
V JORNADAS DE ENFERMEDADES RARAS. "CONVIVIR CON 
UNA ENFERMEDAD RARA"
27/10/2015
Eventos de la facultad

Tendrán lugar el jueves 29 de octubre por la tarde
y el 30 por la mañana. Son gratuitas. Se
celebrarán en el Salón de Actos del Campus. La
tarde del jueves está más enfocada al ámbito
educativo y el viernes, al sanitario.

Programa: Jueves 29 de octubre 17.00 h.
Inauguración 17.15 h. Presentación 17.20 h.
FEDER 17.35 h. Convivir con una EE.RR. Distrofia
muscular de Duchenne 17.55 h. Enfermedades
Neuromusculares en el ámbito educativo 18.15 h. Su experiencia personal 18.30 h. El
trabajo social en las EE.RR. 19.00 h. Testimonios personales de aceptación de una
EE.RR. 19.30 h. Debate: Convivir y cuidar con un EE.RR.

Viernes, 30 de octubre 9.30 h. Bioética, derechos de los usuarios. Ley de
Autonomía Personal 10.00 h. Afrontando la realidad de una EE.RR. 10.20 h. Síndrome
de Peters Plus 10.40 h. Paraparepsia Espástica Familiar 11.00 h. Síndrome de
Duplicación Mecp2 12.00 h Déficit Alfa 1 Antiprisina
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