Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Valencia, miércoles 26 de febrero de 2014

PROGRAMA

9:15 Recepcion de asistentes

9:45 Inauguracion del acto. Compromiso del CIPF con las ER
Dra. Teresa de Rojas Galiana, Directora General de Ordenacion,
Evaluacion, Investigacion, Calidad y Atencidn al Paciente.

Conselleria de Sanitat. Generalitat Valenciana.

Prof. Francesc Palau, Director Cientifico del CIBERER. Director,
Programa de Enfermedades Raras y Genéticas CIPF.

Dfia. Aimudena Amaya, Delegada FEDER CCAA Valencia.

PARTE |. CAMINANDO JUNTOS

Moderador: Prof. Francesc Palau

10:00 FEDER y sus actividades solidarias
Dfia. Aimudena Amaya, FEDER.
Sr. Victor Cerda, IMELSA y Equipo Cazarettos.
Dr. José Maria Millan, IIS La Fe, CIBERER.

10:30 Colaboracion FEDER y la Universidad de Valencia
Dr. Federico Pallardé, Decano de la Facultat de Medicina

i Odontologia de la Universitat de Valencia, CIBERER.

PARTE Il. LA ACTIVIDAD CIBERER:

Avances en la Investigacion de las ER en el CIBERE
Moderador: Dr. Vicente Rubio

VI Jornada
10:45 La investigacion en ER beneficia a enfermedades comunes: I NVESTI G A R ES AV A N Z A R
Deteccion precoz de la Sepsis

Dr. José Luis Garcia, Universitat de Valencia, CIBERER.

Lugar: Centro de Investigacion Principe Felipe

11:15 Registros en Enfermedades Metabdlicas Hereditarias C/ Eduardo Primo Yifera. 3. Valencia

Dra. Angeles Garcfa-Cazorla, Hospital San Joan de Déu
de Barcelona, CIBERER.
Dra. Mari Luz Couce, Servizo Galego de Satide, CIBERER.

' . Jornada abierta a todos los publicos.

Imprescindible inscribirse por cuestiones de aforo:

eventos@ciberer.es o tel.: 671 481 675
11:45 Pausa café

www.ciberer.es

PARTE Ill. LA ACTIVIDAD CIBERER: COMO LLEGAR

En autobus: Linea 95 de la EMT en direccion a la Ciudad de las Artes y las Ciencias, parada ‘Eduardo Primo Yufera
Centro de Investigacion'.

Colaborar es investigar
Moderador: Dr. Pascual Sanz

En coche: Parking anexo gratuito, al descubierto.

12:15 El sindrome de Cushing

Dra. Eugenia Resmini, Hospital San Pau de Barcelona, CIBERER. Organizado por:

Sra. Nuria Frances, testimonio de un afectado.

LL L
12:45 Atencion e investigacion en el sindrome de Williams be’ e’
Dr. Luis Pérez Jurado, Universitat Pompeu Fabra de Barcelona, CIBERER. CENTRD DE INVESTIGAGION BIOMEDICA EN RED

DE ENFERMEDADES RARAS

Sra. Rosa Gonzélez, presidenta de la Asociacion Espafiola
del Sindrome de Williams.

PARTE IV. DIFUSION DE LA INVESTIGACIC

¥
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13:15 Sombradaoble: la importancia de la comunicacion, =2
[
u

nuestra experiencia con las ER (presentacion tréiler) 'i et
Sr. Carlos Martin Guevara, Director de Comunicacion de Sombradoble.

13:30 Turno de preguntas Colaboran:

an

PRINCIPE FELIPE

CENTRO DE INVESTIGACION

14:00 Clausura del acto
Prof. Francesc Palau: CIBERER, CIPF.
Sr. Jordi Cruz, Responsable de Formacion e Investigacion de FEDER.




