C u rSO #discapacidadydependenciaER
12:15 Inauguracion y bienvenida. Aitor Aparicio Garcia. Director Creer
D'scapac'dad
- 13:30 Presentacion Orphanet. Portal de Enfermedades Raras. Virginia Corrochano James. Gestion de
e pe n e n c I a Proyectos. Orphanet-Espana / Ciberer

14:00 Espacio para preguntas

12:30 Aproximacion al conocimiento de la situacion de la discapacidad en las Enfermedades Raras.
Manuel Posada de la Paz. Profesor de Investigacion, Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras.
Instituto de Salud Carlos |l

13:15 Espacio para preguntas

7 JUNIO

14:30 Pausa descanso

16:00 El movimiento asociativo como recurso e instrumento de cambio. Irene Rodriguez Ibafnez.
Trabajadora social. Federacion Espafola de Enfermedades Raras (Feder)

Orientacion al conocimiento
16:30 Presentaciéon Asociacidon Espainola de Familiares y Afectados por sindrome Kabuki (AEFA-
d e I as E nfe rm ed ad es Ra ras Kabuki). Manuel Antonio Reinoso. Vicepresidente AEFA-Kabuki

17:00 Testimonio: Experiencia de vida. Ana Maria Merino y Piedades Gerlin Serrate
17:30 Espacio para preguntas

18:00 Visita a las instalaciones del Creer
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09:00 Aspectos psicosociales en las Enfermedades Raras. Consecuencias en la salud y en la calidad

de vida. Cristina Pérez Vélez. Psicdloga Creer
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7y 8 de junio - Creer, Burgos

09:45 Espacio para preguntas

10:00 Presentacién de Buenas practicas. Guias de Orientacién de la valoracién de la discapacidad en
Enfermedades Raras

10:00 Comunidad de Madrid
- Sofia Gonzalez San Martin. Directora CB 5
- Pilar Sanchez-Porro Valadés. Médico CB 8
10:30 Regién de Murcia
*J v&) - Rafael Rodriguez Roman. Técnico Consultor de la Dependencia
11:00 Andalucia

- Ricardo Manuel Moreno Ramos. Jefe del Servicio de Valoracion y Orientacion

8 JUNIO

11:30 Espacio para preguntas
12:00 Pausa café

12:30 Conferencia de clausura. Valoracién del grado de Discapacidad y Dependencia. Contexto actual
y perspectiva de futuro. Javier Zugasti Moriones. Director del Centro de Valoracion de Discapacidad y
Dependencia. Agencia Navarra de Autonomia y Desarrollo de las Personas

13:30 Conclusiones y clausura

Salén de Actos Creer
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