|PROGRAMA PRELIMINAR

Congreso &
Intemacional de 3
Medicamenfos =X
Huerfanos y
Enfermedades Raras

Sevillo, 17, 18 y 19 de febrero de 2011

“Uniendo esfuerzos
frente a las
Enfermedades Raras”

Reconccimimio de infends Canifico Sonilads o ko Constiona de Soiud de fo Junfo de Andalucia

Sede del Congreso: HOTEL MELIA LEBREROS - SEVILLA




Jueves, 17 de febrero
9,30 h: Entrega de documentacian,
1,15 h: Acto de Apertura Oficial del Congreso.

1200 h: | Mesa Redonda Masa palracinoda por:
"LAS ENFERMEDADES RARAS Y sancfl aventis
LOS MEDIOS DE COMUNICACION".

Modera: Francisco J. Ferndncdez. Diecior del ‘Coreo Farmaceutico'.

1. Las Enfermedades Roras en lo prensa escrita.
Pilor Pérez Jiménez. Periodita especioizoda en el émiito de
wiud y enfermadades raras. Diano ‘Lo Rozdn'.

2. Las enfermedades raras en los medios audiovisuales:
radio y lelevision.

Enrique Jesis Moreno Cardenas, Director del Programa
“Por fu solud™ ce Canal Sur Rodio,

3. Expeclativas de los profesionales sobre el papel de
los medios de comunicacién.

Francisco Cafiizares de Baya. Presidente de la Asociacion
Macional de Informodores de la Salud [AMIS).

4. El popel de las Enfermedades Roras en los medios
de comunicacién: “Proyecto ALCERES".
Javier Fomieles Alcaraz v Antonio Bafén Hermdndez.
Coordinadores del proyacto.

Coloquio.

1345 h.: Presentacién del Proyecto: “Mapa de Recursos Sanilarios
para Enfermedades Raras en la Comunidad Auténoma
de Madrid".

14,00 h: Céctel de bienvenida.

1530 b Il Mesa Redonda ‘:ﬂmﬂf
"BALANCE DE LOS 4 ¥ fanmancva
CONGRESOS CELEBRADOS",

Modera; Manuel Garcia Abad. Edfor de The Medicd Econarmics’.

1. Memoria desde los coorganizadores de la Federacion
Espaiiola de Enfermedodes Raras.
Moisés Abascal Alonso, Presidente de io Fundocién FEDER.

2. Contribucién de las Administraciones y beneficios
obtenlidos.
Manuel Posada de o Paz. Drector del Insfiiuto de Investigocidn
en Enfermedades Reros del Instituto de Solud Carlos Il

3. Papel de la Industia Farmacéutica en los Congresos.
Fernando Royo GOmMEez. Consejero Delegado de Genzyme.



4. Una apuesia hacla el fuluro. La Fundacién MEHUER.
Manuel Pérez Femdndez. Presidents del Congreso y del

RICOFSE.
Coloquio.
17,30 h: Café. Visita o poésteres.
M pebocinada por
18,00 h: Il Mesa Redonda Uy novarTis

“PLANES DE DESARROLLO Y CENTROS
DE REFERENCIA DE ENFERMEDADES RARAS".

Modera; Pillar Pérez Jiménez. Pedodisia especializoda en el

Ambito ce Solud y Enfermedodes Roros, Diario ‘Lo Razén',

1. Estrategia en lo Comunidad Auténoma de Casfilla-
La Mancha.
José Luks Lopez Hemandez. Disclor General de Ordenacidn
y Evaluacién de la Consejeria de Saiud de Costila-La Mancha.

2. Plan Integral de Enfermedades Raras en Extremadura
2010-2014.
Eva Maria Molinero San Antonio. Jefa de Servicio de
Parficipocidn Comunilara en Salud de lo Direccidn General de
Saiud Plblica. Servicio Exfremefio de Solud,

3. Sitvacion del Plon Andaluz de Enfermedades Raras.

Antonio Gonzdlez-Meneses Sanchez. Direclor del Plan
Andoluz de atencion o personos afectodos por Enfermedodes
Ronos,

4. Plan Evropeo en Enfermedodes Raras (EUROPLAN) y
Cenfros de Referencia de FEDER.
Claudia Delgodo Gonzdlez. Drecton de FEDER [Federacidn
Espafiola de Enfermedades Raras).

5. Parficipacion de los pacientes en la designacién de

los CSUR.
Rosario Lopez Martin. Prasidenta de lo Asociocién de Exfrofia
Vesicoal,
Coloquio.
Viernes, 18 de febrero
900 h: IV Mesa Redonda #esa palrocinoda por:
"DESIGUALDADES EXISTENTES =+|"ﬂEEc|<
EN LA ASISTENCIA SANITARIA". L

Modera: Pendiente de designor.

1. Problemadtica del cribado neonatal expandido.
Blena Dulin [figuez. Miembro ce la Junta Directiva de la
Asoclocion Espofola de Cribodo Neonatal

2, Test genéticos y prevencion. El binomio riesgo-
beneficio.

Maria Luisa Martinez Frias. Directora del Cen'ro de Invesfigacidn
sobre Anomalios Congénitas. Insfitute de Solud Carlos I,



3. Beneficlos de la pediatria soclal e intervencién en
nifios con Enfermedades Raoras.
José Antonio Diaz Huertas. Hosoilal dal Nifo Jesis da Madid.
Presidenie de la Asociocién Espofiola de Pedialra Social.

4, Acceso a la rehablitacion en los sistemas sanitarios,
recursos y técnicos innovaderas a implementar,

Yerko Pétar Ivanovic Barbeito. Especinlsta en medicing
fsica y rshabiifocion. Ceniro de Referencio Esiatal de Enfermedodes
Roros [CREER].

5. Sistemas de informacién unificados para el acceso
a los Centros de Referencia.
lsabel Calve Garcia. Presdenta de FEDER. Presidento de la
MAsociacitn de Refnoss Pigmentora de Cafalufia.

Cologuio.
11,00 h: Café. Visita a pésteres,

11,30 h: V Mesa Redonda Masa patacinoda por
"ACCESIBILIDAD DE LOS PACIENTES
A LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS".

Modera: Javier Clave Lusameta. Drector de Diodo Médico.

1. Comités de Evaluacién del posible Valor Terapéutico
Anadido. La experiencia en Calalufia.

Josep Toment Farnell. Representante de Espofia en e Comité
de Medicamentos Huérlanos de la EMA [Agencia Europea de
Medicomentos).

2. Visién de lo Agencia Europea de Medicamenios
{EMA) sobre estos Comités de Evaluacién,
segundo Mariz, Miembro del Comité de Medicomentos
Huérfanos da lo Agencio Europea de Medicamentos [EMA].

3. Acceslbllidad a los medicamentos huédanos en fase
experimental: Uso compasivo y ensayos clinicos.
Manuel Alds Almifiana. Jefe del Servicio de Farmacia del
Hospital General de Costeddn,

4, Dificuttades de la indusiria para suminisirar los medica-
mentos huérfanos anles de su aprobacién.
Concha Semano Colmenero, Directomn de Asuntos Corporo-
fives, Loboratorios Amgen.

5. Reflexiones del gasto de los medicamentos huédanos
en el 5NS;: jdebemos valorar la rareza?

Olga Delgado Sanchez. Jela del Senvicio de Farmacia del
Hospital Universitario Son Esposes de Palma de Molorca.

Coloquio.
13,30 h: Almuerzo de trabajo.



1530 h: VI Mesa Redonda Wi vzt e
"ACCIONES COORDINADAS EN  gergyme
BENEFICIO DE LA SALUD".

Modera: Salomén Hochuel Abecasis,

1.

Regisiro epldemiolégico del Programa de Investiga-
clon en Enfermedades Raras.

Ignacio Abaitia Borda, Jele de Area del institule de Investige-
citn de Enfermedodes Raras ded Insttuto de Soud Corlos M,

. Iniciativas en el marco de la atencién soclo sanitara

en Enfermedodes Raras.

Miguel Angel Ruiz Carabias. Director Gerente del Centro
de Referancio Estatal de Enfermadodes Raras [CREER).

. Plan de asistencia sanitaria en Atencién Primaria.

Protocolo DICE-APER.

Miguel Garcia Ribes. Presidente de la Sociedad Cantabra
de Medicina Famiiar y Comunitona. Responsable del Grupo do
Trabajo de ER y Genética Clinica de la SEMFYC.

4, Proyecto "En enfermedades raras sumamos todos”.

Alberto Garcia Romero. Presidente del Colegio Oficial de
Farmocéuticos de Maodrid.

5. Implantacion de acclones para el desamollo de me-

dicamenios huérfanos.
Teo Mayayo Falo. Drector ejecutive de By BIDTECH & SCEENCE.
Cologulo.
17.30 h: Cofé. Visita a pdsteres,
18,00 h: VIl Mesa Redonda Maio palrocinada por
"ACCIONES EUROPEAS EN ALEXION

ENFERMEDADES RARAS".
Modera: Pendiente de designar.

1

. Estado actual de las acclones europeas: Papel de

los distintos lipos de proyectos.
Antoni Montsemrat Moliner, Comisidn Europea de lo Dreccién
General de Proteccion de lo Saled y Consumo. Luxemburgo.

. Red europea de histiocitosls.

Izar Astigaraga Aguime. Jela del Servicio de Pediatria,
Hospital de Cruces de Yizcoya,

. Red europea de anemios congénilas: ENERCA

{European Network for Rare and Congenital
Anaemias).

Joan Uuis Vives Comons. Jefe de la Unidad de Eitropatologia
dal Hospital Clinlco de Barcaiona.

. Proyecto Europeo sobre Cénceres Raros: RARECARE

(Surveillance of Rare Cancers in Europe).

Carmen Martinez Garcia, Invesigadon del Proyecto, Escusla
Andauza de Saud Poblica.



5. ERCUSYN: Red europea del sindrome de Cushing.

Susan M. Webb. Senvicio de Endocrinologia. Instituto de Invesfi-
gocién del Hospital de la Sania Creu | Sant Pou de Barcelona.

Cologuio.
130 h; Cena de Clausura.

Sabado, 19 de febrero

§.30 h. Comunicaciones orales de los pésteres seleccio-
nados y premio al mejor péster.

10,30 h; Vill Mesa Redonda
"AFECTADOS POR ENFERMEDADES RARAS: COMD
ENFRENTARSE A LA ENFERMEDAD",

Modero: José Moria Pino. Presidente de "Sanitaria 2000

1. Presentacién del Proyecto BURQOL-RD (Social
Economic Burden and Health Relative Quality of Live
in Palient with Rare Diseases): la carga soclo-
econémica y la calldad de vida relocionada con
la salud en pacientes con Enfermedades Raras.
Julio Lopez Bastida. nvestgader prncipal gel proyecto.

2, Testimonio de ofectado por sindrome de Pompe:
‘Son rentables’

Lola Fenech Vilatoro, Responsable del Area de Comunicacin
Interna de la Universidod de Mdloga en la Direccidn General de
Comunicacidn e Informacion.

3. Testimonio de afeclado: 'Enconfrarse con una enfer-
medad neuromuscular'.

Juan Manuel Pampanoc Rivero. Secetorc de la Asociockin
de Enfermedodes Newromuscubares de Exremadura,

4, Testimonio de afectade por glucogenaosis: 'Problemas
para la aplicaclén del conocimiento a la practica
diaria’.

Jestis Sueiro Justel, vocd de la Junta Dreciive de la Asociacidn
Espoficla de enlermos de glucogenoss.

5. Tesiimonio de afectado: ‘Ataxia desde la subjefividad'
Marta Pilor Raimundeo Martin, siembro de o Federacian
Espaficla de Atados (FEDAES].

6, Testimonio de afectado por epidermolisis bullosa
distrofica recesiva.

José Miguel Fernandez Digz. smiembro de lo Asociacion
de Epidermoliss Bullosa de Espafio [DEBRA-ESPANA),

Coloquio.

13,00 b Lectura de conclusiones y acto de clausuro.



Informacién de Interés

FECHA: Del jueves 17 al sdbado 19 de febrero de 2011.

SEDE DEL CONGRESO: Hotel Melid Lebreros
Avd. Luis de Morales, 2. 41018 Sevilla.
Tino. 954 57 94 00

ORGANIZADORES:
Redal e llusire Colegio Oficial de Farmacéuficos de Sevilla,
cf Alfonso XIl, 51. 41001 Sevila.
Tino.: 954 97 94 00. Fax: 954 97 94 01.
E-mail: Acofse@rediarma.org
Federacion Espaiola de Enfermedades Raras (FEDER)
Avd. San Francisco Javier, 9 - 10° - 24, 41018 Sevilla.
Tino.: 954 98B 98 92. Fax: 954 98 98 93.
E-mail: feder@enfermedades-raras.org

SECRETARIA ADMINISTRATIVA Y CIENTIFICA:
(Informacidn general, patrocinios y colaboraciones, envio
de resimenes v posters).
Real e liusire Colegio Oficial de Farmacéuficos de Sevilla,
c/ Alfonso X, 51. 41001 Sevilla.
Tino.: 954 97 94 00. Fax: 954 97 94 01.

E-mail: cnnmgmmguﬂun@gﬂmu.gg

SECRETARIA TECNICA: (Inscripciones, viajes, reserva de
alojamientos, reserva de espacio para exposicion)
BECOEX S. L. Avd. 5an Francisco Javier, 1 - 2° D.

41005 Sevilla. Tfno.: 754 &4 41 4. Fax: 754 &4 51 00,
E-mail: medicamentoshuerfanos5@&gmail.com

INSCRIPCIONES: Las inscripcionas se podran realizar cumpli-
mentando el boletin adjunto y envidndolo a lo Secretaria
Técnica del Congreso o bien rellenando el formato digi-
tal que figura en la pagina www.farmaceulicosdesevilla.es

FORMATO ELECTRONICO: Este programa figura en Formato
Electronico en la pagina web anterior,

PREMIO PERIODISTICO: Se concederd Premio Periodistico o
trabajo publicado en Medios de Comunicacion sobre
Enfermedades Raras y Medicamentos Huérfanos, cuyas
bases figuran en la misma pagina web.

PREMIO AL MEJOR POSTER: De entfre los pésteres admitidos,
se han seleccionade 7 para presenfacién oral, que
optardn al premio de mejor paster.
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