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15.30 h. Cóctel de Bienvenida

16.25 h. Inauguración y apertura de la Jornada
 Alberto Espuny Miró
 Presidente SOMUFARH.
 Jefe de Servicio de Farmacia Hospitalaria. 

Hospital clínico universitario Virgen de la 
Arrixaca de Murcia.

16.30 h. Innovación y novedades en el campo de las 
Enfermedades Raras

 Modera:
Eduardo Salas Martín
Jefe de Sección de Farmacia Hospitalaria. 
Hospital Universitario Rafael Méndez. Lorca

• Innovación en el diagnóstico de EERR. 
 Encarna Guillén Navarro
 Jefe de servicio de Pediatría. Hospital clínico 

universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia.

• Innovación terapéutica en Miastenia Gravis: 
presente y futuro.

 Pablo de la Cruz Murie
 Servicio Farmacia Hospitalaria. Hospital 

Clínico Universitario Virgen de la Arrixaca de 
Murcia.

17.15 h. Herramientas de evaluación & seguimiento 
de resultados en salud en EERR.

 Modera:
Nuria Guzmán Aroca

 Asesora jurídica - Letrado del Servicio Murciano 
de Salud.

• Modelos de evaluación ¿Útil para evaluar 
medicamentos huérfanos? 

 Dr. Francisco José Rodríguez Lucena
 Servicio de optimización terapéutica, 

medicamentos innovadores y terapias 
avanzadas. Dirección General de Farmacia y 
Productos Sanitarios. Conselleria de Sanitat.
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• Incorporación de fármacos de alto impacto.
 Xavier Caballero
 Presidente asociación de pacientes de 

Fibrosis Quística. 

18.00 h.  Pausa Café

18.15 h. Mesa de casos Clínicos en EERR
 Modera:

Ana García Monsalve
 Servicio de Farmacia Hospitalaria. Hospital 

General Universitario de Elda.

•  Caso 1. Acondroplasia.
 Olga Guillén Martínez.
 Hospital General Universitario Elche. 

•  Caso 2. Elaboración de una fórmula 
magistral de desmopresina jarabe 
para un paciente con diagnóstico de 
panhipopituitarismo.

 María Hernández Sánchez
 Hospital General Universitario Morales 

Meseguer.

•  Caso 3. Neurofibromatosis de tipo 1 (NF1).
 María Molina Martínez
 Hospital Universitario San Juan de Alicante. 

•  Caso 4. Tratamiento con idebenona en 
neuropatía óptica hereditaria de leber. 

 Cristina Céspedes Sánchez
 Hospital Clínico Universitario Virgen de la 

Arrixaca.

19.00 h. Conclusiones y Cierre de la Jornada.
 Andrés Navarro Ruiz
 Gerente del departamento de salud de Elche- 

Hospital General

Coordinadores: 
Andrés Navarro Ruiz 
Gerente del departamento de salud de Elche- 
Hospital General.

Alberto Espuny Miró
Presidente SOMUFARH. Jefe de Servicio de Farmacia 
Hospitalaria. Hospital Clínico Universitario Virgen de la 
Arrixaca de Murcia.


