HACETTEPE NÖROFİBROMATOZİS ÇALIŞMA GRUBU

Nörofibromatozis Tip 1 (NF1), birçok organ sistemini tutan kalıtsal bir hastalıktır. Bu nedenle NF1 hastalarının birçok farklı bölüm tarafından ve hastalığın konusunun uzmanı olan kişilerce görülmesi gereklidir. Bu amaçla Hacettepe Üniversitesi bünyesinde bir “Hacettepe Nörofibromatozis Çalışma Grubu”’na gerek duyulmuş ve Ağustos 2003’te kurulmuştur. Bu grubun amacı; Türkiye çapında Nörofibromatozis Tip 1 (NF1) hastalarına ve hasta yakınlarına yardımcı olmak, Hacettepe Üniversitesi Hastaneleri’ne başvuran NF1 hastalarına değişik bölümler tarafından yapılması gereken genetik ve klinik incelemelerin süratle ve konuda uzmanlaşmış kişilerce yapılmasını sağlamak, hastaların kayıtlarını eksiksiz tutmak ve hastalığı anlamaya yardımcı olacak ortak araştırmalar yürütmek olarak belirlenmiştir.

Bu grubu oluşturan üyelerin isimleri ve bölümleri aşağıda verilmiştir: 

Çocuk Nörolojisi Bölümü, Tıbbi Biyoloji Anabilim Dalı, Genetik, Çocuk Onkoloji, Nöroloji, Dermatoloji, Beyin ve Sinir Cerrahisi, Ortopedi ve Travmatoloji, Plastik Cerrahi, Radyoloji, Patoloji ve Göz Hastalıkları bölümleri veya anabilim dalları.

Prof.Dr. Banu Anlar, Prof.Dr. Şükriye Ayter,  Prof.Dr. Sabiha Aysun, Prof.Dr. Ergül Tunçbilek, Doç.Dr. Koray Boduroğlu, Doç.Dr. Dilek Aktaş, Prof.Dr. Tülay Kansu, Prof.Dr. Münevver Büyükpamukçu, Prof.Dr. Ali Varan, Prof.Dr. Selçuk Palaoğlu, Prof.Dr. Muharrem Yazıcı, Doç.Dr. Cemalettin Aksoy, Prof.Dr. Hayyam Kıratlı, Prof.Dr. Figen Söylemezoğlu, Prof.Dr. Aysenur Cila, Doç.Dr. Sedef Şahin, Dr. Sibel Ersoy, Prof Dr. Figen Ozgur, Y.Biyol.Yunus Kasım Terzi.

Hacettepe NF Çalışma Grubu’nun Etkinlikleri:

1- Aylık toplantılar düzenlenerek yeni başvuran  hastalar ve soruları, bunlara uygulanan moleküler genetik testler ve sonuçları tartışılmaktadır. 

2- Grup üyelerinin katkıları ile bir “NF1 Hasta Bilgi Formu” oluşturulmuştur. Bu form bilgisayar ortamına aktarılmış ve bir “NF1 Hasta Bilgi Bankası” oluşturulmaya başlanmıştır.

3. NF1 ile ilgili rutin genetik test uygulamaları dışında hastalığın moleküler patalojisini açıklamaya yönelik araştırmalar sürdürülmektedir. Bu konuda iki üniversite Araştırma Fonu ve bir TÜBİTAK  projesi  tamamlanmış, diğer bir TÜBİTAK projesi halen devam etmektedir.  

4. Grup üyelerinin gerçekleştirdiği çalışmalar uluslararası kongre ve diğer toplantılarda  çok sayıda sözlü ve poster bildirisi olarak sunulmuş ve  SCI dergilerinde yayınlanmıştır. 

5- Ülkemizde ve özellikle yurt dışında yaşayan ve sadece Türkçe kullanan  NF1 hasta ve yakınlarının NF1 hastalığı, tanı ve tedavi merkezleri konusunda bilgi sahibi olabilmelerini sağlamak amacı ile bir ağ sayfası hazırlanmıştır. Bu sayfanın Avrupa’da yaşayan vatandaşlarımız için çok önemli bir kaynak  olduğu Avrupalı meslekdaşlarımız tarafından da bize bildirilmektedir. 
Ağ sayfasının adresi: htpp://www.nf.hacettepe.edu.tr

