Saygideder kathmcilar,

MNadir goriilen yatim ilaglar,
hem tani hem tedavi aclsmdan birgok  zorlufju iginde banndiran
konulardandir, Bu hastahklann, oogu zaman tanis ve takibi ile ujragacak

lleri ler gerektirmesi, hastalann bu
zarluk diger taraftan i

llaglann bm;ogunun pahall olmasi, #aglann ruhsath oclmamasi gibi

inde zorluk, bu lardan bazilandir. Zaman zaman

bu sorunlar, medyada da ve tnemli bir

sosyal sorun olarak kargimiza gikmaktadir,

Tom bu sorunlann tartigilacagn ve Ozellikle de ydnetmelik
taslafimin, konunun tim taraflan (akademisyenler, Saflk Bakanhf,
SGK, Sanayi temsilcileri, TEB) ile bir arada tartigimasinin ve  bir metin
gikarimasimn yararh oclacaf disincesiyle 13-14 Eylii'de Antalya' da
Nadir Hastaliklar ve Yetim llag Sempozyumu ve Yetim llag Yonetmelik
GCalistay) yapacafiz.

Daha dnceki etkinliklerimizde oldufju gibi bu toplantimizi da Saglik
Bakanhdi, SGK, TEB, llag Sanayi ve konu 1Is !IHlIl s‘kadalrllsymlenn
destek ve katilimi ile Bu destek veren
tim kigi ve k | I ederim,

iz adina ig

Tim kathmeilann giriglen alinarak ortaya gikanlacak bu metnin
Glkemiz ve hastalanmiz igin yararl olacafy Omidi ile katilimlanmizi ve
desteklerinizi bekler, saygilanmi sunanm.

Prof.Drismail Balik
IBGAID Bagkani

jLAG BILINCINI GELISTIRME VE AKILCI ILAG DERNEGI'
NADIR HASTALIKLAR VE YETIM ILAC SEMPOZYUMU
VE YETIM ILAG YONETMELIK CALISTAY]
(13-14 Eylul 2014)

08.00-08.20 Hayit

08.30-08.15 Agileg Konugmalan
Prof. Dr. Ismail Balik / IBGAID Bagkam
Dr. Turgul Tokgee / llag Endlstrisi lgverenier Sondikas Genel Sekreter
Emin.D.Fadihodiu / Aragtemac: lag Firmatan Deenedi Bagkan
Ecz Erdogan Golak | Tirk Eczacilar Birligi Bagkan:
Uzm.Drismet Koksal | SGK Genel Sajhk Sigortas: Genel Midari
Dr. Saim Kerman | Turkiye llag ve Tibbi Cihaz Kurumy Bagkan

09.15-10.16 PANEL
MNadir Hastaliklara Genel Bakig

Oturum Bagkanlar:

Praf Dr Ahmet Araman | |stanbul Universilesi Eczaciik Fakiesi Dekan

Prof Dr Ali Dursun | Hacettepe Universitesi Cocuk Sagiifi ve Hastalikian
Ana Bilim Dah Metabalizma ve Beslenme Unitesi

00.15-09.38 Madir hastaliklar: Yaganan sorunlar, kargilanamayan ihtiyaglar
Prof. Dr Ugur Oebek /lstanbul Oniversiesi Deneyss| Araghirma
Enstitisi Mdd
Michael Muna ! International Regulatory Affairs Directar

09.55-10.18 i for R and
the Logic of Cost Effectiveness

10.30-12,10 PANEL.
Yetim llagta Innovasyan, laca Erigim Sorunu ve Aviupa'daki durum

Oturum Bagkanlan:
Praf dr. Fath Ezgil | Gazi Universitesi Tip Fakiftesi

Gocuk Beslenme ve Melabolizma
Prof Dr Yimaz Gapan | Hacetiepe Uriversitesi Eczacilik FakilResi

¥ann Lecam / Chief Executive Officer, EURORDIS.

12.30-13.30 EMEGI

09.35-09.55 Global Overview of Orphan Drugs; Regulstions Exemplicns Priorities

Prof Or. Michael Schiander | Health Economist at University of Heidelberg

10.30-10.58 Why policies for rare diseases matter: an international perspective:

10.55-11.20 Comparison of US/EU orphan Drugs Legislations with Turkey
Vinciane Prard | Gonzyme Public A%airs Diroctor

11.20-11.45 Wakue of medical innavation; improved health ve vi
Kevin Loth | Ceigena. Executive Diractor. Corparate AMairs and Pabey. EMEA

11.4542.10 Best practices which have improved patient access to orphan drugs
Jim Furness —SVP / Market Access | Health GIK

12.10-12.30 Tartrisma

12.30-1430 PANEL
Yetim llagta Kuumsal lgeyize Genel Bakig

Oturum Bagkanlan:
Prot D ik Tughilar | ARGEFAR lzmir
*Yrd.Dog. Or. Mahmut Tokag | Medipol Universites!

13.30-13.50 Tirkiye'de Yetim flagiara ligkin Yirutulen idari Streg
Dr. Ecz Pefin Aksungur AydinS.B. Hukik Mévzisat ve Avpa Birsgi Uyum Sub.

13.60-14.10 L i ! Yuritiben Sirecler
Tuncay Alan / SGK Nadir Hastalikiar Sube Modara

14.10-14.30 Wetim llaghara Nigkin Tikrk Eczacalas Birligi'nde [TEB) Yiritilen Siregler
Uzm Ecz Harun Kizilay | Tark Eczacilar Birligi

14.30-15.45 PANEL
Yetim liaglaria gl Yasanan Sorunlar:
Enigllebiliniic, Ruhsat, Gerl odeme, Farmakovijlans, TEB sored..

Oturum Bagkanlan:

Prof Ov.Semra Sardas | Marmara Universites Eczacilik Fakines!
Uzm Ecz 5 Tolga Dogru/ SGK liag Eczaciik Daire Bagkani,

Dr. Akif Akbutat ! TITCK Fiyat, Mevzuat. Aragtimalar Daire Bagkani

Panel Konugmacian:

Prof. Dr.Ahmet Akict / IBGAID Bagkan Yardmeis!

Gonul Ogur / Orphanet Turkiye Dangma Kurulu Uyesi ve Eg Keordnalar

Ahmmet Ofuz SARICA | Kallanma Bakanh) Scsyal Givenk Finansman) Daire Bagkan)
Ger Odeme Komisyony Uyesl)

Onder Ince / Makye Bakanis) Daire Bagkani

(Geri Odema Komisyonu Uyesi)

Mehmet Yurdal Sahin / Tegvik Uygulama ve Yabanes Sermaye Genel MOGIrOg0
Genel MOdOr Yardimeis

Ecz Kemaletsn Akalin | Torkiye llag Sanay Demegi Genel Sekreteri

Uz Ecz Harun Kizilay | Tark Eczaciar Birlig

Burcum Uzunoghi / Ruhsatiandirma ve Pazar Enigimi Direkiord

Kahve Aras

16.00-17.15 PANEL
Tilrkiye'ye 8200 bir yetim iag yonetmelig nasi olmalidir?

‘Oturum Bagkankan:

DrHoseyin Yimaz | TITCK Bagkan Yardimes:

Prof Dr Blen! Gimise| | Hacetiepe Universitesi Eczacilik Fakiitesi Dekan
Prof. Dv. lsmail Balik / IBGAID Bagkan

Panel Konugmacilan:

Halil Akge | SGK leme ve Sajiik Teknolojileri Degedendirme Daire Bagkani

Tuncay Alkan | SGK Nadir Hastaliklar Sube ModarD

Umut Gar / Kalkinma Bakaniifji Sanay| Dairesi Bagkan:

Prof D Uigur Ozbek / |stanbul Universitesi Deneysel Aragtirma enstmd

Sbeyman Kenli { AIFD Yetim llag Galigma Grubu ading, Medial Direktar

Ecz Halil Tung Koksal / llag Encisirisi lgverenier Sendikesi Genel Sekreter Yardimcis:
Aw.Elvan Sevi Firal / Firatilzgl Avakatik Onakligi

17.4547.30 Tartigma ve Sempozyum Kapanisi

YETIM ILAC YONETMI

14 Eylil 2014 Pazar

B.30-12.00 Agiliy

Galigtay yaneticileri:
Ecz Given artiran | TITCK Bagkan Yardimersi
Prof Dr lsmai BALIK / llag Bilineini Geligtrme ve Akilc: llag Dernegi Bagkan

Galigtay katilimgilan:
Tom katilimeitar

Metod:
Perdeye yansililscak ydnetmedi tasiadi madde madde ckunacak ve dedisikik

enerisi olanlar siz alacaklar. Oneri, salonda bulunaniann cojuniugunun
kabull durumunds metne gegirileceksr,

12.00 Kapanis

Bilgi ve iletigim igin:

Prot Dr. |smail Balik Enver Seven
Gsm: 0532 13522 32 Gsm: 0533 248 13 88
w-mail: isfish04@yahoo com e-mail: info@akilcilacdemegi com

GENEL BILGILER

SEMPOZYUM MERKEZ VE TARIHI

13-14 Eyllil 2014, Mantim Pine Beach Resorl, Belek-Antalya
SEMPOZYUM KAYIT

Kayit masasi, 12-14 Eylil 2014 tarihlerinde 07:00 - 20:00 saatieri alasmda

agik olacaktir. Yaka Karti ve toplants larin kayit
alabilirsiniz.

SEKRETERYA HIZMETLERI

Sempozyum merkezindeki danisma masasi aracilifjiyla sekreterya
i i ile ilgili ma niz llacaktr.

YAKA KARTLAR

igin yaka kartlaninin strekli takilmasi rica olunur,

KATILIM SURESI

Katlim saj steyen mi imizin agad i iletisim bilgileri
dodrultusunda katilimlanm mutlaka en kisa zamanda bildirmeler

ir. Onceden bildinimeyen kayit talepler igin oturum katim
ve otel hi f imkan

Toplant otelinde oda sayisi sinidi olup bagvuru sirasi dikkate alinacaktir,

W Konugmaci, Ofurum Ba;kanr ve Galigtay kathmeisi hocalanmiz Sadgitk
yar alan katihm sayisi

kisilamasindan muaf clacaktir.

ORGANZASYON SEKRETERYAS!

@ likya

Likya Organizasyon Dancgmaniik
Ervar Soven

Gam: 0533 248 1368

Tol: 0312 219 4178

e-mail: infoi@likyasaglik.com

Tim katl lara yaka karti dafitilacaktir. Toplant dizeninin saflanabilmesi

ILAC BILINCINI
GELISTIRME ve
AKILCI ILAG

DERNEGI

NADIR
HASTALIKLAR
VE YETIM ILAC
SEMPOZYUMU [ YETIM ILAC
13 EYLUL 2014 [ YONETMELIK
CALISTAYI
14 EYLUL 2014

MARITIM Pine Beach Resort / Belek-ANTALYA

IEiS #a7TiSD

C’f) (SGK  **TAIFD Glfp *




KATILIMCI KAYIT FORMU

Adi, Soyadi

Kurum

Telefon

Faks

E-posta

Adres

| KAYIT UCRETLERI |
| DOKTOR/ECZACI/AKADEMISYEN | [] 250 EUR
\FIRMA TEMSILCISI | [] 450 EUR

ODEME SEKLI
Kayit Ucretlerinin asagida belirtilen dernek hesabina yatirilmasi rica olunur.

Banka Havalesi

Banka Adi: TURKIYE IS BANKASI A.S.

Sube Adi: IBN-I SINA HASTANES] (4364)

Hesap Adi: ILAC BILINCINI GELISTIRME

Hesap No (TL): 97231

IBAN (TL): TR97 0006 4000 0014 3640 0972 31
IBAN (EURQ): TR73 0006 4000 0024 3640 0407 19

Banka havalesi ile yapilacak 6demelerde iglemi tamamlamak igin kayit formunun doldurulmus bir nishasi ile
havaleye ait 6deme belgesinin, elektronik posta yolu ile info@akilciilacdernegi.com adresine iletilmesi rica olunur.
Kayit konfirmesi bagvuru sahibine mail yoluyla iletilecektir.

f_(")demelerin hizmet bedelinde belirtilen déviz cinsiyle yapilmasi esastir. TL cinsinden yapilacak
Odemelerde; 6deme tarihindeki TCMB doviz satis kuru kullaniimahdir.

*Havale masrafi 6demeyi yapan kisiye aittir.
*Odemesi yapilmamis talepler konfirme edilmeyecektir.

LIKYA DANISMANLIK VE TIC.LTD.STI.
Mustafa Kemal Mah.2127.sokak 42/B Gankaya- Ankara

Tel 1490 (312) 2194178
Faks :+90 (312) 219 41 86
Enver Seven

Gsm: 0533 248 13 88
e-mail: info@akilciilacdernegi.com
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