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Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Universitario Miguel Servet de Zaragoza.

Jefe de Area del Instituto de Investigacidn de Enfermedadles Raras. Subdireccién General de Servicios Aplicados,
Formacidn e Investigacion del Instituto de Salud Carlos Il

Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias en Instituto de Salud Carlos Il

Padrre de afectado de Mucopolisacaridosis tipo .

Directora del Centro de Biotecnologia Animal y Terapia Genética (CBATG) de la Universidad de Barcelona.
Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Virgen de las Nieves de Granada.

Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Doctor Peset de Valencia.

Presidente de la Asociacion Espariola de las Mucopolisacaridosis y Sindromes relacionados.

Jefe de la Unidad de Nutricion y Metabolopatias pediatricas. Hospital Universitari i Politecnic La Fe de Valencia.
Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Universitario Son Espases de Palma de Mallorca.

Farmacéutica especialista del Servicio de Farmacia del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valencia.
Presidente de AELMHU (Asociacidn Espafiola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos).
Gerente de Atencion Farmacéutica y Prestaciones Complementarias del Servei Catala de Salut.

Trabajadora Social y Coordinadora de Proyectos y Servicios de la Asociacion Madrilefia Contra la Fibrosis Quistica.
Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Universitario La Paz de Madlrid.

Jefe de Seccion en el Servicio de Farmacia del Hospital Universitari i Politécnic La Fe.

Consgjera Técnica de la Subdireccion General de Calidad de Medicamentos y Productos Sanitarios. Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad.

Jefe de Seccion en el Servicio de Farmacia del Hospital Universitari i Politécnic La Fe.

Country Manager Iberia BIOMARIN.

Presidente del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla.

Profesora de Investigacion del Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols" del CSIC Madlrid.

Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valencia. Presidente de la Sociedad
Espariola de Farmacia Hospitalaria.

Presidente de la Fundacion Genzyme

Presidenta de la Asociacion Madrileria de Fibrosis Quistica.

Jefe de Servicio de Evaluacion del Servicio Canario de Salud (SESCS) y Jefe de grupo en REDISSEC (ISCI).
Meédico especialista en neumologia en el Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valencia.

Jefe de Servicio del Hospital Arnau de Vilanova de Valencia.

Presidente de Alianza General de Pacientes.

Farmacéutica especialista. Unidad de Ensayos Clinicos del Hospital Universitari i Politecnic la Fe de Valencia.
Representante de Espafia en el Comité de Medicamentos Huérfanos EMA.

Jefe del Servicio de Estudios Epidemiologicos y Estadisticas Sanitarias. Direccion Gral. de Investigacion y Salud
Publica. Conselleria de Sanitat de la Comunitat Valenciana.
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resultados en salud

Centro de Investigacion Principe Felipe
C/ Eduardo Primo Ytfera, 3 (junto Oceanografic)

Valencia

Sociedad Espafiola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH)




16:00-16:30 h

16:30-18:00 h

09:00-11:00 h

11:00-11:30 h

JUEVES - 11/04/2013

Apertura de la Jornada

Mesa: EPIDEMIOLOC-,‘-iA DE ENFERMEDADES RARAS Y UTILIZACION DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS

Modera: Manuel Pérez Fernandez

La carga socioecondémica y la calidad de vida relacionada con la salud en
pacientes con ER en Espaiia: proyecto BURQOL-RD

Pedro Serrano Aguilar

Registro de Enfermedades Raras: una asignatura pendiente
Ignacio Abaitua Borda

Registro de Enfermedades Raras en el ambito autonémico
Oscar Zurriaga Llorens

La utilizacion de Medicamentos Huérfanos y sus sistemas de registro en el
ambito hospitalario
Reyes Abad Sazatornil

VIERNES - 12/04/2013

Mesa: INVESTIGACION CLiNICA EN MEDICAMENTOS HUERFANOS
Modera: Maria Tordera Baviera

Marco regulatorio europeo y nacional
Josep Torrent i Farnell

El investigador clinico y los Medicamentos Huérfanos
Rosario Perona Abelldn

Dificultades del desarrollo clinico de los Medicamentos Huérfanos en Espaia
Juan Ferrero Bolonio

La ética en la investigacion de Medicamentos Huérfanos
Enrique Soler Company

Pausa - Café

11:30-12:30 h

12:30-14:30 h

14:30-16:30 h

16:30-19:00

Conferencia magistral: LA INVESTIGACI()N BASICA EN ENFERMEDADES
RARAS Y MEDICAMENTOS HUERFANOS

Fatima Bosch Tubert

Mesa: EVALUACION Y SELECCION DE MEDICAMENTOS HUERFANOS
Modera: Eduardo Lépez Briz

El beneficio-riesgo en Medicamentos Huérfanos

José Maria Amate Blanco

Nuevos modelos de financiacion publica en Medicamentos Huérfanos
Mercedes Martinez Vallejo

El modelo autonémico catalan

Antoni Gilabert Perramon

La evaluaciéon de Medicamentos Huérfanos y su inclusion en la Guia
Farmacoterapéutica

Olga Delgado Sanchez

Almuerzo de trabajo

Me§a: MODELOS DE EFICIENCIA EN LA GESTION DE MEDICAMENTOS
HUERFANOS
Modera: José Luis Poveda Andrés

Impacto presupuestario de los Medicamentos Huérfanos
Alicia Herrero Ambrosio

Monitorizacion de Medicamentos Huérfanos como elemento de
individualizacién terapéutica
Monica Climente Marti

La farmacotecnia de Medicamentos Huérfanos como elemento de gestion
Miguel Angel Calleja Hernandez

Gestion de riesgo compartido en Medicamentos Huérfanos: ¢ es posible?
Maria Dolores Edo Solsona

La vision de la industria
Fernando Royo Gomez

09:00-11:00 h

11:00-11:30 h

11:30-13:30 h

SABADO - 13/04/2013

Mesa: EQUIPO MULTIDISCIPLINAR EN EL ABORDAJE DE LA FIBROSIS
QUISTICA
Modera: José Luis Poveda Andrés

La vision del médico
Amparo Solé Jover

La visién del paciente
Esther Sabando Rodriguez

La vision del trabajador social
Pilar Gonzélez Nieto

La prestacion farmacéutica
Emilio Monte Boquet

Pausa - Café

Mesa: AFECTADOS POR ENFERMEDADES DE DEPOSITO LISOSOMAL: COMO
ENFRENTARSE A LA ENFERMEDAD

Modera: Alejandro Toledo Noguera

Problemas médicos en el tratamiento de las enfermedades lisosomales
Jaime Dalmau Serra

Acceso a los Medicamentos Huérfanos antes de su aprobacién
Tiago Osdrio de Barros

Frutos de una asociacion
Jordi Cruz Villalba

Esperanza y vida
Francisco Barrera Cervera

Los asistentes tendran servicio de transporte desde el Hotel AC Valencia hasta
el Centro de Investigacion Principe Felipe, sede de las Jornadas.
Consultar horarios en la recepcion del hotel.
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Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Virgen de las Nieves de Granada.
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Presidente de la Asociacion Esparola de las Mucopolisacaridosis y Sindromes relacionados.

Jefe de la Unidad de Nutricion y Metabolopatias pedidtricas. Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valencia.
Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Universitario Son Espases de Palma de Mallorca.

Farmacéutica especialista del Servicio de Farmacia del Hospital Universitari i Politecnic La Fe de Valencia.
Presidente de AELMHU (Asociacidn Espafiola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos).
Gerente de Atencién Farmacéutica y Prestaciones Complementarias del Servei Catala de Salut.

Trabajadora Social y Coordinadora de Proyectos y Servicios de la Asociacion Madrilefia Contra la Fibrosis Quistica.
Jefe de Servicio de Farmacia del Hospital Universitario La Paz de Madlrid.
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Consejera Técnica de la Subdireccion General de Calidad de Medicamentos y Productos Sanitarios. Ministerio de
Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

Jefe de Seccion del Servicio de Farmacia del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de Valencia.
Country Manager Iberia BIOMARIN.

Presidente del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla.

Profesora de Investigacion del Instituto de Investigaciones Biomédicas "Alberto Sols" del CSIC Madlrid.
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Presidenta de la Asociacion Madrileria de Fibrosis Quistica.

Director Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias en Instituto de Salud Carlos Ill.

Jefe de Servicio de Evaluacion del Servicio Canario de Salud (SESCS) y Jefe de grupo en REDISSEC (ISCII).
Meédlico especialista en neumologia en el Hospital Universitari i Politecnic La Fe de Valencia.

Jefe de Servicio del Hospital Armau de Vilanova de Valencia.
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Farmacéutica especialista. Unidad de Ensayos Clinicos del Hospital Universitari i Politecnic la Fe de Valencia.
Representante de Esparia en el Comité de Medicamentos Huérfanos EMA.

Jefe del Servicio de Estudios Epidemioldgicos y Estadisticas Sanitarias. Direccion Gral. de Investigacion y Salud
Publica. Conselleria de Sanitat de la Comunitat Valenciana.
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Apertura de la Jornada

Mesa: EPIDEMIOLOQiA DE ENFERMEDADES RARAS Y UTILIZACION DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS

Modera: Manuel Pérez Fernandez

La carga socioeconémica y la calidad de vida relacionada con la salud en
pacientes con ER en Espaia: proyecto BURQOL-RD

Pedro Serrano Aguilar

Registro de Enfermedades Raras: una asignatura pendiente
Ignacio Abaitua Borda

Registro de Enfermedades Raras en el ambito autonémico
Oscar Zurriaga Llorens

La utilizacion de Medicamentos Huérfanos y sus sistemas de registro en el
ambito hospitalario
Reyes Abad Sazatornil

VIERNES - 12/04/2013

Mesa: INVESTIGACION CLINICA EN MEDICAMENTOS HUERFANOS
Modera: Maria Tordera Baviera

Marco regulatorio europeo y nacional
Josep Torrent i Farnell

El investigador clinico y los Medicamentos Huérfanos.
Rosario Perona Abellon

Dificultades del desarrollo clinico de los Medicamentos Huérfanos en Espaia
Juan Ferrero Bolonio

La ética en la investigacion de Medicamentos Huérfanos
Enrique Soler Company

Pausa - Café



11:30-12:30 h

12:30-14:30 h

14:30-16:30 h

16:30-18:30 h

Conferencia magistral: LA INVESTIGACI()N BASICA EN ENFERMEDADES
RARAS Y MEDICAMENTOS HUERFANOS

Fatima Bosch Tubert

Mesa: EVALUACION Y SELECCION DE MEDICAMENTOS HUERFANOS
Modera: Eduardo Lépez Briz

El beneficio-riesgo en Medicamentos Huérfanos

Antonio Sarria Santamera

Nuevos modelos de financiacion publica en Medicamentos Huérfanos
Mercedes Martinez Vallejo

El modelo autonémico catalan

Antoni Gilabert Perramon

La evaluaciéon de Medicamentos Huérfanos y su inclusion en la Guia
Farmacoterapéutica

Olga Delgado Sanchez

Almuerzo de trabajo

Me§a: MODELOS DE EFICIENCIA EN LA GESTION DE MEDICAMENTOS
HUERFANOS
Modera: José Luis Poveda Andrés

Impacto presupuestario de los Medicamentos Huérfanos
Alicia Herrero Ambrosio

Monitorizacion de Medicamentos Huérfanos como elemento de
individualizacion terapéutica
Moénica Climente Marti

La farmacotecnia de Medicamentos Huérfanos como elemento de gestién
Miguel Angel Calleja Herndndez

Gestion de riesgo compartido en Medicamentos Huérfanos: ¢ es posible?
Maria Dolores Edo Solsona



09:00-11:00 h

11:00-11:30 h

11:30-13:30 h

SABADO - 13/04/2013

Mesa: EQUIPO MULTIDISCIPLINAR EN EL ABORDAJE DE LA FIBROSIS
QUISTICA
Modera: José Luis Poveda Andrés

La vision del médico
Amparo Solé Jover

La visién del paciente
Esther Sabando Rodriguez

La vision del trabajador social
Pilar Gonzalez Nieto

La prestacion farmacéutica
Emilio Monte Boquet

Pausa - Café

Mesa: AFECTADOS POR ENFERMEDADES DE DEPOSITO LISOSOMAL: COMO
ENFRENTARSE A LA ENFERMEDAD
Modera: Alejandro Toledo Noguera

Problemas médicos en el tratamiento de las enfermedades lisosomales
Jaime Dalmau Serra

Acceso a los Medicamentos Huérfanos antes de su aprobacion
Tiago Osdrio de Barros

Frutos de una asociacién
Jordi Cruz Villalba

Esperanzay vida
Francisco Barrera Cervera

Los asistentes tendran servicio de transporte desde el Hotel AC Valencia hasta
el Centro de Investigacion Principe Felipe, sede de las Jornadas.
Consultar horarios en la recepcion del hotel.




