JORNADA MUNDIAL DIA DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Investigar es Avanzar
28 de Febrero de 2011

Hospital Universitario Miguel Servet

Salon de Actos Muiiozy Fernandez
Paseo Isabel la Catdlica 1-3
50009 Zaragoza

17:00 Presentacidonde laJornada 18:40 Mucopolisacaridos: El papel de una asociacion de
Dr. Victor Solano. Gerente Sector Il Salud pacientes en promocionar la investigacion
D. Jordi Cruz. Presidente de MPS y enfermedades
17:05 Bienvenida Consejeria de Sanidad y Consumo relacionadas
llma. Sra. DiAa. Luisa M2 Noeno 19:00 Enfermedad de Fabry: Avances en la investigacion
Dr. José Luis Capablo. Hospital Universitario
17:20 Las enfermedadesraras en la vanguardiade la Miguel Servet
investigacion en la Comunidad Auténoma de Repercusion en el paciente. D. Juan Carlos
Aragon Martinez

D. Esteban de Manuel I+CS
19:20 Sindrome Cornelia de Lange: Avances en la

17:35 Enfermedad de Gaucher. Avancesen la investigacion
investigacion Dr. Juan Pie. Universidad de Zaragoza
Dr. Miguel Pocovi. Universidad de Zaragoza. Repercusion en el paciente Sres. Gascon Lloret
CIBERER
Repercusidn en el paciente. Diia. Alicia 19:40 Enfermedad de X fragil: Avances en la
Zorraquino investigacion
Dr. Feliciano Ramos. Universidad de Zaragoza.
17:50 Enfermedades mitocondriales: Avances en Presidente de la Asociacion Espafiola de Genética
investigacion en sindrome de Kearns-Sayre por Humana
deficiencia de folato Repercusion en el paciente. Diia. Pilar Burillo.
Dr. Julio Montoya. Universidad de Zaragoza. Presidenta de la Asociacidn Aragonesa de ASXFAR
CIBERER
Repercusidn en el paciente Dila Ly Hafner 20:00 Neoplasias hematologicas raras: Avances en la
Lancha. Presidentadela Asociacion de investigacion
Enfermedades de patologias mitocondriales Dra. Pilar Giraldo. Hospital Universitario Miguel
Servet. CIBERER
18:10 Hemoglobinuria Praxistica Nocturna Avances Repercusidn en el paciente.
en la investigacion Diia. Teresa Pérez. Delegada de AEAL en Aragon
Dr. Vicente Carrasco. Hospital Royo Villanova
Repercusidn en el paciente. Joaquin Rivera 20:20 Despedida
18:20 Café

Organizado por:










