VIl CURSO DE VERANO newsRARE 2026 . :

Espacios de datos y enfermedades raras:
de la informacion fragmentada al valor
compartido

Toledo, 8 y 9 de octubre de 2026

Dirigido a

Profesionales del ambito sanitario (clinicos, gestores, farmacéuticos hospi-
talarios), investigadores, economistas de la salud, responsables de politicas
publicas, profesionales del ambito digital y de datos, industria farmacéuti-
ca, asociaciones de pacientes y estudiantes de ciencias de la salud y cien-
cias sociales

Objetivos

® Analizar el papel de los espacios de datos en la transformacién del
abordaje de las enfermedades raras.

@ Explorar como la integracion de datos clinicos, genémicos, sociales
y econémicos puede mejorar el diagndstico, la investigacion y el
acceso a tratamientos.

@ Evaluar el impacto del nuevo marco regulatorio en evaluacién de tec-
nologias sanitarias y su dependencia de datos multidimensionales.

@ Debatir modelos de gobernanza del dato centrados en el paciente y
orientados al valor social.

@ |dentificar oportunidades para reducir desigualdades en acceso y
generar evidencia Util para la toma de decisiones.

Programa

DiA 8 DE OCTUBRE DE 2026
15:30 h Az
16:00 h Entrega de documentacion
16:00 h [ q q
16:30 h Bienvenida y acto inaugural

D. Alvaro Hidalgo Vega - Catedrdtico de la Universidad de
Castilla-La Mancha. Presidente de la Fundacion Weber

D. Juan Oliva Moreno - Catedrdtico de Universidad. De-
partamento de Andlisis Economico y Finanzas. Facultad CC.
Juridicas y Sociales, UCLM

flo=0l Ponencia inaugural
17:30 h 9

DAa. Isabel Lépez San Roman - Coordinadora Regional
de Salud de Precision de Castilla -La Mancha

BN Pausa para el café
18:00 h P

MESA | - «Espacios de datos como motor del diag-
néstico y la investigacion traslacional en enfermeda-
des raras: del dato al paciente»

D. Miguel Angel Armengol de la Hoz - Responsable
del Laboratorio de Ciencia de Datos, Fundacion Progreso
y Salud, Consejeria de Sanidad, Presidencia y Emergen-
cias de la Junta de Andalucia; Miembro del Comité de
Casos de Uso de la Oficina del Dato del Sistemma Nacional
de Salud

D. Pedro Carrascal Rueda - Director General, Plataforma
de Organizaciones de Pacientes (POP); Miembro de la Junta
Directiva del European Patient Forum

Dnfa. Elena Garcia Garcia - Directora de Innovacion, Weber
MODERA

D. Alvaro Hidalgo Vega - Catedrdtico de la Universidad de
Castilla-La Mancha. Presidente de la Fundacion Weber

Email consultas: fundacion@weber.org.es

DiA 9 DE OCTUBRE DE 2026

Bienvenida 2. jornada

D. José Luis Poveda Andrés - Gerente del Hospital Universita-
rio y Politécnico la Fe de Valencia

D. Alvaro Hidalgo Vega - Catedrdtico de la Universidad de Cas-
tilla-La Mancha. Presidente de la Fundacion Weber

MESA REDONDA Il - «<El Real Decreto de Evaluacion de
Tecnologias Sanitarias y el acceso a terapias huérfanas:
el papel de los datos en las dimensiones no clinicas»

D. Jaime Espin Balbino - Profesor de la Escuela Andaluza de
Salud Publica (EASP)

D. José Luis Poveda Andrés - Gerente del Hospital Universita-
rio y Politécnico la Fe de Valencia

Dia. Isabel Pineros Andrés - Directora del departamento de
Prestacion Farmacéutica y Acceso, Farmaindustria

MODERA

D. Carlos Dévora Figueroa - Farmacéutico. Health Economics
& Market Access, Weber

Pausa para el café

MESA REDONDA Il - «<Del dato sectorial al dato para
el paciente: gobernanza, transferencia intersectorial y
cémo acercar los espacios de datos a las personas con
enfermedades raras»

D. Francisco Javier Turumbay Ranz - Director Médico Trans-
formacion Digital de Sistema de Informacion, Complejo Hospitala-
rio Universitario de Toledo

D. Christian Cobas Lépez - Director General de la Oficina del
Dato de Castilla-La Mancha, Vicepresidencia Primera de la Junta
de Comunidades de Castilla-La Mancha

D. Daniel de Vicente Corbeira - Presidente de ASMD Esparia.
Miembro de la Junta Directiva de INPDA (Alianza Internacional
Niemann-Pick) y de la Junta Directiva de FEDER (Federacion
Espanola de Enfermedades Raras). Paciente experto en la EMA
(European Medicines Agency)y miembro de la EU CMA (Critical
Medicines Alliance)

MODERA

D. Daniken Espinosa Gonzélez - Responsable de Espacios de
Datos, Weber Data & Technology

Acto de entrega del Ill Premio de Protagonista del Afio
2026

Dna. Maria Dumont Sanudo - Patient Advocacy & Institutional
relations. Secretaria de la Fundacion Weber

Clausura y conclusiones.

D. José Luis Poveda Andrés - Gerente del Hospital Universita-
rio y Politécnico la Fe de Valencia

D. Alvaro Hidalgo Vega - Catedrdtico de la Universidad de Cas-
tilla-La Mancha. Presidente de la Fundacion Weber

Cocktail

@ Localizacién: Teatrillo de San Pedro Martir, Facultad de Ciencias
Juridicas y Sociales de Toledo (UCLM).

INSCRIPCION GRATUITA, PLAZAS LIMITADAS

DIRECCION

D. Alvaro Hidalgo Vega
Catedrdtico de la Universidad de Castilla-La
Mancha. Presidente de la Fundacion Weber.

D. José Luis Poveda Andrés
Cerente del Departamento de Salud del
Hospital La Fe de Valencia.

SECRETARIA

Dfia. Maria Dumont Safiudo
Secretaria de la Fundacién Weber.

Dfia. Elena Garcia Garcia
Vicepresidenta de la Fundacion Weber.
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