


DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS 2025

XIV JORNADA CIBERER
“INVESTIGAR ES AVANZAR”

Lunes, 24 de febrero de 2025
(15.30 2 19.30 h)

Inscripcidn previa https://forms.office.com/e/1CTRRLpVBr

PROGRAMA

15.30h ® Bienvenida

Dra. Marina Pollan

Directora del Instituto de Salud Carlos Il (ISCIII).
D. Daniel de Vicente

Miembro vocal de la Junta Directiva de Federacién
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

Dr. Pablo Lapunzina

Director Cientifico del CIBERER.

15.45h ® ElCIBER de Enfermedades Raras:

Investigar es avanzar.

Dr. Pablo Lapunzina

Director Cientifico del CIBERER.

16.15h @ Ppresentacidn de las iniciativas destacadas de

colaboracion 2024 entre personal investigador del
CIBERER Yy asociaciones de pacientes.

Colaboracién con la Fundacién Anemia de Fanconi
Dra. Paula Rio

Investigadora CIBERER, CIEMAT-IIS-FJD.

Da. Alicia de las Heras

Presidenta Fundacién Anemia de Fanconi.

Familia Baltar Seoane

Participante en el ensayo clinico.

17.15h @

17.30h @
18.00h @

19.30h @

Colaboracion con la Fundacién Francisco Luzdn

Dr. Alberto Garcia Redondo

Investigador CIBERER, Hospital 12 de Octubre.
Dra. Mdnica Povedano

Investigadora CIBERNED, Hospital de Bellvitge.
D?. Maria José Arregui

Presidenta de la Fundacion Luzon.

D. José Jiménez

Paciente con Esclerosis Latera Amiotrofica (ELA).

Entrega de los reconocimientos a las iniciativas
destacadas de colaboracion 2024 entre personal
investigador y asociaciones de pacientes.

Pausa café

Mesa redonda: Presente y futuro del Programa
IMPaCT-GENoMICA.

La gendmica al servicio del paciente con
enfermedades raras.

Dra. Carmen Ayuso

Co-Coordinadora IMPaCT-GENSMICA. Jefe de Grupo CIBERER,
IIS Fundacién Jiménez Diaz.

Dr. Angel Carracedo

Coordinador IMPaCT-GENSMICA. Jefe de Grupo CIBERER,
Universidad de Santiago de Compostela.

Dra. Encarna Guillén

Coordinadora de paquete de trabajo "Traslacién al SNSy
participacion ciudadana". Jefa de Grupo Clinico Vinculado
CIBERER (GCV14/ER/1).

D?. Emma Soengas

Gestora y analista de casos de IMPaCT-GENAOMICA,
Hospital 12 de Octubre.

Dra. Valentina Ortiz

Genetista participante en IMPaCT-GENOMICA,

Hospital Nifio Jesus.

D?. Diana Cardona

Madre de paciente participante en IMPaCT-GENOMICA.

Clausura
o000

ciber er

CENTRO DE INVESTIGACION BIOMEDICA EN RED
Enfermedades Raras
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