 gelmhu
IV JORNADA NACIONAL

SOBRE TERAPIAS AVANZADAS

para ENFERMEDADES RARAS

Espacio Bertelsmann (Calle de O'Donnell, 10, 28009 Madrid)

PROGRAMA - 6 MAYO 2026

IV JORNADA NACIONAL SOBRE TERAPIAS AVANZADAS PARA
ENFERMEDADES RARAS

Con el patrocinio de:
E U) PTC ) utragenyt EéEX

NOVARTIS { THERAPEUTICS A&V,

10:00. | INAUGURACION

Dia. Beatriz Perales Zamorano

Presidenta de la Asociacién Espafiola de Laboratorios de
Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos (AELMHU)

10:10, | REGLAMENTO EUROPEO DE EVALUACION DE TECNOLOGIAS
i SANITARIAS (HTA)

Experiencias y aprendizajes para los pacientes.

D. Pedro Carrascal Rueda

Director de la Plataforma de Organizaciones de Pacientes
(POP)

10:25 ., CONVERSACION ENTRE INVESTIGADORES Y CLINICOS

Debate en torno a las terapias avanzadas para enfermedades raras desde la investigacion, los ensayos clinicos y el valor
terapéutico de los tratamientos.

Dra. Cristina Avendaiio Sola Dr. Juan Antonio Bueren Roncero

Presidenta de la Federacion de Asociaciones Cientifico- Director de la Unidad de Innovacién Biomédica del CIEMAT
Médicas Espafiolas (FACME)

Dr. José Luis Poveda Andrés D. José Valenzuela Mendoza

Coordinador del grupo de Terapias Avanzadas de la Sociedad Jefe de servicio de la Divisién de Ensayos Clinicos de la AEMPS
Espafiola de Farmacia Hospitalaria (SEFH)

MODERACION

D. José Maria Lépez Alemany Licenciado en Farmacia y especialista en Sanidad y Politica Farmacéutica
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11:10 . PAUSA — CAFE

ACCESO Y FINANCIACION EN TERAPIAS AVANZADAS

Perspectiva del SNS, la industria y la regulacion.

11:35+

D. Lluis Alcover Llubia Diia. Lourdes Gil Tornero
Abogado especialista en derecho farmacéutico de Faus & Jefa de Area de Tecnologias Farmacéuticas - Ministerio de
Moliner Abogados Industria y Turismo

D. César Hernandez Garcia

Director General de Cartera Comun de Servicios del SNS y
Farmacia - Ministerio de Sanidad

MODERACION

D. Alvaro Hidalgo Vega ' catedrdtico y director del Grupo de Investigacion en Economia de la Salud y Gestion Sanitaria de la UCLM

12:15 . COMUNIDADES AUTONOMAS Y PACIENTES

Abordaje regional de las terapias avanzadas.

D. Oscar Fernandez Torre Diia. Mdnica Gayoso Rey

Director general de Planificacion, Ordenacion, Gestion del Farmacéutica especialista en area pediatrica y patologia
conocimiento y Salud Digital - Gobierno de Cantabria digestiva del drea sanitaria de Vigo (Hospital Alvaro Cunqueiro)
Diia. Isabel Motero Vazquez Diia. Laura Quintanilla Cuesta

Directora general de la Federacidn Espafiola de Enfermedades Jefa de Division - Unidad de Terapias Avanzadas, Consejeria de
Raras (FEDER) Sanidad de la Comunidad de Madrid

MODERACION

D. Jorge Mestre Ferrandiz Profesor asociado de la Universidad Carlos Il y experto en economia de la salud

13:00 . FINALIZACION DE LA JORNADA
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