QLCC SIMPOSIO PARA PERIODISTAS SOBRE
v B E\FERMEDADES RARAS Y ULTRA-RARAS
oents sespetanz EN LA REFORMA A LA SALUD

Hora Tema Conferencista
8:00 a.m. - 8:15a.m. Llegaday registro de asistentes
Marleny Majé Motta
8:15a.m.-8:30a.m. | Palabras de instalacién Directora Ejecutiva

Apec - Colombia

Enfermedades raras y ultra-raras en el mundo, en Colombia y Angela Patricia Chaves R

8:30 a.m. - 9:00 a.m. politica publica para la atencion de estas patologias en el pais Presidente Fecoer

Dr. Augusto Galan Sarmiento
Exminsalud, consultor del
Banco Mundial y del BID
entemasdesaludy

9:00 a.m.-9:30a.m. | Enfermedades raras y ultra-raras en la reforma a la salud

seguridad social
Enfermedades Hematolégicas Ultra raras:
9:30 a.m. - 10:00 a.m. | Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna (HPN) Dr. José Negib Martin Chagin,

(Hematologo)

Director Cientifico Banco de
Sangre Hospital Universitario
B/quilla

Dr. José Negib Marun Chagin,
(Hematologo)

Director Cientifico Banco de
Sangre Hospital Universitario

10:00 a.m. — 10:30 a.m. | Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (SHUa)

B/quilla
10:30 a.m. - 10:45 a.m. Refrigerio
10:45 a.m. - 11:15 a.m. | Testimonio paciente SHUa

Marleny Majé Motta
11:15 a.m. — 11:45 a.m.| Presentacion asociacién de pacientes Apec - Colombia Directora Ejecutiva

Apec - Colombia

Marleny Majé Motta
Directora Ejecutiva

11:45 a.m. - 12:15 p.m.| Preguntas y conclusiones Apec — Colombia

12:15m - 1:15 p.m. Almuerzo de integracion con periodistas y pacientes )
.




