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EURORDIS SUMMER SCHOOL “ExPRESS YOURSELF!”

Julian Isla-Gomez, Presidente de la Dravet Syndrome European Federation. • Victòria Martorell ... minutos / grupo. 19:00 

















 PDF Herunterladen 



 PNG-Bilder






 830KB Größe
 7 Downloads
 132 Ansichten






 Kommentar


























EXPERT PATIENTS AND RESEARCHERS



EURORDIS SUMMER SCHOOL



“ExPRESS YOURSELF!” HOTEL SB BCN EVENTS



CASTELLDEFELS, BARCELONA, SPAIN JUNIO 5 - 9, 2017 Un programa de capacitación para representantes e investigadores. Sobre la información, la evaluación de la tecnología sanitaria y el acceso a medicamentos huérfanos, pediátricos y terapias avanzadas



Co-organised in 2017 with:



Additional support provided by:



Apreciados compañeros: Nos es grato informar que este año EURORDIS, FEDER, la Plataforma de Malalties Minoritàries y CIBERER, se han unido para elaborar el programa ExPRESS 2017 adaptado a las necesidades de las asociaciones Españolas y de Iberoamérica, que se impartirá del 5 al 9 de junio en, Castelldefels Barcelona, España. Pacientes expertos, investigadores y formadores de organizaciones de pacientes, institutos de investigación y la AEMPS se unirán para participar en nuestra nueva versión del Summer School "ExPRESS 2017" (Expert Patients and Researchers EURORDIS Summer School). Este programa reúne las experiencias docentes de las 9 ediciones anteriores del programa ExPress Europeo. Compartir esta formación dirigida a investigadores y pacientes para discutir y aprender sobre el desarrollo de medicamentos será una experiencia emocionante y fructífera para todos los participantes. Si algún miembro de su organización desea participar en "ExPRESS 2017", por favor complete el formulario adjunto con el máximo de detalle posible y envíelo a [email protected] exponiendo la motivación a su participación. Si es usted investigador deberá enviar su formulario a [email protected]. Ambos formularios deberán enviarse antes del 28 de marzo de 2017. "ExPRESS 2017" no sería posible sin el apoyo de la Agencia Española de Medicamentos y Productos Sanitarios, el CatSalut del Departamento de la Generalitat de Catalunya y la Consejería de Sanidad de Murcia. Afectuosamente,



Iolanda Arbiol Comité Organizador



Programme Committee Members: CIBERER Pablo Lapunzina Paco Palau Andrés Medrano



EURORDIS Nancy Hamilton Virginie Hivert Elisa Ferrer Yann Le Cam



PLATAFORMA MM Josep Torrent Manel Fontanet Iolanda Arbiol



Apoyo Financiero de: AEMPS CIBERER FEDER Plataforma Malalties Minoritàries CatSalut Generalitat de Catalunya



FEDER Alba Ancochea, Directora Jordi Cruz, FEDER Isabel Montero, formación FEDER http://www.enfermedades-raras.org/ PLATAFORMA MALALTIES MINORITÀRIES Iolanda Arbiol Project Manger & Institutional Relations [email protected] www.malaltiesminoritaries.org Rare Disease International (RDI) Paloma Tejada Senior Manager RDI [email protected] www.eurordis.org EURORDIS Nancy Hamilton EURORDIS Training Manager [email protected] www.eurordis.org



FEDER Juan Carrión Alba Ancochea Jordi Cruz Isabel Montero



AEMPS César Hernández Concha Prieto



Objetivos Generales •



Empoderar y capacitar a los pacientes y representantes de pacientes afectados por una enfermedad rara, para participar en los procesos de toma de decisiones sobre acceso y desarrollo de medicamentos.



•



Dotar a los pacientes/representantes de pacientes de las habilidades necesarias para asegurar que la perspectiva del paciente se incluye a lo largo de las fases del desarrollo de un medicamento, desde el diseño de los ensayos clínicos hasta su autorización y posterior comercialización.



Objetivos específicos •



Adquirir conocimientos y habilidades en: •



Metodología y ética en la investigación básica y clínica.



•



Genética aplicada al diagnóstico de las enfermedades raras.



•



Entorno legal que regula los medicamentos huérfanos y su aprobación en las agencias reguladoras (EMA, AEMPS).



•



Evaluación de tecnología sanitaria.



•



Políticas de acceso a medicamentos en las CCAA.



Metodología Este curso se impartirá en modalidad presencial con un total de 35h, que tendrán lugar la primera semana de junio (5-9 de junio).



EQUIPO DOCENTE • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • • •



Alba Ancochea, Directora Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER) Fernando de Andrés, Miembro del COMP (EMA) Toni Andreu, Director general de Investigación e Innovación en Salut Rosa Antonijoan, Responsable Unidad Fase I del Hospital Sant Pau (HSCSP), CIM IIB Cristina Avendaño, Departamento de Farmacología Hospital Universiatario Puerta de Hierro Majadahonda Fàtima Bosch, Catedrática del Departamento de Bioquímica y Biología Molecular y directora del Centro de Biotecnología Animal y Terapia Génica (CBATEG) Miguel Ángel Calleja, Jefe Servicio de Farmacia del Hospital Virgen de las Nieves Granada. Marta Campabadal, Online Patient Communities Coordinator en EURORDIS Juan Carrión, Presidente de FEDER Jordi Cruz, Miembro junta directiva FEDER Claudia Delgado, Coordinadora UICEC Elisa Ferrer, Patient Engagement Manager en EURORDIS Manel Fontanet, Vocal experto del CATFAC, del CatSalut. Encarna Guillén, Consejera sanidad Murcia Julian Isla-Gomez, Presidente de la Dravet Syndrome European Federation Victòria Martorell, Jefa de desarrollo de servicios HSCSP, miembro de la junta del observatori de bioètica I dret de la Universitat de barcelona Andrea Molina, Técnico del Programa de Harmonización del Área del Medicamento del Servei Català de la Salut (CatSalut) Màrius Morlans, Vicepresidente Comitè Bioetica de Catalunya. Rosa Morros, Presidenta del Comité Ético de Investigación Clínica, IDIAP Jordi Gol Mercè Obach, Técnico del Programa de Harmonización del Área del Medicamento del Servei Català de la Salut (CatSalut) Francesc Palau, Profesor de Investigación del CSIC Teresa Pàmpols , Genetista hosp clínic, menmbre cbc Caridad Pontes, Gerente de Harmonitzación Farmacoterapéutica del Servei Català de la Salut (CatSalut) Concha Prieto, Representante de la AEMPS en el CHMP (EMA) Clara Serra, Presidenta de la Sociedad Española de Asesoramiento Genético SEAGen, investigadora CIBERER. Lluís Segú, Oblikue consulting Mercedes Serrano, Neuropediatra HSJdD, investigadora CIBERER. Marta Trapero, Profesora de Farmacoeconomia de la Universidad Internacional de Catalunya (UIC) Josep Torrent, Responsable del Área del Medicamento del Servei Català de la Salut (CatSalut) Nora Ventosa, Miembro del Grupo de Nanociencia Molecular y Materiales Orgánicos del Instituto de Ciencia de Materiales de Barcelona (CSIC). Toni Vallano: Coordinador del Programa de Harmonitzación Farmacoterapéutica del Servei Català de la Salut (CatSalut. Alba Villacampa, hygeia consulting



LUNES 5 DE JUNIO, 2017 HORARIO



SALA



SESIÓN Y PONENTES



12:00



BCN-2



Registro y entrega de documentación



12:15 -12:30 Acceso a



Bienvenida: Juan Carrión, Paloma Tejada, Iolanda Arbiol



12:30 -12:45 BCN-2



Introducción a ExPRESS 2017: Yann Le Cam y Josep Torrent -Farnell



12:45 – 13:45 BCN-2



Sesión de Networking, presentación de los participantes al curso: Jordi Cruz



13:45 – 14:30 BCN-2



Genética y consejo genético. La importancia del diagnóstico Mercedes Serrano y Clara Serra



14:30 – 15:30 COMEDOR



LUNCH



15:30 – 16:10 BCN-2



Revisión de conceptos clave en la metodología de ensayos clínicos: Rosa Antonijoan, Caridad Pontes



16:10 - 18:10 BCN-2



Taller 1: metodología de ensayos clínicos. Caridad Pontes, Rosa Antonijoan, Juan Manel Fontanet, Rosa Morros, Claudia Delgado, Andrea Molina, Mercè Obach, Toni Vallano Sesión de comentarios: 5/6 minutos / grupo



BCN-2



Olimpic 1 Olimpic 2 ……………



18:10 - 18:30 BCN-2



19:00 - 22:00 HALL HOTEL Welcome Dinner



MARTES 6 DE JUNIO, 2017 HORARIO



SALA



SESIÓN Y PONENTES



8:45- 9:30



BCN-2



Revisión de los conceptos clave sobre las consideraciones éticas: Victòria Martorell y Màrius Morlans



9:30- 11:00



Taller 2: El comité de ética (trabajo en dos grupos) Victòria Martorell , Màrius Morlans, Teresa Pàmpols y Rosa Morros



11:00 - 11:15



BCN-2 Olimpic 1 Olimpic 2 …………… BCN-2



11:15 -11:45



BCN-2



Sesión de discusión: 5/6 minutos / grupo



11:45 - 13:00



BCN-2



Terapias innovadoras Terapia génica: Fàtima Bosch Nanotechnología: Nora Ventosa



13:00 - 14:00



COMEDOR LUNCH



14:00 - 15:00



BCN-2



Marco regulatorio de la Investigación AEMPS (pc)



15:00-15:45



BCN-2



Cuando los pacientes toman la iniciativa Julian Isla-Gomez



15:45 - 17:00



BCN-2



Taller 3: Participación de los pacientes en proyectos de investigación: Francesc Palau , Julián Isla, Yolanda Palomo



17:00 - 17:30



BCN-2



Tutoría



COFFEE BREAK



MIERCOLES 7 DE JUNIO, 2017 HORARIO



SALA



SESIÓN Y PONENTES



9:00 – 9:45



BCN-2



Procedimiento de autorización de fármacos (Desde designación huérfana hasta el acceso a pacientes) Concha Prieto



9:45-10:45



BCN-2



Una mirada a la EMA y a sus Comités (AEMPS pc)



10:45 - 11:15 TERRAZA



COFFEE BREAK



11:15 – 12:00 BCN-2



Conceptos clave en farmacovigilancia Dolores Montero (Pc)



12:00 – 13:00 BCN-2



Participación en los Comités de Expertos Agencia Europea de Medicamentos y grupos de trabajo: Elisa Ferrer, Caridad Pontes, Dolores Montero Fernando de Andrés



13:00 - 14:00 COMEDOR LUNCH 14:00 – 16:00 BCN-2



16:00-17:00 BCN-2



17:00- 17:15 BCN-2



Taller 4: Conceptos clave en la evaluación del balance beneficio riesgo Concha Prieto Cristina Avendaño Caso práctico (Coordinador: Manel Fontanet) Cristina Avendaño, Gonzalo /Rosa Morros. Oficina de apoyo a la innovación y conocimiento sobre medicamentos AEMPS Tutoría y preparación taller Acceso a mercado



JUEVES 8 DE JUNIO, 2017



HORARIO



SALA



SESIÓN Y PONENTES



09:00 - 10:30 BCN-2



Acceso al diagnóstico y tratamiento: Reto de las CCAA Encarna Guillén



10:30– 11:00 TERRAZA



COFFEE BREAK



11:00-13:30 BCN-2



Taller 5: Acceso a medicamentos: Selección y Priorización de los Medicamentos Alba Villacampa. Lluís Segú, Manel Fontaet, Maria Queralt Gorgas. Conclusiones: Miguel Ángel Calleja



Olimpic 1 Olimpic 2 Calma-3



13:30 - 14:30 COMEDOR LUNCH 14:30-16:00 BCN-2



Criterios farmacoeconómicos para el acceso a medicamentos Marta Trapero (pc)



16:00- 17:00 BCN-2



Huérfanos: Equidad y Coste. El Papel del Hospital Miguel Ángel Calleja Tutoría



17:00 - 17:15 BCN-2



VIERNES 9 DE JUNIO, 2017



HORARIO



SALA



SESIÓN Y PONENTES Sesión Nacional



09:00 - 10:00



BCN-2



La estrategia nacional de enfermedades raras: retos de ………….. los centros de referencia nacionales y europeos (pc) 10:00 – 11:00 BCN-2 El papel de los pacientes en las políticas de acceso a las ………….. intervenciones de salud FEDER 11:00 -11:30 TERRAZA COFFEE BREAK



Sesión RDI Orphanet CIBERER



SIO FEDER



11:30 - 12:30



BCN-2



Redes sociales para investigadores y pacientes Marta Campabadal, EURORDIS Comunicación FEDER



12:30 - 13:30



BCN-2



Pacientes y medios de comunicación: ¿camino conjunto? (pc)



13:30 - 14:30



Clausura, entrega de diplomas 























Empfehlen Sie Dokumente












SUMMER SCHOOL 14 ANMELDEFORMULAR 

Wir bestÃ¤tigen Ihre Anmeldung nach Erhalt dieses Formulars nach MaÃŸgabe der vorhandenen PlÃ¤tze. Durch Ihre anschlieÃŸende Einzahlung des Unkosten-.










 








School Summer Break Worksheet 

about your specific situation, and before signing any documents pertaining to divorce, separation or custody, we strongl










 








Lawrence Middle School Summer Reading 

hace 2 dÃas - displays a setting, scene or important theme from your book. Create a website for your book and post a pl










 








Eurordis presentation 

... Meeting 2013 Dubrovnik. Workshop 6 - Specialised Social Services: need, policy, case studies .... Unit managers (third level) (paedagogic, nursing) .... Page 24 ... The special health care needs are in the focus by the special members of the.










 








EMPOWER YOURSELF 

Clases comienzan 9 de enero. EMPOWER. YOURSELF. Harlem YMCA. 180 West 135th Street;. New York, NY 10030. (212) 912-2163










 








Summer 2016.indd - Socorro Independent School District 

•SISD e-News: Sign up for the weekly email newsletter at www.sisd.net/ .... Directory-type information includes the stud










 








summer school 2014 - Ã–sterreichisches Filmmuseum 

Luis BuÃ±uels Un chien andalou (F 1929) nicht nur in kritischer Weise auf die zentralperspektivische und narrative Konstruktion des filmischen Handlungsraums,.










 








Upper School Summer Reading 2017 â€“ 2018 

... Moonstone (Everyone is a suspect in this, the first detective story ever, set in ..... Advanced Placement Human Geography: Fast Food Nation: The Dark Side of ...










 








EURORDIS Fellowship application evaluation scale 

EURORDIS Fellowship application evaluation scale. Fellowships applications for EURORDIS events such as the Membership Me










 








empower yourself 

Clases comienzan 10 de abril. EMPOWER. YOURSELF. Harlem YMCA. 180 West 135th Street;. New York, NY 10030. (212) 912-2163










 








port chester middle school summer math work 

THIS WILL BE THE FIRST GRADED ASSIGNMENT WHEN YOU COME TO SCHOOL IN SEPTEMBER. HOW TO ACCESS THE ASSIGNMENTS WHERE YOU .










 








summer 

Escuelas primarias e intermedias. 5 de julio - 9 ... Los estudiantes de escuela primaria e intermedia no tendrán .... em










 








summer school 2014 - Ã–sterreichisches Filmmuseum 

vom Spielfilm zum Dokument, vom frÃ¼hen Kino zur Avantgarde â€“ beschÃ¤ftigen und aufzeigen, wie deren Einbeziehen das Nachdenken Ã¼ber Film verÃ¤ndern und ...










 








SUPER SUMMER SUPER SUMMER 

No es un campamento más, sino una semana de entrenamiento estructurado y enfocado en el evangelio. Jason Richard, Direct










 








Summer 

Each week during the summer, ten (10) students will receive the Beat the Heat Shout Out posted under the Contest section










 








BIC School Summer Collection Contest-German Poster 

04.09.2017 - Wir nehmen am BICÂ® Back to School Recycling-Wettbewerb teil, in dem wir leeren SchreibgerÃ¤ten ein zweites Leben schenken und ...










 








Hueneme Elementary School District Food Service — Summer 

24 jun. 2019 - Hueneme Elementary School District. Food Service — Summer Nutrition Program. Lunch At No Charge. For all










 








COMITÉS DE INVESTIGACIÓN CLÍNICA SUMMER SCHOOL ... 

estudios de bio distribución del fármaco (con consentimiento). ▫Niños con discapacidad cerebral con isótopos radiactivos










 








Request for Summer School Bus Service 

24 may. 2017 - must reserve a space. First complete the information below and all general information school bus forms.










 








levelland isd summer school 2015 

All classes will begin at 8:00 a.m. and end at 12:00 noon. ... at LABC on Monday, June 1, 2015 from 8:00 a.m. to 4:00 p.










 








port chester middle school summer math work 

THIS WILL BE THE FIRST GRADED ASSIGNMENT WHEN YOU COME TO SCHOOL IN SEPTEMBER. HOW TO ACCESS THE ASSIGNMENTS WHERE YOU .










 








WaruM eurordis-Mitglied Werden? 

Zusammenarbeit mit allen Mitgliedern. Gemeinsam vertreten wir ein breites .... Camelia Lazar (Williams Verband, RumÃ¤nien). â€œ â€œ â€œ â€œ Bereits bei der GrÃ¼ndung ...










 








EURORDIS Photo Contest 2014 

This year, 3 prizes of the same value will be awarded to 3 different winners. •. Public Vote: Awarded to the photo that










 








eurordis brochure de 
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