ENCUENTRO NACIONAL
DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

29 de Febrero

Jornada:

“Investigacion cientifica en Enfermedades Raras”
Lugar: Salon de Actos - Sede CREER. Actividad abierta al publico.

Continuacion mesa redonda: “Importancia en la colaboracion entre asociaciones de
pacientes e investigadores para avanzar”

Perspectiva de las personas afectadas y asociaciones
D. Javier Pérez-Minguez, Miembro Junta Directiva de Asociacién Espanola de Patologias

Mitocondriales AEPMI. Director de Fundacién Ana Carolina Diez Mahou FACDM.

D. Enrique Recuero. Miembro fundador Asociacion Objetivo Diagndstico.
Dnha. Llanos Moraga. Miembro Junta Directiva de Asociacién Amigos de Nono.
Turno de preguntas.

Financiacion en Investigacion. Presentacion de las Becas de Investigacion “Fernando
Rey Wonenburger”

Conclusiones. Cierre.

Exteriores de CREER

Dia Mundial ENFERMEDADES RARAS CREER

Lectura “Estamos aqui”. Noah Higon y Alicia Martinez.
Mdsica Daniel Guantes.

Pasteleria Juarreno. JWP”M

Colegio La Visitacion de Nuestra Sefora-Saldaia. Ql
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I l DELA 3 “Ciencia, Evolucién y Enfermedades Raras”
— ol EVOLUCION Junta de
AUMEANG Castillay Leon Salén de Actos - MEH Paseo Sierra Atapuerca s/n - Burgos

Proyecciéon documental “Jévenes Invisibles”
Fundacion Isabel Gemio.
Presentacion de los protagonistas:
Noah Higdn Bellver
Mikel Villanueva Martinez
Marcelo Lusardi Lépez

fundacidn

isabel gemio .W

> mm MAGO MORE “Superpoderes del éxito para gente normal”.

Aj

“...Porque para conseguir grandes retos hay
que empezar con pequeinos cambios”
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ENCUENTRO NACIONAL
DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

“Mdas de 300 millones de personas
que viven con enfermedades
raras en todo el mundo”

#RareDiseaseDay

cré

Centro de Referencia Estatal
de Atenciéon a Personas con
Enfermedades Raras y sus

Familias

C/ San Bernardino Obregén, 24
Burgos - TIf. 947 253950
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Jornada: Jornada:
“Somos mas de 300 millones. “Investigacion cientifica en Enfermedades Raras”
L] . (] ’,
El derecho a una vida plena e independiente Lugar: Salén de Actos - Sede CREER. Actividad abierta al pblico.

Lugar: Salon de Actos - Sede CREER. Actividad abierta al publico.

Bienvenida.

“Evolucion de los derechos de las personas con discapacidad. Perspectiva de
futuro”. El derecho a una vida plena e independiente.
Tribunal Europeo de Derechos Humanos.

Bienvenida y apertura. Representates Administracion.

DigimeVo. Start-up fundada en Silicon Valley. @

“Modelo innovador en la comunicacién médi- 1O 1AM
co_paciente. Implementacion de sistemas POC | g | E VO
en Europa con Inteligencia Artificial”

Invitada: Dra. Lourdes Gonzdlez Lagana. Abogada. Especialista en Discapacidad Dra. Joima Panisello, Directora Médica. 000
y Derechos Humanos. Dr. Xavier Lleixd, Director Founder DigimeVO. 661’81/
Descanso. who . CIBERER. Centro de Investigacion Biomédica en cwro;e,;;;;;;ﬂ;g:;;;g;;enRed

) e WWW”B f Red en Enfermedades Raras.
“La figura del asistente personal”. ¥ ) predi Investigacién en Enfermedades Raras en Espafa a través del Mapa de Recursos
Invitada: DAa. Maria Casado Aceves. Técnico del castilla y ledn de Investigacion en Enfermedades Raras (MAPER).

SIAP. Plataforma Representativa Estatal de Perso- 3 A
nas con Discapacidad Fisica de Castilla y Leén. Servicio Integral de
PREDIF Castillay Le6n. CIP Asistencia Persona

Dr. Juan Luque, Gestor Cientifico CIBERER.

Programa CIBERER “Enfermedades Raras No Diagnosticadas (ENoD)".

Dra. Beatriz Morte, Investigadora CIBERER.
Cuenta tu historia. La figura del asistente personal. “El derecho a una Vida Independiente y

la promocién de la autonomia de las personas con diversidad funcional”. Biomarcadores para el diagnéstico de enfermedades raras: técnicas clasicas y
Invitadas: DAa. Maria de Pablos Salgado y Dia. Maria del Mar Matias Dominguez. de nueva generacién. Dr Rafael Artuch. Responsable Grupo Investigacién en CIBERER.

Descanso.
/I l MUSEO E . “Ciencia, Evolucién y Enfermedades Raras” Mes.a Redoqda:”lrpportacia enla colabolr,acién entre asociaciones de
” EY%LX \C}?N Castllla y Leos Salén de Actos - MEH Paseo Sierra Atapuerca s/n - Burgos pacientes e mvestlgadores pElCIEL LIS
ANA CAROLINA :
I . s B K
Presentacion “Jornada Cientifica CREER_CIBERER 29 febrero Dia Mundial de wwwaepmiorg 0

objetivo diagnéstict

Modera: Dra. Rafael Artuch
Colaboraciones entre asociaciones de pacientes e investigadores. Proyeccion de videos cortos.

las Enfermedades Raras”

“Mitocondrias, evolucion, energia y enfermedades raras”.
Invitado. Dr. Rafael Artuch. Clinica del Hospital
Sant Joan de Déu., Responsable Grupo Investi-

Experiencia de colaboracion en materia de diagnéstico entre investigadores y Asociacion
de Enfermos de Patologias Mitocondriales (AEPMI)/Fundacién Ana Carolina Diez Mahou

gacion en CIBERER (Centros de Investigacion ... ) i ) (FACDM). )
Biomédica en Red de Enfermedades Raras) erer Dr. Miguel Angel Martin Casanueva, Hospital 12 de Octubre-CIBERER.
G S c D. Javier Pérez-Minguez, Miembro Junta Directiva de AEPMI, Director de FACDM y miembro del CAP.
Subdirector Cientifico del Institut de Recerca cmm demvemgmnmme e o Red 9 y
Sant Joan de Déu. Director del departamento Enfermedades Raras

Experiencia de colaboracion en terapias entre investigadores y Asociacion DEBRA Piel
de Mariposa (DEBRA).
Dra. Marcela del Rio, Universidad Carlos Ill de Madrid-CIBERER.
D. Alvaro Villar, Enfermero de DEBRA y miembro del CAP.

de enfermedades metabdlicas hereditarias.




