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Investigacion tecnologica aplicada a
enfermedades raras

18- 19 JUNIO

Salén Ansoleaga, edificio de Salesas. C/ San Francisco. Pamplona

Cienciasdela Salud

castellano

Creditos: 0,5

30 plazas

15€

10 horas

Salén Ansoleaga, edificio Salesas.
Matricula abierta

Plazo de inscripcion

Hasta 14 junio 2024

Sala accesible para personas con movilidad reducida



En Europa se conocen como enfermedades raras aquellas que afectan amenos de 5
personas por cada 10.000 habitantes y que ademés son graves, crénicas, debilitantesy,
en lamayoria de los casos, atamente discapacitantes.

El importante desarrollo que esta habiendo en los Ultimos afios en el &mbito de la
tecnologia biosanitaria supone una gran oportunidad para avanzar en la mejora del

diagndstico, tratamiento y abordaje de personas afectadas por enfermedades raras.

PUBLICO DESTINATARIO

El curso estadirigido, en general, a cualquier persona interesada en las enfermedades
raras. En particular, a profesionales, alumnado y profesorado del &mbito tecnolégico y/o

sanitario.

OBJETIVOS

Este curso de verano pretende difundir 1os resultados de algunos de los principales
proyectos de investigacion tecnol 6gica que se estan desarrollando en Navarray su

aplicacion en el abordaje de enfermedades raras.

DIRECCION DEL CURSO

Dra. Esther Vicente Cemborain, profesora asociada del Departamento de Ciencias de la
Salud (area de Bioguimicay Biologia Molecular) de la Universidad Publica de Navarra
(UPNA) y técnica del Registro Poblacional de Enfermedades Raras de Navarra
(RERNA) en € Instituto de Salud Publicay Laboral de Navarra (ISPLN).

MARTES 18 JUNIO
09:00 - 09:30

Inauguracion y presentacion del curso

Begofia Pérez Eransus, vicerrectora de Proyeccion Universitaria, Culturay Divulgacion
de la Universidad Publicade Navarra (UPNA).

Txema Garcia Gila, presidente de la asociacion GERNA - Grupo de Enfermedades

Raras de Navarra.

Esther Vicente Cemborain, directoradel curso de verano.



09:30 - 10:30 Conferencia
Del fenotipo al genotipo y viceversa: la evaluacion clinica en los proyectos de

investigacion gendémica de las enfermedadesraras (NAGEN e IMPaCT)

Angel Alonso Sanchez, profesor asociado del Departamento de Ciencias de la Salud de
laUPNA, investigador principal de los proyectos NAGEN e IMPaCT Medicina

Gendmicay director de la Unidad de Medicina Gendmica de Navarrabiomed

10:30 - 11:30 Conferencia
Tecnologias de secuenciaciéon de alta capacidad aplicadas a la investigacion de
enfermedadesraras: proyectos NAGEN e Infraestructura de Medicina de

Precision asociada a la Cienciay la Tecnologia (IMPaCT)

Gonzalo Rodriguez Ordorfiez. Direccion de Medicina Personalizaday Laboratorios de

Nasertic (Navarrade Serviciosy Tecnologias S.A.)
11:30 - 12:00 Pausacafé

12:00 - 13:00 Conferencia
Proyecto UNICAS

Javier Gorricho Mendivil, jefe del Servicio de Evaluacién y Difusion de Resultados en
Salud. Subdireccién de Sistemasy Tecnologias parala Salud, Servicio Navarro de
Salud - Osasunbidea

13:00 - 14:00 Conferencia
Experiencia del Servicio de Pediatria del Hospital Universitario de Navarra en los
proyectos NAGEN y UNICAS

Josune Hualde Olascoaga, facultativa especiaista del Servicio de Pediatria del Hospital
Universitario de Navarra e investigadora principal del proyecto NAGEN pediatrics

MIERCOLES 19 JUNIO

09:00 - 09:30 Conferencia

Ingenieriay Biomedicina: cruce de caminos

Sofia Alfaro Marquiegui, estudiante del doble grado en Ingenieriaen Tecnologias de la

Comunicacion e Ingenieria Biomédica de la UPNA



09:30 - 10:30 Conferencia

Protedmica en Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA): biomar cadores

Joaquin Fernandez Irigoyen, profesor asociado UPNA y responsable de la plataforma

de protedmica de Navarrabiomed

10:30 - 11:30 Conferencia

Bioinfor matica orientada al reposicionamiento de far macos en neur odegeneracion

Enrique Santamaria Martinez, profesor asociado UPNA e investigador principal del

grupo de Neuroprotedmica clinica de Navarrabiomed
11:30 - 12:00 Pausacafé

12:00 - 13:00 Conferencia

Internet of Medical Things (IoMT): lo bueno, lofeoy lo malo

Luis Serrano Arriezu, profesor de la UPNA y subdirector del Institute Smart Cities
(1SC)

13:00 - 14:00 Mesaredonda
Modera: Esther Vicente Cemborain, directoradel curso de verano
¢Como nos ayuda la tecnologia a las per sonas afectadas por enfermedadesraras?

Panel de experiencias
Asociacion GERNA

Luis Serrano Arriezu, profesor de la UPNA y subdirector del Institute Smart Cities
(1SC)

Sofia Alfaro Marquiegui, estudiante del doble grado en Ingenieriaen Tecnologiasdela

Comunicacion e Ingenieria Biomédica de la UPNA
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