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QUINTA 29 DE OUTUBRO
15:00: Boas-vindas e Abertura do Encontro.

Juan Carrién: Presidente da Alianca Ibero-americana de Doencas Raras, Orfas ou Pouco
Frequentes. Espanha

15:50: APRESENTAGAO INAUGURAL

WHO CGNRD LATAM - Rede Global de Centros de Doencas Raras. O papel dos pacientes
e Marco na Ibero-américa. Matthew Bolz-Johnson, Consultor de salde e responsavel pela
ERN (Rede de Referéncias Europeias) da EURORDIS. Flaminia Macchia, Diretora Executiva
da RDI (Rare Diseases International) e Clara Hervas, Coordenador de Politica Internacional e
Gerente de Relagdes Publicas da EURORDIS

16:25 MESA 1: Apresentagao e Moderagao: Inés Castellano. Vice-presidente da ALIBER.
Argentina

A IMPORTANCIA DE UMA DEFINIGAO COMUM NAS DOENGAS RARAS, ORFAS OU
POUCO FREQUENTES.

16:30 as 16:55: Ana Rath: Diretora da Orphanet. Franga — Argentina.

17:00 as 17:15: Nomenclatura e Definicdo de Doenga Rara no Peru. Karla Ruiz de Castilla:
Presidente de Esperantra (e membro do Conselho de Diretores da ALIBER, Peru

17:15 as 17:30: Nomenclatura e Definicdo de Doenga Rara no Equador, Eliecer Quispe:
Presidente da Fundagao Equatoriana de Pacientes com Doencas de Depdsito Lisosomal e
membro do Conselho de Diretores da ALIBER, Equador

17:30 as 17:45: Nomenclatura e Definicdo de Doenga Rara no Uruguai. Martha Giménez:
Presidente da Federagao Uruguaia de Instituicdes para a Deficiéncia — Co-Fundadora e
membro do Conselho de Diretores da ALIBER, Uruguai

17:45 as 18:10: Definigdo e prevaléncia de Doengas Raras, Orfas e Pouco Frequentes nos
paises Latino-americano: uma comparacao diferencial. Estrella Guerrero Solana.
Responsavel de projetos da ALIBER, Espanha

18:10 as 18:25: Perguntas e Respostas (participagao coletiva)

Esta traducdo para o portugués foi efectuada pela iniciativa PerMondo, que fornece
tradugdes gratuitas as organizacdes sem fins lucrativos. Projeto patrocinado pela agéncia de
tradugdao Mondo Agit. Tradutora: Adriana Pequefio



=

ENFERMEDADES,
NRARAS

p‘Lle
i VIII ENCONTRO IBERO-AMERICANO DE DOENCAS RARAS, ORFAS OU POUCO FREQUENTES
ALIANZA

18:25: MESA 2: Apresentacdao e Moderagao: Regina Garcia Préspero: Vice-presidente da
ALIBER. Brasil

BOAS PRATICAS DO TECIDO ASSOCIATIVO NO AMBITO NACIONAL E INTERNACIONAL

18:30 as 18:50: Jornada de atendimento e apoio para acesso a educacgdo de alunos com
Doencas Raras - Orfaos. Um trabalho da mesa técnica municipal de doencas 6rfis de
Santiago de Cali, do tecido associativo. Solanyi Mosquera, responsavel pela comunicagao
em saude da Secretaria de Saude Municipal de Santiago Cali, Coldmbia

18:50 as 19:00: Boas Praticas do Tecido Associativo no ambito nacional e internacional
através do Grupo Ibero-americano de Cuidados Respiratorios em Doencgas
Neuromusculares. Dr. Francisco Prado (Chile), Professor Associado do Ambulatério de
Pediatria da Universidade do Chile e membro do Grupo Ibero-Americano de cuidados
respiratorios de doengas neuromusculares, Chile

19:05 as 19:20: Desenvolvimento de Projetos de Investigagdo. Estudo ENSERio LATAM.
Alba Ancochea. Advocacy na Aliber, Espanha

19:20 as 19:30: Perguntas e Respostas (participacao coletiva)

19:30: MESA 3: Apresentacdao e Moderagao: Luz Victoria Salazar: Vice-presidente da
ALIBER. Colémbia

EMPODERAMENTO E FORMAGAO DE PACIENTES E ENTIDADES DE PACIENTES.

19:35 as 19:55: Pacientes Formados, Agentes de Mudanc¢a. Eva Maria Ruiz de Castilla,
presidente e diretora executiva da LAPA (Latin America patients Academy)

20:00 as 20:15: Movimento Associativo e Visibilidade. Viviana Pérez, Presidente da
Associagao Turner do Uruguai e Dra. Carla Scanniello Presidente da Associagdo de Doencgas
Raras de Retina Stargardt, Uruguai.

20:15 as 20:30: Tempo de perguntas, participagao coletiva
20:30 as 21:30: Workshop: Lideranca e Inovagao Digital das Organizagdes de Pacientes
da América Latina. Migdalia Denis. Coach de desenvolvimento pessoal. Paciente

especialista. EE-UU - Colédmbia

21:30: Encerramento da sessao

Esta traducdo para o portugués foi efectuada pela iniciativa PerMondo, que fornece
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QUINTA 30 DE OUTUBRO
15:00: MESA 4: Apresentacdo e Moderagdo: Alba Ancochea: Diretora da FEDER. Espanha

PLANOS DE AGAO E POLITICAS NACIONAIS DE DOENGAS RARAS, ORFAS OU POUCO
FREQUENTES.

15:05 as 15:25: Plano de acdo sobre doencas raras APEC. Uma oportunidade para
implantar politicas de doeng¢as raras num marco colaborativo Asia-Pacifico. Eric
Obscherning: Secretario do Plano de Agao da APEC RD e Matthew Belgard Presidente da
Rede de Doengas Raras da APEC

15:30 as 15:50: A importancia da economia no discurso publico sobre as doengas pouco
frequentes. Antonio Miguel Baién Hernandez. Catedratico da Universidade de Almeria,
Espanha

15:55 as 16:15: RDI, agoes com a OMS para garantir a cobertura Universal de Saude.
Durhane Wong. Presidente da RDI. Canada

16:20- as 16:35: Processos de incidéncia das organizagdes civis para as doengas raras
nas a¢oes do México. Mtra. Tanya Patricia Palacios Tejeda: Genes Latinoamerica, México

16:35 as 16:50: Politica estratégica para o cuidado e inclusao das pessoas com Doencgas
Raras ou Pouco Frequentes, Experiéncia do caso Jalisco, México. Mtro. Rodolfo Carlos
Torres Gutiérrez. Diretor de Inclusdo de Pessoas com Deficiéncia. da Subsecretaria dos
Direitos Humanos | Secretaria Geral do Governo, México.

16:55 as 17:10: 10 anos da lei das Doencgas Raras na Colémbia: conquistas, desafios e
oportunidades. D. Luz Victoria Salazar. Presidente da ACOPEL, Colémbia

17:10 as 17:20: Perguntas e Respostas (participagao coletiva)

17:25: MESA 5: Apresentacao e Moderagao: Enrique Pastor, Professor da Universidade de
Murcia. Espanha

MEDICAMENTOS ORFAOS E DOENGCAS RARAS, UM DESAFIO GLOBAL

17:30 as 17:50: 20 anos da Regulamentagao Europeia dos Medicamentos (')rféos,. Jorge
Capapey: presidente da Associagao Espanhola dos Laboratérios de Medicamentos Orfaos e
Ultra-6rfaos (AELMHU), Espanha

17:55 as 18:15: Compra de medicamentos de alto custo em paises da América Latina. Dr.
Julio Daniel Mazzoleni Insfran: Ministro da Saude, Paraguai.

18:20 as 18:40: Necessidades de acesso aos medicamentos 6rfaos, dificuldades e
processos. Manuel Pérez. Presidente do Colégio de Farmacéuticos de Sevilha (Espanha)
e presidente da Fundagdao MEHUER (Fundagéo dos Medicamentos Orfaos e Doengas Raras)

18:40 as 18:50: Perguntas e Respostas (participagao coletiva)

Esta traducdo para o portugués foi efectuada pela iniciativa PerMondo, que fornece
tradugdes gratuitas as organizacdes sem fins lucrativos. Projeto patrocinado pela agéncia de
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18:55: MESA 6: Apresentacao e Moderacgao: Jesus Navarro: Vice-presidente da ALIBER.
México

O DIAGNOSTICO PRECOCE DE DOENGAS RARAS, ORFAS OU POUCO FREQUENTES

19:00 as 19:20: Desafios da detecao neonatal de doengas raras na América Latina. Dra.
Marta Ascurra, diretora do programa nacional de detecdo neonatal do Ministério da saude
publica e bem-estar social do Paraguai.

19:20 as 19:40: Triagem Neonatal no México. Xochitl N. Mendoza Morales: Presidente da
Associagao Mexicana de Amigos Metabdlicos A.C, México

19:40 — 19:50h Perguntas e Respostas (participacao coletiva)

20:00: MESA 7: Apresentacao e Moderagao: Antonio G. Armas. Diretor dos dois programas
de radio, Doencgas Raras e Investigadores pelo mundo, na radio Libertad FM. Espanha

ASPETOS SOCIAIS, EDUCATIVOS E PSICOLOGICOS DAS DOENGAS RARAS

20:00 as 20:15: Sentido e Significado da inclusdo de pacientes com Doengas Orfis em
cinco instituicoes educativas. Maria Fernanda Garcia, Fundagao Cronicare. Colémbia

20:15 as 20:30: Intervencdo educativa na aula com criangas com Doencas Raras e Sem
Diagnoéstico. Pedro Tudela. Responsavel de programas educativos em DGenes. Espanha

20:30 as 20:45: "Direitos e Deveres da pessoa cuidadora informal em tempos de
emergéncia sanitaria". Griselda Rodriguez Ruiz. Trabalhadora social Especialista em
Doencas Raras, México.

20:45 as 21:00: Apresentagao do Livro: Para que as Doengas Orfas deixem de estar 6rfas

na Colombia. Dr German Escobar, chefe de gabinete do Ministério da Saude, Coldmbia

21:00: Perguntas e Respostas (participagao coletiva).

Esta traducdo para o portugués foi efectuada pela iniciativa PerMondo, que fornece
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15:30: MESA 8: Apresentacao e Moderagao: Fide Miron. Membro do Conselho de Diretores
da FEDER. Espanha

COVID 19 E DOENCAS RARAS

15:35 as 15:50: Registro Internacional do COVID-19 e EPOF de Share4Rare. Dr. Marcelo
Andrade hospital San Joan de Deu, Barcelona e Dr. Pablo Barvosa, Argentina.

15:50 as 16:05: Resultados da Pesquisa “Rare Barometro Voices en Latinoamarica”.
Estrella Guerrero. Responsavel por projetos da ALIBER, Espanha

16:05 as 16:20: "Os sistemas socios-sanitarios pos COVID-19 e um apelo a agao das
OSC para a priorizagao de planos nacionais de EPOF" Luciana Escati Penaloza. Diretora
Executiva da FADEPOF, Argentina.

16:20 as 16:35: Estado atual do cuidado prioritario de servigcos de salde aos pacientes
com doencgas raras, orfas ou pouco frequentes no Equador”. Maritza Cardenas Peiia.
Representante da Fundagdo FEPEL DASHA, Equador

16:35 as 16:50: Recurso de Amparo no Uruguai. Como se trabalhou desde a
Universidade apesar do COVID, para beneficiar os Pacientes com Doencas Raras, Orfas
ou Pouco Frequentes. Dr. Juan Ceretta, Professor na Faculdade da Republica, Uruguai

16:50 as 17:00: Perguntas e Respostas (participagao coletiva)

17:10: MESA 9: Apresentacao e Moderagao: Alicia M. Males. Management ALIBER. Colémbia
TRATAMENTO DAS DOENGAS RARAS, ORFAS OU POUCO FREQUENTES

17:10 as 17:30: O desafio da regulacdao de produtos de Terapias avangadas na América
Latina (LMI). Augusto Rojas Instituto Tecnoldgico e Estudos Superiores de Monterrey, México

17:30 as 17:45: Investigacao Internacional ou Pesquisa Clinicas e as Doengas Raras Dr.
Manuel Posadas de la Paz. Diretor do Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras e
membro do IRDIRC, Bolivia

17:45 as 18:00: Novos aspectos do transplante nao relacionado com o tratamento das
EERR. Dr. Juan Antonio Flores Jiménez. Médico hematologista e transplantador,
representante do Be The Match® México

18:05 as 18:20: Be The Match®: registro de doadores de medula 6ssea no México. Lic.
Sergio Medrano Murillo. Gerente Geral do Be The Match®, México

18:20 as 18:35: Abordagem multidisciplinar no tratamento da Atrofia Espinal. Lic. Gloria
Giménez, Cinesiologia e Fisioterapeuta, Hospital de Clinicas, Faculdade de Ciéncias Médicas,
Universidade Nacional de Asuncion. Paraguai.

18:35 as 18:50: A Sindrome de Cornélia de Lange e seus avangos na América Latina. Dr.
Feliciano Ramos Fuentes, Genetista e pediatra, Presidente do comité cientifico mundial da
Federacao Cdls, Diretora do Centro de Referéncia para pacientes com a sindrome de Cornélia
de Lange, no Hospital de Saragocga, Espanha

Esta traducdo para o portugués foi efectuada pela iniciativa PerMondo, que fornece
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18:50: Perguntas e Respostas (participacao coletiva)

19:00: ENCERRAMENTO DO ENCONTRO

- Leitura das conclusoes
- Despedida e agradecimento.

Esta traducdo para o portugués foi efectuada pela iniciativa PerMondo, que fornece
tradugdes gratuitas as organizacdes sem fins lucrativos. Projeto patrocinado pela agéncia de
tradugdao Mondo Agit. Tradutora: Adriana Pequefio
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COMITE ORGANIZACIONAL:
Presidente:

D. Juan Carriéon Tudela
Presidente de ALIBER, Presidente da FEDER e da Fundacio FEDER (Espanha)

Vogais:

D. Inés Castellanos
Vice-presidente da ALIBER

D. Jesias Navarro
Vice-presidente da ALIBER e Presidente de OMER (México)

D. Regina Garcia
Vice-presidente da ALIBER e Presidente do Instituto Vidas Raras (Brasil)

D. Luz Victoria Salazar
Vice-presidente da ALIBER e Presidente da ACOPEL (Colombia)

D. Marta Giménez
Secretaria da ALIBER e Presidente da FUDI (Uruguai)

D. Eliecer Quispe
Tesoureiro da ALIBER e Presidente da FEPEL DASHA (Equador)

D. Luisa Gabriela Acosta.
Vogal da ALIBER e Presidente de AC Humberto Da Silva (Venezuela)

D. Deolinda Acosta
Vogal da ALIBER e Presidente de AE e EA (Paraguai)

D. Myryam Estivil
Vogal da ALIBER e Presidente da Fundacao de Pacientes de Doencas Lisossomicas (Chile)

D. Maria Delfina Tay
Vogal da ALIBER e Presidente de PROCRECE (Guatemala)

D. Karla Ruiz.
Vogal da ALIBER e Presidente de Esperantra (Peri)

D. Alba Ancochea Diaz
Psicologa. Responsavel pela Defesa na ALIBER. Diretora da FEDER e da sua Fundacao.

D. Alicia Males
Trabalhadora social e Responsavel pela area de gestio da ALIBER

D. Estrella Guerrero Solana
Trabalhadora social e Responsavel de projetos na ALIBER.
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tradugdes gratuitas as organizagdes sem fins lucrativos. Projeto patrocinado pela agéncia de
tradugdao Mondo Agit. Tradutora: Adriana Pequefio



