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Coordinadores:
Alberto Espuny Miré.

Jefe de Servicio de Farmacia.

Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca.
Andrés Navarro Ruiz.

Jefe de Servicio de Farmacia.

Hospital General Universitario de Elche.

15:00 h.

16:25 h.

16:30 h.

17:00 h.

Coctel de bienvenida

Inauguracion y apertura de la jornada
Alberto Espuny Miré.

Presidente SOMUFARH.

Mesa de Innovacién en Enfermedades Raras:

Moderadora:

M? del Carmen Mira Sirvent.

Jefa de Servicio de Farmacia. Hospital General
Santa Lucia.

- Innovaciones en el desarrollo de MMHH:
Almudena Mancebo Gonzélez.
Servicio de Farmacia. Hospital Virgen de la
Arrixaca.

- Innovacién terapéutica en el Manejo de
Enfermedades Raras Mediadas por la Ac-
tividad del Complemento:

Eduardo Salido Fiérrez.
Servicio de Hematologia. Hospital Virgen
de la Arrixaca.

Mesa de Planes estratégicos de gestiéon de
EERR y la implicacion de los pacientes:

Moderadora:

Josefa Leodn Villar.

Jefa de Servicio de Farmacia. Hospital Morales
Meseguer.

- Resultados y Perspectivas del Plan Inte-
gral de EERR en la Region de Murcia
Joaquin Palomar Rodriguez.

Jefe de Servicio de Planificacion y Finan-
ciacion Sanitaria. Consejeria de Salud de la
Region de Murcia.

17:45 h.

18:00 h.

18:40 h.

« Valor del Paciente en EERR
Miguel Angel Ruiz Carabias.
Director de la Asociacion de pacientes
Dgenes.

« ¢Cémo traducimos el valor de los MMHH
en Resultados en Salud?
Andrés Navarro Ruiz.
Jefe de Servicio de Farmacia. Hospital
General Universitario de Elche.

Café descanso

Mesa de Casos Clinicos en EERR: Compar-
tiendo experiencias entre Alicante y Murcia.

Moderan:

Elena Urbieta Sanz.

Jefa de Servicio de Farmacia. Hospital General
Reina Sofia.

Juan Selva Otaolaurruchi.

Jefe de Servicio de Farmacia. Hospital General
de Alicante.

+ La enfermedad de Duchenne, atencién
farmacéutica.
Angela Pascual Carrasco.
Servicio de Farmacia. Hospital General
Universitario Dr. Balmis. Alicante.

« Hipofosfatemia ligada a cromosoma X.
Isabel Fernandez Martinez.
Hospital General Santa Lucia.

« Amiloidosis Hereditaria por transtiretina.
Patricia Ortiz Fernandez.
Hospital General Reina Sofia.

« Sindrome de MELAS: tratamiento con
L-Arginina.
Miguel Angel Carvajal Sdnchez.
Hospital Morales Meseguer.

« Enfermedad de Fabry.
Marina Real Panisello.
Hospital General de Elda.

Conclusiones y cierre de la Jornada

Andrés Navarro Ruiz.

Jefe de Servicio de Farmacia. Hospital General
Universitario de Elche.




