11l FORO DE ALTO NIVEL
XI ENCUENTRO/CONGRESO IBEROAMERICANO DE
ENFERMEDADES RARAS, HUERFANAS O POCO FRECUENTES A bercamericara

Lima, Peru - 7/8 de noviembre de 2024

DIA 1 - Jueves 7 de noviembre de 2024
Auditorio: Comunidad Andina de Naciones CAN

8:00 Acreditacion
am

9:00 Bienvenida

am » Dra. Maria del Carmen Calle, Secretaria General ORAS

»  Dr. Javier Padilla, Secretario de Estado de Sanidad de Espafia

»  Dr. César Vasquez, Ministro de Salud de Peru

» Dra. Alejandra Acuia, Secretaria General SE-COMISCA

» Juan Carrion Tudela, Presidente Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras
- ALIBER

» Eva Maria Ruiz de Castilla, Directora Latin American Patients Academy - LAPA

9:30

am Inauguracion del Encuentro

» SM Dofia Letizia Ortiz, Reina de Espafia

»  Dr. Andrés Allamand, Secretario General Iberoamericano
» Angela Teresa Hernandez, Viceministra de la Mujer y Poblaciones Vulnerables

Pert
» Morgan Niccolo Quero, Ministro de Educacion Perd
»  Durhane Wong-Rieger, CEO CORD Past-Chair RDI
» Juan Carridn, Presidente de ALIBER
»  Ministros Asistentes al Foro
» Representantes de Gremios Médicos

10:00- Panell:
11:00 :Laimportancia de la diplomacia en Salud para Enfermedades Raras - La resolucion
am de la ONU y el camino hacia una resolucion de la OMS que hemos logrado?
*Modera: Eva Maria Ruiz de Castilla, Directora LAPA

» Durhane Wong Rieger CEO CORD Past-Chair RDI

» Juan Carridn Tudela, Presidente ALIBER

» Dra. Maria del Carmen Calle, Secretaria Ejecutiva ORAS CONHU

» Dra. Alejandra Acuiia, Secretaria Ejecutiva SE COMISCA

11:.00- L@ importancia de la implementacion de un Plan Nacional de Salud para un pais:

11:45 Ejemplo de Colombia

am Dr. German Escobar, Secretario de Salud de Santiago de Cali, Ex-viceministro de Salud
Colombia
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11:45 -
12:15
m

12:15 -
13:40
pm

13:40 -
14:40
pm

14:40 -
15:00
pm

15:00 -
15:20
pm

15:20 -

16:10
pm

o
%4,

Coffee Break

Panel 2: Planes Nacionales e implementacion de Politicas en América Latina:
Propuestas de los grupos de trabajo y Centros de Referencia.
* Moderan: Juan Carrion, Presidente de ALIBER y Eva Maria Ruiz de Castilla, Directora de

LAPA

» Representantes de los Ministerios de Salud asistentes al Foro

» Espafa: Javier Padilla, Secretario de Estado de Sanidad

»  Peru: Dr. Vicente Cruzate, Jefe de Enfermedades Raras del MINSA Pert

» Chile: Dra. Pamela Llanten Aroca, Oficina Nacional de Condiciones Crdnicas
Complejasy Enfermedades Poco Frecuentes de la Subsecretaria de Salud Publica
del Ministerio de Salud

» Panama: Dr. Johny Cuevas, Jefe de la Seccidon de Enfermedades Raras, Huérfanas
y Poco Frecuentes de la Direccion General de Salud Publica del Ministerio de
Salud

» Paraguay: Marco Casartelli. Programa Nacional de Deteccion Neonatal. Ministerio
de Salud Publica y Bienestar Social

Almuerzo

Sesion de la Tarde

Red Iberoamericana de Salud en Enfermedades Raras (RIBERSER), Actuando a
favor de las ER en Latinoamérica

Prof. Dr. Manuel Posada, Coordinador del Programa RIBERSER, Convocatoria AECID-
INTERCONECTA 2023

Plataformas Innovadoras de Educacion para ER
Dr. Ignacio Zarante, MD. Genetista Presidente ACMGEN Colombia

Retos y desafios en el abordaje integral de las Enfermedades Raras en Iberoamérica
* Modera: Dr. German Escobar, Secretario de Salud de Santiago de Cali, Colombia
Experiencia Espafia

Experiencia Chile

Experiencia Paraguay
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16:10 -
16:30
pm

16:30 -
17:30
pm

17:30 -
18:00
pm

8:30 -
9:30
am

10:00 -
10:20
am

10:20 -
10:50
am

10:50 -
11:20
am
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Coffee Break

Panel 3: La importancia del movimiento asociativo y las redes en la promocion de
politicas para enfermedades raras en Latinoamérica: Logros y siguientes pasos
* Modera: Luz Victoria Salazar, Vicepresidente de ALIBER

» Durhane Wong Rieger, CORD Canada

» Enma Pinzon, Federacion en Enfermedades Raras de Panama

» Luciana Escati, Directora FADEPOF Argentina

» Vanesa Valencia, Alianza de Enfermedades Raras, Huérfanas y Poco Frecuentes

en Panama - ALASER
» Panelistas Representantes del Movimiento Asociativo de los paises asistentes

Panel 4: Plan de Accion Global Intersectorial sobre Epilepsia y Otros Trastornos
Neurologicos (IGAP). Experiencia y futuro: Aprovechando las resoluciones de la OMS
para el advocacy y las mejoras en politicas publicas.
* Modera: Karla Ruiz de Castilla, Secretaria de ALIBER

» Juan Carridn, Presidente de ALIBER

» Dra. Elvira Vacas, Presidenta Europea IBE y FEDE Espana

» Representante Comision de Salud Mental, Organizacion Panamericana de la Salud

- OPS

» Maria Marta Bertone, Vocal de ALIBER, Co chair CC IBE

Fin de la Primera Jornada

DIA 2: Viernes 8 de noviembre de 2024 -
Lugar: Congreso de la Republica del Peru

Traslado de participantes hacia el Congreso de la Republica

Inauguracion Il Sesién

» Dr. Alejandro Soto Reyes, Presidente del Congreso de Perd
» Juan Carridn Tudela, Presidente de ALIBER

Importancia de Legislar en Latinoamérica para las ER
» Maria del Carmen Alba, Congresista de la Republica de Peru

La problematica de las enfermedades raras en el Peru
Pilar Estremadoyro Reyes, Vicepresidente de la Federacion Peruana de Enfermedades
Raras de Peru - FEPER

.
.(j’. Secretaria General RARE

&
<L Q
INTERNATIONAL ESPERANTRA A feper



11l FORO DE ALTO NIVEL
XI ENCUENTRO/CONGRESO IBEROAMERICANO DE
ENFERMEDADES RARAS, HUERFANAS O POCO FRECUENTES A bercamericara

Lima, Peru - 7/8 de noviembre de 2024

11:20 - Desafios Logrosy Oportunidades en la Odisea Diagnostica en la Region
12:00 ~Modera: Dr. Ivan Loaiza MD. Pediatra, Hospital del Nifio Per

m » Dr. Carlos Urbano Durand, Director Hospital del Nifio Pert
» Dra. Carmen Cecilia Aydn, Jefe de Pediatria Hospital Rebagliati
» Dr. Ignacio Zarante MD. Genetista Presidente ACMGEN Colombia
» Dr. Santiago March, Fundsalud México

Conclusiones e Intercambio de Experiencias de los Asistentes al Foro y Encuentro

gzg " con Medios de Comunicacion - Clausura del Encuentro
pn; » Juan Carrion Tudela, Presidente de ALIBER

» Eva Maria Ruiz de Castilla, Directora de LAPA

13:45-  Almuerzo

14:40
pm

Lugar: Auditorio de la Comunidad Andina CAN
14:40-  ;5rnada de Capacitacion a Lideres del Movimiento Asociativo
16:00 » Taller Planeacion Estratégica: Eva Maria Ruiz de Castilla, Directora Latin America
pm Patients Academy - LAPA
16:00 - .0 . e , . . ; .
17:00 » Elaboracion del plan de Accion: Eva Maria Ruiz de Castilla, Directora Latin
prr.n America Patients Academy - LAPA y Mariella Hague Pérez, Directora Ejecutiva de

PARADERO, Experta en Branding

17:00 -
18:00 » Seminario-Taller de Comunicacion: ;Coémo proyectar laimagen institucional
pm a través del fortalecimiento de marca? Elevar la imagen ante las instituciones

gubernamentales y la comunidad: Mariella Hague Pérez, Directora Ejecutiva de
PARADERO, Experta en Branding

Secretaria General RARE
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