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Un MCDA reclama priorizar la calidad de vida en la financiacién de los medicamentos huérfanos

El estudio FinMHU-MCDA (Multicriteria Decision Analysis) sobre criterios de financiacion de medicamentos huérfanos en Espania, destaca
que factores como la calidad de vida del paciente, la gravedad, la existencia de alternativas terapéuticas o la capacidad para evitar costes
asociados, deben incrementar su importancia en la toma de decisiones sobre financiacion de este tipo de medicamentos.

Este trabajo, desarrollado por Pharmacoeconomics & Outcomes Research Iberia (PORIB) con el apoyo de la Asociacion Espafola de La-
boratorios de Medicamentos Huérfanos (Aelmhu) ha permitido establecer la importancia de diferentes criterios para valorar la financiaciéon de
medicamentos huérfanos, considerando las preferencias de varios expertos involucrados en el ambito de las enfermedades raras. El proyecto
se desarroll6 en tres fases, partiendo de una seleccion de 13 criterios de financiacién potencialmente relevantes.

El informe de conclusiones destaca que los medicamentos huérfanos presentan grandes desafios de cara a su financiaciéon y acceso pos-
terior a los pacientes, siendo necesario establecer con claridad, transparencia y de forma estructurada qué criterios se deben seguir a la hora
de evaluar estos medicamentos y que involucren a todos los agentes implicados en la toma de decisiones. (Mas informacién).

PORIB presente en el Master en Enfermedades Lisosomales

La Universidad de Alcala en colaboracion con la Catedra Takeda de Enfermedades Raras ha puesto en marcha el Master en Enfermeda-
des Lisosomales, cuyos directores cientificos son Melchor Alvarez de Mon Soto, catedratico de medicina y jefe de servicio de la Universidad
de Alcala, Julian Fernandez Martin, del servicio de Medicina Interna del Hospital Alvaro Cunqueiro y Antonio Gonzalez Meneses, del servicio
de Pediatria de la Unidad de Dismorfologia del Hospital Virgen del Rocio.

Miguel Angel Casado, director general de PORIB, es uno de los ponentes con una presentacién sobre la Evaluacién Econémica de Inter-
venciones Sanitarias en Enfermedades Raras.

Los objetivos de la formacién son desarrollar y ampliar los conocimientos sobre la prevencion, epidemiologia, etiopatogenia, diagnostico y
abordaje integral de las patologias por depdsito lisosémico. Por otro lado, incrementar y actualizar el interés y los conocimientos de los médi-
cos mas noveles en el diagnéstico y tratamiento de estas patologias. Y por ultimo, potenciar las habilidades médicas de manejo integral de los
problemas relacionados con la terapéutica y las nuevas perspectivas y futuros tratamientos. (Mas informacién).

PORIB Publicaciones en Revistas Cientificas (Mas informacién).
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e Correlation and regression analysis between residual gradation and uncorrected vi-
sual acuity one year after refractive surgery with LASIK, FS-LASIK, PRK, PRK Xtra
techniques and the implantation of ICL® posterior chamber phakic lens in myopic
correction, de los autores, Blanco-Dominguez |, Duch F, Polo V, Abad JM, Gomez-Barrera S
M, Garcia-Martin E, es el titulo del articulo publicado en la revista Plos One.

e El articulo Optimal Treatment Sequencing of Abiraterone Acetate Plus Prednisone and :
Enzalutamide in Patients with Castration-Resistant Metastatic Prostate Cancer: a Sys- § ... S e e .
tematic Review and Meta-Analysis, de Cassinello J, Dominguez-Lubillo T, Gémez-Barrera e o (2
M, Hernando T, Parra R, Asensio |, Casado MA, Moreno P, ha sido publicado en la revista i vt ot e

Cancer Treatment Reviews.
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° La revista International Journal of Environmental Research and Public Health ha
publicado el articulo Cost of Venous Thromboembolic Disease in Patients with Lung
Cancer: Costecat Study, de los autores Rubio-Salvador, AR, Escudero-Vilaplana, V, Mar-
cos Rodriguez, JA, Mangues-Bafalluy, I, Bernardez, B, Garcia Collado, C, Collado-Borrell,
R, Alvarado Fernandez, M.D, Chacén Lopez-Muiiz, JI, Yébenes Cortés, M, Gémez Barre-
ra, M, Calleja-Hernandez, MA.
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PORIB ha estado presente en el siguiente Congreso realizado en modalidad virtual (Mas informacién).
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=PORIB ha estado presente en las XL VIl Jornadas Nacionales de Socidrogalcohol celebradas,
en modalidad virtual, del 16 de noviembre al 4 de diciembre de 2020 con la Comunicacion:

¢ Necesidades no cubiertas en el abordaje de pacientes con dependencia de opiaceos —
Experiencia del paciente: ENCUESTA PREDEPO, de Pascual F, Oraa R, Flérez G, Nota-
rio P, Seijo PM, Gonzalvo B, Muioz A, Gémez M, Casado MA.
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