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1. Tanitim
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Merkezin Adri:

Hacettepe Vaskiilit Tani ve Tedavi Uygulama ve Arastirma
Merkezi

Merkezin Miidiriiniin Adi ve
Soyadi:

Prof.Dr. Omer Karadag

Kurulus Yili ve resmi gazete no

6 Mayis 2014 PAZARTESI, 29011 sayili resmi gazete

Merkezin Faaliyet Tanimi

Bilimsel ve maddi kaynak saglanabilmesi icin ulusal ve
uluslararasi bilimsel arastirma, inceleme ve tedavi kurumlari
ile 6zel/resmi kuruluslarla ve ilgili derneklerle isbirligi
yapmak, bunlarla bilimsel, teknik bilgi ve hizmet paylasimi
saglamak,

ileri diizeyde uzmanlik kurslari, galistaylar, kongre,
konferans, sempozyum, seminerler diizenlemek, bu alandaki
bilimsel yayinlari desteklemek,

Toplumdaki algi hatalarinin/bilgi kirliliginin dizeltilmesine
oncilik etmek, ortak toplantilar ile toplumdaki farkindahgin
Ust duizeylere cikarilabilmesini saglamak, kurumsal ve kitlesel
danismanlik ve bilgilendirme hizmetleri vermek, bu
dogrultuda medya ve basin/yayin kuruluslari ile iliskilerde
bulunmak.

Merkezin Universitemize, bu yil
sagladigi, mevcut akademik
birimlerden saglanamayacak
turdeki katki ve hizmetleri

Tirk Vaskilit Calisma Grubu Prospektif Veri Tabani
(TRVaS:TuRkish Vasculitis Study Group Prospective
Database):

http://redcap.huvac.hacettepe.edu.tr/

e Ekim 2014’ten itibaren devam ettirilen Hacettepe
Vaskiilit Merkezi Prospektif hasta kayit veri
tabaninin online olarak REDCaps sistemi lizerinden
yapilabilmesi icin yapilan gériismeler neticesinde
Vanderbilt Universitesinden ilgili yetkilendirme
belgesi alindi. Bu kapsamda Prof.Dr. Omer Karadag
koordinator olarak; Uzm.Dr. Gizem Ayan ve Uzm.Dr.
Ertugrul Cagri Bolek, veribani olusturulmasinda ve
etik kurul ve dosya siireglerinden sorumlu
yonetiminde sekreterya olarak gérev yapmaktadir.

e Belirtilen adreste hastalar online sistem Ulizerinden
kaydedilmektedir.

e Tirkiye Vaskilit Kayit Kitiglinde tiim tlkeden
toplam 23 merkez veri girisi ve bilgi akisi saglamakta
ve bu Urinler gesitli ulusal ve uluslararasi
platformlarda sunulmaktadir. Marmara Universitesi,
Katip Celebi Universitesi, Saglik Bilimleri Universitesi,
Gazi Universitesi, Osmangazi Universitesi, 9 Eyliil
Universitesi ve Kocaeli Universitesi gibi cesitli
kurumlardaki meslektaslarimizin da katilimiyla ulusal
veri tabani hiviyeti kazanmistir. Bu konuda etik
kurul basvurusu yapilmis ve gerekli izin alinmistir.



http://redcap.huvac.hacettepe.edu.tr/

Mevcut durumda >3500 hastanin kaydi bulunmakta
ve bu veriler ulusal/uluslararasi ¢calismalar igin
kaynak olusturmaktadir.

e Vaskiilitler konusunda hekimlerin farkindaliklarinin
arttirilmasina yonelik toplantilar multidisipliner
katilimlarla yapilmaktadir.

e Vaskdlit hastalarinin tani, tedavi ve takipleri igin
yazili ve gorsel basinda bilgilendirmeler
yapilmaktadir.

e Uluslararasi projelerle yapilan yazismalarda
kurumsal kimlikle daha hizl ve etkin bir isleyis
saglanmaktadir.

e Merkezin web sayfasi ve iletisim adresi lizerinden
hastalarin gonderdigi soru ve problemlere ¢6ziim
Onerileri sunulmaktadir.

e Ayrica Ulkemizin gesitli hastanelerinden hastalarin
danisilmasi ve bu siirecte diger meslektaslarimiza
bilimsel destek saglanmaktadir.

2. Faaliyet Ozeti

SCl, SSCI, AHCI, EI
kapsamindaki dergilerde
yayinlanan toplam yazi
sayisi (makale, editore
mektup, editéryel) sayisi

Diger dizinler
kapsamindaki dergilerde
yayinlanan makale sayisi

Kitap ya da kitap bolimii
sayisi ve listesi

Ulusal/uluslararasi
Konferans,
Sempozyumlarda
sunulan bildiri sayisi

12

Ulusal/uluslararasi
6lgekte
tamamlanan/devam
eden projeler

EUVAS Vasculitis Longitidunal cohort ile isbirligi

Poliarteritis Nodoza’da lilkemizdeki hastalardan DNA
ornekleri Hacettepe Universitesi Genombilim ve Nadir
Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi (HUGEN)
isbirligiyle toplanarak, uluslararasi isbirlikleri ile GWAS
yapilmasi

Gebe kalan vaskiilit hastalarinin takip edildigi uluslararasi
WWW.Vpprn.org

Vasculitis Foundation ile gorusilerek Tirkge terclimesi yapildi.
Bu sayede Tirkce olan sayfalar hastalarimizin hizmetine
sunuldu.

VPREG Turkish - Vasculitis Foundation Girilen hastalarin
verisine dair bilimsel yayin siireci devam etmektedir.

ANCA iliskili vaskdlitlerden olan GPA, MPA ve EGPA i¢in
olusturulan siniflandirma kriterlerinde merkez olarak DCVAS
‘Diagnostic and Classification Criteria of Vasculitis” Study



http://www.vpprn.org/
https://www.vasculitisfoundation.org/vpreg_turkish/

¢alismasinda yer alindi ve yayinlarda yazar olarak
bulunulmaktadir.
www.dcvas.org

e Phenotypic analysis of Polyarteritis Nodosa (PAN) patients -
Identification of phenotypic subgroups and regional/ethnic
variation A-multicenter worldwide study

e International Relapsing Polychondritis Study Group
calismalarina Hacettepe Vasculitis Centre olarak entegrasyon
ve RPDAI (Aktivite indeksi) Gelistirilmesi Calismasi

Diizenlenen
ulusal/uluslararasi
konferans, sempozyum
vb. bilimsel etkinlik
sayisi ve listesi

e Chapel Hill Konsensisi Konferansinda Yer Alan Ancak Az
Konusulan Vaskdlitler: Nedir? Ne Degildir? Gergek yasamdan
olgu 6rnekleri

e 16 Aralik 2022, Cuma Sheraton Otel, Ankara

Yukarida yer almayan
ancak faaliyet olarak
belirtilmesi gereken is ve
calismalarin listesi

e Dev hicreli arterit ve Polimiyaljiya Romatika Calistayindaki
konusma 6zetleri, gonderilen bildiri 6zetleri ve olgu raporlari
kitapcik olarak yayinlandi. Ayrica ingilizce olarak Acta Medica
Dergisi 2022 supplement olarak yayinlandi

e https://actamedica.org/index.php/actamedica/issue/view/130

e Chapel Hill Konsenslisii Konferansinda Yer Alan Ancak Az
Konusulan Vaskailitler: Nedir? Ne Degildir? Gergek yasamdan
olgu 6rnekleri ¢alistayina ait supplement’in 2023’de online
yayinlanmasi planlanmaktadir.

e AAV, Patient reported outccome (ANCA iliskili vaskiilit, hasta
kaynakl 6lgiitler) Tiirkceye validasyonu yapilarak kullanima
sokulmusgtur.

Merkezin gelir ve gider
durumu

Merkez icin ek bir hesap kullanilmamaktadir.

Yillik Yonetim Kurulu
toplantilari sonucu
alinan kararlar

Ekte sunulmaktadir.

Merkezin web sayfasinin
giincellik durumu

www.vaskulit.hacettepe.edu.tr

dizenli olarak giincellenmektedir. Hasta ve hekimlere yonelik metin
ve web sayfalari da yer almaktadir.
Saglik profesyonellerine yonelik aktivite &Hasar indeksleri sisteme
yuklenmistir.
Glukokortikoid toksisite indeksi web sayfasina yliklenmesi
planlanmaktadir.
Vaskiilit Merkezin web sayfasinda Hastalar igin sekmesinde
bilgilendirmeler yer almaktadir.
www.vaskulit.hacettepe.edu.tr/hastalar.shtml



http://www.vaskulit.hacettepe.edu.tr/
http://www.vaskulit.hacettepe.edu.tr/hastalar.shtml

3. B6liim Durum Degerlendirilmesi ve ileriye yonelik planlama
1. Merkezin liniversite tarafindan kurum i¢i ve kurum disi 6ne ¢ikarabilecegi ii¢ faaliyeti

e Turk Vaskiilit Calisma Grubu Prospektif Veritabani Koordinatorligi
https://redcap.huvac.hacettepe.edu.tr/ Bu verilerden elde edilen ulusal ve uluslararasi
platformlarda sunulmaktadir.

e EUVAS ve VCRC gibi uluslararasi vaskiilit dernekleri ile devam eden isbirlikleri ve projeler

e Hacettepe Vaskiilit Calistaylari yapilmaya devam edecektir.

e Primer Vaskiilit Hastalarinin kapsamli degerlendirilmesine yonelik hazirlanan ilk kitap
merkezimiz himayesinde gerceklestirilmistir. (‘Primer Vaskiilitlerde Hastalik Aktivite ve
Degerlendirme indeksleri &0lgu Ornekleriyle Pratikler, Editér Omer Karadag) Talep eden
meslektaslarimiza licretsiz olarak iletilmektedir.

e Primer Vaskiilitlerin Yeni Diagnostik ve Siniflandirma Kriterlerinin devam eden c¢alismasi olan
DCVAS ‘Diagnostic and Classfication Criteria of Vasculitis’ Study, calismasinda lilkemizden en
fazla hasta sayisi ile katilim ve yayinlanan kriter setlerinde yazarlik

e Vaskiilitler: Hasta Bilgilendirme toplantisi; Yilda 2 kez hasta ve hasta yakinlarinin katilyla
yapilmasi planlanmaktadir.

2. 2022 yili faaliyetlerinin iligkili oldugu BM 2030 Siirdiiriilebilir Kalkinma Hedefi/Alt Hedefi
iliskisi

3.4 2030’a kadar, koruma ve tedavi yoluyla bulasici olmayan hastaliklardan kaynaklanan
prematiire bebek 6liimlerinin ligcte bir oraninda azaltiimasi ve akil saghgi ile esenligin
desteklenmesi

www.vpprn.org sayfasinin Tirkgeye cevrilmesi ile gebe vaskdilit hastalarinin izlemi ve bu hastalarin
bebeklerinin saglik ve esenligine katki saglanmasi
Takayasu arteriti hastalarinda fertilite ve gebelik sonlanimlari ¢alismasi yayinlanma asamasinda

3.b Ozellikle gelismekte olan iilkeleri etkileyen bulasici ve bulasici olmayan hastaliklar icin ilag ve asilarin
arastirilmasinin ve gelistirilmesinin desteklenmesi, halk saglhginin korunmasi ve 6zellikle herkesin
ilaglara erisiminin saglanmasi amaciyla gelismekte olan iilkelerin Ticaretle Baglantili Fikri Miilkiyet
Anlasmasinin tiim sartlarini kullanabilmesini onaylayan Ticaretle Baglantili Fikri Miilkiyet Haklari
(TRIPS) ve Kamu Sagligina iliskin Doha Deklarasyonuna uyumlu olacak sekilde satin alinabilir zaruri ilag
ve asilara erisimin kolaylastiriimasi

Bulasici olmayan hastaliklardan olan vaskilitler konusunda hastalarin klinik ve tedavi ozellikleri;
genetik calismalar bu hastalarin optimum sekilde tedavi planlarinin olusturulmasina katki saglamak

3. Merkezin sona eren yila ait gergeklestiremedigi faaliyetlerin nedenleri, karsilasilan
engeller

e Cambridge Universitesi ortak projesi: Prof. David Jayne (Department of Medicine)

e Phenotypic analysis of Polyarteritis Nodosa (PAN) patients - Identification of phenotypic
subgroups and regional/ethnic variation A-multicenter worldwide study /GWAS study
uluslararasi gériismeler neticesinde hazirlanan etik kurul dosyasi Subat 2021’de onay alindi.
Amerika ve Kanada verisinin temin edilerek yazarlar arasinda yayin degerlendirilmesi devam
etmektedir. Calismanin 2023 ilk yarisindan dergiye génderilmesi planlanmaktadir.

e Poliarteritis Nodoza hastalarinda Radyolojik Bulgular: Sistematik Literatiir Derlemesi
yapilmasit ile ilgili calisma grubu olusturulmus; Uzm.Dr. Ertugrul Cagri Bolek ve Uzm.Dr. Gizem
Ayan tarafindan sunulan protokol uyarinca PROSPERA’ya basvuru yapilmistir. Gerekli
taramalar sonrasinda olusturulacak veriler Do¢.Dr. Gonca Eldem, Prof.Dr.Tuncay Hazirolan,


http://www.vpprn.org/

a)

b)

<)

d)

Prof.Dr. Seza Ozen, Prof.Dr. Omer Karadag ve Profesér David Jayne yer aldigi grup tarafindan
degerlendirilecektir. Literatlir gozden gecirilmesi devam etmektedir.

Japonya’dan Chiba Universitesinden Dr. Daiki Nakagomi ile birlikte yapilan Takayasu arteriti
calismalari (CARDS skorlamasi ve damar tutulum paternleri) hakkinda calisma. Japonya’dan
veri gelisinde gecikme nedeniyle siireg ilerleyememistir.

4. ileriye yénelik yapmayi planladiklar::

Yeni proje onerileri:
e Dev hiicreli arterit patolojilerinde transkriptomikslerin yeri, Amerikan NIH isbirligi
projesi
e EUVAS Avrupa Vaskilit Calisma Grubu Toplantisini Ankara’da Universitemizde
yapilabilmesi icin goriismeler yapilmaktadir.
Yeni isbirligi girisimleri
a. Hacettepe Universitesi Genombilim ve Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma
Merkezi (HUGEN) isbirligiyle toplanarak, uluslarasi isbirlikleri ile GWAS yapilmasi
b. International Relapsing Polychondritis Study Group c¢alismalarina Hacettepe
Vasculitis Centre olarak entegrasyon ve RPDAI gelistirilmesi
c. EUVAS Vasculitis Longitidunal cohort ile isbirligi
TRVaS$ online veri tabanimizda 1gG4 iliskili Hastalik, Tiirkiye Veri Tabani ara yiizii
olusturularak kullanima acildi. Pediyatrik hastalar Tiirkiye Veritabani olarak kullanimi
devam etmektedir.
ANCA iliskili Vaskiilitler Tiirkiye Verisi 23 merkezin katilimiyla devam etmektedir.
f. 1gA Vaskiiliti icin ara yiiz olusturulmasi ve Tirkiye verisi olarak islev géormesi
planlandi.

Etkinlik planlar ve takvimi

Vaskiilit Atolyesi: Primer ve Sekonder Vaskiilitlerde Kortikosteroidlerin Kullanimi ve Advers
olaylar, Aralik 2023

Vaskiilitler Hasta Bilgilendirme Toplantisi, yilda 2 kez (Haziran 2020, Aralik 2020)

Yayin planlari
a. 1gG4 iliskili hastalikta pulmoner tutulum (Dergi degerlendirilme slrecinde)
b. Poliarteritis Nodozada uluslararast GWAS calismasi
c. Primer Vaskiilitlerde Kanser sikhgi (Analizleri devam etmektedir)
d. Primer MSS Vaskailiti Hastalarinda Klinik,Radyolojik Belirtiler ve Siireg
e. ANCA asosisiye Vaskiilit hastalarinda Tirkiye Verileri

Yillik biitge plani: finansal bir biitge planlanmamistir. Chapel Hill Konsenslisii Konferansinda
Yer Alan Ancak Az Konusulan Vaskaiilitler: Nedir? Ne Degildir? Gercek yasamdan olgu 6érnekleri
16 Aralik 2022 Cuma 13:30-17:30

Hacettepe Romatoloji Dernegi isbirligiyle yapilmis olup bu kapsamdaki finansal harcamalar
dernekge karsilanmistir. Gorev alan 6gretim lyelerine herhangi bir 6deme yapilmamistir. Bu
aktivitelere hekimlerin katihmi saglanmis olup bir gelir elde edilmemistir.



e) Universitemiz biinyesinde faaliyet gosteren Uygulama ve Arastirma Merkezleri arasindan is
birligi yapabileceginiz merkezler:
a. Poliarteritis Nodoza’da llkemizdeki hastalardan DNA 6rnekleri Hacettepe
Universitesi Genombilim ve Nadir Hastaliklar Uygulama ve Arastirma Merkezi
(HUGEN) isbirligiyle toplanarak, uluslararasi isbirlikleri ile GWAS yapilmasi
b. Eczacilk Fakiltesi Klinik Eczacilik Anabilim Daliile Kortizon tedavisi alan romatolojik
hastalarda Glukokortikoid kaynakl yan etkilerin takibi konulu prospektif calisma



