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PROGRAMACION

JUEVES 22 DE FEBRERO DE 2018

18:00 Llegada asistentes alojados.
19:00 Bienvenida.
20:30 Cena

VIERNES 23 DE FEBRERO DE 2018

BLOQUE 1 PRESENTACION

10:15-10:25 Proyecto En-RED: Sumando esfuerzos. Cooperacién Interinstitucional y gestion
del conocimiento. Universidad de Burgos UBU-CREER
Presentacién. José Luis Cuesta (UBU) y Marta Fonfria (CREER).

BLOQUE 2 CONOCIMIENTO E INVESTIGACION. Sal6n de Actos de CREER

10:25-11:00 UNVERSIDADES

Presentacion de Proyectos Universidad de Burgos

v’ Difia. M2 del Pilar Antolin De Las Heras. Enfermedades Raras: Reflexiones desde la Bioética.
Profesora de la Facultad de Enfermeria de la Universidad de Burgos. Miembro del Comité de
Etica Asistencial del Area de Burgos.

v' OTRI-Transferencia. Vicerrectorado de Investigacién y Transferencia del Conocimiento.
Universidad de Burgos. Iniciativas europeas para promover la investigacion y desarrollo de
buenas practicas.

11:00-11:30 Bienvenida

- D. Aitor Aparicio. Director CREER

- D. José Miguel Garcia Rector Vicerrector de Investigacion y Transferencia del Conocimiento.
Universidad de Burgos.

- Don Narciso Mercé Cortés. Coordinador de Estudios y Apoyo Técnico del Imserso.

- Representantes segun protocolo

11:30-12:00 Presentacion de Proyectos IMSERSO-CREER

v’ Plan I+D+l IMSERSO. D. Narciso Mercé Cortés. Coordinador de Estudios y Apoyo Técnico
[+D+I IMSERSO

v’ Red Europea de Centros de Referencia. D. Aitor Garcia y Dfia. Marta Fonfria, miembros
Grupo de trabajo Red Europea de Centros de Referencia de Enfermedades Raras. CREER
v Premio especial: Enfermeria en Desarrollo 2017. Premio especial: Enfermeria en
Desarrollo 2017. Diha.Yolanda Balbas, Dfia Cristina Gémez, Dfia. Inmaculada Arroyo, Diia.
Belinda Soto. Dfia. Sonia Martinez, Diia Marta Ordéfiez y Dfia. Sonia Fernandez.
Departamento Enfermeria y Fisioterapia CREER.

12:00-12:30 Universidad invitada:
Presentaciéon Universidad de Sevilla. Medicina y Sociedad. Experiencia en
enfermedades raras. Videoconferencia
v’ Dfia. Rosario Fernandez. Fundadora de la Asociacion Espafiola de Porfiria.
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v" Dr. D. Miguel Lucas Lucas. Profesor Emérito. Facultad de Medicina. Universidad de Sevilla.
v Dra. Diia. Carmen Osuna Fernandez. Decana de la Facultad de Medicina (2001-2009).
Bioquimica Médica y Biologia Molecular e Inmunologia. Universidad de Sevilla.
v Dfia. Isabel Motero. Psicéloga. Federacion Espafola de Enfermedades Raras.

12:30-12:50 Espacio familias. Colaboracion, a partir de necesidades propuesta desde el colectivo
de enfermedades raras representado por afectados/as de enfermedad rara y sus familias.
12:50 -13:10 Conclusiones. Cierre

CENTROS DE INVESTIGACION BIOMEDICA EN RED ER Y MOVIMIENTO ASOCIATIVO Q)
Salén de Actos de CREER

13:15-13:45 Ponencia. Investigacion y Enfermedades Raras. Dfa. Isabel Gemio. Presidenta
Fundacion Isabel Gemio. (1)

14:00-15:00 Comida (servicio de cafeteria para alojados y ponentes)

16:00-17:30 Mesa redonda “Importancia del movimiento asociativo en el impulso de la
investigacion en enfermedades raras". (1)

v Modera: Dr. D. Julian Nevado. Responsable Area de Genémica Estructural y
Funcional. Responsable del Area de Nefrologia Molecular. INGEMM -Instituto de
Genética Médica y Molecular/Hospital Universitario La Paz. IdiPAZ- Instituto de
Investigacion Sanitaria del Hospital Universitario La Paz. Universidad Autbnoma de
Madrid. CIBERER- Centro de Investigacién Biomédica en Red de Enfermedades Raras,
ISCII.

D. Sonia Saiz. Vicepresidenta Fundacién Sindrome 5P-.

a. Natalia Brafia. Presidenta Asociacion Espafiola Sindrome Wolf Hirschom.

a. Norma Alhambra. Presidenta Asociacion Sindrome Phelan Mc Dermid.

D. Enrique Recuero. Presidente Asociacion de personas sin diagnéstico OBJETIVO

DIAGNOSTICO.

v
v Di
v Di
v

18:00-20:30 Videoforum “Ganar al viento". El poder de la vida. (1)
v' Dfia. Anne Dauphine Julliand, directora del documental y escritora. Videoconferencia
Pendiente confirmar.
v Diia. Andrea Bellaba productora “Ganar al viento". El poder de la vida.
v' Modera: D. Enrique Recuero. Presidente Asociacién de personas sin diagnéstico
OBJETIVO DIAGNOSTICO

20:30-21:30 Cena (servicio de cafeteria para alojados)
(1) Actividades abiertas al publico en general

SAE;ADO 24 DE FEBRERO DE 2018

BLOQUE 3 ASPECTOS SOCIALES Y SANITARIOS (1). Salon de Actos de CREER

10:00-10:30 ¢ Tengo derechos? Dia. Lourdes Gonzalez-Lagana. Madre de dos personas con
enfermedad rara. Abogada especialista en familia y discapacidades.
Videoconferencia (1)

10:30-12:00 Mesa redonda “Tengo una UCIl en casa. ¢ Y ahora qué?”. (1)
v' Modera: Dr. D. Pedro Gémez De Quero Masia Jefe del Servicio de Pediatria. Unidad
de cuidados intensivos pediatricos. Hospital de Salamanca.
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v' Familiares/cuidadores
v" Dia. Sonia Carretero. Presenta: EIl Camino de Leo: un dia a dia lleno de juegos,
ilusion, creatividad y cuidados.Videoconferencia
v" Dia. Ana Burdallo.
v" Dia. Sara Calvo.
v Dfia. Virginia De La Fuente

12:15-13:30 Espectaculo musical “Violines, Serruchos y otros raros instrumentos
con Diego Galaz”. Cafeteria de CREER (1)

13:30-14:15 Cadena Humana por las Enfermedades raras. Rodearemos el centro
formando una cadena. (1)

(1) Actividades abiertas al publico en general

BLOQUE 4 EXPERIENCIAS. Aula 3 de CREER

16:00-18:30 "Historias de vida. Vivir con una enfermedad rara". Presentacion Mondlogo
“El humor en nuestro dia a dia”

Silvia Cholbi Gregori. Mama de Guillen
Silvia Redaelli. Mama de Nicola
Francisco Reina. Papéa de Ainara.
Marta Fonfria (CREER)

AN NI NN

20:30-21:30 Cena (servicio de cafeteria para alojados)

DOMINGO 25 DE FEBRERO DE 2018 Aula 3 de CREER

10:00-12:00 Taller para toda la familia ““Crecer en jardines raros”. Dfia. Rocio Marin Lasanta.
Terapeuta en psicomotricidad.

12:00 Fin del Encuentro
14:00-15:00 Comida (servicio de cafeteria para alojados)

15:30 Salida del centro

Actividades infantiles para menores inscritos en el Encuentro
Dias 23 y 24 de febrero.
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