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BiyografiProf. Dr. İlyas OKUR Gazi Üniversitesi Tıp Fakültesi, Ankara1975 yılında Ordu’da doğdu. İstanbul Üniversitesi İstanbul Tıp Fakültesi’nde 1992-1998 yılları arasında tıp eğitimini aldı.Gazi Üniversitesi Tıp Fakültesi Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Anabilim Dalı’nda uzmanlık eğitimini 2004 yılında tamamladı.2005 yıllında T.C. Sağlık Bakanlığı Bayburt Devlet Hastanesi’nde Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları uzmanı olarak görev yaptı.2005-2010 yıllarında Gazi Üniversitesi Çocuk Beslenme ve Metabolizma Bilim Dalı’nda yan dal asistanı ve  öğretimgörevlisi olarak çalıştı. 2010 yılında askerlik görevini takiben, 2011-2014 yıllarında Çocuk Metabolizma hastalıklarıuzmanı olarak devlet hizmeti yükümlülüğünü tamamladı. Bu dönemlerde T.C. Sağlık Bakanlığı İstanbul Kartal Dr. LütfiKırdar E.A. Hastanesi ve T.C. Sağlık Bakanlığı Ankara Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Hematoloji-Onkoloji E.A. Hastanesi’ndeçalıştı. Ocak 2014 yılında Doçent ünvanı almaya hak kazandı. Mart 2014 tarihinde Gazi Üniversitesi Tıp Fakültesi ÇocukBeslenme ve Metabolizma Bilim Dalı’nda Çocuk Metabolizma hastalıkları doçenti olarak çalışmaya başlamış ve 1 Aralık2021 tarihinde Profesör ünvanı almıştır.2019-2022 yılları arasında Tıp Fakültesi Yönetim Kurulu ve Fakülte Kurulu üyeliklerinde bulundu. 5 yıl Tıp Fakültesidönem 3 sorumlu eğitim koordinatörlüğünü yürüttü. Tıp Fakültesi Ulusal Tıp Akreditasyon Eğitim Koordinatörlüğü(UTEAK) Eğitim alt komisyonunda başkan, UÇEP kurul üyeliği yaptı. Gazi Üniversitesi Tıp Fakültesi Klinik AraştırmalarEtik Kurulu bildirimlerden sorumlu başkan yardımcılığı ve Gazi Üniversitesi Ölçme-Değerlendirme Etik Kuruluüyeliklerinde bulundu. 28 Mayıs 2020 tarihinden itibaren Covid 19 küresel salgını dönemi ve büyük Kahramanmaraşdepremi dönemi dahil 3 yıl boyunca eğitimden sorumlu Dekan Yardımcılığı görevinde bulunmuş ve bu görevini 27 Mayıs2023 tarihinde tamamlamıştır.2018 yılından itibaren Türkiye Milli Pediatri Derneği (TMPD) yönetim kurulu üyeliğine devam etmektedir. 2018-2021yılları arasında Çocuk Beslenme ve Metabolizma Derneği denetleme kurulu üyeliği yapmıştır. 2020 yılından itibaren T.C.Sağlık Bakanlığı Türkiye İlaç ve Tıbbi Cihaz Kurumu Beşeri İlaçlar Klinik Komisyon üyeliğini yürütmektedir. Aynıkurumda Klinik Araştırmalar Danışma Kurulu üyesi olarak görev almaktadır.Kalıtsal metabolik hastalıklar ve nadir hastalıklar konusunda çoğu uluslararası faz ilaç çalışmaları olmak üzere yirmidenfazla preklinik, gözlemsel, klinik ilaç ve gen tedavileri çalışmaları projelerinde sorumlu ve yardımcı araştırıcı olarak görevalmaktadır. Mukopolisakkaridoz tip 3 B (Sanfilippo sendromu) için beyin içi Faz 1-2 enzim uygulama çalışmalarındasorumlu araştırıcı ve GM1 ganglisidozis hastalığı Faz 1 gen tedavi uygulamaları çalışmalarında yardımcı araştırıcı olarak
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çalışmaktadır.Yurtiçi ve yurtdışında yayınlanmış bilimsel makaleleri, atıfları ve bildirileri, bilimsel poster ve sözel bildirileri ödülleri,pediatrik özel durumlarda beslenme ve kalıtsal metabolik miyopatiler alanında iki kitap editörlüğü, pediatri ve pediatrikmetabolizma alanında yazılmış birçok kitapta bölüm yazarlığı bulunmaktadır. Çok sayıda ulusal ve uluslaraarasıkongrelerde davetli konuşmacı ve oturum başkanlığı olarak yer almış, Türkiye Milli Pediatri Kongresi, Çocuk HekimininBir Günü Kongresi ve Uluslararası katılımlı Lizozomal Hastalıklar Kongresi’nde birden fazla kez düzenleme kurullarındagörev almıştır. TMPD ile diğer ülke pediatri derneklerinin düzenlediği ortak toplantılarda düzenleme kurulu, oturumbaşkanlığı ve davetli konuşmacı olarak görevlerde bulunmuştur.2012-2023 yılları arasında Türkiye Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Dergisi’nde bölüm editörlüğünü yürütmüştür. 2022yılından bu yana Turkish Journal of Pediatrics (SCI-Expanded indeksli) dergisinin yayın kurulunda bulunmaktadır. 
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Desteklenen Projeler1. EZGÜ F. S., OKUR İ., TÜMER L., BİBEROĞLU G., ÖKTEM R. M., BAKKALOĞLU EZGÜ S. A., İNCİ A., ERGİN F. B., İNAL T.,Yükseköğretim Kurumları Destekli Proje, PMVK geni fonksiyonunun araştırılması ve aynı gen üzerindeki DNAvaryantlarının etkilerinin belirlenmesi, 2023 - Devam Ediyor2. EZGÜ F. S., İNAL T., TÜMER L., ARHAN E., KILIÇ A., DEMİREL S., ÖKTEM R. M., İNCİ A., SERDAROĞLU E., ERGİN F. B.,et al., Yükseköğretim Kurumları Destekli Proje, GALNT3 Gen Mutasyonları Sonucu Kaybedilmiş Olan ProteinFonksiyonların Adeno-Asosiye Virus Aracılı Gen Transferi ile İnvitro Olarak Yeniden Kazandırılması, 2023 - DevamEdiyor3. TÜMER L., OKUR İ., EZGÜ F. S., ALTUN A. N., İNCİ A., EKMEKCİ ERTEK İ., ÖKTEM R. M., BİBEROĞLU G., YükseköğretimKurumları Destekli Proje, Psikoz kliniğiyle başvuran hastaların kalıtsal metabolik hastalıklar açısından taranması,2023 - Devam Ediyor4. Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Okur İ., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, Enzimreplasman Tedavisi (ERT) ile terapötik hedeflere ulaşmış Gaucher Tip 3 (GD3) hastalığı olan erişkin ve pediatrikhastalarda venglustatın etkililiğini ve güvenliliğini değerlendirmek için faz 3, çok merkezli, çok uluslu, randomize,çift kör, çift sağır, çift plasebolu, aktif karşılaştırmalı çalışma (LEAP2MONO), 2024 - 20275. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Şıvgın V., Arhan E., Diğer Ülkelerdeki Özel Organizasyonlar TarafındanDesteklenmiş Proje, Mukopolisakkaridoz Tip IIIB (MPS IIIB, Sanfilippo Sendromu Tip B) Hastalarındaİntraserebroventriküler AX 250 Tedavisinin Güvenlilik, Tolere Edilebilirlik ve Etkililiğinin İleri Değerlendirmesi içinBir Faz 3B/4 Açık Etiketli Çok Merkezli Uzatma Çalışması (Proje Kodu: AX250-401) (ClinicalTrials.gov IDNCT05492799)(A Phase 3B/4 Open-Label Multicenter Study Extension Study to Further Evaluate Safety,Tolerability and Efficacy of Intracerebroventricular AX 250 Treatment in Mucopolysaccharidosis Type IIIB (MPSIIIB, Sanfilippo Syndrome Type B) Patients), 2023 - 20276. Ezgü F. S., Tümer L., Okur İ., İnci A., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje,Fenilketonürili erişkin gönüllülerde insan fenilalanin hidroksilazın adeno ilişkili viral vektör aracılı gen transferiolan SAR444836'nın güvenliliğini, tolerabilitesini ve etkililiğini değerlendirmek için Faz 1/2, açık etiketli, dozartırma ve doz genişletme çalışması, 2023 - 20277. Ezgü F. S., Tümer L., Okur İ., İnci A., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, Nöronopatikve Nöronopatik Olmayan Mukopolisakkaridoz Tip II Pediatrik Katılımcılarda DNL310'un İdürsülfaza KarşıEtkililiğini ve Güvenliliğini Belirlemek İçin Çok merkezli, çift-Kör, Randomize Bir Faz 2/3 Çalışma, 2023 - 20278. Ezgü F. S., Tümer L., Okur İ., İnci A., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, OsteogenesisImperfecta'lı gönüllülerde Setrusumab'ın etkililiğini ve güvenliliğini değerlendiren bir faz 2 tek kör dozdeğerlendirme fazı ile bir faz 3 çift kör plasebo kontrollü fazdan oluşan operasyonel olarak kesintisiz, randomizefaz 2/3 çalışma, 2023 - 20269. Ezgü F. S., Tümer L., Okur İ., İnci A., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, Uzun zincirliyağ asidi oksidasyon bozukluğu (LC-FAOD) olan pediatrik hastalardaki majör klinik olaylarda çift zincirli ortazincirli trigliseridlerle karşılaştırıldığında triheptanoin'in etkisinin belirlendiği çok merkezli çift kör randomizeçalışma, 2023 - 2026



10. Ezgü F. S., Tümer L., Okur İ., İnci A., Börcek A. Ö., Şıvgın V., Özger İlhan S., Diğer Ülkelerin Sanayi KuruluşlarıTarafından Desteklenmiş Proje, Tip 1 ve Tip 2a GM1 gangliosidoz hastası pediatrik katılımcıların sisternamagnasına uygulanan tek bir doz PBGM01 dozunun güvenliliğini, tolere edilebilirliğini ve etkililiğini değerlendirenFaz 1/2 açık etiketli, çok merkezli doz değişimli ve doğrulama çalışması (Imagine-1 çalışması), 2022 - 202611. Tümer L., Ezgü F. S., Okur İ., İnci A., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, FabryHastalığı olan gönüllülerde Migalastat hüdroklorür monoterpisinin uzun süreli güvenliliği ve etliliğinideğerlendiren açık etiketli uzatma çalışması, 2015 - 202612. İnci A., Tümer L., Okur İ., Ezgü F. S., Atalay H. T., Diğer Uluslararası Fon Programları, Fabry hastalığı ve solventrikülerhipertrofisi olan gönüllülerde normal bakım standardıyla karşılaştırılmalı olarak venglustat’ınsolventriküler kitle indeksi üzerindeki etkisini değerlendirmek için randomize, açık etiketli, paralel gruplu,18 aylıkbir Faz 3 çalışma, 2023 - 202513. Okur İ., Tümer L., İnci A., Ezgü F. S., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje,Fenilketonüride PTC923-MD-PKU Faz 3 Açık Etiketli Uzatma Çalışması, 2022 - 202514. İnci A., Ezgü F. S., Tümer L., Okur İ., Diğer Uluslararası Fon Programları, Aromatik L aminoacid dekarbokilazeksikliği tanısı olan hastaların gerçek yaşam verilerini içeren uluslararası gözlemsel bir çalışma, 2022 - 202515. Ezgü F. S., Okur İ., İnci A., Tümer L., Arhan E., Soysal Acar A. Ş., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları TarafındanDesteklenmiş Proje, Venglustatın geç başlangıçlı GM2 gangliosidoz (Tay-Sachs hastalığı ve Sandhoff hastalığı) ileayrı bir kolda juvenil/adolesan geç başlangıçlı GM2 gangliosidozda ve, aynı ve benzer glukozilseramid bazlısTingolipid yolağı içindeki ultra-nadir hastalıklardaki etkinlik, farmakodinamik, farmakokinetik, güvenlilik ve tolereedilebilirliğini değerlendirmek için çok merkezli, uluslararası, randomize, çift-kör, plasebo kontrollü bir çalışma,EFC15299, 2021 - 202516. Okur İ., Şıvgın V., Tümer L., İnci A., Soysal Acar A. Ş., Arhan E., Börcek A. Ö., Yıldırım Gökay N., Gündüz B., Ezgü F. S.,Diğer Ülkelerdeki Özel Organizasyonlar Tarafından Desteklenmiş Proje, BMN(AX) 250-202--Mukopolisakaridoz TipIIIB (MPS IIIB, Sanfilipo Sendromu Tip B) hastalarında İntraserebroventriküler AX (BMN) 250‘nin uzun süreligüvenliğini ve verimliliğini değerlendirmek için çok merkezli, çok uluslu ek çalışma (Faz 2) (ClinicalTrials.govIdentifier: NCT03784287), 2018 - 202517. Okur İ., Arhan E., İnci A., Tümer L., Ezgü F. S., Diğer Uluslararası Fon Programları, En az 6 Aydır Tedavi Almamışveya Hiç Tedavi Edilmemiş Fabry Hastalığı Bulunan Erkek ve Kadın Yetişkinlerde Venglustat’ın Nöropatik Ağrı veKarın Ağrısı üzerindeki Etkisini Değerlendiren Randomize,Çift Kör, Plasebo Kontrollü, 12 Aylık Faz 3 Çalışma-PERIDOT, 2023 - 202418. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., Şıvgın V., Kurtipek Ö., Soysal Acar A. Ş., İnci A., Arhan E., Diğer Ülkelerden ÜniversitelerTarafından Desteklenmiş Proje, İnfantil ve Juvenil GM1 Gangliosidoz (GM1) Hastalarının Doğal Tarih Çalışması (ClinicalTrials.gov Identifier: NCT04041102), 2021 - 202319. Tümer L., Ezgü F. S., İnci A., Okur İ., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, AT-NIS-001Fabry hastalalığında agalsidaz alfa ve beta ile enzim replasman tedavisi sırasında klinisyenlerin, hastaların vebakıcıların deneyimlerini tariflemeye yönelik çok ülkeli bir zaman ve hareket çalışması, 2021 - 202220. Özger İlhan S., Ezgü F. S., Okur İ., Tümer L., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje,Osteogenezis İmperfektalı Çocuklar ve Adolesanlarda Romosozumabın Güvenliliği, Tolere Edilebilirliği,Farmakokinetiği ve Farmakodinamiğini Değerlendiren Açık Etiketli, Artan Çoklu Doz Çalışması (20160227, 2020 -202221. Özger İlhan S., Ezgü F. S., Okur İ., Tümer L., Diğer Ülkelerdeki Özel Organizasyonlar Tarafından Desteklenmiş Proje,PEDİATRİK MPS IIIA HASTALARDA UZUN SÜRELİ SOBI003 TEDAVİSİNİN GÜVENLİLİĞİNİ, TOLERABİLİTESİNİ VEETKİLİLİĞİNİ DEĞERLENDİREN AÇIK, TEK KOLLU, ÇOK MERKEZLİ BİR ÇALIŞMA , 2019 - 202222. Okur İ., Ezgü F. S., İnci A., Tümer L., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, HeterozigotAilesel Hiperkolesterolemi olan Çocuk ve Adolesanlarda Alirokumabın Etkililik ve Güvenliliğinin Değerlendirilmesi,Randomize Çift Kör Plasebo Kontrollü Dönemi Açık Etiketli Dönemin İzlediği Çalışma, 2018 - 202223. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Şıvgın V., Soysal Acar A. Ş., Kurtipek Ö., Tutar H., Gündüz B., Diğer ÜlkelerinSanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, BMN250-902--Mukopolisakkaridoz Tip III B ‘ye (MPS IIIB)Yönelik Prospektif doğal öykü çalışması, 2017 - 202224. Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Okur İ., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, Niemann-Pick Tip C 1 ( NPC 1) Hastalığının Nörolojik Belirtileri Olan Kişilerde VTS-270'in (2-hidroksipropil-β-siklodekstrin)



Faz 2b/3 Prospektif, Randomize, Çift Kör, Sham Kontrollü 3 Parçalı Çalışması (ClinicalTrials.gov Identifier:NCT02534844), 2016 - 202225. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje, K020-218---Standart Bakımda Yeterince Kontrol Altına Alınamayan Bir Üre Döngüsü Bozukluğu Olan Gönüllülerde KB195'inEtkinliğinin ve Güvenliğinin Değerlendirildiği Faz 2, Açık Etiketli Çalışma, 2021 - 202126. Okur İ., Ezgü F. S., Dündar H., Tümer L., TÜBİTAK Projesi, Metilmalonil Koenzim A Mutaz Enziminin KonformasyonelBozukluğuna Bağli Olarak Gelişen Metilmalonik Asidemi Hastaliğin’xxda Farmakolojik Şaperon Uygulamasi İleEnzim Aktivitesinin Yeniden Kazandırılması, 2017 - 202127. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., Özger İlhan S., Şıvgın V., Soysal Acar A. Ş., İnci A., Diğer Ülkelerdeki ÖzelOrganizasyonlar Tarafından Desteklenmiş Proje, Pediyatrik MPSIIIA hastalarında SOBİ003'ün güvenliğini,tolerabilitesini, farmakokinetik ve farmakodinamik özelliklerini değerlendiren açık, kontrollü olmayan, paralel,artan çoklu doz, çok merkezli bir çalışma (Faz 1-2) (SOBI003-001) ClinicalTrials.gov Identifier: NCT03423186),2018 - 202028. Okur İ., Börcek A. Ö., Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Soysal Acar A. Ş., Arhan E., Tutar H., Gündüz B., Diğer ÜlkelerdekiÖzel Organizasyonlar Tarafından Desteklenmiş Proje, Mukopolisakaridoz Tip IIIB (MPS IIIB, Sanfilipo SendromuTip B) hastalarında intraserebroventriküler BMN 250 nin güvenliliği, tolerabilitesi, farmakokinetiği ve etkililiğinindeğerlendirildiği faz 1/2 açık etiketli doz artırma çalışması(BMN250-201)https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT02754076?term=BMN250draw=2rank=2, 2017 - 202029. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., Soysal Acar A. Ş., Şıvgın V., Kurtipek Ö., Gündüz B., İnci A., Tutar H., Arhan E., DiğerUluslararası Fon Programları, BMN250-901-A Study of Mucopolysaccharidosis Type IIIB MPS IIIB(Mukopolisakkaridoz tip IIIB’xxye yönelik uluslararası çok merkezli, prospektif gözlemsel çalışma)-(BMN250-901nolu proje kodu), 2015 - 202030. Özaslan A., Güney E., Ergün M. A., Okur İ., Yükseköğretim Kurumları Destekli Proje, Dikkat eksikliği hiperaktivitebozukluğunda cdh13 ve lphn3 gen polimorfizmleri: Klinik özellikler ve yönetici işlevlerle ilişkileri, 2018 - 201931. Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Okur İ., Diğer Ülkelerin Sanayi Kuruluşları Tarafından Desteklenmiş Proje,Hipofosfatazyalı Hastaların Gözlemsel, Boylamsal ve İleriye Dönük, Uzun Süreli Kayıt Çalışması, 2018 - 201932. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., İnci A., Diğer Ülkelerdeki Özel Organizasyonlar Tarafından Desteklenmiş Proje,HAUSER-OLE---Heterezigot Ailevi Hiperkolesterolemisi (HeAH) veya Homozigot Ailevi Hiperkolesterolemisi (HoFH) Olan 10 ve 17 yaşları arasındaki pediatrik Gönüllülerde LDK-K ‘ nin azaltılmasında diyete ve lipid düşürücütedaviye ek olarak Evolocumabın güvenliği tolere edilebilirliği ve etkinliğini değerlendiren açık etiketli, tek kollu,çok merkezli çalışma (20120214 protokol numaralı çalışma), 2016 - 201933. Okur İ., Ezgü F. S., Tümer L., Diğer Uluslararası Fon Programları, HAUSER-RCT Heterezigot AileviHiperkolesterolemisi (HeAH) Olan 10 ve 17 yaşlarındaki pediatrik Gönüllülerde Düşük Yoğunluklu Lipoprotein-Kolesterol (LDL-C)’ün azaltılmasında diyete ve lipid düşürücü tedaviye ek olarak 24 haftalık Evolocumabınuygulamasının etkililiği, güvenliliği ve tolere edilebilirliği belirlemek amaçlı çift kör, randomize, çok merkezli,plasebo kontrollü, paralel grup çalışması (20120123 protokol numaralı), 2016 - 201934. OKUR İ., TÜMER L., Yükseköğretim Kurumları Destekli Proje, MOLEKÜLER YADA ENZİMATİK ANALİZ İLEMUKOPOLİSAKKARİDOZ TANISI ALMIŞ OLGULARDA BÖBREK VE ÜRİNER İSTEM TUTULUMUNUN ARAŞTIRILMASI,2015 - 201635. Okur İ., Diğer Resmi Kurumlarca Desteklenen Proje, Kronik böbrek yetmezliği nedeniyle hemodiyaliz ve peritondiyalizi uygulanan hastalarda Fabry hastalığını taranması, 2012 - 2013
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