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CONVOCATORIA DE PRENSA

MANANA COMIENZA EN SEVILLA EL VI CONGRESO INTERNACIONAL DE
MEDICAMENTOS HUERFANOS Y ENFERMEDADES RARAS

Mas de 300 expertos, investigadores, pacientes y representantes de laboratorios,
corporaciones sanitarias y administraciones publicas se dan cita desde mafiana en
Sevilla para participar en el VI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras, encuentro que organizan el Colegio de Farmacéuticos de Sevilla y
la Fundacién Mehuer, en colaboracién con la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) y la Fundacién FEDER

Las enfermedades raras reciben tal denominacion dada su escasa prevalencia entre la
poblacién. En Espana afectan a cerca de 3 millones de personas, suponiendo la causa
del 35 por ciento de las muertes de los nifios menores de un afio y del 10 por ciento de
los fallecimientos de los nifios y nifias entre 1 y 5 afios, en muchos casos, por no existir
un tratamiento especifico. En esta ultima década, los avances al respecto han sido
tremendos, aunque aun queda un largo camino por recorrer. Por ello, el lema de esta
sexta edicidon es ‘Seguimos avanzando’, en referencia a que, pese a los logros
conseguidos en el diagndstico y tratamiento de estas patologias, aun queda un largo
trabajo por delante en cuanto a investigacién y desarrollo de tratamientos se refiere.

La inauguracion oficial de esta sexta edicion del congreso tendra lugar maiana
jueves, a las 11.00 horas, en el hotel Melid Los Lebreros, sede del evento, que se
prolongard hasta este préximo sdbado, dia 16 de febrero. En el acto inaugural
participaran el viceconsejero de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia,
Enrique Cruz; el profesor Santiago Grisolia, presidente del comité cientifico de la cita y
premio Principe de Asturias de Investigacién Cientifica y Técnica en 1990; la delegada
de Familia, Asuntos Sociales y Zonas de Especial Actuacidon del Ayuntamiento de
Sevilla; Maria Dolores de Pablo; el presidente del Colegio de Farmacéuticos de Sevillay
presidente del Congreso, Manuel Pérez, el presidente del Consejo Andaluz de Colegios
Oficiales de Farmacéuticos, Antonio Mingorance; y el presidente de la Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER); Juan Carridn.



Asimismo, mafana jueves, a las 21.00 horas, en la Fundacion Cruzcampo (Avda. de
Andalucia, 1) tendra lugar un acto de reconocimiento/homenaje a personas que han
contribuido de forma especial, desde sus respectivos ambitos de trabajo, a mejorar la
calidad de vida de los pacientes afectados por enfermedades raras. Entre los
homenajeados, Moisés Abascal, farmacéutico sevillano que inspiré los inicios del
movimiento asociativo de los afectados por estas patologias, fue el primer presidente
de FEDER y de la Fundacién FEDER e inspirador del este Congreso que ya va por su
sexta edicion; o el Dr. Antonio Gonzdlez-Meneses, pediatra del H. Virgen del Rocio y
responsable del Plan Andaluz de Enfermedades Raras 2008-2012

Al dia siguiente, viernes 15 de febrero, S.A.R la Princesa de Asturias, Dona Letizia
Ortiz, asistira a una de las mesas redondas del Congreso, “Investigacién epidemioldgica
en relacion con las enfermedades raras”, tras la que departird con expertos y
pacientes.

Inauguracion oficial del VI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos vy
Enfermedades Raras

DIA: 14 de febrero de 2013

HORA: 11.00 horas

LUGAR: Hotel Melia Los Lebreros (C/ Luis de Morales, 2 — Sevilla)
INTERVIENEN:

- Enrique Cruz, viceconsejero de Salud y Bienestar Social de la Junta de Andalucia.

- Manuel Pérez, presidente del Colegio de Farmacéuticos de Sevilla, de la Fundacion
Mehuer y del comité organizador del congreso.

- Santiago Grisolia, Premio Principe de Asturias de Investigacion Cientifica y Técnica
(1990). Secretario de la Fundacion Valenciana de Estudios Avanzados y presidente
del comité cientifico del congreso.

- Juan Carrion, presidente de la Federacién Espaifiola de Enfermedades Raras
(FEDER).

- Lola de Pablo-Blanco, delegada de Familia, Asuntos Sociales y Zonas de Especial
Actuacion del Ayuntamiento de Sevilla.

- Antonio Mingorance, presidente del Consejo Andaluz de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos.

El VI Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras sera
retransmitido por Internet en streaming a través del siguiente enlace:
http://www.livestream.com/vicongresomehuer

Asimismo, las mesas redondas también se podran seguir a través del Twitter oficial del
Colegio de Farmacéuticos de Sevilla: https://twitter.com/COF Sevilla




La programacion completa del congreso puede conocerla a través de este enlace:
https://www.dropbox.com/s/relSmg4hworim5y/Programa%?20definitivo%20Congreso%20Enferm
edades%20Raras%20Sevilla.pdf

PROGRAMA JUEVES 14 DE FEBRERO

11.00 h.: Acto de apertura oficial del Congreso

11.30 h.: | Mesa Redonda y Coloquio
INVESTIGACIONES EN ENFERMEDADES RARAS APLICABLES A LA VIDA PRACTICA

Modera: D. Joaquin Lopez-Saez Rodriguez-Pifiero. Director Regional de la Cadena
COPE Andalucia

1) Avances en la investigacién en Enfermedades Raras

D. Antonio Gonzalez-Meneses Lopez. Pediatra. Hospital Universitario Virgen del Rocio
de Sevilla. Responsable del

Plan Andaluz de Enfermedades Raras de 2008 a 2012

2) Genética y Enfermedades Raras

D. Angel Carracedo Alvarez. Catedratico de la Universidad de Santiago de Compostela.
Director de la Fundacién

Publica Galega de Xendmica

3) Trasplantes de 6rganos en pacientes con Enfermedades Raras
D2 Beatriz Mahillo Duran. Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT)

4) Aspectos éticos y problemas practicos de los trasplantes en pacientes con
Enfermedades Raras
D. José Pérez Bernal. Ex-Coordinador de Trasplantes de Sevilla-Huelva

5) Novedades en el tratamiento de la hipertensién pulmonar

D2 Remedios Otero Candelera. Unidad Médico Quirurgica de Enfermedades
Respiratorias. Hospital Universitario

Virgen del Rocio de Sevilla

13.15 h.: 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

13.30 h.: Acto de reconocimiento al libro “Mapa de Recursos Sanitarios y de
Investigacion

para Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid”

Patrocinado por Merck

Autores: Instituto de Salud Carlos Il y Fundacién FEDER



14.00 h.: Céctel de bienvenida
16.00 h.: Il Mesa Redonda y Coloquio

MEDICAMENTOS HUERFANOS. NUEVAS PERSPECTIVAS
Modera: D. Rafael Rodriguez Guerrero. Presidente de la Asociacidon de la Prensa de
Sevilla (APS)

1) Novedades farmacoldgicas
D. Santiago Cuéllar Rodriguez. Director del Departamento de Accién Profesional del
Consejo General de Colegios Farmacéuticos de Espaia

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 Gomez. Presidente de la Fundacion Genzyme

4) Medicamentos huérfanos en el dia a dia de la Farmacia Hospitalaria
D2 M2 Reyes Abad Sazatornil. Jefe del Servicio de Farmacia del Hospital Universitario
Miguel Servet de Zaragoza

18.00 h.: lll Mesa Redonda y Coloquio

APORTACION DE LAS SOCIEDADES PROFESIONALES A LAS
ENFERMEDADES RARAS
Modera: D. Juan Carlos Blanco de la Cruz. Director del Diario “Correo de Andalucia”

1) Aportaciones de la Sociedad Espafiola de Neumologia y Cirugia Tordacica a las
Enfermedades Raras

D2 Beatriz Lara Gallego. Fundacién Espafiola de Pulmén. Respira. Sociedad Espafiola
de Neumologia y Cirugia

Toracica (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 Comisién de Estudios de Ataxias y
Paraparesias Espdsticas Degenerativas de la Sociedad Espafiola 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

4) La importancia del pediatra general y especializado en el diagnéstico de las



Enfermedades Raras
D. Pablo Sanjurjo Crespo. Asociacidon Espaiiola de Pediatria (AEP). Coordinador de la
Unidad de Metabolismo. Hospital de Cruces de Vizcaya.

Para mas informacion:

Prensa Colegio de Farmacéuticos de Sevilla - Fundacion Mehuer: Manuela
Hernandez / Tomas Muriel (95 462 27 27 / 651 867 278 / 605 603 382)



