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Jueves 14 de febrero- de 2013

9.30h: Entrega de documentacion

0. Acto de apertura oficial del Congreso

11300 I Mesa Redonda y Coloquio Patrocinada por:
INVESTIGACIONES EN ENFERMEDADES RARAS APLICABLES A LA BA;;R-.
VIDA PRACTICA \&
Modera: D. Joaquin Lopez-Sdez Rodriguez- Pifiero. Director Regional de la Cadena T S
COPE Andalucia

1) Avances en la i astigacion en Enfermedades Raras
D. Antonio Gonzale Meneses Lopez, Pediatra. Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla. Responsable del
Plan Andaluz de Enfensedades Raras de 2008 a 2012

2) L ~wiicay Enfermedades Raras
. a. " ™amar- 1o Alvarez. Catedratico de la Universidad de Santiago de Compostela. Director de la Fundacion
2blica Garoye ue Xendmica

3) Trasplantes de 6rganos en pacientes con Enfermedades Raras
D? Beatriz Mahillo Duran. Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT)

4) Aspectos éticos y problemas practicos de los trasplantes en pacientes con

Enfermeuades Raras
D.J & Pérez Bernal. Ex- Coordinador de Trasplantes de Sevilla- Huelva

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

1315: Presentacion del Proyecto:
ENCUESTA NACIONAL SOBRE ENFERMEDADES RARAS Y PROFESIONALES DE OFICINAS
DE FARMACIA

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

“h: Acto de reconocimiento al libro “Mapa de Recursos Sanitarios y de Investigacion
“ara Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid”
‘inado por Merck
~res: nctituto de Salud Carlos Il y Fundacion FEDER

+00h: Coctel  bienvenida

i

™ : I Mesa Redonda y Coloquio Patrocinada por:
MEDICAMENTOS HUERFANOS. NUEVAS PERSPECTIVAS U) NOVARTIS

Modera: D. Rafael Rodriguez Guerrero. Presidente de la Asociacidn de la Prensa de Sevilla (APS)

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

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

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

4) Medicamentos | érfanos en el dia a dia de la Farmacia Hospitalaria
D? M? Reyes Abad - zatornil, Jefe de/ Servicio de Farmacia del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza

1730h: Caf” . ™= apdsters

18000 1l Mesa Redonda y Coloquio
APORTACION DE LAS SOCIEDADES PROFESIONALES A LAS
ENFERMEDADES RARAS

Modera: D. Juas: Carlos Blanco de la Cruz. Director del Diario “Correo de Andalucia”

Patrocinada por:

Y
¢ 9 MSD
4

1) Apu taciones de la Sociedad Espafola de Neumologia y Cirugia Tordcica a las

Enfermedades Raras
D? 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
D. F. Javier Arpa Gutiérrez. Coordinador de la Comision de Estudios de Ataxias y Paraparesias Espdsticas
Degenerativas de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN)

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

~nortancia del pediatra general y especializado en el diagndstico de las

Enfermedades Raras
D. i ‘o Sanjurjo Crespo. Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP). Coordinador de la Unidad de Metabolismo.
Hospr. e Cruces de Vizcaya
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Viernesy 15 de febrero de 2013

Patrocinada por:

AMGEN

9.30h. IV Mesa Redonda y Coloquio
ACCIONES INSTITUCIONALES EN RELACION CON LAS
ENFERMEDADES RARAS

Modera: D. Antonio Yélamo Crespillo. Director Cadena SER Andalucia, Ceuta y Melilla

1) Investigacion y acciones internacionales en el campo de las Enfermedades Raras
D. Antonio Andreu Periz. Subdirector General de Evaluacion y Fomento de la Investigacion del Instituto de Salud Carlos lll

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

Enfermedades Rarc  frente a las directrices europeas
D. Juan Garrion Tudela. Presidente de FEDER

3) Nuevas perspec. 'as de la politica europea en Enfermedades Raras
D. Antoni Montserrat Moliner. Comision Europea. Direccion General de Proteccion de la Salud y Consumo,
L erhurgo

4 specw..  _ates sobre Enfermedades Raras en las Universidades Espafiolas
D. José Antonio Sanchez Alcazar. Investigador del Departamento de Fisiologia, Anatomia y Patologia celular de la
Universidad Pablo de Olavide de Sevilla

1130h. Café. Visita a posters

1200h; V Mer . Redonda y Goloquio

Patrocinada por:
INVES . IGACION EPIDEMIOLOGICA EN RELACION CON LAS .
ENFERMEDADES RARAS )(E)(l ON

Modera: D. Bartolomé Beltran Pons. Director de Prevencion y Servicios Médicos del Grupo Antena 3

1) Registro nacional de Enfermedades Raras
D. Ignacio Abaittia Borda. Jefe de Area del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras,del Instituto de Salud
Carlos Ill

2) Caracteristicas de los pacientes con Enfermedades Raras en Espafia y Europa
D? Veronica Alonso Ferreira. Cientifica Titular del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras,del Instituto de
Salud Carlos Ill

" Resultados del proyecto europeo BURQOL-RD en Esparia

" Renata Linertova. FUNCIS. Proyect Manager. Servicio de Evaluacion y Planificacion de Servicio Canario de Salud

4) Provecto europeo de buenas practicas aplicado a las Enfermedades Raras
D. . uel Posada de la Paz. Director del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras del Instituto de Salud
Carlos

i

13450, Coctel de Trabajo

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

Modera: D. José Fernandez. Periodista

:K Obra Social "la Caixa”

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

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

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

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

4) Inequidad en el Diagnostico y Tratamiento de las Enfermedades Raras
D. Juan Gabriel Ferrero Bolonio. Presidente de AELMHU (Asociacion Espaiiola de Laboratorios de Medicamentos
Huérfanos y Ultra Huérfanos)

17.30h.. Café. Visita a posters

18000 VIl Mesa Redonda y Coloquio Patrocinada por:
VISION, EXPERIENCIA Y TESTIMONIOS DE FAMILIARES Y
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS %
Modera: D. Alfonso Pedrosa Elbal. Desarrollador de Proyectos de innovacion social ~ Respuestas que importan.

1) Dificultades de acceso a los Medicamentos Huérfanos y de uso compasivo
D. Fernando Lopo Alonso. Paciente con Mucopolisacaridosis Scheie

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

3) Una experiencia positiva con terapias nutricionales aplicadas a déficits neurosensoriales
D. Luis Prieto Oreja. Doctor en Veterinaria. Biotecndlogo. Especialista en nutricion fisiopatoldgica

21.30h: Cena de clausura




Sabado- 16 de febrero de 2013 Informaciow de Interésy

Patrocinada por: QMM
9.30h; COMUNICACIONES OBALES DE LOS POSTERS SELECCIONADOS Y ~~— Real e llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla
PREMIO AL MEJOR POSTER janssen f / Alfonso XIl, 51. 41001 Sevilla. Tino. 954 97 96 00. Fax 954 97 96 01
ohoon feiores E-mail: ricofse@redfarma.org
10.300: VIl Mesa Redonda y Coloquio Patrocinada por: Federacion Espariola de Enfermedades Raras (FEDER)
ASPECTOS SOCIALES Y LEGALES DE LAS ENFERMEDADES RARAS 1 0ACIOM Avda. San Francisco Javier, 9, 10° -24. Tfno. 954 98 98 92. Fax 954 98 98 93
Modera: D. Juan Manuel Céliz Luque. Responsable de contenidos sanitarios de geﬂzyfﬂe E-mail: feder@enfermedades-raras.or
G Secretowiov adminigtrativaw y cientificou:
1) “Yo también quiero estudiar”: Resultados del estudio piloto y programa de intervencion (Informacién general, patrocinios y colaboraciones, envio de restimenes y posters)
psicosocial Real e llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla, ¢/ Alfonso XII, 51. 41001 Sevilla.
D? Diana Vasermanas Brower. Psicdloga. Directora de Psicotourette. Fundacion FEDER Tfno.: 954 97 96 00. Fax: 954 97 96 01. E-mail: congresomhuerfanos@redfarma.org
2) Avances en la atencion social en Enfermedades Raras: EI CREER Secretowiw Tecnicas

D? Begoiia Ruiz Garcia. Psicdloga. Responsable del Area Técnica 1 del Centro CREER . . A . -
(Inscripciones, viajes, reserva de alojamientos, reserva de espacio para exposicion).

3) “Conoce tus derechos”: Un programa para luchar por las personas con Enfermedades BECOEX S. L. Avd. San Francisco Javier, 1 - 2°D. 41005 Sevilla.

i

Raras Tfno.: 954 64 41 64. Fax: 954 64 51 00. E-mail: congresomher2013@gmail.com
D? Lydia Meléndez Lazo. Abogada. Asesora juridica de FEDER I Wbb . df/ l/u,t/ ; v
4) El dia a dia de la conciliacion familiar y laboral para quienes conviven con una Cumplimentando boletin de inscripcion en la Secretaria Técnica del Congreso (Salon Tajo de Ronda).
Enfermedad Rara
D? Edurne Fernandez Sainz. Federacion ASEM (Asociacion de Enfermedades Neuromusculares) M
CONGIESISIAS ..o, 295 €
Farmacéuticos colegiados en ESpana ..............ccccceevvennnn. 250 €
1200h: TRATAMIENTO DE LAS ENFERMEDADES RARAS EN LOS MEDIOS DE COMUNICACION Estudiantes (cocteles no iNClUdoS) .........cccovvvveercreeicenan. 145 €
Modera: D? Irene Tato. Salud y Comunicacion Miembros de Asociaciones de Enfermos .....coovvvvvvvviiiiiiii, 295 €
Intervienen: Inscripcion de 1 dia (incluye COCEl) .....oovvvvrvviiviiiiicien, 100 €
D. Javier Olave Lusarreta. Exdirector de Diariomédico de 1992-2012 y Vicepresidente de la Asociacion de la Z,{bwaa,o'w d,@ loy E shocLosy de,] , Con aveso-
Prensa de Madrid (AMP, 1 4
ronsa de Maghg (P Mostrador de Recogida de Documentacion: Hall Principal (Planta baja)
D. Alipio Gutiérrez Sanchez. Presidente de Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS) Mesas Redondas y otros actos del Congreso: Salén de Convenciones (Planta -1)
D. Tomas Pindado. Editor de la Revista ‘Genoma Investigacion y Sociedad’ Cafés: Hall de la fuente (Planta -1)
Cocteles dias 14y 15: Salon Nerja-Jerez (Planta 1)
Zona exposicion posteres: Salon Ronda (Planta -1)
12300 Conferencia de Clausura Secretarfa Técnica: Salén Tajo de Ronda (Planta -1)
INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Otros: Aseos adaptados en Planta Baja y Planta 1

D? Claudia Delgado Gonzalez. Directora de FEDER (Federacion Espariola de Enfermedades Raras) B ) ,
Premio- periodisticor
Las bases del V Premio Periodistico sobre Enfermedades Raras figuran en la pagina web
1300h. Lectura de conclusiopes y Acto de clausura del VI CONGRESO INTERNACIONAL DE www.farmaceuticosdesevilla.es

MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ENFERMEDADES RARAS Los trabajos se podran presentar hasta el 15 de mayo de 2013.




Relacion de Entidades Colaboradoras:

- ACOFARMA

- AELMHU

- ALEXION PHARMA SPAIN
- ALMIRALL

- AMA

- AMGEN

- APROFASE

- ASISA

- AYUNTAMIENTO DE SEVILLA
- BAYER

- CECOFAR

- CEDIFA

- CELGENE

- CHIESI

- CINFA

- COFARES

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE ALMERIA

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE BADAJOZ

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE CIUDAD REAL

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE CORDOBA

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE LAS PALMAS

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE MADRID

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE MALAGA

- COLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS DE TENERIFE

- COMUNICAWEB

- CONSEJO ANDALUZ DE COLEGIOS
OFICIALES DE FARMACEUTICOS

- CONSEJO DE COLEGIOS
FARMACEUTICOS DE CATALUNA

- CONSEJO DE FARMACEUTICOS DEL
PAIS VASCO

- CONSEJO GENERAL DE COLEGIOS
FARMACEUTICOS DE ESPANA

- DIPUTACION DE SEVILLA

- EMASESA

- ESTEVE

- FACULTAD DE FARMACIA DE SEVILLA
- FARMANOVA

- FARMAOPTICS

- FUNDACION ASTRA ZENECA

- FUNDACION EBRO

- FUNDACION FARMACEUTICA
AVENZOAR

- FUNDACION GENZYME

- GALAN ARTES GRAFICAS
- GLAXO SMITH KLINE

- INTERMUNE

- JANSSEN-CILAG

- JUNTA DE ANDALUCIA. CONSEJERIA
DE SALUD

- OBRA SOCIAL LA CAIXA

- LILLY

- MERCK SL

- METRO DE SEVILLA

- MSD

- NORMON

- NOVARTIS

- PFIZER

- PREVISION SANITARIA NACIONAL
- SHIRE HUMAN GENETICS THERAPIES
- SIGRE

- SWEDISH ORPHAN BIOVITRIUM

- UNICAJA

- UNIVERSIDAD DE SEVILLA

ORGANIZAN:
)

>
FEDER

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Real’e Ilustre Colegio Oficial de Farmacéuticos
de la Provincia de Sevilla
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