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MIERCOLES, 13 DE FEBRERO DE 2019

9.30 h.

10.30 h.

12.30 h.

Entrega de documentacién

Inauguracion oficial

Presenta: Joaquin Ldpez-Sdez Rodriguez-Pinero
Director de Cadena COPE Andalucia

Recepcion y bienuenida

Conferencia inaugural: 20 Afos después. Patrocinada por:

Fide Miron Torrente. Vicepresidenta de la @

Federacion Espanola de Enfermedades Raras GRUPO  |wiversiaio
. COFARES | [Salad!
Ponencia: Desde ayer hasta hoy.

Carlos Raposo Simon. Miembro del Comité Cientifico del Congreso
Inauguracion oficial por las autoridades sanitarias

Comunicaciones de investigacién Patrocinada por:

Moderan: Santiago Cuéllar Rodriguez Intercept l
Yy Antonio M. Rabasco Alvarez
Miembros del Comité Cientifico

Colangitis biliar primaria. Nuevas perspectivas para el paciente.
José Manuel Sousa Martin. Unidad de Gestion Clinica de
Enfermedades Digestivas. Hospital Universitario Virgen del Rocio.

Medicina de precision en las Enfermedades Raras.
José Antonio Sdnchez Alcdzar. Departamento de Fisiologia,
Anatomia y Biologia Celular. Universidad Pablo de Olavide

Designacion como Medicamento Huérfano y tramitacion de la
autorizacion de comercializacion de unmedicamento desarrollado
por un grupo de investigacion independiente.

Un caso de éxito.

Emilio Garcia Cabrera. Director de Investigacion de Delos Clinical
CRO

Ehlers-Danlos, nuevos aportes de la inuestigacion meédica:

una certeza para el diagnostico y eficacia de los tratamientos.
Claude Hamonet. Responsable del Servicio de Ehlers-Danlos.
Hospital Hotel de Dios de Paris

Inuestigacion en terapias auanzadas en Andalucia.

Fabiola Lora Ulgar. Coordinadora de Operaciones Clinicas y
Farmacovigilancia. Iniciativa Andaluza en Terapias Avanzadas.
Junta de Andalucia



13.30 h.

15.30 h.

17.00 h.

17.30 h.

Céctel de bienvenida

I Mesa Redonda “El reto del acceso a los Patrocinada por:
medicamentos por los pacientes con
enfermedades raras”

Modera: Jesus Aguilar Santamaria
Presidente del Consejo General de Colegios Oficiales
de Farmaceéuticos.

Nueuos modelos de financiacion de medicamentos.
Patricia Lacruz Gimeno. Directora General de Cartera Basica de
Servicios del Sistema Nacional de Salud y Farmacia

Medicamentos fuera de indicacién.
Mé& Jesus Lamas Diaz. Directora de la Agencia Espanola de
Medicamentos y Productos Sanitarios

Participacion de las asociaciones de pacientes en las decisiones
sobre el acceso a los medicamentos huérfanos.

Julian Isla Gomez. Miembro del Comité de Medicamentos
Huérfanos de la Agencia Europea de Medicamentos

Patrocinado por:
- ;

IT Mesa Redonda “Avances en la investigacion
sobre medicamentos huérfanos” U NOVARTIS

Café. Visita a posteres

Patrocinada por:

Modera: Miguel Lopez de Abechuco Torio
Presidente del Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Burgos.

Auances terapéuticos en enfermedades raras.
Eduardo F. Tizzano Ferrari. Director del Area de Genética Clinica y
Molecular. Hospital Universitario Vall d’"Hebron

Industria e Investigacion en enfermedades raras.
Amelia Martin Uranga. Responsable de la Plataforma de
Medicamentos Innovadores de Farmaindustria

Modelos colaborativos para el fomento de la investigaciéon
privada.

Ana Lopez-Casero Beltran. Tesorera del Consejo General de
Colegios Oficiales de Farmacéuticos



JUEVES, 14 DE FEBRERO DE 2019

9.30 h.

11.30 h.

12.00 h.

III Mesa Redonda “Estrategias de investigacién ~ Patrocinadapor:

en enfermedades raras” 5 )

Modera: Sergio Marco Peiro SANOFI
Presidente del Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Castellon

European Joint Programme on Rare Diseases (EJP-RD).
Eua Bermejo Sanchez. Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras, Instituto de Salud Carlos III

Auances en gendmica y diagnostico de las enfermedades raras.
Ivo Glynne Gut. Directordel Centro Nacional de Andlisis Genomico
(CNAG-CRG)

El valor anadido de los registros autonémicos de enfermedades
raras.

Oscar Zurriaga Lloréns. Fundacién para el Fomento de la
Investigacion Sanitaria y Biomédica de la Comunidad Valenciana
(FISABIO)

Café. Visita a posteres Patrocinado por:

L]
% PHARMA NATIONAL
Inernational Pharmaceuticals since 1988

IV Mesa Redonda “Redes europeas de Patrocinada por:

enfermedades raras” B:OMARIN

Modera: Carlos Gomez Canga-Arglielles
Presidente de la Academia de Farmacia
de Castilla y Leon.

Redes de Referencia Europeas.

Enrique Terol Garcia. Comision Europea. Experto Nacional
Destacado en la Unidad de Sistemas Sanitarios, Direccion
General de Salud y Consumidores.

Red Europea de Trasplantes.

Paloma Jara Vega. Coordinadora de la Red de Referencia Europea
de Trasplante de Organos Sdlidos y Hematopoyético Infantil

( RER-TransplantChild). Hospital Universitario La Paz.

Participacion de los pacientes en las redes europeas.
Inés Hernando Martin. Directora de Redes Europeas de Referencia
y Atencion Sanitaria. EURORDIS.



14.00 h.

15.30 h.

17.30 h.

18.00 h.

Céctel de trabajo

V Mesa Redonda “Necesidades sociosanitarias Patrocinada por:

en enfermedades raras” ’3 M SD

Modera: Manuel Angel Galudn Gonzdlez
Presidente del Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Santa Cruz de Tenerife.

Prestaciones sociosanitarias.
Luis Cayo Pérez Bueno. Presidente del Comité Espanol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI)

Medicion del impacto de las enfermedades raras: resultados de los
estudios ENSERio e INNOVCare.

Lara Albacete Rosado. Técnico del Observatorio de Enfermedades
Raras (FEDER)

Oportunidades yretos de la creacién de un Servicio de Informacion
y Orientacion (SIO) en Iberoamérica.

Juan Carrion Tudela. Presidente de FEDER y de la Fundacion FEDER
y de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras, Huérfanas
o Poco Frecuentes (ALIBER)

Patrocinado por:

e,

Café. Visita a posteres

VI Mesa Redonda “El desarrollo de una politica Patrocinada por:
comun para las enfermedades raras” janssen -
Modera: Antonio Mingorance Gutiérrez ohmon-Jomson

Presidente del Consejo Andaluz de
Colegios Oficiales de Farmacéuticos.

Estado autondmico y enfermedades raras.

Manuel Pérez Fernandez. Presidente del Congreso,

del Real e Ilustre Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y
de la Fundacion Mehuer

Abordaje de las enfermedades raras a nivel nacional.
M2 del Carmen de Aragon Amundrriz. Presidenta de la Comision
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social del Senado

Las enfermedades raras, un desafio global.
Alba Ancochea Diaz. Directora Gerente de FEDER, Junta Directiva
de EURORDIS



21.30 h. Cenadel congreso

VIERNES, 15 DE FEBRERO DE 2019

9.30 h. Comunicaciones orales de los posteres PQUOCW}OEO por:
seleccionados y Premios a las dos mejores. fundacion

aSISa¥»

11.00 h. VII Mesa Redonda “Casos sin diagnéstico” Patrocinada por:

Modera: Alberto Ramos Cormenzana
Presidente de la Academia
Iberoamericana de Farmacia.

* Programa de casos sin diagnéstico.
Manuel Posada de la Paz. Director del Instituto
de Investigacion de Enfermedades Raras, Instituto
de Salud Carlos IIT

e Impacto de la demora en el diagnostico.
Silvia Garcia Castellanos. Madre de paciente sin diagndstico

* Medicion del impacto de la demora en el diagnostico.
Veronica Alonso Ferreira. Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras, Instituto de Salud Carlos IIT

12.30 h. Conferencia de clausura Patrocinada por:

[
20 Anos de la Federacion Espanola de hd
Enfermedades Raras.
Modesto Diez Solis. Junta Directiva de FEDER y
Fundacion FEDER

13.30 h. Lectura de conclusiones y Acto de Clausura



RELACION DE ENTIDADES COLABORADORAS

-ACTELION PHARMACEUTICALS -CONSEJO ANDALUZ DE COLEGIOS
-ALMIRALL OFICIALES DE FARMACEUTICOS
-AGRUPACION MUTUAL ASEGURADORA -CONSEJO DE FARMACEUTICOS DEL
(AMA) PAIS VASCO
-AYUNTAMIENTO DE SEVILLA -CONSEJO GENERAL DE COLEGIOS
-BIDAFARMA OFICIALES DE FARMACEUTICOS
-BIOGEN -CONSELL DE COL -LEGIS FARMACEUTICS
-BIOMARIN DE CATALUNYA
-CEDIFA -CSL BEHRING
-CHIESI -DIPUTACION DE SEVILLA
-CINFA -FUNDACION ASISA
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -FUNDACION CAJASOL
DE ALBACETE -FUNDACION EBRO FOODS
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -FUNDACION FARMACEUTICA AVENZOAR
DE ALMERIA -GRUPO COFARES
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -INTERCEPT
DE ASTURIAS -JANSSEN
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -JUNTA DE ANDALUCIA
DE BADAJOZ -KERN PHARMA
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -KYOWA KIRIN
DE BURGOS -LILLY
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -MINISTERIO DE SANIDAD
DE CASTELLON -MSD
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -NORMON
DE CEUTA -NOVARTIS
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -PFIZER
DE CIUDAD REAL -PHARMA INTERNATIONAL
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -PREVISION SANITARIA NACIONAL (PSN)
DE GRANADA -ROCHE PHARMA ESPANA
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -SANOFI GENZYME
DE HUELVA -SIGRE
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -STADA
DE LAS PALMAS -TELEFONICA
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS -TEVA
DE MALAGA -ULTRAGENYX
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS
DE TENERIFE
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS
DE TERUEL
-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS
DE VALENCIA

-COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS
DE ZARAGOZA
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International Pharmaceuticals since 1988
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