
                                           
 

                                

                                                                                                           

PROGRAMA DÍA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 2025 
XIV JORNADA CIBERER “Investigar es avanzar” 

Jueves, 24 de febrero de 2025 (15:30 a 19:30 horas) 

Inscripción previa: https://forms.office.com/e/1C7RRLpVBr 
 
 

15.30h  Bienvenida 
Representante 
Instituto de Salud Carlos III (ISCIII). 
Representante 

Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER).  
Dr. Pablo Lapunzina 
Director Científico del CIBERER. 

 
 15.45h El CIBER de Enfermedades Raras: Investigar es avanzar 

Dr. Pablo Lapunzina 
Director Científico del CIBERER. 

 
16.15h Presentación de las iniciativas destacadas de colaboración 2024 entre personal 

investigador del CIBERER y asociaciones de pacientes 
 
 Colaboración con la Fundación Anemia de Fanconi 
 Colaboración con la Fundación Francisco Luzón 
 
17.15h Pausa café 

 
17.45h  Mesa redonda: Presente y futuro del Programa IMPaCT-GENóMICA 

Dra. Carmen Ayuso 
Co-Coordinadora IMPaCT-GENóMICA. Jefe de Grupo CIBERER, IIS Fundación Jiménez 
Díaz. 
Dr. Ángel Carracedo 
Coordinador IMPaCT-GENóMICA. Jefe de Grupo CIBERER, Universidad de Santiago de 
Compostela. 
Dra. Encarna Guillén 
Coordinadora WP “Traslación al SNS y Participación ciudadana”. Jefa de Grupo 
Clínico Vinculado CIBERER, Hospital Sant Joan de Deu. 
Personal de equipo de gestión científica de IMPaCT-GENóMICA 

Representante de paciente participante en IMPaCT-GENóMICA 

 
19.15h  Entrega de los reconocimientos a las iniciativas destacadas de colaboración 2024 

entre personal investigador y asociaciones de pacientes 
 

19.30h Clausura 
 
Colabora: 
 

  

https://forms.office.com/e/1C7RRLpVBr

