
X X X  CURSOS DE VERANO DE LA UPVIEHU EN SAN SEBASTIAN 
XXIII CURSOS EUROPEOS 

Título de la jornada: Las enfermedades raras: luces y sombras de  una realidad que 
precisa de atencidn pública. 

Director: lñigo Lamarca Iturbe. Ararteko 

Fecha de celebracidn: 8 de julio de 201  1 

Objetivos: 

La lucha contra las enfermedades raras, minoritarias o huérfanas, que son 
padecidas por unas 300 .000  personas entre adultas y menores en Euskadi, 
requiere un  abordaje en múltiples vertientes: sanitaria, investigadora, 
farmacológica, asistencial, educacional, acompañamiento a las personas que lo 
padecen y sus familias, etc. 

Dado que es un  ámbito con poca prevalencia social por la dispersión de 
enfermedades de este t ipo -algunas fuentes hablan de 2 1  t ipos de enfermedades 
raras - y, en consecuencia, la dispersión de su tratamiento -caracterizado por el 
escaso interés de la mayoría de los laboratorios en investigarlo-, la realidad es 
que las personas afectadas y sus familias vienen denunciando las dificultades de 
diagnóstico, as l  como situaciones de discriminación, estigmatización y falta de 
atención especial a sus necesidades. 

El objetivo del curso es suscitar un  debate público e interdisciplinar sobre los 
principales problemas que soportan estas personas y las posibles estrategias de 
presente y de futuro para paliarlas, entre las que se encuentra de forma destacada 
la necesidad de apostar por líneas de investigación biomédica, soportada por 
instituciones y administraciones de referencia; así como instrumentos de cuidado y 
asistencia integral a las personas que las padecen. 

9:00 h 1 Entrega de documentación 
1 

Presentación 
D. IÑIGO LAMARCA ITURBE 

1 Ararteko. Vítoria-Gasteiz 1 

1 9:45 h 7 Introducci6n al tema. Proyección audiovisual "Un día en la vida / 

Primer bloque: El testimonio de las personas afectadas. 
- Alberto Meiro Pinedo, delegado de ELA Vasco-Navarra 

1 (ASOC. Española contra /a Leucodístrofíal y afectado. 1 



- Ana Garcfa Bueno, madre y cuidadora de dos hijas con 
Síndrome de Aícardi-Goutieres. 

Coloquio 

Pausa 

Segundo bloque: Retos, oportunidades y dificultades de la 
investigací6n en enfermedades raras y medicamentos hu6rfanos. 

- ltziar Astigarraga Aguírre, lefa del Servicio de Pediatria 
del Hospital de Cruces, Profesora del Departamento de 
Pediatría de la Facultad de Medicina y Odontologla. 
UPV/EHU. 

- Luis Castaño González, vicedecano de Investigación de la 
UPV/EHU. Profesor de pediatría e investigador en el 
Hospital de Cruces y del CIBER de Enfemedades Raras. 

- Paloma Acevedo Heranz, directora de Farmacia del 
Departamento de Sanidad y Consumo del Gobierno 
Vasco. Vitoria/Gasteiz. 

Coloquio 
Tercer bloque: La respuesta ante la problemática de quienes 
padecen enfermedades raras: E l  tejido social. 
Ponentes: 

- M.a Angeles Saiz Millán, fundadora de la Asociacidn 
Nacional de Sl'ndrome de APERT y representante de 
FEDER en Euskadi, Bilbao 

- Néstor Sangronit Akarregi, portavoz y representante de 
la asociación Gure Señeak. Una experiencia de 
solidaridad comunilaria. Derio 

Coloquio 

Cierre de la jornada 










