FuniAMFE

Fundacién Atrofia Muscular Espinal

X111 JORNADA DE FAMILIAS y ESPECIALISTAS FundAME 2017

Colegio Santa Maria la Blanca, Montecarmelo

PROGRAMACION 6 DE MAYO 2017

SESIONES PLENARIAS: PUBLICO GENERAL

HORARIO
9:15-10:00 Inscripcion de asistentes, entrega de dossiers, acogida de nifios
10:00-10:30 Inauguracion de la Xlll Jornada de Familias y Especialistas. Presentacion de logros y retos FundAME 2017.
Excmo. Sr. D. Jesus Sdanchez Martos (Consejero de Sanidad de la CAM), Mencia de Lemus Belmonte (Presidenta FundAME), Dr. Eduardo Tizzano, Dra. Maria G. Cattinari.

¥ ESPECIALISTAS MEDICOS
PUBLICO GENERAL NEUROLOGOS Y NEUROPEDIATRAS
(previa invitacion)

Accesibilidad a tratamientos: contexto nacional. Sesiones individuales de especialistas Acogida de industria farmacéutica
médicos e industria farmacéutica.
10:30-12:00 * Antonio Bldzquez. Agencia Espafiola del Medicamento y 10:30-11:10 | e Biogen. 10:30-11:10 ® AveXis Inc.
Productos Sanitarios (AEMPS). -Marta Valente. Medical Director. -Rick Modi. Senior Vice President
» Alvaro Lavandeira. Experto juridico en acceso a medicamentos -Paula Santa. Medical Science and Chief Business Officer.
huérfanos. Asesor juridico de FundAME. Liaison. -Alan Kaspar. Vice President
J . ,
-Javier Martinez.Market Research and Development.
12:00-12:30 Pausa Café. Access,P&R Heor Interim Director.
-Laura San Basilio. Communications
&Patient Advocacy.
11:10-11:50 ¢ AveXis Inc. 11:10-11:50 ¢ Laboratorios Roche.
-Rick Modi. Senior Vice President -Jeppe Buchberg. Senior Clinical
and Chief Business Officer. Scientific Neuroscience.
-Alan Kaspar. Vice President -Maria Brafias. Patient Liaison
Research and Development. Manager, Dep. Médico.
11:50-12:30 ¢ Laboratorios Roche. 11:50-12:30 e Biogen.
-Jeppe Buchberg. Senior Clinical -Marta Valente. Medical Director.
Scientific Neuroscience. -Paula Santa. Medical Science
-Maria Brafas. Patient Liaison Liaison.
Manager, Dep. Médico. -Javier Martinez.Market Access,P&R
Heor Interim Director.
-Laura San Basilio. Communications
&Patient Advocacy.
12:30-12:45 Pausa Café 12:30-12:45 Pausa Café




‘ PUBLICO GENERAL ‘ ESPECIALISTAS \

Tratamientos para la AME en investigacion y desarrollo: Red de Especialistas de FundAME
industria farmacéutica. - Sesion especialistas en AME (requiere inscripcion) -
12:30-13:00 | * AveXis Inc. Rick Modi (Senior Vice President and Chief Business 12:45-12:50 | Bienvenida: coordinadora Dra. Maria Grazia Cattinari
Officer). Alan Kaspar (Vice President Research and Development). 12:5013:00 | Generalidades de la AME (epidemiologia-genética): Dr Eduardo Tizzano.
13:00-13:10 | Turno preguntas Avexis Inc. 13:00 13:15 Experiencia con Nusinersen: Dr. Ignacio Pascual.
13:15-13:25 | Otros ensayos y el futuro: Dr Eduardo Tizzano.
13:10-13:40 | * Laboratorios Roche. Jeppe Buchberg (Senior Clinical Scientific 13:25-13-45 | Clinica / historia natural: Dr. Andrés Nascimento.
Neuroscience). Maria Brafias (Patient Liaison Manager, Dep. Médico). 13:45-14:05 | Standards of Care y cuidados multidisciplinares: Dra. Francina Munell.
13:40-13:50 | Turno preguntas Laboratorios Roche. 14:05-14:25 | Rehabilitacién en la AME: Dra. Mercedes Martinez.
14:25-14:30 | Preguntas.
13:50—14:20 | * Nusinersen. Dr. Eduardo Tizzano.
14:20 — 14:30 | Turno preguntas Dr. Eduardo Tizzano.

14:30-16:00 DESCANSO COMIDA
TALLERES: PADRES, ADULTOS Y ESPECIALISTAS EN AME COMITE MEDICO DE ESTUDIO DE HISTORIA NATURAL
(PREVIA INVITACION)
16:00-17:00 Taller formativo de Taller formativo fisioterapia Taller formativo adultos Definicién de Objetivos y disefio del Estudio, éPorqué de un estudio observacional
espalda, caderas y respiratoria y emergencias. | AME: deglucién y nutricion. | NO EPA?.
mantenimiento de la Fisioterapeuta Enrique del Campo. | Dra. Carmen Mateos.
Dra. Iris de Luna. Clasificacién EPA-SP

funciéon muscular:

, ®  Actualizacion situacion del estudio: documentos del estudio, tramites
Dr. Juan Carlos Rodriguez . — . . Y . )
17:00-18:00 Olaverri Taller formativo de Nutricion. Taller formativo para regulatorios de autorizacidn, contratos con investigadores y centros, apertura
Dra. Maria Grazia Cattinari. Dra. Isabel Gimeno. adultos AME: fisioterapia. de los Ce.n'tr.o's Visitas de inicio”. .
Dra. Marta German. Fisioterapeuta Carlos Torres. e  Definicidn de tareas, y calendario.

Fisioterapeuta M9 Fernanda
Jorge Silverio.

SESION PLENARIA Y CIERRE: PUBLICO GENERAL

18:00-18:30 Exoesqueleto Infantil para AME: presentacion y demo con paciente infantil.

e Dr. Gustavo Lorenzo (Hospital U. Ramodn y Cajal).

* Dra. Elena Garcia (Consejo Superior de Investigaciones Cientificas —CSIC- y fundadora Marsi-Bionics).

¢ D. Manuel Prieto (Marsi-Bionics).

¢ D. Daniel Sanz (Marsi-Bionics).

18:30-19:00 Acto de clausura:

Excmo. Sr. D. Fernando Prados, Director General de Coordinacion de la Atencion al Ciudadano y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid.

19:00 Témbola y despedida de familias.




X111 JORNADA DE FAMILIAS y ESPECIALISTAS FundAME 2017

Parque tematico FAUNIA

OCIO EN FAMILIAS 7 DE MAYO 2017

Dia en familia con actividades de ocio adaptadas... iAh! Y por supuesto: jcomeremos todos juntos!.

Lugar: Parque tematico Faunia.
Direcciéon: Av. Comunidades, 28, 28032 Madrid.
Hora de encuentro en Faunia: 11:00 en |a puerta de entrada.

¢Qué haremos?:

La jornada se desarrollara durante todo el dia, quedaremos a las 11:00 en la entrada del parque tematico Faunia para entrar todos juntos.
A las 12:00 tendremos una visita guiada por el parque en grupos de 30 personas (90 minutos de visita).

A las 14:00 disfrutaremos de una maravillosa comida-mend, todos juntos en un espacio reservado.

Por la tarde podremos seguir disfrutando del parque de manera individual o en grupos.

IMPORTANTE:

1- Se habilitaran taxis adaptados para las personas de fuera de Madrid que no hayan traido vehiculo propio.
Por favor javisad con antelacién para la reserva de los taxis!. Enviadnos un email a merchandaising@fundame.net.

Cada familia acordara con su taxista de ida, el horario de su recogida. Guardad bien su teléfono de contacto.

2- Previsiblemente hara calor. Os recomendamos llevéis gorra y crema solar.
En la entrada no se permite introducir comida a Faunia, pero si agua. Os recomendamos que llevéis.
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