XXX CURSOS DE VERANO DE LA UPV/EHU EN SAN SEBASTIAN
XXl CURSOS EUROPEOS

Tftulo de la jornada: Las enfermedades raras: luces y sombras de una realidad que
precisa de atencién publica.

Director: Ihigo Lamarca lturbe. Ararteko

Fecha de celebracién: 8 de julio de 2011

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 mdltiples vertientes: sanitaria, investigadora,
farmacolégica, asistencial, educacional, acompanamiento a las personas que lo
padecen y sus familias, etc.

Dado que es un &ambite con poca prevalencia social por la dispersién de
enfermedades de este tipo —algunas fuentes hablan de 21 tipos de enfermedades
raras — y, en consecuencia, la dispersién de su tratamiento - caracterizado por el
escaso interés de la mayoria de los laboratorios en investigario —, la realidad es
que las personas afectadas y sus familias vienen denunciando las dificultades de
diagnéstico, asi como situaciones de discriminacién, estigmatizacion y falta de
atencién especial a sus necesidades.

El objetivo del curso es suscitar un debate publico 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 lineas de investigacién biomédica, soportada por
instituciones y administraciones de referencia; asi como instrumentos de cuidado y
asistencia integral a las personas que las padecen.

9:00 h | Entrega de documentacién

'9:15h | Presentacion
D. INIGO LAMARCA ITURBE
Ararteko. Vitoria-Gasteiz

9:45 h Introduccién al tema. Proyeccion audiovisual “Un dia en la vida
de ..."

1 9:50 h Primer bloque: El testimonio de las personas afectadas.
- Alberto Meiro Pinedo, delegado de ELA Vasco-Navarra
(Asoc. Espaniola contra la Leucodistrofia) y afectado.




Vitoria/Gasteiz
- Ana Garcfa Bueno, madre y cuidadora de dos hijas con
Sindrome de Aicardi-Goutiéres.

10:30 h | Coloquio
10:45 h | Pausa
11:15 h | Segundo bloque: Retos, oportunidades vy dificultades de la
investigacién en enfermedades raras y medicamentos huérfanos.
- Itziar Astigarraga Aguirre, jefa del Servicio de Pediatria
del Hospital de Cruces. Profesora del Departamento de
Pediatria de la Facultad de Medicina y QOdontologia.
UPV/EHU.
- Luis Castano Gonzélez, vicedecano de Investigacion de la
UPV/EHU. Profesor de pediatria 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.
12:15 h | Coloquio ,
12:45 h | Tercer bloque: La respuesta ante la problemética de quienes
padecen enfermedades raras: Ei tejido social.
Ponentes:
- M.* Angeles Saiz Milldn, fundadora de la Asociacién
Nacional de Sindrome de APERT y representante de
FEDER en Euskadi. Bilbao
- Néstor Sangroniz Akarregi, portavoz y representante de
fa asociaciébn Gure Serfieak. Una experiencia de
solidaridad comunitaria. Derio
13:156 Coloquio
13:45 h | Cierre de la jornada




UNIVERSIDAD DEL PAIS VASCO
EUSKAL HERRIKQO UNIBERTSITATEA

MATRICULA ESPECIAL - MATRIKULA BEREZIA

2011 DONOSTIAKO UDA IKASTAROAK

CURSOS DE VERANQ EN SAN SEBASTIAN

| Curso - Tkastar

Profesor/a que propone la matricula especial - Matrikula berezia ematen duen irakaslea

DATOS DEL: ALUMNO/A -~ IKASLEAREN DATUAK

Nombre ~ Izena

Primer apellido — Lehen deitira Segundo apellido — Segundo deitura

Rellenar con MAYUSCULAS - Letra LARRITAN idatzi

Calle - Kalea §NC - ZR, Piso - Solairua  Letra— Letra

Cod. Postal — Posta-kodea Cindag - Hiria Provincia — Probintzia

Nacionalidad — Naziotasuna Techa de nacimiento ~ Jaioteguna DN~ NAN

Tel. / Movil / Mugikorra ~ Eemail Hombre — Gizona Mujcr - Emiakumea
1y Nivel de titulacion / Tidazio-maila (2) Ocupacion [/ Lanbidea ¢3)  Listudios que realiza o ha realizado /

Burutuiako edo burutzen ari zaren ikasketak

RESERVA DE ALOJAMIENTO — EGOITZA ERRESERBA

Alokamiento escogido — Awkeratuiako egoitza

Ne de personas — Pertsona keprua  N° de noches — Gawkopurna Fecha de entrada — Sarrera eguna Fecha de salida - Irteera eguna &

CANCELACION DE MATRICULA - MATRIKULA BALIOGABETZEA

Se deberd enviar el impreso de cancelacidn de matricula a la Secretaria de Cursos de Verano (gyeranofiichu.es) hasta 15 dias
antes del inicio de curso. Se devolverd la cantidad ingresada en conceplo de matricula y alojamiento de ese curso menos 7,5 € de
gastos de gestion.

Uda fkastaroen ldazkaritzara bidali beharko da matrikula baliogabetzeko inprimakia (udaikastaroakibehu.es) ikastaroa hasi
baino 15 egun lehenago gutxienez. Matrikuyla eta ostatua ordaimzeko egindako divu-sarrera itzuliko zaizu kudeaketa-
gasiuetarako 7,5 € jzan ezik,

Entidad - Entitatea Sucursal - Srkurisala D.C Cuenta - Kontua

20 digitos / 20 digituak

BIDALTZEKO HELBIDEA

LUGAR DE ENVIQ

Secretaria de los Cursos — Uda fkastaroen Mdazkaritza
Apde. 1.042 Postakutxa
20,080 Donostia - San Schastian

cveranofdichu.es / vdaikastaroakidehu.cs
www.s¢.ehu. es/cursosverano

Tel: 94321 95 11
Fax: 943 21 9598




INFORMACION GENERAL - INFORMAZIO OROKORRA

1

11

La matricula especial da derecho a la inscripeion en el Curse mediante el abono del 50% del valor real de fa matricula del Curso. Adjunta

justificante de la transferencia, en concepto de matricula y alojamiento, hecha a la cuenta de los Cursos de Verano:

BBVA 0182 ~ 5709 — 48 - 0610010034

tkastaro baten maivikula-berezia izaleak, Hastaroaren egiazko bafioaren %50a bakarvik ordaimizeko eskubidea eskaintzen dizu. Uda
Heastaroaren konmtuan diru-sarizearen frogagivia eransten dic honako honi;: BBVA 0182 — 5709 — 48 — 0610010034

Dado que ¢f ntimero de plazas es Himitado, tanto ¢n los Curses como en ¢l alojamiento, la inscripeién se considera definitiva cuando reciba
respuesta de su aceptacion o denegacién, En este Gltimo caso, al finalizar la edicién de los Cursos de Verano sc reintegrard el importe
correspondienie mediante transferencia bancaria.

Plazen kopurna mugatua denez, hala ikastaroetan nola egofizean, izen-ematea belin-betirakoa fzan dadin, berari dagekion eranizuna jaso
beharko da. Ezinezke gertatuke balitz, Uda thastaroak bukandakoan dagokizun diry kopurua fizuliko litzaizuke banku transferentzi baten
bidez.

PRECIOS DE ALOJAMIENTO - EGOITZA PREZIOAK

Residencia Universitaria .
Manuet Agud Querol A 3934€
Pasco de Berio 9,

20018 SAN SEBASTIAN
WWW.Tesaes B

66,76 €

*  Desayuno no incluido. Estancia minima de 2 noches. La habitacida dispone de
cocina. Limpicza semanal.

*  (osaria ez dago barne. 2 gaueko guixvieneko egonaldia. Gela bakeirzean
sukaldea dago. Astean behingo garbiketa,

(A) hab. individual - obe bakarreko scla
(B} hab. doble - bi cheko geta

Colegio Mayor Olarain A 57,78 €
Paseo de Ondarreta n® 24,
20008 SAN SEBASTIAN
www.olargin.com B 89,88 €

¥ Desayune incluido y limpieza de la habitacion. Gosaria era gelaren garbiketa
barne.

Residencia de estudiantes Villa Alaidi E.AM.
Paseo de Hériz n® 95, 20000 SAN SEBASTIAN. 26 €
www, webpractica.com/euskoguias

Albergue La Sirena

Pasco de Jgueldo n® 25, 20008 SAN SEBASTIAN. 17,60 €
www.paisvasco.comyalbergues

Colegic La Salle 2¢€
Madalens Jauregiberri n° 2, 20014 SAN SEBASTIAN. Hab. Ind
www.lasalle.es/bilbao/egoitza Bafo compartido

*  [n habitaciones compartidas, desayuno incluide y limpicza de la habitacion.
Gela partekaiuek, gosaria barne eta gela garbiketa izango dute.

En hoteles - Hoteletan:
Viajes Mundo Tres Tel. 943 000 943
Cendro Kursaal - Local 3 Fax 943 000 941
20002 SAN SEBASTIAN,

El dia de entrada debe presentarse antes de las 22 horas. No hay recepeién a partir de ¢sa hora, (IVA incluido)
Sarrera 22 orduak baino lehen egingo da. Handik aurrera ez dago harvera-lekurik. (BEZ barne}




FORMACION ACADEMICA — FORMAKUNTZA AKADEMIKOA

(1} Nivel de titulacion ~ Fitalazio-maila Cod.
Kod.
Estudios .p.r.ii.ﬁarfo.s‘ --”(‘).iz.mnll:xko. ikﬁskclﬂk 1
CEGE. DBH, BUP. COU, FPI. £P2 2 '
- OHO, DBIY, BBB. UBL, LI, LH2
CE sludmnu. e ud(v I /lklokc) ikaslea 3
L Sllldldn[(. 2° L}Lio - 2 /|klol\o :I\dsim- . 4
: leud:anlt 3“ L:cin ~3 /ll\Iol\o akds!ud N . ) 5‘
[)I])|0|1'Icld0/d —{)lplomalm o R 6
llccnuadofa ll/cmzzalud - 7
l)oulor/d«{)ol\lored - I
ths - Besteak o . 9
(2) Ocupacion - Lanbidea Cod.
Kod.

: Adnnmsu acion pub ica-  Merri
encias d

onslruuuén ..I’dl]\lll]ft”!

l)mumlmdoh - [ ctngahwm
].l'l‘l[}rthdfl()/d - anrc,sdrm
Iinseftanza - lrakaskuntza

! Estudiante - thaslea

Industria - lndu%lrm

: lllln]'ldn/d - Lrluudmd

© Labores damesumsm lel\o dl'ldl\

o Profesiaon liberal ~ Lanbide liberala
) rhitzuak

: Salud OSdSUI'I/ICDl!Id

(3) Estudios gue veatiza o ha realizado

Burututako edo burutzen ari zaren ikasketak
Antropologm — Antropologia
Arquncuum Arkll»klura
Arquitectura lu,mcd— Arkitektura lckmhna .
s .Bcllaq artes - Arte cderrak

{ u.num amhicn(aim - lnﬂummm mm/mk

BIO|O"1 /mm/ml\

C]cnuas dL |d Ldumut‘m - Hw}\umm /mm/ml\
Llcncms polmg.m — Zienzia ;)Ohllk()dl\
+Derecho - [.uz.cnbldul

lnformdlu..l - ]nﬁ)mmtlkd
Ingenieria supuzol Cm mailako ingeniaritza
ingcmcrm lécnica - lng,(.nmrn.e.a teknikos
" Literawra - Literalura

Magisterio - Magisteritza

Mdtcmmms M'ucmaliknk_

‘-’\Mdluna Mcd:kumm

;‘I\ulrmon Nulnnoa

Pcu I()dlme - Kazctal ll/ﬁ

Pslcoloyd - P‘nI\o!ogm

EQummA Knml\d

RCHCIUHLS Iabm'xlce - [ an h'\rzumnak

Saciologia - Soziotogia

Trabajo S()ud| G .muhm

T unsmo ] unsmoa

Otros - Bcstcak

ondmicas — Ekonomia
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