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18,00 VIl Mesa Redonda y Coloquio
VISION, EXPERIENCIA Y TESTIMONIOS DE FAMILIARES Y PERSONAS
CON ENFERMEDADES RARAS

1) Dificultades de acceso a los Medicamentos Huérfanos y de uso

compasivo
Fernando Lopo Alonso. Paciente con Mucapolisacaridosis Scheie

2) Lipodistrofia de Berardinelli: Mi experiencia en el ambito educativo
Naca Pérez de Tudela Canovas. Presidente de D'Genes. De la Asociacion Espaiiola de
Lipodistrofia

3) Una experiencia positiva con terapias nutricionales aplicadas a

déficits neurosensoriales
Luis Prieto Oreja. Doctor en Veterinaria. Biotecndlogo. Especialista en nutricion
fisiopatoldgica

21,30 Cena de clausura

oy

Informaciow de Interéy

Sabado 16 de febrero de 2013

-- O — B Ny

9.30h: COMUNICACIONES ORALES DE LOS POSTERS SELECCIONADOS Y
PREMIO AL MEJOR POSTER

10.30h. VIl Mesa Redonda y Goloquio
ASPECTOS SOCIALES Y LEGALES DE LAS ENFERMEDADES RARAS

1) “Yo también quiero estudiar”: Resultados del estudio piloto y
programa de intervencion psicosocial
Diana Vasermanas Brower. Psicdloga. Directora de Psicotourette. Fundacion FEDER

2) Avances en la atencion social en Enfermedades Raras: El CREER
Begona Ruiz Garcia. Psicdloga. Responsable del Area Técnica 1 del Centro CREER

3) “Conoce tus derechos”: Un programa para luchar por las personas

con Enfermedades Raras
Francisco Jestis Gonzalez Ruiz. Responsable de Asesoramiento Juridico en FEDER

4) El dia a dia de la conciliacién familiar y laboral para quienes

conviven con una Enfermedad Rara
Edurne Fernandez Sainz. Federacion ASEM (Asociacion de Enfermedades
Neuromusculares)

12.30h: Conferencia de Clausura
INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES
RARAS

Claudia Delgado Gonzalez. Directora de FEDER (Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras)

13000 Lectura de conclusiones y Acto de clausura del
VI CONGRESO INTERNACIONAL DE MEDICAMENTOS HUERFANOS Y
ENFERMEDADES RARAS

FECHA: Del jueves 14 al sabado 16 de febrero de 2013

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

ORGANIZACION: Real e llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla
¢/ Alfonso XII, 51. 41001 Sevilla. Tfno.: 954 97 96 00
Fax: 954 97 96 01, E-mail: ricofse@redfarma.org

Federacion Espariola de Enfermedades Raras (FEDER)

Avd. San Francisco Javier, 9 - 10° - 24. 41018 Sevilla
Tfno.: 954 98 98 92. Fax: 954 98 98 93. E-mail: feder@enfermedades—-raras.orq

SECRETARIA ADMINISTRATIVA Y CIENTIFICA: (Informaci6n general, patrocinios y
colahoraciones, envio de restimenes y pdsters) Real e llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Sevilla, ¢/ Alfonso XIl, 51. 41001 Sevilla. Tfno.: 954 97 96 00
Fax; 954 97 96 01. E-mail; congresomhuerfanos@redfarma.org

SECRETARIA TECNICA: (Inscripciones, viajes, reserva de alojamientos, reserva de espacio
para exposicion). BECOEX S. L. Avd. San Francisco Javier, 1 - 2°D. 41005 Sevilla
Tino.: 954 64 41 64, Fax: 954 64 51 00. E-mail: congresomher2013@gmail.com

INSCRIPGIONES: Cumplimentando holetin y envidndolo a la Secretarfa Técnica del
Congreso 0 en formato digital www.farmaceuticosdesevilla.es

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

CUOTAS DE INSCRIPCION

Congresistas 295 €
Farmacéuticos colegiados en Espafna 250 €
Estudiantes (almuerzos no incluidos) 145 €
Miembros de Asociaciones de enfermos 225 €
Inscripcion de 1 dia (incluye almuerzo) 100 €
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Sevillov 14, 15 y 16 de febrero- de 2013

Sequimoy avangando

Solicitada
Acreditacion a la Agencia de la Calidad Sanitaria

Concedido

Reconocimiento de Interés Sanitario del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
Reconocimiento de Interés Cientifico Sanitario de la Consejerfa de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia

Sede del Congresor HOTEL MELIA LEBREROS - Sevila



Juevey 14 de febrero- des 2013

9.30h.
11.00h.
11.30h.

13.30h.

14.30h.
16.00h.

g
ﬂ

17.30h.

Entrega de documentacion
Acto de apertura oficial del Congreso

| Mesa Redonda y Coloquio
INVESTIGACIONES EN ENFERMEDADES RARAS APLICABLES A LA VIDA
PRACTICA

1) Avances en la investigacion en Enfermedades Raras
Antonio Gonzalez-Meneses Ldpez. Pediatra. Hospital Universitario Virgen del Rocio de
Sevilla. Responsable del Plan Andaluz de Enfermedades Raras de 2008 a 2012

2) Genética y Enfermedades Raras
Angel Carracedo Alvarez. Catedrético de la Universidad de Santiago de Compostela.
Director de la Fundacicn Publica Galega de Xendmica

3) Trasplantes de drganos en pacientes con Enfermedades Raras
Beatriz Mahillo Duran. Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT)

4) Aspectos éticos y problemas practicos de los trasplantes en pacientes
con Enfermedades Raras
José Pérez Bernal. Ex—Coordinador de Trasplantes de Sevilla—Huelva

5) Novedades en el tratamiento de la hipertension pulmonar
Remedios Otero Candelera. Unidad Médico Quirdrgica de Enfermedades Respiratorias.
Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla

Presentacion del Proyecto:
ENCUESTA NACIONAL SOBRE ENFERMEDADES RARAS Y
PROFESIONALES DE OFICINAS DE FARMACIA

Manuel Pérez Fernandez. Presidente del Congreso y del Real e llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Sevilla

Cactel de bienvenida

Il Mesa Redonda y Goloquio
MEDICAMENTOS HUERFANOS. NUEVAS PERSPECTIVAS

1) Novedades farmacologicas
Santiago Cuéllar Rodriguez. Director del Departamento de Accion Profesional del Consejo
General de Colegios Farmacéuticos de Espana

2) Vacios terapéuticos en Enfermedades Raras: Un proyecto colaborativo
Teo Mayayo. Director del Instituto Investigacion Biotecnoldgica Farmacéutica y
Medicamentos Huérfanos S.L. (INVES BIOFARM)

3) Etapas del desarrollo de un medicamento huérfano
Fernando Royo Gomez. Presidente de la Fundacion Genzyme

4) Medicamentos huérfanos en el dia a dia de la Farmacia Hospitalaria
M Reyes Abad Sazatornil. Jefe del Servicio de Farmacia del Hospital Universitario Miguel
Servet de Zaragoza

Café. Visita a posters
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18.00h.

Il Mesa Redonda y Coloquio
APORTACION DE LAS SOCIEDADES PROFESIONALES A LAS
ENFERMEDADES RARAS

1) Aportaciones de la Sociedad Espaiiola de Neumologia y Cirugia
Tordcica a las Enfermedades Raras
Beatriz Lara Gallego. Fundacion Espariola de Pulmdn. Respira. Sociedad Espafiola de
Neumologia y Cirugia Tordcica (SEPAR)

2) Experiencia de Ensayos clinicos en ataxias y en el desarrollo de la

Unidad de Referencia de ataxias y paraplejias hereditarias
F. Javier Arpa Gutiérrez. Coordinador de la Comision de Estudios de Ataxias y Paraparesias
Espésticas Degenerativas de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN)

3) Construyendo el afio SEMFyC de las Enfermedades Raras
Miguel Garcia Ribes. Presidente de la Sociedad Céntabra de Medicina Familiar y
Comunitaria. Responsable del Grupo de Trabajo de Enfermedades Raras y Genética Clinica de
la SEMFYC

4) La importancia del pediatra general y especializado en el diagnostico

de las Enfermedades Raras
Pablo Sanjurjo Crespo. Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP). Coordinador de la Unidad
de Metabolismo. Hospital de Cruces de Vizcaya

Vierney 15 de febrero- de 2013
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IV Mesa Redonda y Coloquio
ACCIONES INSTITUCIONALES EN RELACION CON LAS ENFERMEDADES
RARAS

1) Investigacion y acciones internacionales en el campo de las

Enfermedades Raras
Antonio Andreu Periz. Subdirector General de Evaluacién y Fomento de la Investigacicn del
Instituto de Salud Carlos Il

2) Proyecto Europeo EUROPLAN 2: La situacion de las politicas

espafolas de Enfermedades Raras frente a las directrices europeas
Juan Carrion Tudela. Presidente de FEDER

3) Nuevas perspectivas de la politica europea en Enfermedades Raras
Antoni Montserrat Moliner. Comisidn Europea. Direccidn General de Proteccion de la Salud
y Consumo, Luxemburgo

4) Aspectos docentes sobre Enfermedades Raras en las Universidades

espariolas
José Antonio Sanchez Alcazar. Investigador del Departamento de Fisiologia, Anatomia y
Patologia celular de la Universidad Pablo de Olavide de Sevilla

Café. Visita a posters
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11300 V Mesa Redonda y Coloquio
INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA EN RELACION CON LAS
ENFERMEDADES RARAS

1) Registro nacional de Enfermedades Raras
Ignacio Abaitiia Borda. Jefe de Area del Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras, lIER, del Instituto de Salud Carlos Il

2) Caracteristicas de los pacientes con Enfermedades Raras en

Espana y Europa
Verdnica Alonso Ferreira. Cientifica Titular del Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras, IER, del Instituto de Salud Carlos

3) Resultados del proyecto europeo BURQOL-RD en Esparia
Renata Linertova. FUNCIS. Proyect Manager. Servicio de Evaluacion y Planificacion de
Servicio Canario de Salud

4) Proyecto europeo de buenas précticas aplicado a las Enfermedades

Raras
Manuel Posada de la Paz. Director del Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras, lIER, del Instituto de Salud Carlos Il

13300 Almuerzo de trabajo

15.30h. VI Mesa Redonda y Goloquio
ACCIONES DE SOPORTE Y AYUDA PARA LOS PACIENTES CON
ENFERMEDADES RARAS

1) Inteligencia colectiva para avanzar en Enfermedades Raras
Mercedes Serrano Gimaré. Neuropediatra. Consorcio de Investigacion Biomédica en
Red de Enfermedades Raras (CIBERER)

2) Productos de apoyo para pacientes con Enfermedades Raras
Carmen Mijimolle Cuadrado. Vocal Nacional de Ortopedia. Consejo General de
Colegios Oficiales de Farmacéuticos de Espafia

3) Protocolos de asistencia sanitaria y social para asegurar la atencion
de las familias en diferentes CCAA: Resultados del Estudio
ENSERI02

Agustin Huete Garcia. Director de InterSocial. Profesor Asociado de Sociologia
(Universidad de Salamanca)

4) Inequidad en el Diagnostico y Tratamiento de las Enfermedades

Raras
Juan Gabriel Ferrero Bolonio. Presidente de AELMHU (Asociacion Espaiiola de
Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultra Huérfanos)

17.30N.; Caf. Visita a posters



