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FEBRERO - MARZO

15 de febrero. Permanente. Comité
Ejecutivo del CACOF.

16, 17 y 18 de febrero. Vil CIMHER v/
20 de febrero. Permanente.

21 de febrero. Junta de Gobierno

23 de febrero. Reunion con el J
presidente de la SEFH. Firma de

Convenlo de colaboracion con v/
Emasesa.

24 de febrero. Reunion CACOF- v
Almacenes de Distribucion sobre v/

Estupefacientes.

2 de marzo. Actos del Dia Mundial de
las ER en Madrid. Clausura de la Mesa
Redonda de SEFAC.

3 de marzo. Asistencia a la carpa
instalada por SEFAC en la plaza de

—‘ alertas

LOTES DE MEDICAMENTOS Y
PRODUCTOS RETIRADOS

(Febrero 2017) o

Farm@press no se hace responsable
de las opiniones de terceros vertidas
y/o recogidas en sus paginas.

LEFLUNOMIDA MYLAN 20 MG COMPRIMIDOS
RECUBIERTOS CON PELICULA EFG, 30
COMPRIMIDOS. FECHA DE CADUCIDAD: 10/2018

DALACIN 300 MG CAPSULAS DURAS, 24
CAPSULAS. FECHA DE CADUCIDAD: 30/09/2020

COSMOFER 50 MG/ML SOLUCION PARA
PERFUSION E INYECCION, 5 AMPOLLAS DE 2 ML.
FECHA DE CADUCIDAD: 05/2017

CYNOMEL 0,025 MG 30 COMPRIMIDOS
FECHA DE CADUCIDAD: 10/2018

ENANTYUM 25 MG SOLUCION ORAL, 20 SOBRES
DE 10 ML.CADUCIDAD: 31/12/2019 ©

VALS 320 MG COMPRIMIDOS RECUBIERTOS
CON PELICULA, 28 COMPRIMIDOS. CADUCIDAD:
NOVIEMBRE 2018

ASPIRINA C 400 MG/240 MG COMPRIMIDOS
EFERVESCENTES, 10 COMPRIMIDOS (NR: 51347,
CN: 712729) LOTE BTAJ091,CADUCIDAD 07/2019.
LOTE BTAJO90, CADUCIDAD 07/2019

ASPIRINA C 400 MG/240 MG COMPRIMIDOS
EFERVESCENTES, 20 COMPRIMIDOS (NR: 51347,

EDITA: Real e Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla

San Francisco para mostrar a los
ciudadanos los servicios farmacéuticos.
Permanente.

6 de marzo. Firma de convenio con
el Ayuntamiento de El Viso. Reunion
en la Consejeria de Salud. Junta de
Gobierno. Visita a CEDIFA.

7 de marzo. Reunion con colegiados.

9 de marzo. Reunion con el Jefe
Superior de Policia. Reunion la SEFH.

10 de marzo. Permanente.

13 de marzo. Actos del Dia Mundidal

de las ER en el Parlamento Andaluz.
Recogida del Premio de Correo
Farmacéutico al Colegio por la
campana sobre Receta Médica Privada
readlizada en colaboracion con el
Colegio de Médicos.

CN: 651877)LOTE BTAJOAO, CADUCIDAD 07/2019.
LOTE BTAJOA1, CADUCIDAD 07/2019. LOTE
BTAJOA2, CADUCIDAD 07/2019

ACTRON COMPUESTO 267 MG / 133 MG /

40 MG COMPRIMIDOS EFERVESCENTES, 10
COMPRIMIDOS (NR: 47178, CN: 954917) LOTE
BTAGWO3, CADUCIDAD 01/2019. LOTE BTAGW04,
CADUCIDAD 01/2019. LOTE BTAHAVO,CADUCIDAD
04/2019. LOTE BTAHAV2, CADUCIDAD 04/2019.
LOTE BTAHAV3, CADUCIDAD 04/2019. LOTE
BTAHBPO, CADUCIDAD 03/2019. LOTE BTAHBP1,
CADUCIDAD 03/2019. LOTE BTAHBP2, CADUCIDAD
03/2019. LOTE BTAHBP3, CADUCIDAD 03/2019.
LOTE BTAHBP4, CADUCIDAD 03/2019. LOTE
BTAHBP5, CADUCIDAD 03/2019. LOTE BTAGWOO,
CADUCIDAD 01/2019

ASPIRINA 500 MG GRANULADO, 10 SOBRES (NR:
67875, CN: 654571). LOTE BTT16WA, CADUCIDAD
03/2017. LOTE BTT17GJ, CADUCIDAD 03/2017.
LOTE BTT1B2W, CADUCIDAD 01/2018

ASPIRINA 500 MG GRANULADO, 20 SOBRES (NR:
67875, CN: 661523). LOTE BTT179F, CADUCIDAD
03/2017. LOTE BTT17NX, CADUCIDAD 06/2017.
LOTE BTT19DF, CADUCIDAD 09/2017. LOTE
BTT1B5S, CADUCIDAD 01/2018. LOTE BTT1E89,
CADUCIDAD 11/2018
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n afio mas, nuestro Colegio y la
U Fundacion Mehuer han tenido el

orgullo de promover junto a la
Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) el Congreso Internacio-
nal de Medicamentos Huérfanos y En-
fermedades Raras, que en este 2017
ha alcanzado su octava edicion con el
objetivo de aumentar el compromiso
(social, politico y de la industria) con
los pacientes que las padecen, que en
Espafa son mas de tres millones.

Dos conceptos sintetizan las conclu-
siones que han emergido de forma cla-
ra de todas las ponencias y sesiones ce-
lebradas: investigacion y coordinacion.
De ambas necesitamos buenas dosis,
mas dosis que las actuales, porque las
buenas palabras, la buena voluntad y
las buenas intenciones ya no bastan,
ya no son suficientes, y necesitamos
—los pacientes necesitan- acuerdos y
hechos concretos.

es necesaria una
mayor coordinacidn
territorial y
garantizar que la
atencidn reciBida
en cualquter punto
de espana es La
misma

La investigacion es la gran esperanza.
Sin investigacién, no habra solucién o
al menos una mejora en la calidad de
vida de quienes padecen estas patolo-
gias. La investigacion es el Unico futuro
fiable que debemos y podemos planifi-

car cuando pensamos en enfermedades
raras. Y la investigacion, recordémoslo,
depende y dependerd fundamental-
mente de la industria, y lo que deben
hacer las administraciones es crear el
marco adecuado para hacerla posible,
algo diametralmente opuesto a lo que
se estd haciendo con politicas conce-
bidas para abaratarlo todo, no sélo los

precios, sino también la innovacion vy el
compromiso de los laboratorios con sus
territorios de implantacion, en beneficio
de industrias recién llegadas y sin una
aportacion clara ni en riqueza, ni en
empleo y, mucho menos, en innovacion.
En cuanto a la coordinacion es necesa-
ria en dos niveles: competencial y terri-
torial. Numerosos familiares de pacien-
tes han relatado en este congreso y en

Manuel Pérez Fernandez

anteriores su odisea para recibir el diag-
nostico y atencion adecuada. Es precisa
una mayor coordinacion de recursos
socio-sanitarios a fin de garantizar la
atencién integral de los enfermos. Una
atencion centrada en la persona, que
dé cobertura a toda su gama de necesi-
dades. En segundo lugar, y sobre todo,
es necesaria una mayor coordinacion
territorial, y garantizar que la atencién
recibida en cualquier punto de Espafia
es la misma. Por Ultimo, es precios tam-
bién una mayor coordinacion intraterri-
torial que evite que pacientes dentro de
una misma provincia, segun el hospital
del que dependan, tengan acceso o no
a una determinada medicacion o a una
determinada prestacion sanitaria.
Frente a esta situacion, y como he pues-
to de manifestd en un articulo publica-
do en Redaccién Médica, es necesario
y urgente establecer un fondo nacional
presupuestario para enfermedades ra-
ras, que evite hacer descansar el peso
de la atencion sobre los pacientes o
sobre los gerentes de hospitales; ni si-
quiera sobre los gerentes de los diferen-
tes servicios autondmicos, ni sobre las
consejerfas. En el citado articulo ponia
el ejemplo de la ONT (Organizacion Na-
cional de Trasplantes). Si hemos logrado
que haya un presupuesto nacional para
esta organizacion, cuyo mérito y apor-
tacion social es indiscutible, por qué no
podemos lograr algo similar para las
enfermedades raras.

Por ello sequiremos luchando desde la
Fundacion Mehuer y desde el Colegio
de Farmacéuticos de Sevilla, orgullosos
de contribuir a las mejoras, nunca su-
ficientes, ni nunca lo suficientemente
rapidas, que en la atencion a los afecta-
dos por estas patoloogias deben sequir
produciéndose.
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Investigacion, investigacion... y mas investigacion:
es la tnica esperanza

€] 16,17 y 18 de febrero de 2017
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Mesa Inaqural: Juan Carrion, presidente de Feder; Antonio Mingorance, presidente del Consejo Andaluz de Colegios de Farmacéuticos;
Manuel Pérez, presidente del Colegio de Sevilla; Jesus Aquilar, presidente del Consejo Ceneral de Colegios de Farmacéuticos; Ramon
Gonzélez, secretario general de Innovacion de la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia; Juan Manuel Flores, delegado del Area de
Bienestar Social del Ayuntamiento, y Manuel Posada, director del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras del Carlos Il

L 7. - ¥
Beatriz Fernéndez, directora de ACTAYS, en la ponencia inagural. Aspecto del salon de actos, que estuvo lleno durante todas las
jornadas.
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Medicamentos Huérfanos
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“Enfermedades Raras, un compromiso en Red”
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| Mesa Redonda. Emili Esteve, César Herndndez, Ramon Jordan (moderador), Josep Marfa
Espinalt y Santiago de la Riva.

“Mi nombre es Beatriz y soy la directora
de ACTAYS, una asociacion que represen-
ta Tay-Sachs y Sandhoff: dos enfermeda-
des neurodegenerativas que le arreba-
tan la vida a un nifio en poco tiempo,
después de causarle debilidad muscular,
epilepsia, cequera, incapacidad para co-
mer... Antes de crear ACTAYS era, soy,
la madre de Isabel. Una rubia de ojos
enormes que nacié en apariencia sana
y que si hoy siguiera aqui tendria ocho

CONFERENCIA

“La genética de las
enfermedades raras y el
capricho geografico: la

enfermedad de Andrade”

Durante la primera Jornada del Congreso
se celebré una conferencia sobre este tema
impartida por Juan Buades, Coordinador
del grupo de trabajo de polineuropatia
amilodiética familiar, del Hospita Son

Llatzer.

afios. Pero tras afios de lucha, viajes mé-
dicos e intensos cuidados, Isabel, ya no
esta...”. Con este testimonio de Beatriz
Fernandez se abri¢ el VIII Congreso In-
ternacional de Medicamentos Huérfanos
y Enfermedades Raras, que se ha cele-
brado en Sevilla entre el 16 y el 18 de
marzo, organizado por nuestro Colegio,
la Fundacion Mehuer y la Federacién Es-
pafiola de Enfermedades Raras, FEDER.

“Todo empezd con la odisea diagnos-

Supresion de la sintesis
*  Trasplante hepatico

=y Silenciamiento A A

génico (siRNA, ASQ)

a Transcripcion
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tica. Fue un macabro viaje de pruebas
interminables, hasta que un dia llegd la
respuesta: enfermedad de Tay-Sachs...
Con un 'no hay nada que hacer’, nos
dieron el pésame junto al diagndstico. La
paternidad esta por definicion enfocada
al futuro. Pero ¢ como se plantea la crian-
za de un hijo para que el que no hay fu-
turo? Los padres de nifios con pronostico
terminal no necesitamos consuelo. Nece-
sitamos herramientas que nos permitan
caminar a través del fuego sin ser consu-
midos por él. Y esas herramientas deben
ser provistas por el Sistema Nacional de
Salud”, expuso Beatriz Fernandez.

Evitarle el sufrimiento a su hija en la
Ultima etapa de su vida se convirtié en
una necesidad imperiosa para ella. “Fue
un privilegio, y me atrevo a llamarlo asi,
porque hay familias que ni siquiera lle-
gan a contar con un equipo coordinado
y con experiencia. En los ultimos afos
los fondos de cohesion han quedado
desmantelados. En Espafia sufrimos una
terrible injusticia territorial, que nos con-
dena a recibir menos en funcion del lu-
gar de residencia. Al desconcierto entre
Comunidades se suma la falta de recur-
sos. Los médicos de nuestros hospitales
estan desbordados. Nuestra sociedad no
acepta que los nifios también se mueren,

90% de la TTR se
Produce en ef higado y
el resto en los plexos
coroideos y Ia retina.

> Agregados (R

Degradacion/Reabsocion fibrillas de
amiloide

* Doxiciclina + TUDCA

*  Terapia Anti-SAP

+ Anticuerpos Anti-amiloide

* Molecular tweezers
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I Mesa. Alba Ancochea, Pedro Serrano, Raquel Martinez (moderadora) y Jorge Camarero.

pero cada afio miles de nifios requieren
cuidados muy especializados y solo los
reciben en Madrid y Barcelona y algunos
pocos centros mas. ; Qué clase de socie-
dad permite este abandono? Las organi-
zaciones de pacientes pedimos recursos,
no milagros”, explico la actual directora
de ACTAYS, que reivindicio el papel juga-
do por las organizaciones de pacientes
en los Ultimos afios: “gracias a nuestro
activismo, hemos salido del mero asis-
tencialismo para ser el motor de muchas
investigaciones que no existirian sin
nuestro empuije, y a través del trabajo en
red con otros agentes civiles, guberna-
mentales y de otros paises, las asociacio-
nes de pacientes viven hoy un cambio de
paradigma que las pueden llevar a desa-
rrollar un papel clave en la esfera de las
enfermedades poco frecuentes”.

En las mesas redondas posteriores “In-
corporacion de medicamentos innova-
dores para pacientes con Enfermedades
Raras” y “Financiacion de Medicamen-
tos Huérfanos Innovadores”, se debatio
precisamente sobre las dificultades de
acceso al medicamento por parte de los

pacientes afectados por patologias raras
y las mayores necesidades de financia-
cion e incorporaciéon de medicamentos
innovadores. En esta direccion, el vice-
presidente de la Fundacion FEDER, San-
tiago de la Riva, explicé que solo el 10%
de las enfermedades raras tienen una
investigacion activa asociada, y de ellas,
s6lo un 4% cuenta ya con algln tipo de
tratamiento especifico. “Estas cifras tan
bajas son consecuencia directa de los
problemas econdmicos para mantener
una linea de investigacion constante en
el tiempo, no inferior a 10-15 afios, que
pueda llegar a generar un medicamento
huérfano”, afirmé de la Riva, que subra-
yo que, con el medicamento aprobado, el
problema vuelve a ser econémico. “Adn
medicamentos reposicionados, tendran
un incremento sobre el precio original.
Si se trata de un medicamento nuevo,
el coste sera inabordable para los pa-
cientes. Por eso, el acceso a estos me-
dicamentos, imprescindibles para la vida
del paciente, requiere ayuda del Sistema
Nacional de Salud. Desde FEDER recla-
mamos un esfuerzo del SNS en Espafia, y

¥

reclamamos la igualdad de acceso en las
diferentes comunidades”, expuso.

Por su parte, Alba Ancochea, directora ge-
neral de FEDER, reclam¢ la participacion
de los pacientes mas alla del proceso de
investigacion y desarrollo de los medica-
mentos. “En la fase de investigacion, los
pacientes participan como expertos en los
ensayos clinicos y son determinantes para
el disefio del proceso, identificacion de la
muestra y el posterior reclutamiento. Ade-
més, estan adquiriendo un papel significa-
tivo en los Comités de Etica y en la ma-
yoria de los consejos cientificos, ofreciendo
informacién insustituible sobre algunas de
las variables que definen el avance del tra-
tamiento. El siguiente paso es la decision
de comercializacion y fijacion de precio.
En esta fase, ni pacientes, ni asociaciones
son tenidas en cuenta, aun pese a ser los
destinatarios del tratamiento”, lamentd
Ancochea, que explico que el actual mo-
delo de autorizacion y comercializacion de
medicamentos huérfanos en Espafia se tra-
duce en retrasos de mas de dos afios en la
comercializacion y una media de 13 meses
en el acceso. Por fortuna, segln expuso,
desde hace dos afios se trabaja en un mo-
delo Unico a nivel europeo de autorizacion

Pedro Serrano durante su intervencion.
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| MESA DEBATE

“Iniciativas de la
Comision de Sanidad y
Servicios sociales en el
ambito de las ER”

La | Mesa del Debate del Congreso conto
con la participacion portavoces de los dife-
rentes grupos parlamentarios y del secreta-
rio general del Ministerio de Sanidad, José
Javier Castrodeza. Con algunos matices, en
general los representantes de los grupos
politicos (Clara Sanchez, por el Area de
Salud del Consejo Ciudadano Andaluz de
Podemos; Francisco Javier Moyano, cola-
borador en Sanidad de Cs, José Martinez
Olmos, portavoz del PSOE en el Senado y
Antonio Alarco, portavoz del PP en el Se-
nado) coincidieron en aspectos basicos,
como la necesidad de garantizar y mejorar
el acceso y movilidad entre las diferentes
CC.AA, equidad en acceso a las escasas
terapias disponibles, trabajo en red o for-
macion de los profesionales para mejorar
el diagndstico. Los pacientes les pidieron,

y fijacién de precios, donde ademas estén
presentes todos los sectores. “Ese modelo
asegurarfa el verdadero cumplimiento de
la ley de garantias y uso racional de los
medicamentos, asi como la toma de deci-
siones basados no Unicamente en criterios
economicistas, sino en criterios de efectivi-
dad e impacto social”, concluyd.

Por su parte, en representacion de la indus-
tria, participé Emili Esteve, director del De-
partamento Técnico de Farmaindustria, que
defendié que “los titulares de la autoriza-
cion de comercializacion de medicamentos
huérfanos deberian contar con suficientes
incentivos para que las condiciones de ac-
ceso reales mejoraran”. Y afadio: “Aunque
queda mucho por hacer, es indiscutible que
la existencia de una legislacion especifica
sobre medicamentos huérfanos ha su-

6930 itornacionl do
tamentos Huérfanos
itmedades Raj

| Medft

liciativas de ta Comisién
ambitg

Clara Sanchez, Francisco Javier Moyano,

Martinez y Antonio Alarco.

por su parte, a nuestros representantes en
Congreso y Senado, que se pusieran en su
piel cuando tomaran decisiones respecto a
estas y otras cuestiones.

José Martinez y
José Javier Castrodeza

puesto un antes y un después en la mera
existencia de este tipo de productos, pero
de nada sirve que se regulen determinados
incentivos (reduccion de tasas de trami-
tacion, exclusividad comercial) si después
del registro, las autoridades competentes
en materia de intervencién de precios o
los gestores de las CCAA establecen con-
diciones que suponen, en la practica, una
limitacion de acceso y unas notables dife-
rencias entre CCAA. Este es, posiblemente,
el principal reto de futuro y, desde luego,
habra que profundizar en la mejor manera
de poner a disposicion de los profesionales
sanitarios y de los pacientes los tratamien-
tos que, inexorablemente, aparecen cada
afo en las memorias de las agencias como
nuevos medicamentos autorizados”.

Por su parte, César Hernandez, de la Agen-

| MESA DEBATE
PATROCINIO

cia Espafiola de Medicamentos y Productos
Sanitarios (AEMPS), sefiald que “aunque la
regulacion ha promovido la investigacion,
desarrollo y existencia de medicamentos
huérfanos, es cierto que el sistema ha ex-
perimentado al mismo tiempo una tensién
importante en el acceso a dichos medica-
mentos”. Algunas causas de ello son, a su
juicio, “un cierto equivoco sobre lo que
representa una designacion como Medica-
mento Huérfano o una autorizacion condi-
cional, el solapamiento de los incentivos,
la ausencia de incentivos adicionales que
promuevan la investigacion con indepen-
dencia del resultado comercial, o la inde-
finicion de conceptos como la necesidad
médica no cubierta o el beneficio signifi-
cativo que los Medicamentos Huérfanos
deben mantener en su autorizacion”.
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Los pacientes piden coordinacion entre
las consejerias para una cobertura

integral de sus necesidades

Demandan que esta coordinacion sea regulada a través de un marco normativo, condicién que
consideran necesaria para que sea efectiva. Piden también trabajo en red y mayor coordinacién
para acelerar el diagndstico, pues transcurre un promedio de 5 afios desde la aparicion de los
primeros sintomas hasta el diagnéstico correcto.

Los pacientes de enfermedades raras y sus
familiares reclamaron en el Congreso que
se establezcan mecanismos de coordina-
cion entre las consejerias que permitan
una atencion integral de las necesidades
del enfermo, y han demandado ademas
que esa coordinacion “sea regulada a
través de un marco normativo”, pues de
lo contrario “no serd efectiva”. Asi lo ex-
puso la responsable de Accién Social de
la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras, Estrella Mayoral Rivero, en la se-
gunda jornada del Congreso. “Las nece-
sidades tienen que ser conocidas en su
globalidad para ser abordadas, no estan
aisladas, repercuten en todos los ambitos
de la persona, si se abordan de forma de
forma aislada la repercusion sera negati-
va, impidiendo el desarrollo integral y la
inclusion social. Si se abordan en su to-

VIII.Congreso Internacional de-
Medicamentos Huérfanos
y Enfermedades Raras

“Enfermedades Raras, un compromiso en Red”

feder mehuier

Il Mesa. Estrela Mayoral, Joan Lluis Vives, Moisés Abascal

talidad de manera coordinada la repercu-
sion favorecera tanto la aceptacion como
el desarrollo personal y la inclusion social.
La coordinacién entre consejerias es, por
tanto, necesaria para cubrir todas las ne-
cesidades de la persona en su entorno,
colegio, centro laboral, comunidad, hospi-
tal, etc., pues estos &mbitos no dependen
en exclusiva de una Unica consejeria y, por
consiguiente, para ser abordados conjun-
tamente es necesario que se establezcan
mecanismos de coordinacion”, explicd
Mayoral.

Durante la segunda Jornada se expusie-
ron precisamente diferentes experiencias
de coordinacion y trabajo en red para
el abordaje de las Enfermedades Raras.
Joan Lluis Vives Corrons, jefe de la Unidad
de Eritropatologia del Hospital Clinic de
Barcelona, afirmé en esta direccién que

MESA Il
PATROCINIO
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(moderador), Eduardo Tizzano y Eva Bermejo.

“garantizar la calidad de los servicios
aplicados a las enfermedades raras (ER)
y su relacion coste-efectividad requiere
concentrar recursos y conocimientos es-
pecializados”. Por su parte, Eduardo Tiz-
zano Ferrari, del Hospital Universitario Val
d'Hebron, de Barcelona, sefiald que “el
abordaje multidisciplinar integral del pa-
ciente con ER supone un cambio de apro-
ximacién a las consultas monograficas
de especialistas y un desafio para coor-
dinacion de agendas, personal y actividad
asistencial donde la gestion de casos es
esencial”. A su juicio, la atencion multi-
disciplinar permite “un mejor conocimien-
to del paciente para realizar la transicion
desde el seguimiento pediatrico al sequi-
miento de adulto, garantizando la conti-
nuidad asistencial y la atencién integral”.
Durante la sequnda jornada también se

Joan Lluis Vives en un momento de su intervencion.



hablé de la odisea que sufren los pacien-
tes de Enfermedades Raras, y sus familia-
res, hasta ser diagnosticados. En Espafia
transcurre un promedio de 5 afios entre
la aparicion de los primeros sintomas de
una ER y la consecucion de un diagndsti-
co, llegando hasta 10 0 mas afios en uno
de cada cinco casos. Ello implica no poder
acceder a tratamientos especificos, no re-
cibir ningtin apoyo o tratamiento (40,9%

Juan Carrion en un momento de su
intervencion.

sk
mehuer
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IV Mesa. Juan Carrion, Antoni Montserrat, Ana Isabel del Moral (moderadora), Enrique Terol y José Antonio Diaz.

de los casos) o que éste sea inadecuado
(26,7%), observandose agravamiento de
la enfermedad en el 26,8% de los casos,
e implica también multiples viajes y no
poder acceder a determinadas ayudas.
De ahi, que las asociaciones de pacien-
tes también demanden a las instituciones
programas y medidas para mejorar los
tiempos de diagndstico. De uno de ellos,
del que tiene el Instituto de Investigacion

meuiLdienws nuerranos
y Enfermedades Raras

‘Enfermedades Raras, un compromiso en Red”

'y 3
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MESA IV
PATROCINIO

ez,

0 Fundacion fed o1

de Enfermedades Raras para casos de
enfermedades raras sin diagndstico (Spai-
nUDP), se expusieron también algunos
resultados.

Coberturas sociales y necesidades
afectivas

Asimismo, durante la segunda jornada del
Congreso se abordo la problematica de la
cobertura social que reciben los pacientes
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nifios y sus familias. La realidad es que las
enfermedades raras en muchas ocasio-
nes generan dificultades y una “carga”
que hace que la familia no pueda o no
quiera atender al nifio y sea precisa la in-
tervencion de los Servicios de Proteccién
a la Infancia (SPI). Explicd José Antonio
Diaz Huertas, Pediatra del Hospital Infan-
til Universitario Nifio Jesus, “esto es una
realidad” y de hecho no resulta infrecuen-
te que “los nifios que precisan ser aten-
didos por el SPI (43 por 10.000) puedan
presentar una ER (13 por 10.000 de los
atendidos por el SPI). Finalmente, durante
la sequnda jornada del Congreso se habld
también de la importancia de una aten-
cién afectiva al paciente con Enfermedad
Rara, vinculandose la “afectividad” con la
“efectividad”. Asi lo sugiri6 Rafael Ben-
goa, que abogo por una “atencion afec-
tiva-efectiva”, centrada en la dimension
humana de la asistencia: la comunicacion
con el paciente, el conocimiento y capaci-
dad de ejercicio de los derechos y deberes
de éstos, su empoderamiento, etc. “Hay
evidencia cientifica, sobre todo en enfer-
medades cronicas, de que la implicacion

D*. VERONICA
ALONSO FERREIRA

4 ‘“"'Hlllblllua

fedor

\: nuerranoes
R Y Enfermedades Raras

‘Enfermedadss Raras, i comproniso en P

o
mehuer

CONFERENCIA
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Rafael Bengoa, Luis Gonzélez (moderador) y Ramon Frexes.

del paciente mejora el pronostico de la
enfermedad y su calidad de vida”, explico
Bengoa, que subrayd que “preservando
en todo momento el maximo nivel posi-
ble de competencia y capacidad técnica,

‘Enfermedades Raras, un compromiso en Red”

sk
mehuer

fedr

D’ PALOMA
CASADO DURANDEZ

el desarrollo de la atencién afectiva puede
contribuir a la mejora de los resultados en
salud, mediante factores como pacientes
con una mayor adherencia al tratamiento
y un autocuidado mas eficaz”.

MESAV
PATROCINIO

0 Fundacion feder

D. FERNANDO
TORGUEMADA

e

V Mesa. Verénica Alonso, Paloma Casado, José Manuel Vega (moderador), Manuel Posada y Fernando Torquemada.
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PATROCINIO

ALEXION

11 MESA DEBATE
“Estrategia nacional y estrategias autonomicas de Enfermedades raras”

La Il mesa de debate del Congreso cont6 con la participacion de los Consejeros de Sanidad de Extremadura, Andalucia y Murcia
y con el ex Senador Ignacio Burgos.

‘Enfermedades Raras, un compromiso en Red”

e
fed-r mehuer

José Marfa Vergeles, Aquilino Alonso, Manuel Pérez (moderador), Ecanarna Guilén e Ignacio Burgos.

“Convenio entre
Bidafarmay

la Fundacion
Mehuer”

En el marco del Congreso se firmo el
acuerdo entre la Fundacién Mehuer y
Bidafarma, por el que la distribuidora se
compromete con el apoyo a las activida-
des que se realizan desde la Fundacion
a favor de los pacientes. Primero como
Cecéfar , y ahora como Bidafarma, nues-
tra cooperativa ha apoyado desde sus
comienzos el trabajo de nuestro Colegio
y de Mehuer.

11
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MESA VI
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Fundacion

VI Mesa. Natividad Lopez, Javier Tamarit, Juan Ramon Santana Clausura. Manuel Pérez presenta a Isabel Campo, que cerro
(moderador) y Sonia Saiz. Los ponentes abordaron un intenso el congreso con su conferencia. Estudio sobre situacion de
debate sobre los retos para la educacion inclusiva de los necesidades sociosanitarias de las personas con ER en Espana
pacientes con ER. Estudio ENserio.

Ellos son los protagonistas del congreso

cuauco na

aras, un compromiso e

feder mehu

Eon ACexion  bid

janssen L, o MSD,

ESTEVE

Ersfundacion V=3
Shire Tetefinica

m:s visibles

§ o we 1diie




FARMA-

i

Muchas caras conocidas y gran ambiente en el congreso

-ﬂu:"l vou ||uc1|lm|.|u||al uG ' Meun@amgn[us “uer'a"‘

Vl" Congreso Internacional de
Medicamentos Huérfanos

v feﬂ“ﬁ“‘)’*‘&ades Rar: rmedades Raras
- Compromlso i F n nu;::a: Jr‘c:l‘:vom‘suer‘ Red
-
Funa CaixaBank
o
t
Manuel Pérez con Encarna Guillén, Jests Aguw\ar con Rafae\ Martinez presidente
Consejera de Salud de Murcia. de Farmacéuticos sin Fronteras.

Manuel Pérez con Maribel Rodriguez, Francisco Peinado, Rosario Caceres
Monica Perea, de PSN y José Maria Rueda,  Juan Pedro Vaquero.
Presidente del Col. Enfermeria Sevila.

Francisco Peinado (Huelva), Domingo Arcas (Murcia), Pedro Claros (Caceres), Pepita
Ortega (Almeria), José Miguel Lopez de Abechuco (Burgos), Juan Ramén Santana (Las
Palmas) y Luws Gonzélez (Madrid).

Luisa Hermosa, Lourdes Corona y Maria
Romero.

Huérfanos y

Pepita Ortega con Josefa Ruiz, secretaria
general de Salud PUblica, Maria Angeles
Fernéndez, delegada Provincial y Estrella
Martinez, jefa de Gabinete.

Ramon Frexes (Janssen), Susana Guitar Francisco Peinado con José Manuel Vega
(MSD) y Bernardo Foronda. y Luis Gonzélez.
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CONCLUSIONES

1.

La particular vulnerabilidad de los pacientes con enfermedades

raras requiere que las autoridades sanitarias asuman una mayor a
proactividad para impedir la promocion comercial, distribucion y : i
venta de productos milagro y otros con escaso beneficio clinico, %
para evitar generar falsas expectativas de curacion en los pacientes y
cuidadores.

®

La financiacion publica y privada de la investigacion debe ser transparente y justificada.
Es importante conocer los éxitos y los fracasos para poder seguir avanzando. Todos

los pacientes requieren una sensibilidad Gnica por parte de la sociedad civil y de las
autoridades sanitarias.

Persiste una significativa desigualdad efectiva en el acceso real a los tratamientos de
las enfermedades raras y, en particular, a los medicamentos huérfanos. Es preciso un
esfuerzo especial para revertir esta situacion.

El peregrinaje permanente en busca de un diagndstico y tratamiento de los pacientes
que aun no los tienen, exige promover iniciativas encaminadas a interrelacionar
investigadores y profesionales sanitarios en torno al estudio coordinado y compartido de
pacientes no diagnosticados.

La futura adaptacion de todos los registros existentes a mecanismos modernos e
interoperables, junto a las garantias éticas y empoderamiento de los pacientes, sera la
clave de la aplicacion eficiente de los resultados en investigacion.

Las asociaciones de pacientes con enfermedades raras deben participar en el disefio
y promocion de ensayos clinicos para adaptarlos a las condiciones reales. Los plazos
exigidos por la investigacion clinica deben ser convenientemente explicados a los
pacientes y cuidadores a fin de favorecer la colaboracion y coordinacion.

Las asociaciones de pacientes con enfermedades raras deben adquirir la importancia
ejecutiva y organizativa, participando dentro de la estructura oficial y cientifica, con el
fin de atender a las necesidades de este colectivo y servir de comunicacion con los
pacientes para proporcionarles informacion rigurosa.

El Pacto por la Sanidad deberia ser sustanciado con acciones ejecutivas concretas.




@M Facturacion mes de enero 2017

SAS 7.78% 7.78% MES ACUMULADO
LIBRES 6.83% 6.83% COLEGIO 11.91€ 11.91€
TOTAL 772% 772% ANDALUCIA
ANDALUCIA NACIONAL

. . UNIDADES DISPENSADAS 22.601U
LIBRES 7.45 % 7.45 %

PVP ABON

TOTAL By =— ~CACOFREAL DIFER 467.691+500.662 1.387.132 418.778
ANDALUCIA MEDIA 61.37 €
NACIONAL

| FACTURACION CAPITAL/PROVINGIA | UNIDADES
35711 U
PVP RECETAS MEDIA DISPENSADAS
PVP ABONADO,
CAPITAL 17.465.455.93 € 1.433.175 NOMENCLATOR,DEDUC 1.240.780 1.331.227 84.309
6,3% MEDIA,
PROVINCIA 25.704.987.33 € 2.190.367 N 00447 € S08€

RD 823/2008+DR8/2010

826.207.21+ 1.517.232.62 €

PVP. RECETAS

CAPITAL 40.45 % 39.55 % DESCUENTOS
PROVINCIA 59.55 % 60.45 % PVP DEDUCIDO
TOTAL PVP. TOTAL

2.343.439.83 €

Beatriz Ruiz Rubio

Sara Pérez de Madrid Jiménez
Pilar Lanagrén Vidal

Marina Bonilla de los Santos
Sara Rosa Ramirez Isaac

Rosa Marfa Barcia Ruano
Fduardo Paul Benitez Gonzalez
Maria Borras Marin

Ana Puerto Galan

Marfa Dolores Puerto Galan

Me del Carmen Vézquez Bernal
Marfa Andrea Torres Jménez
Me Angustias Roca Ceballos
Daniel Garrido Gonzélez

Marfa Aqular Cranados

Me de los Angeles Vazquez Trejo
Francisco José Garrido Gamboa
Me del Carmen Chacon Delgado
Inés Planas Prieto

Me Victoria Cuadrado Soria

—— @@ nuevos colegtados

Gertrudis Pina Méndez

Rocio del Barrio Pacheco
Carmen Jiménez Ortiz

Me de los Angeles Ballesta Lopez
Rosa Marta Mora Fernandez
Javier Talamante Rodriguez
Me Luisa Girdn Parra

Ana Medina Guerrero
Francisco Pefa Pena

Ana Mangas Rodriquez
Rafael Barba Navas

Elena Guerra Pérez

Marfa Montoro Mendiela
Violeta Medina Diaz

Miquel Alejandro Lopez Baco
Patricia Martin Barranco
Marta Diaz Borrego

Alicia Arenal Crenes

Alberto José Castilla Aranda
rene Sosa Rosado

Reyes Marin Torres

Carmen Ortega Camarero

Isabel Roseld Ojeda

Angela Alvarez de Toledo Bayarte
Blanca Marifio Bono

Marta ArgUeso Ruiz

Me Carmen Cobo Estaire

José Manuel Calle Ramos

Rosa Osuna del Rio

Manuel Jorge Sansequndo Romero
Beatriz Maria Vazquez Dominguez
Laura Ruiz Rivera

Maria Luisa Castro Ponce

Soledad Ana Fernéndez Mas
Onofre Dominguez Dominguez
Antonio Diaz Martin

Marfa José Gordo Moreno

Cristina Teba Clemente

Me del Carmen Garcia Crespilo
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