2 e ULUSLARARASI KATILIMLI

ULUSAL NARIR HASTALIKLAR VE YETIM ILACLAR SEMPOZYUMU

23- 24 Mart 2017, Ankara

23 Mart 2017, Persembe

09:00 - 09:10
09:10 - 10:40

10:40 - 11:00
11:00 - 12:30

12:30-13.30
13:30 - 14:30

14:30 - 15:00
15:30-17:00

ACILIS

I. OTURUM - Diinyada ve Tiirkiye’ de Nadir Hastaliklar

Oturum Baskanlari: Prof. Dr. Fahrettin Kelestimur, Prof. Dr. Goniil Ogur

Nadir Hastaliklar Politikasi: Kiiresel Bakis
Nadir Hastaliklar: Dogu Avrupa’ daki Durum

Nadir Hastaliklar: Tirkiye” deki Durum
- Klinisyen Deneyimi
- Orphanet-Tirkiye Deneyimi

KAHVE MOLASI

Dr. Domanica Taruscio
Prof. Dr. Rumen Stefanov

Prof. Dr. Ferda Ozkinay
Prof. Dr. Ugur Ozbek

Il. OTURUM - Nadir Hastaliklarda Karsilasilan Zorluklar ve Firsatlar
Oturum Baskanlari: Prof. Dr. Nurullah Okumus, Prof.Dr. Koray Boduroglu

Klinisyen Hekim Yoniinden
Tani Laboratuvarlari Yoninden
Bilimsel Arastirmaci Goziyle
Hasta Dernekleri Yoniinden
Saglik Bakanligi Yoniinden

OGLE YEMEGi

Prof. Dr. Seza Ozen

Dr. Ridvan Seckin Ozen
Prof. Dr. Nurten Akarsu
Deniz Yilmaz Atakay
Tha

IIl. OTURUM - Nadir Hastaliklarda Klinik ilag Calismalari
Oturum Baskanlari: Dr. Hakki Glirsoz, Prof. Dr. Yasemin Alanay

idari ve Hukuksal Boyut

ilag Arastirmalarindaki Siiregler ve Sorunlar

Etik Boyut

KAHVE MOLASI

IV. OTURUM - Tanimlanan Nadir Sendromlar

Dog. Dr. Nihan Burul Bozkurt
Dr. Burak Kiran
Prof. Dr. Ali Yagiz Uresin

Oturum Bagkanlari: Prof. Dr. Hatice ligin Ruhi, Prof.Dr. Meral Ozgiic

Diindar Sendromu ve CHST14 Gen Mutasyonlari

Klinik Genetikte Glincel Yaklasim
Ug Sendromun Oykiisii
Dursun Sendromu

Prof. Dr. Munis Diindar
Prof. Dr. Goniil Ogur
Prof. Dr. Ferda Pergin
Prof. Dr. Ali Dursun



2 e ULUSLARARASI KATILIMLI

ULUSAL NARIR HASTALIKLAR VE YETIM ILACLAR SEMPOZYUMU
23- 24 Mart 2017, Ankara

09:30 - 10:30

10:30 - 11:00
11:00 - 12:00

12:00 - 13.00
13:00 - 14:00

14:00 - 14:30
14:30 - 16:00

16:00

24 Mart 2017, Cuma
I. OTURUM - Yetim ve Ultra Yetim ilag: Diinya’daki ve Tiirkiye’deki Durum
Oturum Baskanlari: Prof.Dr. Ali Kilig, Prof. Dr. Fatih Ezgii

Yetim ilag Klinik Gelistirme Programlari ve Klinik

. ) Dr. Yong Xue
Arastirmalarina Katilimin Onemi
Ulkemizdeki Yetim ila¢ Mevzuati Ecz.Dr. Pelin Aksungur
Endistriyel Perspektif: ilaca Erisim Ecz. Ceren Akdere

KAHVE MOLASI
Il. OTURUM - Yetim ilaglara Erisim i¢in Neler Yapilmali?
Oturum Baskanlari: Dog. Dr. Haluk Ozsari, Prof.Dr. Nurgin Saka

Konusmacilar Dr. Gazi Alatas
Dr. Omer Saka
Ecz. Dr. Pelin Aksungur

OGLE YEMEGI
I1l. OTURUM - Yetim ilaglarin Geri Odeme Biitgesine Etkileri:

Son 5 Yil ve Gelecek 10 Yildaki Durum
Oturum Baskanlari: Prof. Dr. ismail Balik, Prof. Dr. Zafer Caliskan

Konusmacilar Yrd. Dog. Dr. Giiveng Kogkaya
Uzm. Ecz. Harun Kizilay
Uzm. Dr. Banu Bayar

KAHVE MOLASI
IV. OTURUM - Yetim ilaglarla ilgili Yasanan Sorunlar: Ruhsatlandirma ve Geri Odeme
Oturum Baskani: Prof. Dr. Biilent Giimiisel

Konusmacilar Uzm. Dr. Mert Vural
Prof. Dr. Zafer Caliskan
Yrd. Dog. Dr. Giiveng Kogkaya
Ecz. Dr. Burcum Uzunoglu
DEGERLENDIRME ve KAPANIS



