
XIII Congreso Internacional de Enfermedades Raras 
“Nuevas demandas, nuevos desafíos”

MARTES 24 DE NOVIEMBRE

16:00-16:45  horas. INAUGURACIÓN 

TESTIMONIOS  
 
INAUGURACIÓN OFICIAL

 
16:45-18:00 horas. LAS ENFERMEDADES RARAS EN EL CONTEXTO INTERNACIONAL

18:00-19:30 horas. RETOS DEL SISTEMA PARA GARANTIZAR EL ACCESO A MEDICAMENTOS 
HUÉRFANOS

19:30-21:00 horas. ACCIÓN POLÍTICA  Y CENTROS DE REFERENCIA

MIÉRCOLES 25 DE NOVIEMBRE

16:00-17:30 horas. ÉTICA Y FUTURO DEL DIAGNÓSTICO EN ENFERMEDADES RARAS

 
17:30-19:00 horas. AVANCES Y RETOS DE FUTURO EN INVESTIGACIÓN DE ENFERMEDADES 
RARAS

 
19:00-21:00 horas. BUENAS PRÁCTICAS Y HUMANIZACIÓN EN ENFERMEDADES RARAS.



JUEVES 26 DE NOVIEMBRE
16:00-17:30 horas. RECURSOS PARA PERSONAS Y ASOCIACIONES DE PACIENTES.
 

17:30-19:00 horas. BUENAS PRÁCTICAS EN MATERIA EDUCATIVA
 

19:00-20:30 horas. TALLERES
 

20:30 h. Clausura Congreso

Eventos satélites-Simposios

MARTES 24 DE NOVIEMBRE

SIMPOSIUM LYME
  

MIÉRCOLES 25 DE NOVIEMBRE

SIMPOSIUM ALAGILLE 

JUEVES 26 DE NOVIEMBRE

SIMPOSIUM SIN DIAGNÓSTICO 

SIMPOSIUM INCOTINENCIA PIGMENTI 

 




