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IV Congreso de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras: todos con los pacientes

LAS CONCLUSIONES DEL CONGRESO SUBRAYAN LA NECESIDAD DE AUNAR
ESFUERZOS PARA OFRECER RESPUESTAS PERSONALIZADAS A LOS AFECTADOS

El compromiso de la industria farmacéutica es
un factor relevante, pero no el tnico. La res-
puesta a los pacientes de Enfermedades Raras
compete a todos, y es preciso la colaboracion
de todos para que se encuentren soluciones
satisfactorias, que en este ambito, mas que en
ningun otro, deben ser individualizadas. Esa
fue la primera de las 17 conclusiones a las que
se dio lectura en la clausura del Congreso. Con
ellas se puso el punto y final a tres jornadas de
intenso debate, con las que nuestro Colegio
ha evidenciado una vez mas el fuerte compro-
miso social de la Farmacia sevillana, asi como
el apoyo y la colaboracion singular que viene

prestantlzlo a los pacientes aquejados por estas | aenas, pedio Capila, Manuel Pérez, Marfa Jesis Montero,
patologias que afectan a 400.000 andaluces.  Santiago Grisolia, Rosa Sanchez y Moisés Abascal,

La Declaracion de Sevilla reiine en una Cena
Benéfica en el Alcazar a 250 personas

Mas de 250 personas participaron en la Cena Benéfica
organizada con motivo de la lectura de la “Declaracion
de Sevilla sobre Enfermedades Raras”, con la que nuestro
Colegio ha querido lograr el mayor nimero de adhesio-
nes posibles de la sociedad civil sevillana a la causa de los
afectados por estas patologias. Los beneficios de la Cena
han sido destinados a dotar becas de investigacion.

Manuel Pérez, Nani Carvajal, Antonio Rodriquez, Rosa Sanchez y Moisés
Abascal.
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Responsabilidad Social

FARMA-

fortunadamente, hoy cuando a un

periodista 0 a un dirigente politico

se le habla de enfermedades raras o
de medicamentos huérfanos, ya no pone cara
de pdquer, e incluso entre los propios ciuda-
danos de a pie el drama de estos enfermos
empieza a ser mas conocido. Sin embargo,
aun hay muchos pacientes que tardan afios
en ser diagnosticados: el teléfono del Servicio
de Informacion y Orientacion de FEDER reci-
bi6 el pasado afio 600 llamadas de personas
que estaban sin diagnosticar. Y si todavia
pasa eso en materia de diagnostico, donde se
han producido ciertos avances, en materia de
tratamiento, el abandono es el concepto que
algunos pacientes estiman que mejor define
su situacion.
Mientras esto siga siendo asi, mientras los
avances no permitan una mejora sustancial de
la situacion de los pacientes de enfermedades
raras, desde nuestro Colegio seguiremos co-
laborando con las asociaciones que integran
a estos pacientes y a sus familiares, sequire-
mos poniendo toda la carne en el asador para
que todos los agentes implicados —desde las
administraciones hasta la propia industria

farmacéutica— trabajen y busquen soluciones
integrales a los problemas de estos pacientes,
que, como se han visto en este IV Congreso
recién celebrado en Sevilla, no solo son sa-
nitarios.

Como presidente de esta Corporacién, me
siento tremendamente orgulloso del prota-
gonismo y del paso al frente que ha dado la
farmacia sevillana para ayudar a estos enfer-
mos, con varias lineas de colaboracién que
van desde la dotacion de becas de investiga-
cién hasta la celebracion de estos congresos
internacionales. Un periodista especializado
de gran prestigio (Alfonso Pedrosa, del grupo
Joly) ha calificado esta colaboracion como “el
proyecto de responsabilidad profesional mas
serio de los boticarios espafioles en las ulti-
mas décadas”. No sé si su juicio es desmesu-
rado, desde luego se lo agradezco, de lo que s
estoy seguro es de nuestro empefio por hacer
las cosas con seriedad, con compromiso y con
vocacion de continuidad.

Porque la mejora de la situacion de los afecta-
dos por estas patologias no es una carrera que
se libre en cien metros, se parece mas bien a
una carrera de fondo, quizas una maratén, en

@M a genda del eresidente

FEBRERO-MARZO

v 11 de marzo. Reunién de Union
Profesional Sanitaria de Sevilla

v 10 de marzo. Asistencia al acto que
con motivo del Dia Mundial de las

Senado (Madrid)

nuestro Colegio.

v 5 de marzo. Participacion en la Mesa

y Expectativas’, organizada por la
publicacion especializada El Global.

Enfermedades Raras se celebré en el

v 9 de marzo. Asistencia al acto de entrega
de los Premios anuales de la publicacion
especidlizada Correo Farmacéutico, que
ha distinguido una de las iniciativas en
Atencion Farmacéutica presentadas por

Redonda 'La Farmacia en 2009: Retos

v 19-21 de febrero. Congreso Internacional
de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras.

v 17 de febrero. Asamblea del Consejo
General (Madrid)

v 16 de febrero. Comité Ejecutivo del
Consejo Andaluz

v 12 de febrero. Conferencia sobre
Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras en el "Foro
de Comunicacion AVIVA'. Junta de
Gobierno.

v 11 de febrero. Entrevista con Gaspar
Llamazares (IU), presidente de la
Comisiéon de Sanidad del Congreso

Manuel Pérez Fernandez

la que la resistencia, el empefio y la voluntad
seran fundamentales para llegar a la ansiada
meta de mejorar el diagndstico, tratamiento e
integracion social de estos pacientes.

Nadie deberia sentirse ajeno a esta causa,
porque nos puede tocar a todos, y porque
ademds la investigacion en enfermedades
raras puede derivar en beneficios para otros
campos de la medicina, y para todo tipo de
pacientes. De hecho, los expertos consideran
que las enfermedades raras son, en muchos
sentidos, un anticipo de la medicina perso-
nalizada, con fascinantes oportunidades para
hacer avanzar la salud publica en materia de
prevencion, diagndstico y tratamiento.

Sélo me queda dar las gracias a los comités
organizador y cientifico, a los patrocinado-
res, a los ponentes, a los colaboradores, a los
medios de comunicacion. .., y a los boticarios
sevillanos por apoyar a su Colegio en esta
iniciativa. En definitiva, a todos aquellos que
de una manera u otra nos han ayudado en la
celebracion de este IV Congreso Internacional
de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades
Raras.

de los Diputados/Rueda de prensa de
presentacion en Madrid del Congreso
de MHy ER.

v 9 de febrero. Firma de la péliza con
Unicgja.

v 5 de febrero. Rueda de prensa sobre
la "Declaracion de Sevilla sobre
Enfermedades Raras'. Asistencia a la
Cena Benéfica celebrada en el Real
Alcazar.

v 4 de febrero. Café de Redaccién sobre
Enfermedades Raras en Fundamed-El
Global.
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El IV Congreso de Medicamentos Huérfanos
concluye con un llamamiento al esfuerzo global
y concertado de todos los agentes sociales

El documento de 17 conclusiones aprobado subraya la necesidad de que el Farmacéutico
complemente “su responsabilidad en la disponibilidad de los medicamentos huérfanos con el
compromiso en la Atenciéon Farmacéutica”

Tras tres dias de intenso debate, el IV
Congreso Internacional de Medicamen-
tos Huérfanos y Enfermedades Raras,
promovido por nuestro Colegio en cola-
boracion con la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras, se cerré en el hotel
Los Lebreros de Sevilla con la lectura de
un documento de 17 conclusiones, la pri-
mera de las cuales hacia un llamamiento
explicito al esfuerzo concertado y global
de todos los agentes sociales, desde la
Administracion hasta la industrial farma-
céutica, pasando por los colectivos pro-
fesionales y los propios ciudadanos.

Los expertos que se dieron cita en el IV
Congreso también coincidieron en con-
cluir que el sistema sanitario publico
debe contribuir a la creacion y organizacién
de las Unidades de Referencia, dotandolas
de los recursos humanos y econdmicos ne-
cesarios que permitan hacer frente a todo
tipo de necesidades que surjan diariamente.
Asimismo, mostraron su conviccion sobre la
eficacia de estas unidades para avanzar en
la resolucion de los problemas mediante la
unificacion de recursos.

Ademads, las conclusiones del Congreso
mostraron el respaldo de los expertos
a la constitucion de consorcios publi-
co-privados en |+D de medicamentos,
como “una formula innovadora que se
ha revelado eficaz para el aprovecha-
miento de las capacidades y recursos”.
Igualmente, se hicieron eco del cla-

Santiago Cuéllar, Adela Larrey , Rosa Sanchez de Veda, Manuel Pérez, Moises Abascal,
Angel Martin Reyes y Marfa Teresa Diaz, durante la clausure.

El secretario del Colegio, Juan Pedio Vaquero,
procedié a la lectura de las condusiones

mor de los pacientes por la creacion
de Centros o Unidades Especificas de
enfermedades raras, dotadas de herra-
mientas y financiacion suficientes para
garantizar una atencién sociosanitaria
adecuada.

La necesidad de ofrecer respuestas per-
sonalizadas a los pacientes, “porque
mas que en cualquier otro sector, en
las enfermedades raras cada paciente
es unico”, también fue recogida por las
conclusiones del Congreso, que no se ol-
vidaron de definir la responsabilidad del
farmacéutico con respecto a estos pa-
cientes, subrayando que sus atribuciones
en la disponibilidad de los medicamentos
huérfanos deben ser complementadas
con el compromiso en la Atencién Far-
macéutica, lo que implica “la coopera-
cién con el médico y otros profesionales
sanitarios para conseguir resultados que
mejoren la calidad de vida del paciente,
asi como su intervencion en actividades
que proporcionen buena salud y preven-
gan complicaciones”.
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Las 17 conclusiones del Congreso

1) Las enfermedades raras son, en muchos
sentidos, un anticipo de la medicina perso-
nalizada con fascinantes oportunidades pero
también con incontables incognitas y obstacu-
|os. La Industria farmacéutica es un factor rele-
vante, pero ni Unico ni suficiente. El éxito solo
sera posible mediante un esfuerzo concertado
y global de todos los agentes sociales.

2) Las enfermedades raras representan un
urgente y relevante problema de salud pu-
blica que requiere una accién multidisciplinar
conjunta. Las redes de Centros de Referencia
en Europa representan un sistema eficaz para
avanzar en la resolucion de los problemas me-
diante la unificacion de recursos.

3) El CIBERER vy otras organizaciones e inicia-
tivas pretenden la promocion y proteccion de
la salud a través de la investigacion, tanto de
caracter basico como clinico y traslacional en
el dmbito de las enfermedades raras. El objeti-
VO s mejorar la comprension de sus causas y
mecanismos patogénicos, como pieza funda-
mental para disefiar nuevas técnicas diagnds-
ticas y estrategias terapéuticas.

4) El objetivo fundamental del diagndstico
genético preimplantatorio es ofrecer una op-
cion reproductiva a familias con alto riesgo de
transmitir enfermedades de base genética a
su descendencia.

5) Al finalizar la primera década del siglo
XX, el abanico de alternativas terapéuticas
para las enfermedades raras se esta abriendo
considerablemente: coenzimas facilitadores,
terapia enzimética sustitutiva e inhibidores de
sustrato, son algunos de los recursos disponi-
bles actualmente.

6) El sistema sanitario publico debe contribuir
a la creacion y organizacion de las Unidades

de Referencia, dotandolas de los recursos hu-
Manos y econémicos Necesarios que permitan
hacer frente a todo tipo de necesidades que
surjan diariamente.

7) Una de las formulas innovadoras que se ha
revelado mas eficaz para el aprovechamiento
de las capacidades y recursos son los consor-
cios publico-privados en I+D de medicamen-
tos. La participacion intensiva del sector pabli-
co permitira abordar proyectos no afrontables
por la inciativa privada en solitario.

8) Desde la puesta en marcha de la normativa
europea sobre medicamentos huérfanos en el
afio 2000, se han realizado un millar de soli-
citudes de designacion, habiendo recibido una
opinion favorable dos tercios de ellas. Desde
entonces, se han comercializado en la UE, 50
medicamentos huérfanos, lo que supone la
mitad que en USA.

9) El programa ECRIN tiene como objetivo
fundamental estimular la creacion de centros y
redes nacionales de investigacion clinica, para
su posterior integracion en una amplia red en
la UE, lo que permitira proporcionar ayuda en
cualquier campo de investigacion dlinica.

10) El pediatra debe contemplar desde una
perspectiva integral bio-psico-social al nifio y
su familia, considerando las caracteristicas de
las enfermedades raras y dando respuestas a
sus necesidades.

11) La responsabilidad del farmacéutico en
la disponibilidad de los medicamentos huér-
fanos, se debe complementar con el com-
promiso en la atencion farmacéutica de los
pacientes, que implica la cooperacion con el
médico y otros profesionales sanitarios, para
consequir resultados que mejoren la calidad
de vida del paciente, asi como su intervencion

en actividades que proporcionen buena salud
y prevengan complicaciones.

12) El Instituto de Salud Carlos Ill, a través del
Instituto de Investigacion en Enfermedades
Raras, esta procediendo al desarrollo de un re-
gistro unificado que dara cabida a la mayoria
de conocidas.

13) FEDER ha desarrollado una Guia de Apo-
yo Psicologico en enfermedades raras, para
afrontar las dificultades mostradas por estos
pacientes.

14) La Comision Europea espera mejorar la ca-
lidad de vida de los afectados por enfermeda-
des raras a través de un mejor reconocimiento
y visibilidad de ellas, apoyando la implementa-
cion de politicas nacionales especificas en los
Estados miembros y desarrollando la coopera-
cion, coordinacion y regulacion europea sobre
enfermedades raras.

15) Los pacientes consideran indispensable la
creacion de Centros o Unidades Especificas de
enfermedades raras, dotados de herramientas
y financiacion suficientes para garantizar una
atencién sociosanitaria adecuada, en equidad
con el resto de pacientes en toda la UE.

16) La creacion de plataformas a modo de redes
sociales virtuales, requieren estandares tanto
tecnoldgicos como de contenidos que permitan
el intercambio de informacion. Este fendmeno
no debe desligarse de otros similares relativos a
profesionales sanitarios y cientificos.

17) Cualquier medida o iniciativa en enfer-
medades raras debe contemplarse especifica-
mente desde la necesidad de respuesta per-
sonalizada. Mas que en cualquier otro sector,
en las enfermedades raras cada paciente es
Unico.

w
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La Consejera de Salud reclama para
Andalucia las Unidades de Referencia
en Enfermedades Raras

Maria Jestis Montero hizo balance en la inauguracion del Congreso de la evolucion del Plan de
Atencion a Personas Afectadas por Enfermedades Raras, puesto en marcha por el Gobierno andaluz

La consejera de Salud, Maria Jests Montero,
presidié el acto inaugural del IV Congreso
Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras, durante el cual hizo ba-
lance de la evolucion del Plan de Atencion a
Personas afectadas por Enfermedades Raras
puesto en marcha por el Gobierno andaluz.
“Se trata del primer plan desarrollado por una
comunidad auténoma, algo que demuestra el
compromiso del Gobierno de Andalucfa con
las enfermedades raras y su consideracion
como problema prioritario de salud piblica”,
dijo la consejera, que subrayé que todo el
trabajo desarrollado en Andalucia convierte a
nuestra comunidad “en una de las principales ~ Manuel Pérez, Maria Jess Montero y Santiago Grisolia, en la inauguracion.
candidatas” para optar a unidades de referen-
cia de ambito nacional para el tratamiento de

estas patologias. Premio al Mejor Poster

Montero anunci6 también que su Departa-
mento esta trabajando en la puesta en marcha
de una estrategia para incorporar en el control
rutinario a las embarazadas un cribado que
combina marcadores bioquimicos y ecografias
de alta resolucion para detectar precozmente
cromosomopatias y malformaciones congéni-
tas. Con esta medida, general para todas las
gestantes, pero también de gran interés para
los aquejados de enfermedades raras, la sani-
dad andaluza pretende reducir la tasa de ano-
malias tanto congénitas como morfoldgicas,

estructurales o moleculares El premio al Mejor Poster correspondio al Instituto de Investigacion en Enfermeda-

des Raras del Instituto Carlos Ill de Madrid. Lo recoge Manuel Posada, responsable
Asimismo, y como otro aspecto fundamental Técnico. Al Congreso se presentaron un total de 17 posters y cinco comunicaciones
para mejorar la atencion sanitaria de estos en- orales.

fermos, destaco el impulso que se esta dando
a la investigacion biomédica, en el marco del



Plan de Terapias Avanzadas de Andalucia y de
los Programas de Investigacion de Excelencia
en Terapia Celular, Genética y Nanomedicina,
sefialando que se estan realizando investiga-
ciones concretas que afectan de forma rele-
vante a las enfermedades raras, como ensayos
clinicos para avanzar en diversas lineas de
investigacion en metabolopatias, en genéti-
ca dlinica y epidemiologia genética, asi como
estudios sobre la enfermedad de Parkinson,
neurologfa mitocondrial y otras enfermedades
neurodegenerativas.

“Las enfermedades raras precisan, ademéas de
un apoyo en materia de investigacion, dirigida
a un mayor conocimiento sobre su etiologia,
de un impulso especifico para la obtencién
de nuevos tratamientos y de medicamentos
huérfanos, que debido a que se dirigen a un
sector escaso de la poblacién no son rentables
desde el punto de vista del mercado”, expuso
la consejera, que anuncié en esta direccion la
puesta en marcha de un observatorio, vincu-

lado a la Agencia de
Evaluacion de Tec-
nologias  Sanitarias
de Andalucia, que
permitira realizar un
sequimiento espedi-
fico y detectar nece-
sidades no cubiertas
en relacion con los
medicamentos huér-
fanos y relacionados
con las enfermedades raras. ” Otro de los obje-
tivos de este observatorio serd promover que la
Direccion General de Productos Sanitarios y la
Agencia Espafiola del Medicamento valore el
no suprimir del mercado algtin medicamento
que sea esencial para estos pacientes aunque
no sea comercialmente rentable”, apunto.

Otras lineas de trabajo a las que se refirio la
consejera de Salud son la identificacion de
recursos tanto diagndsticos como sociosani-
tarios o de sequimiento dlinico, asi como la

Los pacientes ofrecen su testimonio

El director de Comunicacién de la
Universidad de Sevilla, José Alvarez
Marcos, moderd la Ultima mesa re-
donda del Congreso, la que recogi6 el
testimonio de los pacientes asi como
las reflexiones de las distintas aso-
ciaciones. En ella participaron como
ponentes la presidenta de FEDER,
Rosa Sénchez de Vega, el presidente
del Comité de Etica del Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras
del Instituto de Salud Carlos IlI, Fran-
cisco J. de Abajo Iglesias, la directora
de la Fundacion FEDER, Maria de las
Mercedes Pastor Maestro, la respon-
sable de la Unidad Multidisciplinar
de Enfermedades de Baja Prevalencia

FARMA-

Manuel Arena, Pedro Capila, Manuel Pérez y Maria Jests Montero.

definicion de la cartera de servicios para la
atencion a las enfermedades raras. “ Concreta-
mente, se esta procediendo a la identificacion
de los centros de referencia, asi como de las
unidades de coordinacion formadas por gru-
pos multiprofesionales. Igualmente, se estd
trabajando, en la elaboracién de Guias Asis-
tenciales sobre algunas enfermedades”, dijo
Montero, que sefial que la sanidad andaluza
también esta avanzando en la creacion de
una web de las enfermedades raras, asi como
en su registro clinico epidemioldgico.

Encama Leforet, Mercedes Pastor, Rosa Sanchez de Vega, José Alvarez Marcos,
Francisco J. de Abgjo, Cedilia Soriano y Manuel Armayones.

del Hospital Universitario de Alicante,
Cecilia Soriano Clemor, la paciente
de elefantiasis Encarnacion Laforet

Requena y el vicepresidente de la
Asociacion Espafiola de Sindrome de
Lowe, Manuel Armayones.
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La investigacion y el tratamiento de las
Enfermadades Raras, y el papel de la industria
farmacéutica, a debate

La investigacién, diagnostico y trata-
miento de las enfermedades raras centrd
el contenido de la primera mesa redon-
da del Congreso, moderada por el perio-
dista Francisco Rubiales, presidente de
Euromedia Comunicacién, y en la que
participaron como ponentes el director
del Centro de Investigacion Biomédica
en Red (CIBERER), Francisco Palau, el
director de la Unidad de Gestion Clinica
de Genética, Reproduccién y Medicina
Fetal del Instituto de Biomedicina, Gui-
[lermo Antifolo, la doctora Maria del
Mar Amor Bueno, del Hospital Infantil
Virgen del Rocio de Sevilla, el doctor
Eduardo L. Marifio, de la Universidad de
Barcelona, y la presidenta de la Asocia-
cion Andaluza contra la Fibrosis Quisti-
ca, M? Fuensanta Pérez. En esta mesa
redonda, el director del CIBERER (Cen-
tro de Investigacién Biomédica en Red),
Francisco Palau, apunté que la investi-
gacién en enfermedades raras tiene una
doble trascendencia: la que se deriva de
los beneficios que puedan aportarse a
los pacientes y sus familiares; y la que
se relaciona con el desarrollo de nuevos
conocimientos cientificos, técnicos o cli-
nicos de gran utilidad para comprender
las enfermedades mas comunes. Palau
insistio asimismo en el caracter pionero
del CIBERER, un consorcio integrado por
60 grupos de investigacion de 28 insti-
tuciones diferentes, que trabaja en red
y “que no tiene precedentes en nuestro
pais y pocos puntos de referencia en el
panorama internacional”. Por su par-
te, el Dr. Guillermo Antifiolo, que hizo
balance del programa de Diagndstico
Genético Preimplantatorio, incorporado

Mesa Redonda Inaugural: Encarna Caballero, Carmen Vargas, Manuel JesUs Florencio y

Rosa Sanchez.

Manuel Jesus Florencio, director de Diario
de Sevila.

al Servicio Sanitario Publico de Salud,
y gracias al cual se ofrece una opcion
reproductiva a familias con alto riesgo
de transmitir enfermedades de base ge-
nética a sus descendientes. Por Ultimo,
la presidenta de la Asociacion Andaluza

contra la Fibrosis Quistica, Fuensanta
Pérez, sefialé que el incremento en las
expectativas de vida de un afectado
por esta patologia estan estrechamente
relacionadas con la puesta en marcha
de Unidades de Fibrosis Quisticas es-
pecializadas y la utilizacién de nuevas
modalidades terapéuticas. En este sen-
tido, valord positivamente la existencia
de una Unidad de Fibrosis Quistica en
Andalucia radicada en el Hospital de la
Mujer del Virgen del Rocio de Sevilla, si
bien solicité la dotacién de mayores re-
cursos para esta Unidad.

Moderada por el periodista Cristobal
Cervantes, la sequnda mesa redonda
abordo el papel de la industria farma-
céutica en materia de medicamentos
huérfanos, y en ella participaron la direc-
tora de Relaciones Externas de Merck,
Sharp & Dohme, Regina Revilla, el direc-
tor general de Genzyme, Fernando Royo,
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Cuillermo Antinclo, Eduardo L. Marino, Marfa del Mar Amor Bueno, Francisco Palau, Fuensanta Pérez y Francisco Rubiales, moderador.

Cristobédl Cervantes, periodista de Punto Radio.

el director del Departamento Técnico del
Consejo General de Colegios de Farma-
céuticos de Espafia, Santiago Cuellar, y
el jefe de Servicio de Farmacologia Cli-
nica del Hospital Clinico de Barcelona,
Xavier Carné. En esta mesa redonda
fueron objeto de analisis las diferencias
entre los medicamentos huérfanos au-
torizados en Europa y Estados Unidos. A
este respecto, Santiago Cuellar, director
técnico del Consejo General de Colegios
de Farmacéuticos, sefialé que en la ac-
tualidad se pueden encontrar practica-
mente los mismos medicamentos huér-
fanos en Estados Unidos y en la Union
Europea, si bien hay diez medicamentos

Santiago Cuéllar, Regina Revills, Cristobal Cervantes, Fernando Royo y Xavier Carne.

huérfanos europeos que no estan regis-
trados en Estados Unidos, y ocurre a la
inversa con 17 medicamentos huérfanos
estadounidenses no autorizados aln en
la Unién Europea.

Previamente a estas dos mesas re-
dondas, una primera mesa inaugural,
moderada por el director de Diario de
Sevilla, Manuel JesUs Florencio, acogid
las reivindicaciones del movimiento
asociativo de las enfermedades raras,
representado por la presidenta de la
Asociacién Espafiola de Disfonia Es-
pasmodica, Encarna Caballero, la pre-
sidenta de la Asociacion Espafiola de

Enfermos por Pseudoxantoma eldsti-
co, Carmen Vargas, y la presidenta de
FEDER, Rosa Sanchez de Vega. Segln
coincidieron en subrayar los represen-
tantes de todas estas asociaciones, "“el
Sistema Nacional de Salud esta frag-
mentado en 17 servicios sanitarios y
ello no supone inequidad en el acceso
a los medios, porque varia en funcion
de dénde se viva, e inequidad en el ac-
ceso a los recursos, porque hay proble-
mas administrativos para que un médi-
co derive al paciente a un especialista
de otra comunidad, aunque éste sea el
Unico experto en esa materia”, precisé
Sanchez de Vega.
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El primer Registro sobre Enfermedades Raras sera
desarrollado por el Instituto de Salud Carlos lli

La segunda jornada del Congreso analizé los recursos asistenciales y sistemas de informacion de los
pacientes, compard la organizacion legislativa de estas patologias en Europa y USA, y evalué los planes

sobre Enfermedades Raras de las diferentes administraciones publicas

La Sanidad Espafiola contara por fin con un
Registro de Enfermedades Raras que sera de-
sarrollado por el Instituto de Investigacion en
Enfermedades Raras, perteneciente al Instituto
de Salud Carlos III. El desarrollo de este regis-
tro supone un verdadero reto para el mundo
de la epidemiologia y de la salud publica, ya
que debe incluir miles de enfermedades que
utilizan circuitos sanitarios multiples, carecen
de un sistema de clasificacion adecuado, no
tienen un tratamiento especifico e implican
a la mayorfa de especialidades médicas. Su
importancia es asimismo considerable, ya que
contribuira a facilitar la investigacion etiologi-
cay clinica, asi como a una mejor planificacion
de los recursos destinados por los servicios de
salud a la atencion de familiares y enfermos.

La confeccion de este registro, actualmente en
fase preliminar, se realizara utilizando como
primer escalon de informacién el conjunto de
los asociados de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER). Para ser inclui-
dos en el registro, los pacientes deberan acre-
ditar su enfermedad, mediante presentacion
de un informe dlinico, asi como firmar el con-
sentimiento informado correspondiente. Una
segunda fase del programa permitira recabar
datos de pacientes derivados por los profesio-
nales médicos que los tratan. Finalmente, se
articularan los mecanismos necesarios para
poder garantizar la inclusion de casos proce-
dentes de los sistemas de informacion de las
diversas administraciones del Estado.

Asi lo explico Manuel Posada de la Paz, del
Instituto de Salud Carlos Ill de Madrid, en
la segunda jornada del Congreso de Medi-

Claudia Delgado, Concha Martin, Miguel Gardia, Francisco Rosell, director de El Mundo

Andaludia, José Antonio Diaz y Manuel Alds.

Ramiro Navarro,

corresponsal de El Clobal.  Fregonese.

camentos Huérfanos, y durante una mesa
redonda dedicada a analizar los sistemas de
informacion y recursos asistenciales de los
pacientes con enfermedades raras. En ella se
ha puesto también de manifiesto la necesidad
de disponer de mayor informacién sobre las
especiales necesidades socio-familiares de las
personas con enfermedades raras, pues
estas patologias implican normalmente
efectos importantes para la estructura
familiar, reduciendo las oportunidades
de desarrollo profesional de los familia-

Ségolene Aymé, Annalisa Trama, Ramiro Navarro y Laura

res cuidadores, asi como la disponibilidad
de tiempo de ocio y descanso. Ademas
de Manuel Posada, en la Mesa Redonda,
moderada por el subdirector de El Correo
de Andalucia, Juan Carlos Blanco, partici-
paron el director de la Consultora Inter-
social Agustin Huete, el director del Pro-
yecto EAIS (European Austim Information
System), Alvaro Ramirez, la coordinadora
del Servicio de Informacion y Orientacién
de FEDER Badajoz, Estrella Mayoral, y la
psicologa de FEDER Begofia Ruiz.



Europa / Estados Unidos

Las dos primeras mesas redondas de Ia
Il Jornada del Congreso abordaron la
accion de los distintos profesionales sa-
nitarios frente a estas patologias y las di-
ferencias administrativas y legislativas en el
abordaje de las enfermedades entre Europa
y Estados Unidos. En la primera, moderada
por el director de EI Mundo Andalucia, Fran-
cisco Rosell, intervinieron Miguel Garcia
Ribes, coordinador del grupo de trabajo de
la SEMFYC, José Antonio Diaz Huertas, del
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus de
Madrid, Concepcién Martin Arribas, jefa de
seccion del Instituto de Investigacion en En-
fermedades Raras del Instituto Carlos Il de
Madrid, Manuel Alés Almifiana, jefe del Ser-
vicio de Farmacia del Hospital General de
Castellon, y Claudia Delgado Gonzalez, di-
rectora de FEDER. En la segunda, moderada
por Ramiro Navarro, periodista de El Global,
participaron Laura Fregonese, coordinadora
del proyecto PAAIR, de Holanda, Segolene
Aymé, directora de Investigacién del Insti-
tuto Nacional de la Salud y la Investigacion
Médica francés y Annalisa Trama, del Centro
Nacional de Enfermedades Raras del Insti-
tuto Superior de Sanidad de Italia.

La cuarta y Ultima mesa redonda de la
jornada del viernes analizo los planes
sobre enfermedades raras de las diferen-
tes administraciones. Moderada por el
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Juan Carlos Blanco, subdirector de El Correo de Andalucia, Manuel Posada, Alvaro
Ramirez, Aqustin Huete, Estrella Mayoral y Begona Ruiz.

Concha Colomer, Antoni Monserrat, Francisco Correal, periodista de Diario de Sevil,

Antonio Gonzélez-Meneses e Isabel Campos.

periodista de Diario de Sevilla Francisco
Correal, participaron en esta mesa Anto-
nio Montserrat Moliner, de la Direccion
General de Proteccion de la Salud y Con-
sumo de la Comisién Europea, Antonio
Gonzalez-Meneses, director del Plan An-
daluz de Atencién a personas afectadas

Presentacion del Centro de
Enfermedades Raras de la

Federacion Estatal

La Ultima jornada del Congreso acogid esta pre-
sentacion, realizada por el director gerente del
Centro de Referencia Estatal de Atencion Socios-
anitaria a personas con Enfermedades Raras y a

sus familias.

por Enfermedades Raras, Concepcion Co-
lomer, subdirectora general de la Oficina
de Planificacion Sanitaria y Calidad de la
Agencia de Calidad del SNS del Ministerio
de Sanidad y Consumo, e Isabel Campos,
vicepresidenta de la Federacion Espafiola
de Ataxias.

Moisés Abascal y Miguel Angel Ruiz, durante la presentacion.
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Mas de 250 personas se dieron cita en el
Alcazar para apoyar la “Declaracion de
Sevilla sobre Enfermedades Raras”

Participaron en una Cena Benéfica que sirvié de prélogo a la celebracion del Congreso
Ramiro Navarro,

., I corresponsal de El Clobal
La lectura de esta Declaracion de Sevilla sirvid P

de preambulo al IV Congreso Internacional
de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades
Raras, y en ella estuvieron presentes ademas
de muchos colegiados sevillanos, las princi-
pales instituciones, publicas y privadas, de la
ciudad (empresas, fundaciones, corporacio-
nes profesionales y, en general, a una amplia
representacion de la sociedad civil).

La presidenta de la
Asodiacion de la Prensa,
Nani Carvajal, durante la
Manuel Pérez, Joaquin Lopez, Mercedes Rba, Eusebio Pérez. lectura del Manffiesto.

Adela Larrey, Teresa Diaz, Mlagros Rosa Garcia, Miguel Gallego, Carmen Martinez  Francisco Ruiz Torren, Manuel Romén,
Olias Marfa Isabel Andrés y Juan Osuna. y Antonio Delgado. Gregorio Serrano.

Carlos Sanchez, Antonio Pérez, Francisco Antonio Mingorance, Sofla Fuentes, Antonio Rosa Sanchez, Moisés Abascal, Alicia
Gavino, Pablo Cuadrado. Gonzélez, Miguel Valdés. Martinez, Juan Ignacio Zoido.

José Andrés Moreno, Manchu Pefia, Manuel Ceclio Venegas, Isidora Romero, Elisa José Felipe Aquilar, Marta Berovides, lsabel
Arenas, Enrique (ruz, viceconsejero de Salud,  Maruhenda, Luis Bravo, Pedro Claros. Cordones, Juan Luis Barea.
y Menuel Fuentes.
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La Fundacion Avenzoar, en FICA 09

La Fundacion Avenzoar estuvo presente en el stand de la Asociacion de
Fundaciones Andaluzas de la Feria de Industrias Culturales Andaluzas
(FICA 09), en la que informé de las actividades que desarrolla en el
ambito cultural y cientifico. En la imagen, el presidente de la Fundacion
Avenzoar, Antonio Delgado, aguarda la visita al stand del presidente
de la Junta de Andalucia, Manuel Chaves, y de la consejera de Cultura,
Rosa Torres.

Llega a Sevilla la campaiia del
Consejo General sobre la vacunas

El Salén de Actos de Nuestro Colegio acogit la presentacion de la Campa-
fia del Consejo General de Colegios de Farmacéuticos sobre “Actualizacion
de Conocimientos en Vacunacion”. En esta sesion se explicd el modo de
participacion de los farmacéuticos en la campafia y se entregd el material
correspondiente a todos los colegiados que decidieron inscribirse en el pe-
riodo habilitado para ello, entre agosto y noviembre de 2008.

La fatiga crdnica, a debate
en una Mesa Redonda

Cada afio se diagnostican en Espafia cerca de 120.000 casos de Fi-
bromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica y se estima que existen casi
dos millones de afectados. Para conocer més sobre esta patologia, en
febrero nuestro Colegio celebrd una Mesa Redonda sobre Fatiga Croni-
Ca que concitd un gran interés, dado lo mucho que se ha dicho y escrito
Ultimamente sobre el tema.

De izda. & drcha José Alegre Martin -Conferenciante-, Manuel
Pérez, Antonio Delgado y Manuel Ojeda.
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Sesion sobre pediculosis

Rosario Caceres,
del Departamento
Técnico de Ricofse,
y el conferenciante,
Amadeo Herrera
Balled.

A principios de mes de febrero nuestro Colegio acogié tam-
bién una sesion informativa sobre Pediculosis, que tuvo la co-
laboracién del Laboratorio Sanofi Aventis, y gracias a la cual
todos pudimos saber mas sobre las medidas mas eficaces
para la prevencién y el tratamiento de los piojos, a cuyo con-
tagio estan tan expuestos los nifios en los centros escolares.

Talleres practicos sobre
manejo de insulinas

Durante el mes de febrero, y

en horario de 15.00 a 17.00

horas, nuestro Colegio acogié

dos talleres practicos sobre

“Manejo de insulinas y dispo-

sitivos de insulinizacion”, una

actividad en la que contamos

con la colaboracion de los La- ¢ancisco Javier Hurtado, Mara
boratorios Sanofi Aventis. Moreno y JesUs Bayort.
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Purgante

El purgante de este nimero es para esos
laboratorios oportunistas —que cada cual
ponga los nombres que considere mas
adecuados— que nos han llevado a esa
especie de circulo vicioso en el que
los farmacéuticos nos encontramos,
y por culpa del cual estamos ante
una espiral de continua bajada de
precios, situaciones de desabas-
tecimiento y nuevos desembolsos
econdmicos por parte de la Farmacia
para garantizar la continuidad y calidad en la pres-
tacion farmacéutica al ciudadano.

@M actividades de formacidn marzo

v Martes y Miércoles 17, 18, 24y 25 de marzo:
Curso Practico de Iniciacién a la Formulacion
Magistral
Laboratorio de Docencia del Colegio
10.00-14.00 h.

v/ Viernes 27 y Sadbado 28 de marzo:
Taller practico Diagnéstico Parasitoldgico en el
Laboratorio Clinico en colaboracion con AEFA.
Sadla de Juntas y Laboratorio de Docencia del
Colegio Oficial de Farmacéutico de Sevilla
Viernes 17.00 a 21.00 y Sdbado 10.00-14.15 h.

v/ Sadbados 14, 28 y domingos 15y 29 de marzo
Diplomatura de Optica (modalidad telepresencidl) en
colaboracion con la Universidad Europea de Madrid
Salén de Actos del Colegio Sdbados 16.00-21.00
y Domingos 9.00 a 14.00 h. Sélo para dumnos ya
matriculados

La frase

Copa

La copa de este nimero se la
concedemos a nuestro compa-
fiero Manolo Roman, a
quien unanimemente la

sociedad sevillana han reco- %

nocido su meritoria y encomiable
labor al frente del Consejo de Her-

mandades y Cofradias de Sevilla. (]
Desde el Colegio de Farmacéuticos
de Sevilla queremos sumarnos
a las numerosas instituciones
de la ciudad que le han hecho llegar su felicitacion y
reconocimiento.

alertas

LOTES DE MEDICAMENTOS Y PRODUCTOS
RETIRADOS (febrero 2009)

© INMOVILIZACION CAUTELAR Gardasil jeringa precargada CN
6589786 lote NH52670.

o Acetilcisteina Sandoz 600 mg polvo efervescente 20 sobres CN
774455 lote BO6 cad 06/2010, lote BO7 cad 06/2010 y lote
B08 cad 06/2010.

o A PARTIR DEL 1 DE MAYO DE 2009: Raptiva 100mg/ml 4 vial +
4 jeringas + 8 agujas. CN 832378.4, Todos los lotes.

o Medicamentos homeopéticos estériles lab. Welleda.

Listado de productos y lotes en http://www.agemed.es/acti-
vidad/alertas/usoHumano/calidad/docs/calidad_04-09-anexo.
pdf y http://www.agemed.es/actividad/alertas/usoHumano/
calidad/docs/calidad_04-09-anexo2.pdf .

“& /2000 eS wn Decreto artiqualla gue estd lastrando la estructura

de /a #arracia’, Carlos Gonzalez Bosch.
Presidente de Cofares








