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27 Febrero 2026

Salon de Actos de Cruces
Hospital Universitario de Cruces
Barakaldo, Vizcaya

Dia Mundial,dellas
EnfermedadesiRaras

CARTA DE PRESENTACION 10:00-10:10 h. BIENVENIDA

Dra. Leticia Ceberio Hualde

Presidenta SOMYM
Estimados companer@s; .

10:10-10.30 h. DIAGNOSTICO PRENATAL. LA IMPORTANCIA DE EMPEZAR
Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, desde la La Sociedad CUANTO,ANTES 3
Vasco-Navarra-Aragonesa-Riojana-Cantabra Multidisciplinar de Enfermedades Dra?. L S v .
Minoritarias-Metabolopatias (SOMYM) se ha organizado esta jornada cientifica que Un'd?d de Trastc?rnqs Congenitos del Metabqllsmo
tendra lugar en el Salon de Actos del Hospital Universitario de Cruces, con el objetivo Hospital Universitario de Cruces. Barakalco, Vizcaya
de generar un espacio de encuentro y actualizacion para los profesionales sanitarios PEDIATRIA Y EERR. PRIMEROS PASOS EN LA ASISTENCIA
implicados en la atencion a las Enfermedades Raras desde distintas especialidades DrasElena Aznaltsing
st [EEs Especialista en Pediatria
. . "’ Hospital Universitario de Navarra. Pamplona

Las Enfermedades Raras representan un reto asistencial de gran complejidad, que
exige una aproximacion transversal, coordinada y multidisciplinar. Su correcta 10:30-10:50 h. MEDICINA Y ENFERMEDADES RARAS. NOS HACEMOS
atencién requiere la participacion activa de diferentes areas del conocimiento MAYORES Y AHORA QUE. EXPERIENCIA DE DOS CENTROS
meédico, asi como una continuidad asistencial que acompafne al paciente a lo largo Dr. Patxi Huici Polo
de todas las etapas de la vida. Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Miguel Servet. Zaragoza
El programa ha sido disefiado para abordar de forma integral distintos momentos
clave en el proceso asistencial, desde el diagndstico precoz y prenatal y la atencion en Dra. Leticia Ceberio Hualde
la edad pediatrica, hasta la transicion a la edad adulta, incorporando la experiencia Servicio de Medicina Interna
compartida de diversos centros. Asimismo, se revisaran los avances alcanzados en Hospital Universitario de Cruces
el diagnodstico en los ultimos afnos y el papel de la investigacion como elemento A
fundamental para mejorar el conocimiento, el abordaje clinico y las expectativas de 10:50-11:15 h. CAFE
futuro de las personas con enfermedades raras. "

11:15-11:35 h. DIAGNOSTICO EN ENFERMEDADES RARAS. ;EN QUE HEMOS

La participacion de asociaciones de pacientes, como ASEBIER, aporta una vision MEJOR,ADO EN,LOS R@IMOS ANOS?
imprescindible centrada en la persona y en su entorno, reforzando la necesidad de S G.UIomar EEE '?'e Nanclares Feal . S
mantener un enfoque humanizado e integrado en la atencion a las enfermedades ek co ETITIT o Inve'stlga’cu')n San'|tar|a'B|ob|zka|a,
FIER Profesora en Departamento de Bioquimica y Biologia Molecular

de UPV/EHU
Confiamos en que e.ste progr.ama resulte de int.elrés y utilidad par.a la practica clinica 11:35-11:55 h. INVESTIGACION Y EERR. MIRANDO AL FUTURO CON ESPERANZA
y contribuya a seguir fortaleciendo la colaboracion entre especialidades y centros en Dra. Virginia Arechabalaga Gomeza
el abordaje de las enfermedades raras. Enfa . Neuromusaulares

. . IIS Biobizkaia - Instituto de Investigacion Sanitaria Biobizkaia
Dra..Let|¢:|a Ceberio Hualde Hospital Universitario de Cruces
Presidenta SOMYM
11:55-12:15 h. TESTIMONIO DE ASEBIER

Representante ASEBIER
Asociacion Euskadi Elkartea Enfermedades Raras EbH (ASEBIER)



