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Introduccion

Las enfermedades raras constituyen un reto organizativo y de
conocimiento para todos los implicados: médicos, enfermos,
administracién sanitaria, asociaciones de pacientes.

La OMC consciente de ello quiere contribuir al debate y hacer
visibles los problemas conlos que la sociedad se enfrenta a la hora
de dar soluciones a las necesidades de los pacientes con
enfermedades raras, agravados en la actual situacion de crisis
econémica.

Y lo hace, de la mano, por una parte, de expertos y cientificos que
llevan muchos anos dedicados a ello, y por otra, colaborando con
las asociaciones de pacientes, constituyendo un paradigma del
sentido que tiene nuestra organizaciéon en una sociedad moderna.

Objetivos

* Darvozyapoyoalos pacientes de enfermedades raras.

*  Presentar la ASOCIACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
RARAS ACMEIM, en la sede de la OMC, coincidiendo con esta
jornada de debate.

e Subrayar laimportancia del diagnéstico precoz para un mejor
resultado en el prondstico de estos pacientes.

* Debatir acerca de la manera de abordar los problemas de
diagndstico y tratamiento de los pacientes con enfermedades raras.

* Plantear la importancia de la investigacion traslacional, que
lleve el conocimiento del laboratorio ala clinica.

Rueda de Prensa

12.30h.Presentacion de la Asociacion Espanola de
Enfermedades Raras ACMEIM.
Junta Directiva de AER-ACMEIM

Exposicion de proyectos:
Primera edicion de dotaciones para investigacion.
Dr. Ramén Garrido, Presidente del Colegio Oficial de Médicos de
Ciudad Real.
Presentacion del comité cientifico permanente
de ACMEIM.
Dra. Mercedes Martinez, Especialista en Pediatria. Unidad de
Metabolopatias del Servicio de Pediatria del Hospital Ramdn y Cajal de Madfrid.
Proyecto de APP, sobre alertas metabdlicas.
Comité Organizador.
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Jornada Cientifica

16.30 h. 12 mesa
Deteccion precoz y tratamiento de
las enfermedades raras. Viabilidad
socioecondmica del Cribado Neonatal
Metabdlico Ampliado.
Moderador: ~ Dr. José Maria Pino
Presidente del Grupo Editorial Sanitaria 2000.
Ponencia:
Cribado metabolico neonatal ampliado.
Dr. Federico Mayor Zaragoza
Debate:
Dr. Jesus Aguirre
Senador por Cérdoba, Portavoz def PP en fa comision de Sanidad de/
Senado.
Dr. Juan José Rodriguez Sendin
Presidente de fa OMC.
Dr. Antonio Burgueno
Director General de Hospitales de Ja Consejeria de Sanidad de Madrid.
Dra. Nuria Garrido
Secretaria General de ja Universidad de Castilla La Mancha.
D. Jesus Ignacio Meco
Presidente de la Asociacién Esparniola de Enfermedades Raras ACME/M.

18.00 h. 22 mesa
Investigacion traslacional en
Enfermedades Raras, coordinacion en Red.
Moderador: ~ Joaquin Arenas
Director def/nstituto de Salud Carios /ii.
Ponencia:
Investigacion traslacional.
Dr. Xavier Vendrell
Responsable de la Unidad de Genética Reproductiva de /a Empresa
Sistemas Gendmicos.
Debate:
Dr. Juan Emilio Felit
Decano de ja Facultad de Medicina de Ciudad Rea/.
Dr. Luis Escribano
Director def Centro de Estudios de Mastocitosis de Castilla fa Mancha.
Dra. Amaya Belanger
Especialista en Pediatra. Unidad de Enfermedades Metabdlicas Hospital
Ramdn y Cajal de Madrrid.
Dra. Paloma Jara
Especialista en Pediatria. Jefe de Servicio de Hepatologia y Trasplante
Hepatico Pediétrico. Hospital Universitario de /a Paz.



