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9:45 h. Inauguracion de la Jornada.
10:15 h. Joaquin Casariego M.D., EMBA
Director General CAIBER- Spanish Clinical Research
Introduccién Network

En la AER-ACMEIM creemos en la necesidad del
paciente, por ello después de nuestra puesta en
marcha en la sede del la Organizacion Médica
Colegial, pensamos que el mejor sitio para
poder seguir hablando de estas patologias es
donde somos tratados, el dmbito hospitalario
debe ser para nosotros una herramienta mds,
por ello solicitamos al Hospital Ramdn y Cajal
poder celebrar el primer encuentro entre padres
y profesionales de nuestra nueva asociacion.
Queremos que este dia sirva para hacernos
crecer como colectivo, necesitamos que las
personas afectadas por enfermedades Raras
puedan acercase a los profesionales 'y
preguntar sus dudas, también con la asociacion
que entre sus cometidos estd el de buscar un
cobijo personal para todas aquellas personas
afectadas de una patologia Rara y en este
momento carecen o no conocen ninguna
asociacion.

Partimos desde la creencia de que debemos
optimizar los recursos y si son publicos mds,
potenciar este tipo de charlas y encuentros en
los mds diversos rincones de nuestra geografia
Esta es una nueva Asociacion de personas,
formada por personas afectadas de ER y por
todo aquel que quiera trabajar por ellas, sin
distinciones, abierta al dialogo y trabajo
conjunto con el gran numero de asociaciones y
federaciones nacionales tanto de ER como de
otras patologias, una asociacion que como
meta procurara contribuir a dar visibilidad a un
colectivo lleno de necesidades, pero también ha
abrir un didlogo permanente en todos los
escenarios necesarios.

_.Unete.

Ponencia:
“Investigacion Traslacional”

11:00 h.: D2 Celia Pérez Cerda

Doctora en Ciencias Quimicas, D2 Pilar Rodriguez
Pombo. Doctora en Ciencias

Bioldgicas por la Universidad Auténoma de
Madrid

Centro de Enfermedades Moleculares de la Univer.
Auténoma de Madrid,

Ponencia:

"La investigacion bioquimica/ genéticaen el
diagndstico de enfermedades raras"

12:00 h. Café.

12:15 h. Mesa Redonda:

"La Clinica Pedidtrica en el tratamiento y
seguimiento de enfermedades raras, preguntas y
soluciones posibles.

Moderador:

Dra. Mercedes Martinez-Pardo Casanova

Unidad de Enfermedades Metabdlicas del Hospital
Ramodn y Cajal de Madrid.

Debate:

Dra. Rosa A. Lama More

Unidad de Nutricion Infantil y Enfermedades
Metabdlicas. Hospital Universitario

Infantil La Paz. Madrid.

Dra. Consuelo Pedron Giner,

Unidad de Nutricion, Seccion de Gastroenterologia
y Nutricidn, Servicio de

Pediatria Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus,
Dra. Maria Teresa Garcia Silva

Coordinadora de la Unidad de Enfermedades
Mitocondriales y Enfermedades

Metabdlicas Hereditarias, de la Unidad Pedidtrica
de Enfermedades Raras del

Hospital Universitario 12 de Octubre, de Madrid.
Dra. Laura Sanchez-Mufioz

Especialista en Inmunologia, Instituto de Estudios
de Mastocitosis de Toledo.

Dra. Amaya Belanger Quintana

Pediatra Unidad de Enfermedades Metabdlicas
Hospital Ramodn y Cajal de Madrid.

Dra. Pilar Quijada Fraile

Unidad Pedidtrica de Enfermedades Raras, del
Hospital 12 de Octubre de Madrid

Clausura



