JUEVES 17 de Octubre: Fortalecimiento

l11l11 asociativo: Formacion y conocimiento.

8.15h | Salida de los congresistas. Se espera a los asistentes en el hall del Hotel Executive desde donde un
autobus les llevard a su destino.

9:00h | Recepcidon de los congresistas en el Ayuntamiento de Lorca.

9.30h | Claves y evolucion del movimiento asociativo en Espana. Lujan Echandi. Responsable del
Departamertto de Gestion Asociativa

10.00h | Valoracién de la discapacidad: una perspectiva internacional. Tomas Castillo, Tesorero de
FEDER. Consultor de la OMS en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de
la Salud (CISF). Proyecto "Hacer Visible la discapacidad en el mundo”.

10.30h | ;Cual es el coste de las Enfermedades Raras? Estudio y valoracion del impacto economico de los
enfermos y sus cuidadores. Resultados finales del Estudio economico del coste de 10 enfermedades
raras en 8 paises de Europa (BURQOL-RD). Pedro Serrano, FUNCIS.

11.00h | Observatorio de las ER. Estudios de Investigacion social ENSERio aumentando el conocimiento
de las ER. Antonio Banon, Responsable del OBSER de FEDER.

11.30h | Avances en la Atencion Social en Enfermedades Raras en Espana: Centro de Referencia Estatal
de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos. Aitor Aparicio, Director del
CREER

12.00h Pausa Café.

12.30h | Traslacién de la investigacion biomédica a la atencién sanitaria en enfermedades raras.
Francesc Palau, Director del Programa de Enfermedades Raras y Genéticas, Centra de Investigacion
Principe Felipe (CIPF), y Director Cientifico del CIBER de Enfermedades Raras (CIBERER), Valencia.
13.00h | Experiencia del Registro Caso-Control Espafiol sobre Anomalias Congénitas (ECEMC) y
Traslacion de sus Resultados. Maria Luisa Martinez-Frias, Directora del Centro de Investigacion sobre
Anomalias Congénitas (CIAC) del Instituto de Salud Carlos 111 (ISCIII)

13.30h | Presentacion de la Asociacién Paolista de Mucopolisacaridosis y Enfermedades Raras APMPS
E RARISSIMAS. Brasil,

14.00h | Presentacion de la Federacién de ER de Portugal (FEDRA). Portugal.
14:30 | Presentacion de la Fundacién Augusto Turenne. Uruguay.
15:00 | Presentacion de conclusiones del dia e ideas para la acciéon.

15:15 Pausa Comida.

| ENCUENTRO IBEROAMERICANO
DE ENFERMEDADES

VIERNES 18 de Octubre: Linea de

Cooperacion para la Alianza. Inicio
del VI Congreso Nacional de ER.

9.00h Exposicion Fotografica "Paciente 123". Muestra artistica que reflexiona sobre la
enfermedad, el dolor, el tratamiento y la esperanza de encontrar en las cosas mas sencillas
razones para vivir diariamente.

Artista: Carlos Mauricio Bernal (Paciente
123) afectado por Melorreostosis.
Colombia

Exposicion "Entre bordados y barro”. Es una exposicion itinerante que lleva seis meses
por distintas ciudades. Esta formada por dos artesanos en la region de Murcia, "Trajes
regionales Justa” y "Alfar Tudela”, reciente ganador del premio regional de artesania de
MURCIA en la modalidad de artesania creativa.

9.30h Conclusiones del | Encuentro Iberoamericano.
10.20h | Firma de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras.
11.00h | Encuentro con Autoridades de Espana.

12.00h | Acto Inaugural. 1° parte.
Mesa Testimonios de ER.
Acto Inaugural 22 parte.

INICIO DEL VI CONGRESO NACIONAL DE ER.

| ENCUENTRO IBEROAMERICANO
DE ENFERMEDADES RARAS

DIRIGIDO A PROFESIONALES Y REPRESENTANTES
DE ASOCIACIONES DE ENFERMEDADES RARAS
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ENFERMEDADES RARAS
18,19y 20 de OCTUBRE de 2013

TOTANA

INSCRIPCIONES: HASTA EL 5 DE OCTUBRE

Local Social

congreso@dgenes.es  ciestrecha, 4.
WWW. dgenes es TIf.: 968 42 02 87

Movil: 696 14 17 08
Todos los participantes recibiran un certificado de asistencia (25 horas) ylos alumnos de la UMU y 1a UCAM (consultar) 1crédito de libre configuracion.

“Raras son las enfermedades no las personas que las padecen”
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MARTES 15 de Octubre: Programas y

Servicios de Accion Social. M. Asistencial.

8.15h | saiida de los congresisas. Se espera a los asistentes en el hall del Hotel Executive desde
LUNES 14 de Octubre: donde un autobtis les flevard a su destino.
Defensa de los derechos 9.00h Recepcion de los congresistas en el Ayuntamiento de Cartagena
Jornada de convivencia: Visita turistica a la 9.30h Servicio de Informacion y Orientacion (S10): Un enfoque integral de acompanamiento
Catedral de Murcia y zona monumental para familias. £strefla Mayoral, Coordinadora del 510 en FEDER.
9.45h Red de Lineas de Ayuda Europea en ER. La importancia de la Accién Conjunta
Europea. Rosa Sanchez de Vega, Junta Directiva Eurordis-FEDER
otr s MARTES 15 de Octubre: 10.15h Experiencias innovadoras en el Servicio de Atencién Psicolégica. /sabel Motero,
v =~ | Programas y Servicios de Accién Social. Ficologe b FEDER
Modelo Asistencial ER 10.45h Experiencias Educativas en ER para promover la inclusion de los menores en el
N\ 5 - o colegio. Alba Ancochea, psicéloga de FEDER.
~ | Jornada de convivencia: Visita Teatro Romano

11.15h Pausa Café.
de Cartagena y zona monumental

11.45h Modelo asistencial para Enfermedades Raras en Europa: Redes Europeas de
experiencia en ER. John Dart, EURORDIS.

Mi ERCOLES 16 de Octubre: 12.15h Modelo asistencial en ER propuesto en Espana: Centros de Referencia (nivel nacional)
el - = & ¥y Unidades Clinicas de Experiencia en ER (nivel regional). Estudio ENSERIo2. Justo Herranz,
) Visibilidad SoclaI: Dia l_\llunt_:llf-.ll de las ER miembro de Ja JD de FEDER.
Jarnada de coRvIvenca. l/lSlta sa"tuarlo de 12.45h Presentacion de la Fundaciéon CRONICARE. Colombia
La Santa y Villa Medieval de Aledo ' '
13.15h Presentacion de la Fundacion Ecuatoriana de Pacientes con Enfermedades de

Depésito Lisosomal. FEPEL- DASHA. Ecuador.

JUEVES 17 de Octubre: 13.45h Presentacion de la Federacion Mexicana de Enfermedades Raras. FEMEXER /
Fortalecimiento asociativo. Formacion y Proysato Eics L Desna, Meee

conocimiento 14:15h Presentacion del Grupo de Estudio de Enfermedades Raras GEDR. Brasil
Jornada de convivencia: Visita Castillo de 14:45h Presentacion de conclusiones del dia e ideas para la accion.

Lorca y zona monumental 15.00h | Pausa Comida.
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MIERCOLES 16 de Octubre: Visibilidad
Social. Dia Mundial de las ER en 2014.

A ‘ LUNES 14 de Octubre: Defensa de los

derechos.

—
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8.15h Salida de los congresistas. Se espera a los asistentes en el hall del Hotel Executive desde
donde un autobus les llevard a su destino.

8.15h Salida de los congresistas. Se espera a los asistentes en ef hall del Hotel Executive desde

donde un autobus les llevard a su destino. 9:00h Recepcion de los Congresistas en el Ayuntamiento de Totana
9.00h | Recepcion de participantes. 9:30h £C6mo conseguir ser visibles en la sociedad?: Ideas practicas para conseguir el
9.20h Inauguracion del Congreso en el Ayuntamiento de Murcia. cambio social. Marfa Tome, Responsable de Comurniicacion y Captacion de Forndos de

FEDER.
10.00.h | Bienvenida al | Encuentro Iberoamericano de ER. Objetivos y resultados esperados.
Juan Carrion, Presidente de FEDER, Elizabeth Zabalza, Comité Organizador y Naca Eulalia
Pérez de Tudela, Presidenta de D Genes.

10:00h Preparando el proximo Dia Mundial de las ER en 2014: Juntos somos Fuertes. Anfa
Helm, EURORDIS.

10.15h | ;Cudl es el estado de situacion de las Enfermedades Raras en Espafa? Estrategia de 10.30h | Estrategias de Captacion de Fondos. Relaciones con la industria: Etica,
las 13 propuestas para la Defensa de las personas con ER en el aio 2013. Claudia Delgado, independencia y transparencia. Maria Tome, Responsable de Cormunicacion y Captacion de
Directora de FEDER. Fondos de FEDER y Claudia Delgado, Directora FEDER.
11.00h | Estado de situacion de la Defensa de los Derechos de las personas en Europa. Yann 11:00h Red Social "Rare Connect": Construyendo una comunidad alrededor del mundo para las
Le Can, Director de EURORDIS. personas con ER. Denis Costello, EURORDIS.
11.45h | Pausa Café 11:30h Presentacion de la Comunidad Hispanohablante Mundo Marfan Latino. Venezuela.
12.15h | Presentacion de la Federacion Colombiana de Enfermedades Raras (FECOER). 12:00h | Pausa cafe
Colombia.

12.30h Presentacién de la Comunidad Online GADAPER Grupo Argentino de Ayuda al

12.45h | Presentacion de la Federacion Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes Paciente con Enfermedades Raras. Argentina — Espana.
(FADEPOF). Argentina.

13.00h El Registro Nacional de Enfermedades Raras en Espaina: Manuel Posada. Director del
13.15h | Presentacion de la Asociacion Todos Unidos Enfermedades Raras ATUERU. Uruguay. Instituto de Enfermedades Raras, I1ER. ISCII
13.45h | Presentacién del S10 Guatemala. Asociacién Espafiola de Beneficencia. Guaternala. 13.30h | Presentacion de la Asociacion Colombiana de Pacientes con Enfermedades de

Depésito Lisosomal (ACOPEL). Colombia.
14.15H | Presentacidn de la Asociacion Venezolana de Pacientes con Enfermedades

Lisosomales (AVEPEL) Venezuela. 14.00h Presentacion de la Organizacion Mexicana de Enfermedades Raras OMER. México.

14.45h | Presentacion de conclusiones del dia e ideas para la accion. 14.30h | Presentacion de conclusiones del dia e ideas para la accion.

15.00h | Pausa Comida. 15.00h Pausa Comida.
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