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Centro de referencia estatal de atencién a
personas con enfermedades raras y sus
familias de Burgos (Creer) /
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Jueves 23 de octubre

Dindmica de bienvenida de entidades.

Montserrat Cabreja, Maestra del Creer.
Almudena Cafio, Terapeuta ocupacional del Creer.

Mireia Soba, Psicéloga de FEDER.
* Ana Merofio, Trabajadora social de FEDER.

Saludo institucional y foto de familia.

Aitor Aparicio, Director del Creer.
e Juan Carrién, Presidente de FEDER y de su Fundacién.

Médulo | - Pensar global, actuar en lo autonémico: marcos y herramientas
politicas.

Pendiente de confirmar.

Resolucién de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS).

Pendiente de confirmar.

Descanso.
Estrategia y participacién: la ruta hacia politicas que transforman.

Ainhoa Labaka, Relaciones institucionales de FEDER.

El poder de participar: trazando el camino de las politicas publicas.

Alejandra Pérez Del Real De Agueda, Representante de GBSICIDP Espafia Polineuropatias
Inmunomediadas.

Turno de Preguntas.

Descanso.
Médulo 2 - Tejemos conexiones: experiencias y resultados en accién.
Moderadora: Begofia Ruiz, Responsable de Area Técnica I de Creer.

Unicas: cuando la humanizacién se convierte en proyecto.

Ana Mendoza Maestre, Representante de la Asociacién Espafiola de las Mucopolisacaridosis y Sindromes
Relacionados.
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Formacién y empleo: nuevas oportunidades en la vida adulta.

Carmen Barroso, Representante de la Asociacién Sindrome Williams de Espafia.

Mas alla del cuidado: creando residencias especializadas para el

Sindrome de Prader-Willi.

Aurora Rustarazo, Representante de la Asociacién Espafiola para el Sindrome de Prader Willi.

Turno de Preguntas.
Descanso.

Cultivar preguntas, cosechar respuestas: el arte de fomentar la
investigacién.

Maria Careaga, Representante de la Asociacién Espaiiola de Patologia Mitocondriales.

Club de amigos - Aula de ocio.

Daniela Tautiva, Representante de la Fundacién Querer.

Turno de Preguntas y foto de familia.
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Viernes 24 de octubre

Estudio de las medidas de prevencién en Enfermedades Raras en
Espafia.

e Jesus Martin, Director del Real Patronato sobre Discapacidad.
e Carmen Marquez, Directora del Centro Espafiol de Documentacién e Investigacién sobre

Discapacidad (CEDID).

e Aitor Aparicio, Director del Creer.
® Juan Carrién, Presidente de FEDER y su Fundacién.

Médulo 3 - Introduccién al acceso a medicamentos huérfanos.
Moderador: Pendiente de confirmar

Presentacién inaugural: el recorrido de un medicamento huérfano hasta
llegar al paciente.

Jorge Mestre, Economista de la salud, profesor asociado de la Universidad Carlos III.

Turno de preguntas.

Descanso

Médulo H.
Una herramienta para transformar: Acceso a medicamentos huérfanos:
manual de gestién de casos. :  Nivel medio - Parte |
Aida Herranz, Trabajadora social de FEDER, y Jorge Mestre, Economista de la salud, profesor
Mireia Soba, Psicéloga de FEDER. asociado de la Universidad Carlos III.

Descanso. .

Médulo 9.
Experiencia de buenas practicas a :  Acceso a medicamentos huérfanos:

través del programa de ayudas de i  Nivel medio - Parte 2.
FEDER: gestién de proyectos. :

Oceania Castillo, Representante de la Asociacién Jorge Mestre, Economista de la salud, profesor
Afectados CDKLS y Regla Garci, Psicéloga de - asociado de la Universidad Carlos III.
FEDER. )

Cierre.

e Aitor Aparicio, Director del Creer.

e Fide Mirén, Vicepresidenta de FEDER.



