
찾아오시는 길 신분증 지참 필요 ( )※ 

주차안내   ○ 

국회교통체계 개편에 따라 국회 경내에는 공무차량과 장애인 등 보호대상 차량에 한하여 주차를 할 수 있으며 도서관 열람자 및      - , 
방문자 차량 버스포함 은 국회 둔치 주차장을 이용하시기 바랍니다( ) .
단체 참관 방문 의 버스는 동문과 남믄으로 출입하여 참관 방문 자를 하차신킨 후 국회 둔치 주차장에 주차하여 주시기 바랍니다     - ( ) ( )
국회둔치주차장 시간 무료주차 국회도서관 안내대에서 주차권에 확인 도장을 받으세요     2 ( )※ 

        

   

년2024  세계희귀질환의 날 기념

제 회 한국희귀질환 포럼 6「 」

희귀질환 치료제 개발과 

신치료제 접근성

일시 년 월 일 목: 2024 2 29 ( ) 13:00 ~ 17:00

장소 국회의원회관 층 제 세미나실: 2 3

주최 서정숙 국회의원실: 

주관 : 　

후원 : 



모시는 글< >

月

프로그램< >

희귀질환 치료제 개발과 신치료제 접근성
13:00 ~ 13:30 등록

13:30 ~13:50

개회식 사회 정선용교수         : 
한국희귀질환재단 이사

환영사 서정숙 국회의원- : 

인사말 김현주 한국희귀질환재단 이사장- : 

축  사 류현미 대한의학유전학회 이사장- : 

          오유경 식품의약품안전처장

          지영미 질병관리청장

제 부 희귀질환 환자의 맞춤형 치료제 개발과 신치료제 임상적 치료현황1
좌장 정선용 아주의대 의학유전학과 교수: 

13:50 ~ 15:50

국내 무허가 희귀의약품 공급체계 개관1. 
김기영 한국희귀필수의약품센터 본부장    

희귀질환자의 맞춤형 치료제 개발2. ASO 
김효정 가천대길병원 소아청소년과교수    

신 희귀질환치료제 임상적용을 위한 선행조건과 과정3. 
김현주 아주대의대 의학유전학과 명예교수    

제 부 패널 토론 희귀질환 치료제 접근성 2 ( )
좌장 김현주 한국희귀질환재단 이사장: 

16:00 ~ 16:50

- 김기영 한국희귀필수의약품센터 본부장
- 김효정 가천대길병원 소아청소년과 교수

오창현 보건복지부 보험약제과장- 
이지원 질병관리청 희귀질환관리과장- 
김국희 건강보험심사평가원 약제관리실장- 
조애리 한국희귀질환재단 이사 환아가족- ( ) 


