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PRESENTACION:

Desde la creacion de la asociacion, uno de los
principales objetivos de la misma, ha sido la de
informar y formar no solo a los afectados y sus
familias, sino a la sociedad en general. Para ello, es
imprescindible la colaboracion de los profesionales
y cientificos que atienden y estudian las
enfermedades raras.

Los éxitos de los Congresos de 2016y 2018, con
mas de 300 asistentes, nos llevan a continuar en
esta linea. Es por este motivo, que queremos volcar
nuestros esfuerzos en encontrar sinergias entre las
instituciones, investigadores, profesionales de la
sanidad y asociaciones de pacientes, para lograr
una mayor red de servicios directos a los afectados.
Con el lema elegido para el 2020 “De la
investigacion a la humanizaciéon en Enfermedades
Raras” queremos resaltar, no solo la tan importante
y necesaria investigacién, sino también, esa parte
humana que todos los afectados necesitan.
Esperamos que el Congreso constituya un foro
comun a todas las partes implicadas en las
Enfermedades Raras haciendo patente el
compromiso de Aerscyl con la informacién y la
formacién.
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JUEVES 13 DE FEBRERO

09:00
10:30
11:30
12:00

Acreditaciones.
Apertura Congreso.
Coffee Break.

“Enfermedades Neuromusculares: Presente y
futuro”.

Carlos Ignacio Ortez Gonzalez (Neuropediatra en el
Hospital San Joan de Ded).

“Investigacién e innovacién en el @mbito
biomédico”.

Rogelio Gonzalez Sarmiento (Director del Instituto
de Investigacion Biomédica de Salamanca.

Comida.

“Realidad social de los condicionantes bio
sociales generados por las Enfermedades Raras”.
D. Juan R Coca (Director de la Ud. de Investigacién
social en salud y Enfermedades Raras).

“Conocimiento y empoderamiento: Las E.R y el
sindrome post polio (1960-2017)".
“Enfermedades raras. Contribuciones a la
investigacion social y biomédica”.

Presentacion libros por D. Juan Antonio Rodriguez.

“Osteogénesis imperfecta: realidad clinica, social
y familiar.

Tamara Fernandez Juan (Psicologa de la Asociacion
Nacional Huesos de Cristal. AHUCE).




Il CONGRESO NACIONAL

DE ENFERMEDADES RARAS.
CASTILLA'Y LEON

VIERNES 14 DE FEBERO

09:00 Mesa Redonda.

“De la atencién primaria a la secundaria y el
diagnéstico”.

D. Javier Pellegrini Belinchén (Pediatra).
Dna. Arancha Hernandez Fabian (Neuropsicéloga).
D. Pablo Prieto Matos (Endocrinologia pediatrica).

Coffee Break.

“Impacto del modelo de la unidad de referencia de
diagnéstico avanzado de E.R en Castillay Leén” .
Dna. Maria Isidoro (Jefe de Unidad).

Comida

“Humanizacion de la estancia hospitalaria a través
de la musica en directo para pacientes, familiares y
personal sanitario”.

Dofa Virginia Castello Castro (Musica en Vena).

“Actualizacién en el procedimiento de manipulacién
de factores de crecimiento plasmatico.
D. Jesus Alcaraz Rubio. (Especialista en Hematologia)

"Terapia y procedimientos en Fibrosis Quistica”.
Maria Giron Moreno. (Neumaéloga Unidad Fibrosis).
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SABADO 15 DE FEBERO

10:00

“El acceso a la lectura en nifos con trastornos
graves de articulacién”.

Covadonga Monte Rio. (Profesora encargada de
catedra de la Facultad de Ciencias de la Salud en el
Grado de Logopedia de la Universidad Pontificia de
Salamanca).

“Personas activas para cuidar su salud. Educar para
empoderar”.

Dofa Juana Mateos Rodilla. (Técnico y cordinadora
de la escuela madrilena de salud. Subdireccion
general de humanizacién de la Comunidad de
Madrid.).

12:00 Testimonios.

12:30 Ceremonia de Clausura.




