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Jornada Investigacion en Enfermedades Raras: Sindrome de Usher

21 de septiembre de 2017
Instituto de Investigacidn Sanitaria La Fe, Torre A, Auditorium.
Organizada por CIBERER, IIS La Fe, IIS-FJD
Jornada divulgativa, dirigida a pacientes y familiares

PROGRAMA

9:15. Presentacion de la jornada

Dfia. Teresa Cardona. Directora Territorial de Sanidad de la Conselleria de Sanitat Universal i
Salut Publica.

Dr. José Maria Millan, director general IIS La Fe.

Dra. Maria Jesus Arilla. Directora médica del Hospital Politecnic i Universitari La Fe de Valéncia.

Francisco Trigueros Molina. Presidente ASOCIDE (Asociacién de Personas Sordociegas de
Espafia).

9:45. Aspectos clinicos y genéticos del sindrome de Usher. Dra. Carmen Ayuso. 11S-Fundacién
Jiménez Diaz.

10:30. El desarrollo clinico de los medicamentos huérfanos Dr. Rafael Dal-Ré. IIS-Fundacion
Jiménez Diaz.

11:15. Pausa café

11:45. Estudios clinicos y preclinicos actuales en el sindrome de Usher. Dr. José M. Millan. IIS-
La Fe.

12:30. El punto de vista del paciente. Francisco Trigueros Molina. Presidente ASOCIDE
(Asociacion de Personas Sordociegas de Espaiia).

13:15. Mesa redonda y debate.



