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Lugar de realizacion: Sector al que va dirigido:

Prevencion y Diagnéstico Precoz - Profesionales

- Estudiantes

- Representantes politicos del dmbito
sociosanitario.

- Asociaciones de afectados y familiares

Auditorio de la delegacion Territorial de la
ONCE en Catalunya, Barcelona.

de las Enfermedades Raras y Gomision de discapacidades

Fecha v hora de realizacion:

Emergentes y Minoritarias, CERMI ESTATAL.

Emergentes, en Atencion Primaria 29 de febrero de 2008,

Jornada de manana y tarde.

PROGRAMA. Comision de discapacidades
Emergentes y Minoritarias, CERMI ESTATAL.

y Urgencias

Ei comiteé Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad, CERMI, es la plataforma de representacion,
defensa y accién politica de los ciudadanos espanoles
con discapacidad. La misién del CERMI, consiste en
articular y vertebrar al movimiento social de la discapa-

Moderador de las Jornadas:
Dr. Javier Laiseca

(Médico de atencién primaria en el Centro de
Salud de San Adridn, Bilbao)

MANANA
08.45-09.00h.: Entrega de documentaciéon

cidad, para desarrollar una accién politica representativa
en defensa de los derechos e intereses de las personas
con discapacidad. El CERMI traslada ante los poderes
publicos, los distintos agentes y operadores, y la sociedad,
las necesidades y demandas del grupo de poblacién
perteneciente al sector de la discapacidad.

El CERMI ha constituido una Comisién integrada por los
representantes de Federaciones de discapacidades
emergentes y de baja prevalencia (FEDACE, FEDER, CNSE,
COCEMFE, ONCE) para abordar la problemdtica de estos
colectivos. Convencidos de que la via correcta para
evitar, 0 al menos, aminorar los indeseables efectos de
la discapacidad, es el diagndstico y el tratamiento precoz,
nuestra comisién ha impulsado la celebracién de esta
Jornada Sanitaria.

Con este encuentro queremos abrir un debate sobre
cémo abordar esta problemdtica, asi como la de proto-
colizar su correcto tratamiento. Un debate que contard
con las distintas perspectivas y aportaciones del colectivo
de profesionales de la salud, y de las organizaciones de
pacientes y sus familiares.

Hemos invitado a los mds prestigiosos profesionales sani-
tarios y farmacéuticos, asi como a representantes de las
distintas patologias, con el fin de procurar un alto interés
cientifico para estas jornadas. Las conclusiones se reco-
gerdn en una publicacién que haremos llegar a los
servicios de Pediatria y de Atencién Primaria de toda
Espana.

Quisiera destacar que, ademds, esta Jornada se enmarca
en las actividades que la Federacién Espanola de enfer-
medades Raras, FEDER ha organizado para celebrar el
Dia Europeo de las Enfermedades Raras. Sélo nos queda
agradecer a todas las entidades que han contribuido a
que estas Jornadas sean una realidad.

Comision de discapacidades
Emergentes y Minoritarias, CERMI ESTATAL.

09.00-09.15h.: Acto inaugural. (Provisional).

D@, Teresa Palahi Juan. Directora Territorial ONCE Catalunya

Dr. Luis Aguilera. Presidente de la semFYC.

D. Luis Cayo Pérez. Secretario General del CERMI.

DC. Rosa Sdnchez de Vega. Presidenta de FEDER. Vicepresidenta de EURORDIS.
Molt Hble. Sr. D. José Montilla Aguilera. President Generalitat.

limo. Sr. D. Bernat Soria Escoms. Ministro de Sanidad y Consumo (Pte. confirmacion)

09.30-10.30h.: Conferencia Magistral: La prevencién desde el punto de vista de la Biologia Molecular.
Dr. Santiago Grisolia. Fundacién de Estudios Avanzados, Premio Principe de Austurias

10.30-11.00n.: Pausa Café.

11.30-12.00n.: Mesa de Pediatria. Prevencién en transtornos del neurodesarrollo, no tan raros.

Dr. Fernando Mulas Delgado. Jefe del Servicio de Neuropediatria del Hospital La Fe de Valencia.
12.00-12.15n.: Coloquio.

12.15-12.45h.: Las enfermedades Raras y Emergentes desde la perpectiva del afectado.

Dr. José Antonio Prados. Vicepresidente de la semFYC.

D@ Amalia Diéguez. Secretaria de FEDACE; D@ Dolores Maydn. Delegada de FEDER Catalunya.
D Carme Llauger. Afectada de SFC

12.45-13.00h.: Coloquio

13.00-13.30 h.: Investigacién y medicamentos: Tratamientos farmacolégicos, investigacién
y problemdtica del MM.HH.

Dr. Eduardo Diégene. Asesor Comité Guias semFYC.

13.30-13.45h.: Coloquio

14.00-15.25 h.: Lunch

—
TARDE

15.30-16.00 h.: Atencién Primaria y urgencias: (Bases para la deteccion y protocolos para la atencién
temprana, en atencion primaria).
Dr. Miguel Garcia Ribes. Coordinador del grupo de enfermedades raras de la semFYC.

16.00-16.15 h.: Coloquio

16.15-16.45 h.: Mesa de Enfermeria: Atencién comunitaria, supervisién y seguimiento.
D@ Begona Marti Caniz. Enfermera de Atencion Primaria del dmbito de Barcelona Ciudad. Colaboradora
del Col‘legi Oficial d'Infermeria de Barcelona.

16.45-17.00 h.: Coloquio

17.00-18.00 h.: Mesa de Conclusiones

Dr. Luis Aguilera. Presidente de semFYC.

D°. Mariona Creus. Presidenta del Col-legi Oficial d’Infermeria de Barcelona
Dr. Albert Jovell. Presidente del Foro Espanol de Pacientes.



