
Día Mundial de las Día Mundial de las 
Enfermedades RarasEnfermedades RarasEnfermedades RarasEnfermedades Raras

“CONSTRUYENDO PUENTES “CONSTRUYENDO PUENTES 
ENTRE LA INVESTIGACION Y LOS PACIENTES”ENTRE LA INVESTIGACION Y LOS PACIENTES”

1 de Marzo del 20101 de Marzo del 2010
Centro CAI Joaquín Roncal  Centro CAI Joaquín Roncal  -- C/ San Braulio 5C/ San Braulio 5--7 de Zaragoza7 de Zaragoza

17:00 BIENVENIDA: Consejera de Salud y Consumo del Gobierno de Aragón.

Excma. Sra. Dña. Luisa María Noeno/ Rector Magnífico de la 
Universidad de Zaragoza  Dr  D  Manuel LópezUniversidad de Zaragoza, Dr. D. Manuel López

17:15 La investigación en enfermedades raras, un reto para la Comunidad 
Autónoma de Aragón

Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud, Dña Alexandra Prados

17:30 Todos somos “raros”

Dr. Miguel Pocovi. Universidad de Zaragoza. CIBERER

17:50 Las enfermedades mitocondriales como ejemplo de investigación   
translacional

Dr. Julio Montoya. Universidad de Zaragoza. CIBERER

18:10 La enfermedad de Gaucher como núcleo de investigación en enfermedades 18:10 La enfermedad de Gaucher como núcleo de investigación en enfermedades 
raras

Dra. Pilar Giraldo. Hospital Universitario Miguel Servet. CIBERER

18:30 Descanso. Café

19:00 La percepción de las asociaciones y del paciente con enfermedades raras

Dña. Teresa Pérez (AEAL) D. Fco. Javier Román

Dña. Montserrat Castellá (AEEFEG)           Dña. Pilar de Diego

D. Jordi Cruz (MPS) Dña. Isabel Pérez (AEMC)

ORGANIZA:ORGANIZA:


