


16.00h  Bienvenida
Dr. Cristóbal Belda
Director General del Instituto de Salud Carlos III (ISCIII).
Isabel Motero 
Directora de la Federación Española de Enfermedades 
Raras (FEDER).
Dr. Pablo Lapunzina
Director Científico del CIBERER.

16.15h  El CIBER de Enfermedades Raras: Investigar es avanzar
Dr. Pablo Lapunzina
Director Científico del CIBERER.

16.40h Registros clínicos para las enfermedades raras
Dr. Rafael Artuch
Coordinador Científico Registro CIBERER de Enfermedades 
Genéticas y de baja prevalencia (GenRaRe) - Hospital Sant 
Joan de Déu y CIBERER.
Javier Pérez-Mínguez
Director Fundación Ana Carolina Díez Mahou (FACDM).

17.15h    Pausa café

17.45h  Echémosle una Aleta a la Investigación
Dras. Mª Luisa Cayuela/Diana García/ Alicia Martínez López 
IMIB-Pascual Parrilla, Universidad de Murcia y CIBERER.
Dr. Pablo Mesa del Castillo Bermejo
Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia e
IMIB-Pascual Parrilla.
Testimonio de un paciente

18.45h  Entrega de premios III Concurso CIBERER de fotografía 
sobre investigación en enfermedades raras

19.00h  Clausura

PROGRAMA

Martes, 28 de febrero
Inscripción previa 

https://forms.office.com/e/FaDKzfftnU




