Il ENCUENTRO
AEMPS:%FEDER

Fecha limite de

inscripcion: Lugar:

10 DE DICIEMBRE C/Campezo n°1
Edificio 8

| SEE———__—_—_——
Madrid

Inscribete:
Fecha:

PINCHA AQUI 14 DE

DICIEMBRE
9:00 h

.
entidad de o
utilidad poblica @™ =
i ®OMINSTERIO  enamam e copanola do = Qﬂ Fundacion fed er
e s EDIEGSANIDAB.SERVICIOGSOCIAL . me:ic‘am:ar:‘l"::o;' —_\‘l Q para la investigacion de
il " B @8 B productos — 0 Enfermedades Raras


https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdStTI96utm-YIjOSDwy5uLYe1gO3VWkRyQipQwQX3vxBGl0A/viewform

Recepcion y acreditacion

Inauguracién de la Jornada
Ramon Palop, Jefe de la Unidad de Apoyo a la Direccion de la AEMPS
Isabel Campos, FEDER y Fundacion FEDER

Aspectos a tener en cuenta para el desarrollo de MMHH desde asociaciones de
pacientes: como valorar las propuestas y tangibilizar los resultados

Antonio Blazquez, Departamento de medicamentos de Uso Humano de la AEMPS

¢Qué registros podemos consultar actualmente?

Registro de pacientes de ER - Verdnica Alonso, Cientifico Titular del Instituto

de Investigacion de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il

Registro Estatal de Estudios Clinicos - Maria Antonia Serrano, Jefa de la
Unidad de Ensayos Clinicos de la AEMPS

Plataforma Red Nacional de Biobancos - Nuria Ajenjo, oficina de coordinacion

de la Plataforma Nacional de Biobancos

Experiencia de los pacientes - Julian Isla, representante de pacientes en el

Comité de Medicamentos Huérfanos de la EMA

Pausa

¢Doénde podemos encontrar informacién?
Mapa de proyectos de ER investigados en Espana (MAPER) - Juan Luque
Moruno, Gestor Cientifico CIBERER
El portal sobre enfermedades raras y medicamentos huérfanos (ORPHANET) -
M? Elena Mateo, Documentalista Orphanet Espana
Centro de Informacién online de Medicamentos (CIMA) - Antonio Blazquez,
Jefe Adjunto del Departamento de medicamentos de Uso Humano de la
AEMPS
Experiencia de los pacientes: Comité Asesor de Pacientes del CIBERER - Javier
Pérez-Minguez Miembro JD AEPMI, Director de FACDM y miembro de ASEM
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