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15:30 h.  Céctel de bienvenida

16:25 h. Inauguracién y apertura de la jornada
Alberto Espuny Mird
Presidente SOMUFARH

16:30 h. Mesa de Innovacién en Enfermedades Raras:
Moderadora:
Ménica Martinez Penella
Facultativo especialista en Farmacia Hospitalaria.
Complejo Hospitalario de Cartagena.
Avances en seguimiento de Resultados en Salud
de Enfermedades Raras. El papel de la FH en
Angiodema (AE)
Iris Mufioz Garcia
Facultativo especialista en Farmacia Hospitalaria.
Hospital Virgen de la Arrixaca.
Innovacion terapéutica en el Manejo de
Enfermedades Raras Mediadas por la Actividad
del Complemento
Rocio Hernandez Clares
Facultativo especialista en Neurologia. Hospital
Virgen de la Arrixaca.

17:00 h. Mesa de avances en gestion de EERR y la impli-

cacién de los pacientes:

Moderadora:

Maria Amparo Talens Bolos

Jefe de Servicio Farmacia Hospitalaria. Hospital
General Universitario Dr. Balmis.

Gestion Sanitaria en el ambito de las EERR
Gemma Miralles Andreu

Facultativo especialista en Farmacia Hospitalaria.
Hospital General Universitario de Elche.

:Qué valoran y reclaman los Pacientes con EERR
a la FH y gestores sanitarios?

Fide Mirén

Vicepresidenta de Ila Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) y presidenta de la
Asociacion Espariola de Porfiria.

El valor social de los MMHH en EERR

Ana Aranda Garcia

Facultativo especialista en Farmacia Hospitalaria.
Servicio Gestion Farmacéutica Direccion General
Asistencia Hospitalaria. Servicio Murciano de Salud.

Coordinadores:

Alberto Espuny Miré
Jefe Servicio Farmacia. Hospital Universitario Virgen de
la Arrixaca

Andrés Navarro Ruiz
Director Gerente. Hospital General Universitario de Elche

17:45 h.

18:45 h.

Mesa de Casos Clinicos en EERR: Compartiendo
experiencias entre Alicante y Murcia.

Moderan:

Rosa Fuster Ruiz de Apodaca

Jefe de Servicio Farmacia Hospital Marina Baixa.
Villajoyosa.

Elena Urbieta Sanz
Jefe de Servicio Farmacia Hospital General Reina
Sofia. Murcia.

Ganadores del Concurso de Casos Clinicos

Atencion farmacéutica en epidermolisis bullosa
José Jaime Lépez Botella
Hospital General Dr. Balmis de Alicante.

Seguimiento farmacoterapéutico y experiencia
clinica con iptacopan en glomerulopatia C3
refractaria

Sheila Clavijos Bautista

Hospital General Universitario Morales Meseguer.

Tratamiento de la enfermedad de Niemann-
Pick tipo C con hidroxipropil-B-ciclodextrina:
un desafio multidisciplinar frente a una terapia
huérfana

Lidia Sdnchez Rivera

Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca.

Leishmaniasis mucocutanea laringea en un
paciente con Sindrome de Hiper-IgM ligado al X:
un desafio diagnéstico y terapéutico

Adrian Viudez Martinez

Hospital Marina Baixa.

Tratamiento con inebilizumab en Trastorno del
Espectro de la Neuromielitis Optica (Sindrome
de Devic)

Estefania Palazén Gonzélvez

Hospital General Universitario Morales Meseguer.

Conclusiones y cierre de la Jornada

Andrés Navarro Ruiz

Director Gerente. Departamento de Salud de Elche.
Hospital General Universitario de Elche.



