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PRESIDENCIA DE HONOR
Su Maijestad La Reina

COMITE DE HONOR
Excmo. Sr. D. Manuel Chaves Gonzdlez

Presidente de la Junta de Andalucia

Excmo. Sr. D. Manuel Pimentel Siles
Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales

Excmo. Sr. D. José Manuel Romay Beccaria
Ministro de Sanidad y Consumo

Excmo. Sr. D. Alfredo Sénchez Monteseirin
Alcalde de Sevilla

Excmo. Sr. D. José Chamizo de la Rubia
Defensor del Pueblo Andaluz

Excmo. Sr. D. José Luis Garcia de Arboleya y Tornero
Consejero de Salud

Excmo. Sr. D. Isaias Pérez Saldaiia

Consejero de Asuntos Socigles

Exemo. Sr. D. Luis Pascual Navarrete Mora
Presidente de la Diputacién Provincial de Sevilla

Excmo. Sr. D. Federico Plaza Pifol
Director General de Formacia y Productos Sanitarios, Ministerio de Sanidad

lime. 5r. D. Raloel de la Torre Camnicero

Director General de Farmacia y Conciertos. Junta de Andalucio

limo. Sra. Dfia. Piedod Bolafios Doneso

Teniente de Alcalde. Ayuntomiento de Sevilla

limo. 5r. D. Francisco Javier Cuberta Galdés

Delegoda Provincial de Salud. Junto de Andaolucia

llmo. Sr. D. Pedro Capilla Martinez :

Presidente del Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos
de Esparnio

llmo. Sr. D. Manuel Fuentes ROdr:sz

Presidente del Consejo Andaluz de Colegios Oficiales de Farmocéuticos

llmo. Sr. D. Isacio Siguero Zurdo :
Presidente del Real & llustre Colegio Oficial de Médicos de Sevilla
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COMITE CIENTIFICO

PRESIDENTE: Excmo. Sr. D. Santiogo Grisolia

VOCALES:

Presidente del Comité de Coordinacién Cientihea
de la UNESCO pora el Proyecto Genoma Humano

Excmo, Sr. D. César Nombela Cano

Presidente del Consejo Supencr de Inveshgaciones Cientificas

limo. Sr. D. Antonio Ventasa Ucedo
Decano de la Facultad de Farmacia de Sevilla

llmo. Sr. D. Isacio Siguero Zurdo
Presidente dal {._.le.‘g:-ﬂ Oficial de Méadices de Sevilla

limo. Sr. D. Francisco Ruiz uero
Presidente da lo Real Acodemia lberoamericana de Farmacio

llmo. Sr. D. Angel Martin Reyes

Miembro de la Academia Iberoamericana de Farmacia
Director del CIM, COF de Mélage

lime. 5r. D. Antonio Robasco Alvarez

Miembro de la Acodemia lberoamernicana de Farmacia

llmo. Sr. D. Francisco Zaragoza Garcia
Vocal Naoional de Docencia del Consejo General de Farmaoceuticos

Dr. D. Santiago Cuéllar Redriguez

Miembro del Comité de Evaluocion para la Seqguridad de
Medicamentos de uso humano. Farmacéutico jei Departamento
Técnico Consejo General Farmaocéutico

Dro. Dfia. Amparo Uuch Colomer
Vocol de Hospitoles del Real e llusire Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Sevillo
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INFORMACION GENERAL

SEDE: Hotel Melia Lebreros. Av. Luis de Morales, 2 - 41018 Sevilla. Tel.: 954 579 400
Fox: 954 582 726.

FECHAS: Miércoles 16, Jueves 17, Viernes 18 y Sabado 19 de Febrero 2000.

IDIOMAS: Se dispondra de un servicio de traduccion simultanea en todaos las
conferencias del Congreso.

EXPOSICION COMERCIAL: Durante los dias del Congreso, se celebrara una Exposicién
Comercial ubicada en el Hall de la Fuente con las empresas y casas comerciales mas
representativas del sector farmacéutico.

ACREDITACION: Se exigira el distintivo acreditativo para el acceso a la Sede del
CnnFram, y @ todos los actos del mismo. La credencial personal se entregaré junto
con la decumentacién,

ENTREGA DE DOCUMENTACION: Todos aquellos participantes que hayan formalizado
su inscripcién podran refirar la documentacion del Congreso jur:iérmlﬁs, dia 16 de
Febrero, a partir de las 11,00 horas, en el mostrador de la Secretaria Técnica.

SECRETARIA TECNICA: Estaré ubicada en los mostradores del Hall del Hotel. Alli
podra dirigirse para cualquier informacién que precise. Su horario sera el mismo del

Congreso.

ALMUERZOS DE TRABAJO: Serdn servidos en el salén Arcos. Indispensable presentar
ticket de almuerzo.

COMUNICACIONES (POSTERS): Estaran expuestos en el salon Ronda los dias 17
y 18, desde las 11 de lo mafiana hosta las 18'30 de la tarde.
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PROGRAMA SOCIAL

JUEVES 17 DE FEBRERO 2000
VISITA TURISTICA A SEVILLA PARA ACOMPANANTES

10,00 h.: Salida de autobuses desde la sede del Congreso para recorrido panoramico:
Jardines de Murillo; Glorieta del Cid; Pubelkxmsdu la Enqaommﬁn de 1929;
Plaza de Espafia; Ploza de América; Féabrica de Tabaco; Torre del Oro;
Palacio de San Telmo.
Visita a la Catedral y Giralda.
Paseo por el Barrio du Santa Cruz.

14,00 h.: Almuerzo en restaurante El Cabildo.
16,00 h.: Regreso al hotel.,

VIERNES 18 DE FEBRERO 2000
VISITA CULTURAL A SEVILLA PARA ACOMPAMNANTES

10,00 h.: Salida de autobuses desde la sede del Congreso.
Visita a la Casa de Pilatos.
Museo de Bellas Artes.

13,00 h.: Regreso al hotel.

CEMA DE CLAUSURA

PRESIDENTE:

VOCALES:

Ol - MOK- BE

COMITE ORGANIZADOR

llmo. Sr. D. Antonio Gonzélez Ruiz
Presidente del Congreso y del Real e llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Sevillo

D. Moisés Abascal Alonso

Farmacéuhco, Presidente de la Federacion Espuﬁaiu de Enfermedades
Raras

D. Manuel Pérez Fernandez
Farmaceutico. Tesorero del Real e llustre Colegio Ohcial de Farmacéuhicos
de Sevilla

D? M? Victoria Casals Pérez-Caballero
Farmacéutica, Secretaria Técnica del Real e llustre Co|ﬂglo Ohicial de
Farmacéulicos de Sevillo
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PROGRAMA CIENTIFICO

MIERCOLES 16 DE FEBRERO 2000
18,00 h.:  Acto de Apertura: Por las Autoridades asistentes

Presentacién del Congreso: limo. Sr. Presidente del Real e llustre
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla

Conferencia inaugural: Excmo. Sr. D. Santiago Grisolia
ivas de la genética en el dmbito de las enfermedades raras y los
nos.

icamentos

JUEVES 17 DE FEBRERO 2000
9,30 h.: | MESA REDONDA.

Modera: llma. Sro. D” Ana Rodriguez-Acosta Gomez.
Vicepresidenta del Consejo General de Colegios Farmacéuticos.

ENFERMEDADES RARAS E INVESTIGACION CIENTIFICA

* Las enfermedades raras en el contexto epidemiolégico espaiiol.
Dr. Manvel Posada de la Paz. Director del CISAT. Instituto Carlos lll. Madrid,
'hmmﬁdoddahimﬁgudhbﬁﬂdeﬁﬂumdahsluTm' huérfanas:
Mecanismos moleculares implicades en el sindrome de Kallman,
Dr. Fernando de Castro Soubriet. Investigodor del INSERM. Paris.

* Metabolopatias por déficits de la cadena respiratoria mitocondrial.
Dr. Joaquin Arenas Barbero. Jefe de Laboratorio de Patologia

Neurometabélica, Centro de Investigacion del Hospital 12 de Octubre.
Madrid

» Investigacién farmacéutica en el V Programa Marco de la U. E. Enfermedades

raras.
Dra. Sonia C. Antolin Martinez. Gestor Programas Calidad de Vida. Depl®
de Progromas de +D de la UE. CDTI. Ministerio de Industia y Energia. Madrid,

11,30 h.: Pausa-Calé

CANOR ROE- RE

* FEDER (Federacién Espaiola de Asociaciones de Enfermedades Raras)
D. Maoisés Abascal Alenso. Presidente. Sevilla.

« ADAC (Asociacién para los Deficiencias de Crecimiento y Desarrollo)
Diia. Teresa Barco. Presidenta. Sevilla,
= Otras Asociaciones Internacionales:

Dr. Pasquale Trecca. Presidente de la Federocién lfaliana de Enfermedades
raras. Roma

11,00 h.: Pausa Calé

11,30 h.: X MESA REDONDA

Modera: llmo. Sr. D. Pedro Capilla Martinez
Presidente del Consejo General de Colegios Farmacéuticos de Espaiia.

MNECESIDADES SOCIO-SANITARIAS DE LOS ENFERMOS Y SUS FAMILIAS
EN LA ESPANA ACTUAL

* Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

fimo. Sr. D. Héctor Maravall Gémez-Allande. Direcior General del IMSERSO.
Madrid

* Ministerio de Sanidad.

llmo. Sr. D. Federico Plaza Pifiol. Director General de Farmacia y Productos
Sanitarios. Madrid.

« Consejo Superior de Investigaciones Cientificas.
Excmo. Sr D. César Nombela Cano. Presidente del CSIC. (Consejo Superior
de Investigaciones Cienlificas). Madrid.

» Defensor del Pueblo Andaluz.
Excmo. 5r. D. José Chamize de la Rubia. Sevilla,

13,00 h.: CONFERENCIA DE CLAUSURA

Excmo. Sr D. Jose Luis Valverde
Catedratico de Historia y Legislacion, Facultod de Farmacia de Granada.

EL COMPROMISO INTERNACIONAL CON LAS ENFERMEDADES RARAS
Y LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS

PRESENTACION DE CONCLUSIONES y ACTO DE CLAUSURA.
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* Lo farmacia militar como recurso organizado en la preparacién de
medicamentos huérfanos.
Dr Francisco Javier Alforo Matos. Comandante Farmaceutico. Madrid.
 Los radiofarmacos como medicomentos huérfonos.

Dr Felipe Garcia de Pesquera Benjumeo. Especialista en Radiofarmacia
Servicio de Medicina Nuclear. Hospital Virgen del Rocio. Sevilla

17,30 h.: Pausa-Café

18,00 h.: VIl MESA REDONDA
Modera: Dr. D. Anfonio Guerra Gil. Periodista y Doctor en Medicina
REPERCUSION SQCIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS Y TERAPIAS
HUERFANAS.

* Historia de la Ley Americana de medicamentos huérfanos y el papel de
las organizaciones de pacientes.
Dra. Abbey S. Meyers. Presidenta de NORD (Organizacién Nocional de
Enfermedades Raras) Estados Unidos.

» La Fibrosis quistica y su repercusion social.
Dr. Francisco Javier Dapena Fernandez. Vicepresidente de la Asociacion
Andaluza de fibrosis quistica y Jefe de la Unidad de fibrosis quistica del
Hospital Infantil HBSPHGJI Virgen del Rocio Sevillo

* Enfermedades raras y medicamentos huérfanos: El progreso a través de
la coloboracion.

Dr Terkel Andersen. Director del Ceniro de Enfermedades raras de
Dinamarcer (_npcnﬁngue.

* Como vivir con una enfermedad.

D Migl,rr_=." E Gil Sanchez. Podre de un alechado. Algeciras (Cadiz]

22,00 h.: Cena de Gala

SABADO 19 DE FEBRERO 2000
9,00 h.: IX MESA REDONDA
Modera: ime. Sr. D. Manuel Fuentes Rodriguez
Presidente del Consejo Andaluz de Colegios Oficiales de Farmacéuticos

PRESENTACION Y EXPERIENCIAS DE ASOCIACIONES EUROPEAS DE
PACIENTES

» EURORDIS (Asociacién Europea de Enfermedades Raras)

Dr Anders Olauson. Presidente. Movas [Svecia),

SR RCE- KL

12,00 h.: I MESA REDONDA
Modera: llme. Sr D. Manuel Arenas Vargos.
Secretario del Consejo Andaluz de Colegios Farmacéuticos.

DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE LAS ENFERMEDADES RARAS
* Biotecnologia y enfermedades raras.
Dr. Fernando Royo Gémez. Director General de Genzyme S.1. Madrid
Diognéstico y terapia de enfermedades raras: Las enfermedades
ficas de origen lisosomal como ejemplo de enfermedades raras.
gro Amparo Chabas Bergén. Instituto de Bioquimica Clinica. Barcelona
* Creacion de una base de datos para la investigacién de enfermedades
raras e informacién piblica.
Dra Carol Youngs. Contact o Family. Vicepresidenia de EURORDIS. Londres.
* AGRENSKA, una organizacién con diez anios al servicio de los pacientes,
Dr Anders Olauson. Presidente de AGRENSKA. Hovas (Suecial).

14,00 h.: Almuerzo de trabajo

16,00 h.: Il MESA REDONDA
Modera: llmo. S5r D. Manvel Ojeda Casares
Secretario del Real e llustre Calaegr'o Oficial de Farmacéuticos de Sevilla,
POLITICA Y REGULACION APLICADAS EN EUROPA Y EE. UU.

* Medicamentos huérfanos: Consideraciones legales.
Dra. Elvira Bel Prieto, Profesora Titular de l'.agi.s-‘ﬂnﬁn y Gestion Farmacéutico
Facultad de Farmaocia. Barcelona

* La experiencia de la FDA (Food and Drugs Administration) sobre
medicamentos huérfanos.
Do, Marlene Haffner Direclora de la Seccién de Medicomentos Huérlfoanos
de lo FDA, Estados Unidos

* Politica de la EMEA (Agencia Europea de Evaluacién del Medicamento)
respecto ol medicamento huérfano.
Dr. Jasep Torrent i Farmell Direclor de la Agcﬂ:nn Es;x':rio‘ll:r del Medicomenio
y Miembro de la EMEA Madnid,

* Medicamentos huérfanos y patologias raras: Situacion espafiola.
Dr. José Félix Olalla Maraidn. Subdirector General de Medicamentos de
usa humane de la Agencia Espeniola del Medicamenlo. Madrid.

* Plan de accién comunitario en enfermedades poco comunes.
Dr. Manuel Posado de lo Paz. Director del CISAT Institute Carfos Il Madrid

17,30 h.: Pausa-Cale
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18,00 h.: IV MESA REDONDA 12,00 h.: VI MESA REDONDA

Modera: llmeo. 5r. D. Rafael Durbén Cérdoba
Presidente del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Almerio

MEDICAMENTOS HUERFANOS E INDUSTRIA FARMACEUTICA

* La Industria farmacéutica y los medicamentos huérfanos.
Dr. José Carlos Montilla. Director General de Laboretorios Lilly, 5.A. Madrid.
* La experiencia de una organizacién industrial en los medicamentos
érfanos.
Dr. Pierre Mambrini. Vicepresidente y Direclor Técnico de Orphan Europe
* Los investigadores y la necesidad de colaboracion con las asociaciones.

Dr. Roman Alberca Serrane. Jefe del Servicio de Nﬂumfog&! Hospr'faf
Vr'rgen del Rocio. Sevilla.

. WMHHIM}' las asociaciones de pacientes: Un equilibrio
= .
Dro. Abbey 5. Meyers. Presidenta de NORD. Estadps Unidos

VIERNES 18 DE FEBRERO 2000
9,30 h.: V MESA REDONDA

Maodera: llme. 5r D. lsacio Sr'f;ucm Zurdo
Presidente del Colegio Oficial de Médicos de Sevilla

ENFERMEDADES RARAS Y MEDICAMENTOS HUERFANOS EN PAISES EN
VIAS DE DESARROLLO

* Las enfermedades parasitarias como enfermedades raras.

Dr. Diego Guevara Benitez. Catedrdtico de Parositologia. Facultad de
Farmacia. Sevilla,

* Medicamentos huérfanos y enfermedades infecciosas.
Dr. Jerdnimo Pachén Diaz. Jefe de Servicio de Enfermedades Infecciosas
Hospital Virgen del Rocio. Sevilla

. iﬂsisren:iu farmacéutica en los paises en vias de desarrollo: el papel de
as ONG.
Dr. Rafoel Martinez Montes. Vicepresidenle de Farmacéulicos sin Fronteras
de Espaiia. Sevillo

* Control de enfermedades infecciosas en paises en vias de desarrollo.
Dra. Carmen Pérez Cosas. Farmacéutica coordinadora de la campana
“Acceso o medicaomentos esencioles” Medicos sin Fronteras. Madrid

11,30 h.: Pausa-Cafe

Modera: llmo, Sr. D. Cecilio Venegas Fito.

Presidente del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Badajoz

ENFERMEDADES RARAS Y MEDICAMENTOS HUERFANOS EN PAISES

DESARROLLADOS

» Necesidad de apoyo psicolégico en pacientes con enfermedades raras:
Lo experiencia en nifios con muy bajo peso al nacimiento.
Dr. José Antonio Portellano Pérez. Profesor Titular del Depf® de Psicobiclogia.
Facullod de Psicologia. Universidad Complutense. Madrid.

* Sindromes malformativos: Causas y asesoramiento familiar.
Dra. M? luisa Martinez Frios. Directora del ECEMC (Estudie Colaborativo
Espaiol de Malformaciones Congénitas). Focullad de Medicina. Universidod
Complutense, Modrid,

* Enfermedades genéticas raras: Problematica asistencial y modelo de
investigacion.
Dr. Guillermo Anfifiolo Gil. Unidad de Genética. Hospital Maternal Virgen
del Rocio. Sevillo

* Medicamentos huérfanos y foxicodependencias.
Dr. Antonio Garcia Genzalez. Servicio de Farmacia. Hospital Virgen
Macarena Sevilla.

* Los antidotos en toxicologia como medicamentos huérfanos.
Dr. Manvel Repetto Jiménez. Director del Instituto de Toxicologia. Sevilla

14,00 h.: Almuerzo de trabajo

16,00 h.: VIl MESA REDONDA

Madeara: llme. 5S¢ D. Fernando Martinez Martinez

Decano de la Facultad de Farmacia de Granada

SITUACION DE LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS EN LOS SERVICIOS

DE FARMACIA

* Los medicamentos huérfanos en la ensefianza y en el ejercicio profesional.
Dra. Maria Jose Fous Déader Profesora Titular de Bioquimica y Biologia
Molecular. Facultod de Farmeocia. Granada.

* Los medicamentos huérfanos en la farmacia hospitalaria.

Dr. Francisco Javier Bautista Paloma. Jefe del Servicio de Farmacia. Hospital
Virgen del Rocio. Sevilla.
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