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EQUIPO FAMECOL

Fundacion Atrofia Muscular Espinal Colombia Sara y Sofia '




PRESIDENTE Y COORDINADORA DE
ACCION POLITICA DE FAMECOL S&S

Maria Isabel Acevedo

Presidente de l|la Alilanza Latinoamericana AME

ALAME.

Madre de Mariana y Azul Sofia afectadas de AME
tipo 3y 2.

Graduada como maestra de musica, Magister en
educacion.




Key Sandy Caro Mejia

Abogada egresada de la Universidad Libre,
especialista en derecho procesal, magister en Derecho
con profundizacion en sociedad, democracia y
constitucionalismo de la Universidad de Cartagena.
Ejerce activismo desde la Fundacion en el area de
Investigacion socio-juridica. Colaboracion a la
Fundacion en el area de investigacion socio-juridica.
Jueza 2 Civil Especializada en Restitucion de Tierras
de Sincelejo — Sucre.

Lucy Valencia

Community Manager

Experiencia en manejo de redes sociales y
diseno grafico.

Afectada AME tipo 2, madre de un joven de 14
anos, miembro de Famecol S&S Colombia.

Mariana Acevedo

Colaboradora con Famecol S&S, en el
seguimiento a paciente.

Afecta AME tipo 2

Estudiante de Ingenieria Agronomica
Universidad Nacional de Colombia. Integrante
del colectivo Cuerpos Diversos en Rebeldia.

Fundacién Atrofia Muscular Espinal Colombia Sara y Sofia

Juntos podemos lograrlo!




EQUIPO FUNSERVIR

Fundacion Social




Dra Teresa Bas Hermida

Medica en traumatologia y Ortopedia,

Universidad de Valencia. Jefe de unidad de
Raquis adulto y pediatria del Hospital
Jniversitario y Politécnico La Fe de Valencia.

Dra Diana Castro

Médico y cirujano de la Pontificia Universidad Javeriana.
Colombia.

Neurdloga de Children’s Health, profesora asistente de
pediatria y neurologia y neuro-terapia en UT Southwestern

Medica

Center Dallas, Texas.

Codirectora de la clinica de la Asociacion de Distrofia

Muscu

ar de Dallas y esta vinculada en multiples

protocolos de investigacion para la Atrofia Muscular

Espina

y la Distrofia Muscular en la poblacion pediatrica

Dr. Fernando Suarez

Director Instituto de Genética Humana.
Genetista en el Instituto Roosevelt.
Especializacion <Medica Genética clinica.
Facultad de Medicina Universidad Javeriana

Dr. Andrés Murillo

Medicina, programa de Anestesiologia
Universidad del Bosque Colombia.
Anestesiologo Instituto Roosevelt.
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DIA1: JORNAD ADIRIGIDA A MEDICOS

JORNADA MEDICA

AGENDA DELA MANANA

8 :30 AM

Que estamos haciendo Famecol S&S?
9:00 AM

7 :45 AM Bienvenida
8 ‘00 AM Allanza - Famecol - Funservir- Fecoer

Importancia de la implementacion del
Tamizaje neonatal en el nuevo escenario
8 :30 AM terapeutico para la AME

9:15 AM Dr Fernando Suarez.
) Facultad de Medicina Universidad Pontificia Javeriana
Director Instituto Genética Humana
Genetista Instituto Roosevelt

Experiencia en tratamientos para la AME
9:15 AM con Nursinersen, Risdiplam, Zolgensma.

Dra Diana Castro

Neuropediatra

Children's Medical Center of Dallas

10:00 AM

Pasado, presente, futuro de la AME
10:00 AM  Experiencia de pacientes AME de diferentes
10:45 AM paises, actualmente en tratamiento

10:45 AM

11:00 AM SESION PREGUNTAS



https://utswmed.org/locations/childrens-dallas/childrens-health/

SESION 2:

JORNADA MEDICA
AGENDA DE LA MANANA

De la mano con el Ministerio de Salud de Colombia
. Ruta Integral para pacientes con AME
11:00 AM Dra. Mariana Pinto

1711:45 AM Consultor de la Division de Medicamentos y Tecnologias Sanitarias
de Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia

Dra. Adriana Gisela Martinez Parra

Magister en Salud Publica, Doctora en Ciencias en Salud
Colectiva, Grupo de Investigacion de Antropologia Médica
Direccion de Medicamentos y Tecnologias en Salud del
Ministerio de Salud y Proteccion Social.

Anestesia en el paciente con patologia
neuromuscular.

1145 AM Dr. Andrés Murillo

12:15 PM  Medicina, programa de Anestesiologia
Universidad del Bosque Colombia.
Anestesiologo Instituto Roosevelt.

Cirugia de Escoliosis en AME y su importancia en la era
de los tratamientos.

12:15 AM Dra. Teresa Bas Hermida
1:15 PM PDI Asociado Asistencial Ciencias de la Salud.
Area del conocimiento TRAUMATOLOGIA Y ORTOPEDIA.
Universidad de Valencia.
Jefe de unidad de Raquis adulto y pediatria del Hospital Universitario
Politecnico de la Fé de Valencia, Espana

1:15 AM

Talo ok SESION PREGUNTAS



ALMUERZO
1: 30 PM- 2: 30 PM

)99




SESION 3:

JORNADA MEDICA
AGENDA DE LA TARDE

2:30 PM Viviendo con Atrofia Muscular Espinal,
2:45 PM Experiencias y necesidades para la autonomia

2:45 PM Presentacion Alianza Latinoamericana AME

3:00 PM Junta Directiva ALAME

Evaluacion funcional en pacientes con Atrofia

: Muscular Espinal ambulantes y no ambulantes.
3:00 PM ]
Dra Sandra Milena Castellar
3:45 PM Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt. Departamento de

Medicina Fisica y Rehabilitacion, Facultad de Medicina,
Universidad Nacional de Colombia. Bogota, Colombia

Soporte legal para los profesionales de |la salud.
3:45 PM Normatividad para solicitar aparatologias.
Dra Isabella Gutierrez Marceles.

4:30 PM Abogada Egresada de la Pontificia Universidad Javeriana
Con formacion integral en el ambito humano y profesional.
Colaboradora en el equipo de accion politica de Famecol
S&S - Funservir - Fecoer.

4:30 PM

SESION PREGUNTAS

4:45 PM



D iA T:JORNADA GIDA AM E DICOS

CIERRE DIA DE JORNADA
MEDICA 4:30 PM




JORNADA
DE LA MANANA

9:00 AM
10:00 AM

10:00 AM
10:30 AM

10:30 AM
11:00 AM

1711:00 AM
11:30 AM

11:30 AM
11:45 AM

11:30 AM
11:45 AM

Que estamos haciendo desde Famecol S&S
Allanza - Famecol - Funservir - Fecoer

INVIMA
Comprendiendo los tiempos y el proceso de registro de
la entrada de una nueva terapia en salud a Colombia.

IETS

Como puede la ciudadana participar en los procesos de evaluacion de
tecnologia en salud de forma efectiva?

Dra. Adriana Maria Robayo

Directora Ejecutiva IETS

Médica Cirujana, Especialista en Medicina Interna, Especialista en Nefrologia, Entrenamiento Avanzado en
Epidemiologia de Campo, Especialista en Economia Social, Especialista en Gerencia de Salud Publica,
Especialista en Gerencia de Salud Ocupacional, Especialista en Epidemiologia y Candidata a Magister en
Efectividad Clinica y Sanitaria.

Acompanan:
Lorena Mesa y Andrea Lara

Puerta de entrada de nuevos medicamentos a
Colombia.

Dr Leonardo Arregoces
Director de medicamentos, del Ministerio de Salud de Colombia.

SESION PREGUNTAS

Intervencion e importancia de la Terapia Ocupacional en las personas
con Enfermedades Neuromusculares.

Dra. Adriana Ramirez

Terapeuta Ocupacional de la Universidad Manuela Beltran.

Once afios en el sector de atencion domiciliaria a nivel de Estimulacion temprana,
paralisis cerebral, sindrome de Down, enfermedades huérfanas, enfermedades
neuromusculares, manejo de rehabilitacion de Accidentes cerebro vascular y
pacientes post covid.



ALMUERZO
12: 30 PM- 2: OO0 PM

)99




JORNADA
DE LA TARDE

Resultado Proyecto de Investigacion Calidad de Vida en
cuidadores AME Famecol S&S
2:00 PM  pra Nathaly Nope

2:45 PM Psicologa y joven investigqgora egrgsada de I_a Fur]dacién_Universita}ria Ko_nra(_j,
° Lorenz, durante su formacion profesional se vinculo a semilleros de investigacion
qgque le permitieron recibir educacion complementaria en investigacion de corte
cualitativo, igualmente posibilitd su participacion en encuentros de investigacion a
nivel nacional y congreso de psicologia

2:45 PM =
SESION PREGUNTAS
3:00 PM
3:00 PM Pasado, presente, futuro de la AME
' Experiencia de pacientes AME de diferentes
3:30 PM paises, actualmente en tratamiento
Sin limites para el amor, Viviendo en pareja, con AME.
Isaac Tallin Pizarro
3:30 PM Lic en Psicologia.
4:15 PM Deportista paralimpico
) Presidente Asociacion Mexicana Atrofia Muscular Espinal.
Foro abierto familias AME
4:15 PM Dr Raul Pelayo
. Psicologo- Master en psicologia del consumidor Fundacion
5:00 PM Universitaria Konrad Lorenz. Docente universitario, Director Fundacion
Cuidarte, Experiencia en trabajo con pacientes de enfermedades
cronicas y Raras por mas de 13 anos
4:15 PM Encendido de velas por la AME, Homenaje por los que ya

no estan, por los que estamos y por los que vendran.



CIERRE DIA DE JORNADA PARA FAMILIAS
5:10 PM
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www. famecolombia.org

Presidencia@famecolombia.org
organizacion@famecolombia.org

@FameColombia

@Famecolombia_




