Lugar: Salén de actos de la CECA. Edificio FORO

‘ ENTRADA POR: C/ Caballero de Gracia, 30. Madrid
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Es necesario confirmar asistencia:

congreso@ciberer.es
Telf: 963 394 789
672 495 444
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Dia Mundial de las Enfermedades Raras
Madrid, miércoles 23 de febrero de 2011

lll Jornada:
Investigar es Avanzar
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DE ENFERMEDADES RARAS




Programa

10:30

10:40

11:00

11:40

12:00

Inauguracion del evento
Sr. D. Joaquin Arenas, Subdirector General de Evaluacién y Fomento
de la Investigacion del ISCIII.

La traslacion de la actividad cientifica en enfermedades
raras del CIBERER
Dr. Francesc Palau, Director Cientifico del CIBERER.

12 PARTE
Divulgacion en enfermedades raras

Presentacion del libro “Desafios y estrategias comunicativas de
las enfermedades raras: la investigacion médica como referente”
Dres. Antonio M. Bandn y Javier Fornieles, Estudios Criticos sobre la
Comunicacién, Universidad de Almeria.

Dres. Inmaculada Rius y Sebastian Sanchez, Grupo de Investigacion en

Discapacidad y Comunicacién, Universidad CEU-Cardenal Herrera, Valencia.

Orphanet: el portal de informacion de referencia en
enfermedades raras y medicamentos huérfanos
Sra. Alba Sierto, Documentalista cientifico de CIBERER-Orphanet.

Pausa café

12:30

13:00

13:30

14:00

14:30

22 PARTE
Equipos multidisciplinares en enfermedades raras:
ejemplos de colaboracion fructifera

Grupo multidisciplinar de seguimiento de pacientes adultos
con enfermedades metabdlicas

Dr. Rafael Artuch, Jefe de Grupo e Investigador CIBERER,

Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.

Sra. Mei Garcfa, Presidenta de la Associacié Catalana de Transtorns
Metabolics Hereditaris (PKU-ATM), Barcelona.

Compromiso colaborativo para la investigacion en Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA)

Dr. Alberto Garcia Redondo, Investigador CIBERER, Instituto de
Investigacién Hospital 12 de Octubre, Madrid.

Dra. M2 Teresa Salas, Psicdloga de la Fundacion para el fomento de la
investigacion en ELA, Madrid.

Papel de la Asociacion del Sindrome X fragil en la investigacién
Dra. Montserrat Mila, Jefe de Grupo e Investigadora CIBERER,
Hospital Clinic i Provincial de Barcelona.

Sr. José Guzman, Presidente de la Asociacidn Espafiola del Sindrome X
fragil, Madrid.

Turno de preguntas

Clausura




