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17:00 h: Recepcidn y entrega de acreditaciones y documentacion del IV Encuentro de ERy IV
Congreso Nacional.

De 18:00 a 18:30 h: Acto de Bienvenida a cargo de la presidenta de D'Genes, Dha. Naca
Eulalia Pérez de Tudelay del delegado de FEDER Murcia, D. Juan Carrién Tudela.

De 18:30 a 19:30 h: Taller de relajacion e hidroterapia. Lugar: Spa Hotel Executive. Imparte:
Dha. Guadalupe Alvarez-Rodriguez, fisioterapeuta de D'Genes, y Dia. Francisca Carridén
Campos, quiromasaijista.

De 19:30 a 20:30 h: Taller de risoterapia y charla “La féormula de la felicidad”. Imparte: DAa.
Susana Romero. Sindrome de Moébius Venezuela.

De 20:30 a 21:30 h: Testimonios: Vivir con una ER. Ponentes: Dna. Salud Jurado, presidenta de la
Asociacion Andaluza de Tourette; Dha. Maria José Barreiro Prieto, madre y presidenta de la
fundacién Sindrome de Moébius; y Dia. Juliana Tudela Costa, en proceso de diagndstico.

21:30 h: Cena.Saldn Hotel Executive.

SABADO 22: En HOTEL PINITO DE ORO (Carretera La Santa - Aledo

De 8:30 a 9:30 h: Recepcidén y entrega de acreditaciones del IV Congreso Nacional de
Enfermedades Raras. Salon Central Hotel Pinito de Oro.

9:30 h: Apertura del IV Congreso de ER. Intervienen:

-Excmo. Sr. Presidente Comunidad Autdnoma, D. Ramén Luis Valcdrcel Siso.

-Excmo. Sr. Delegado del Gobierno, D. Ragfael Gonzdlez Tovar.

-llma. Sr. Consejera de Sanidad, DhAa. M® Angeles Palacios.

-llma. Sra. Directora General del IMSERSO, DAa. Purificacion Causapié Lopesino

-Sra. Alcaldesa de Totana, DAa. Isabel M?SAnchez.

-Sr. D. Miguel A. Ruiz Carabias, Director del Centro de Referencia Estatal de Enfermedades

Raras de Burgos (Creer).

- Sr. Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad de Murcia, D. Joaquin Maria

Garcia-Estan Lopez.

-Sr.Decano dela Facultad de Trabajo Social de la Universidad de Murcia, D. Enrique Pastor.

-Sr.D. Antonio Bandn, Director Grupo de investigacion ECCO, Universidad de Almeria.

~CSr|o. Presidenta de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER), Dia. Isabel
alvo.

-Sra. Presidenta Asociacion D'Genes, Dia. Naca Eulalia Pérez de Tudela.

De 10:20 a 14:00 h.: Ponencias del IV Congreso de ER (1° sesidn):

-Proyeccién video del Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras (Creer). Ponente:
D. Miguel A.Ruiz Carabias, Director del Creer.

10:30 h: Arnold Chiari, Siringomelia e Hidrocefalia: retos del futuro. Ponente: Dr. D. Juan F.
Martinez-Lage, Jefe de Servicio de Neurocirugia, Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca de
Murcia.

11:00 h: Uso de acupuntura médica en la rehabilitacién de enfermedades raras, fundamentos
cientificos y experiencia clinica en ER y casos clinicos. Ponente: Doctor D. Yerko Petar
Ivanovic Barbeito, especialista en medicina fisica y rehabilitacion.

11:30 h: Nuevos retos cientificos en torno al sindrome X fragil, enfoques terapéuticos
experimentales. Ponente: Dra. Dna. M® Yolanda De Diego Ofero, investigadora de la
Fundaciéon imabis, Hospital Carlos Haya, Mdlaga.

12:00 h: Descanso.
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12:20 h: Fisioterapia respiratoria y ventilacién mecdnica en las ER. Ponente: D. Pedro
Vergara Lozano, fisioterapeuta, Universidad de Valencia.

13:00 h: ;Podemos hacer algo mds en las enfermedades raras?. Ponente: Dr. D. JesUs
Devesa MUjica, Catedrdtico de Fisiologia Humana de la Facultad de Medicina de
Santiago de Compostelay asesor médico del Proyecto FOLTRA.

13:30 h: Las enfermedades raras desde el punto de vista dental: retos y limitaciones.
Ponente: Dha. M® Concepcidén Serrano Martinez, médico estomatdlogo y mdster en
odontologia para el paciente minusvdlido, Valencia.

14:00 h: Comida. Salon Hotel Pinito de Oro.

De 15:30ha 17:00 h: Descanso.

De 17:00h a 21:00 h.: Ponencias del IV Congreso de ER (2° sesion):

17:00 h: La importancia del respiro familiar en las familias con enfermedades raras.
Ponente: Dfia. Begofia Ruiz, Coordinadora del Area Técnica del CREER.

17:45 h: La importancia de la Equinoterapia en el fratamiento de las enfermedades raras.
Ponente: Equipo Técnico de la Asociacion Murciana de terapias ecuestres AMTE.

18:15 h: La importancia de la movilizacion de los pacientes y las familias con una ER para
conseguir el cambio social en Espaia. Ponente: D. Tomds Castillo.

De 18:45a19:15h: Descanso.

19:15 h: El marco juridico e institucional de las ERs: Investigacién, diagnéstico y
fratamiento. Ponente: DiAa. M? de las Mercedes Pastor Maestro, Fundacion Teletdn FEDER
paralalnvestigacion de las ERs.

19:45 h: Intervencién global en un nino con sindrome de Mdebius. Ponente: Dia. Sara
Torrents Nieto, logopeda de NEXE Fundacion.

20:15 h:Repercusion Psicosocial de las Enfermedades Raras. Sindrome de Wolfram.
Ponentes: DAa. Gema Esteban Bueno,D. Andrés Fontalba Navas, Diia. Macarena Marin
Olalla, DAa. Ménica Ruano Garcia (todos del Grupo de trabajo Wolfram Area de Gestién
Sanitaria Norte de Almeria) y Dha Begona Ruiz Garcia (del Centro de Referencia Estatal de
EnfermedadesRaras).

20:45 h: Clausura del IV Congreso y del IV Encuentro de ER. Intervienen:
-Concejal de Sanidad del Ayuntamiento de Totana, Dna. Eulalia Sandoval.
-Sr. Delegado de FEDER Murcia, Sr. D. Juan Carrién Tudela.

-Sra. Presidenta Asociacién D'Genes, Diia. Naca Eulalia Pérez de Tudela.

21:30 h: Cena. Salén Hotel Pinito de Oro.

Durante toda la jornada todos los ninos asistentes al IV Encuentro realizardn actividades
de ocioy el Taller “Pinta a Federito”.

DOMINGO 23: JORNADA CONVIVENCIA Y DESPEDIDA

De 10:00 h a 14:00 h: Jornada de convivencia de profesionales, familiares y personas
diagnosticadas con una ER. Incluye visita turistica guiada al yacimiento arqueoldgico de
La Bastida, Santuario de Santa Eulalia, villa medieval de Aledoy visita alfarerias de Totana.

14:00 h: Comida de despedida del IV Encuentro / IV Congreso. Lugar: Hotel Executive.
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