cangil, HUGEN Mdir Yardimcisi

09.45-10.05 Nadir Hastaliklar Saglk Strateji Belgesi ve Eylem Plani
Uzm. Dr. Murat GUlsen, T.C. Saglik Bakanhgi, S.H.G.M., Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve
Nadir Hastaliklar Daire Bagkanligi Nadir Hastaliklar Birim Sorumlusu

10.05-10.25  Erken Cocukluk Déneminde Engelliliklerin Onlenmesi icin UNICEF Bakis Agisi
“UNICEF Vision for Preventing Disabilities in Early Childhood”
(Sunum ingilizce olacak ve simultane tercime yapilacaktir)
Dr. Sachly Duman, UNICEF Tirkiye Erken Cocukluk Gelisimi Birimi Sefi

10.25-10.45 DSO Bakis Acisi ile Nadir Hastaliklar
Dog. Dr. Tufan Nayir, DSO Turkiye Ulke Ofisi Bulagici Hastaliklar ve iklim Degisikligi Programlar Sorumlusu

“Nadir Hastaliklar - Kayit Sistemleri”
Oturum Baskani, Prof. Dr. Dilek Yalnizoglu, H.U.T.F. Cocuk Nérolojisi Bilim Dali Bagkani

10.45-11.00 Hasta Kayit Sisteminin Onemi
Prof. Dr. Ayse Nurten Akarsu, HUGEN MudUr Yardimcisi

11.00-11.15 Biyolojik Orneklerin Saklanmasi, Biyobanka Altyapisi
Prof. Dr. Riza Koksal Ozgul, H.U.T.F. Cocuk Saghgi Enstitist Metabolizma Bilim Dali Ogretim Uyesi

11.15-11.30 Kahve Arasi

“Nadir Hastaliklarda Paydaglar Arasi Koordinasyon, Farkindalik”
Oturum Baskani, Prof. Dr. Serap Sivri, H.U. ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Baghekimi

11.30-11.50  NadirYasamlar
GUlnur Gokmen, Nadir Hastaliklar Federasyonu

11.50-12.10 Hasta Video Gosterimi

12.10-12.30 Nadir Hastaliklar Alaninda Firsatlar
DenizYilmaz Atakay, Nadir Hastaliklar Federasyonu



