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Han pasado casi dos afios desde la primera reuniéon. Una vez mas estamos aqui
todos juntos para mostrar a la enfermedad que estamos unidos, que estamos
trabajando para conocerla a fondo, acabar con ella y que quede finalmente en el
recuerdo. Hoy me atrevo a decir que volveremos a hacer historia. Creo que esta
Asociacién se debe tomar como ejemplo para demostrar que no somos “uno de cada
millén”, somos mucho mas que eso.

Quiero agradecer el apoyo de todas las familias que, atin deseandolo, no han podido
asistir a esta convocatoria porque tienen ahora mismo a alguien luchando contra la
enfermedad; también a aquellos médicos e investigadores que, sin estar aqui, no
cejan en el empefio de encontrar una solucién que termine con el sufrimiento
continuado de nuestros seres queridos; a todos los miembros de mi laboratorio
porque son ellos los que mantienen al dia las noticias de la pagina web, son ellos los
que dia a dia trabajan para saber mas sobre esta patologia con el fin de poder
acabar con ella. Por supuesto quiero agradecer a la familia de Soledad Madrona sus
aportaciones, que han vuelto a permitir que esta reunién sea posible; a la
recientemente creada Asociaciéon de Insomnio Familiar Fatal de Jaén, que han
demostrado una gran capacidad para recaudar fondos. Y por ultimo y no menos
importante, a todos los colaboradores que han estado ahi cuando se les ha
necesitado.

En esta ocasién hemos convocado un grupo de expertos en distintas areas
relacionadas de una u otra forma con las enfermedades pridnicas y que nos van a
hablar de lo importante que es la colaboracién entre la investigacion y la sociedad.
También profundizaremos sobre los aspectos mas relevantes del consejo genético y
los estudios en familias afectadas. Nos dirdn por qué las patologias priénicas se
parecen tanto a otras enfermedades neurodegenerativas mucho mdas conocidas,
como el alzhéimer o el parkinson. Sabremos por qué son importantes los
marcadores biolégicos en el diagnostico, nos daran los ultimos datos
epidemiolégicos de las Encefalopatias Espongiformes en Espafia. Tendremos la
oportunidad de trabajar en grupo con una psicéloga experta que nos hablara de
cémo vivir con incertidumbre. Para los mas jévenes, daremos informacién sobre
como tener una descendencia libre de mutaciones por seleccién embrionaria, sin
incluso saber si se es portador. Y finalmente, tendremos una actualizacién sobre la
situacidén de la investigacidn en terapias contra las enfermedades priénicas.

Por todo ello, al igual que el encuentro anterior en 2015, espero que este sea
también un dia especial.

Joaquin Castilla
Vicepresidente de la AEC]D



PROGRAMA

SABADO 18

09:30-09:45

09:45-10:15

10:15-10:30

10:30-10:45

10:45-11:15

11:15-11:45

11:45-12:15

12:15-12:45

12:45-13:05

13:05-13:20

13:20-13:35

13:45-15:30

Bienvenida y presentacion de la Asociacion
Joaquin Castilla

Ponencia: ‘Consejo genético y estudios de investigacion en
familias con enfermedades pridnicas genéticas’
Raquel Sdnchez

Experiencia familiar I
Maria Ginel
Experiencia familiar II
Ratil Romera

Ponencia: ‘Investigacion y sociedad: beneficios de una
colaboracion’
Isidro Ferrer

Recordatorio de todas las personas queridas fallecidas por la
enfermedad

Pausa para el café

Ponencia: ‘“Trabajo en grupo: viviendo con incertidumbre’
Concha Rodriguez

Ponencia: ‘En qué se parecen las enfermedades prionicas a
otras enfermedades neurodegenerativas’
Hasier Erana

Ponencia: ‘Importancia de los marcadores bioldgicos en el
estudio de enfermedades pridnicas’
Franc Llorens

Ponencia: ‘Encefalopatias Espongiformes Transmisibles
Humanas de origen genético en Espafia’

Miguel Calero

Comida
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15:30-16:30

16:30-17:00

17:00-17:30

17:30-18:00

18:00-18:15

18:15-18:20
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Charlas cercanas entre familiares y profesionales
Los familiares dispondran de 10 min para conversar con cada
unos de los profesionales presentes.

Ponencia: ‘Opciones reproductivas en familias afectadas de una
enfermedad priénica’
Edurne Martinez

Pausa para el café

’

Ponencia: ‘Buscando una cura para las enfermedades pridnicas
Jests R. Requena

Ruegos y preguntas. Propuesta de ideas para planificar la
préxima reunién

Clausura



PONENTES INVITADOS

Dra. Raquel Sanchez

Doctorada en Medicina por la Universidad de
Barcelona, su tesis versé sobre el diagnostico de
enfermedades pridnicas humanas. Actualmente
trabaja como neur6loga de la Unidad de
Alzheimer y otros trastornos cognitivos en el
Hospital Clinic de Barcelona. Alli coordina la
Unidad de biodiagnéstico de la enfermedad de
Creutzfeldt-Jakob y el Programa de informacion y
consejo genético para demencias familiares. Asi
mismo es coordinadora clinica del Banco de
tejidos neurolégicos, Biobanc del Hospital Clinic-
IDIBAPS y ha participado en mas de 100
publicaciones sobre diferentes enfermedades
neurodegenerativas.

Dr. Miguel Calero

Licenciado en CC. Quimicas por la Universidad
Complutense de Madrid, Doctor en Ciencias por
la Universidad Auténoma de Madrid y Master
Interuniversitario en “Direccion y Gestion de la
[+D+i en Ciencias de la Salud” (UAH, 2013). Tras
su paso como Cientifico Asociado en New York
University Medical School, se incorporé al
Instituto de Salud Carlos III (ISCIII) en el afio
2000, donde es responsable del servicio de
diagndstico molecular de las enfermedades por
priones. Actualmente es Investigador Cientifico
de OPIs y director de la Unidad Funcional de
Investigacion en  Enfermedades Cronicas.
Colabora en el Proyecto Alzheimer de la
Fundacién CIEN-Fundacién Reina Sofia y es
Investigador de CIBERNED. Es asesor sobre
Encefalopatias Espongiformes Transmisibles en
la EMA (European Medicines Agency). Autor de
numerosas publicaciones y participaciones a
congresos y edicion de dos libros en el area de las
neurociencias.




PONENTES INVITADOS

Dr. Franc Llorens

Doctorado en la Universidad Auténoma de
Barcelona, realiz6 varias estancias post-
doctorales en centros nacionales e
internacionales de prestigio, incluyendo el Centro
de Regulaciéon Gendmica (CRG), el Instituto de
Bioingenieria de Catalunya (IBEC), el Instituto de
Investigacién Biomédica de Bellvitge (IDIBELL) y
el Departamento de Neurologia de la Facultad de
Medicina de Universidad de Gottingen (UMG).

Actualmente trabaja como investigador principal en el Centro de Investigacion
Biomédica en Red sobre Enfermedades Neurodegenerativas (CIBERNED) en el
Hospital Universitario de Bellvitge (Barcelona), donde se centra en el la
identificacién de nuevos mecanismos moleculares asociados a las enfermedades
neurodegenerativas, con especial énfasis en las enfermedades prionicas. Por
otro lado, también estd involucrado en el desarrollo de nuevos ensayos para el
diagndstico precoz de estas enfermedades y para la evaluacién de la eficacia de
futuras nuevas terapias.

Dr. Jesus Requena

Doctorado en Bioquimica por la Universidad
Santiago de Compostela, realizé estudios
postdoctorales en la University of South Carolina
y en los National Institutes of Health, en los
Estados Unidos, enfocados en el papel de las
alteraciones estructurales de las proteinas en la
enfermedad. Actualmente es profesor en la
Universidad de Santiago de Compostela e
investigador en el Centro de Investigaciéon en
Medicina Molecular y Enfermedades Crénicas de
esta institucion. Ha publicado numerosos
trabajos cientificos sobre la bioquimica de los
priones y recientemente coordindé el proyecto
PRIORITY, financiado por la Comisiéon Europea,
en el que 21 laboratorios europeos realizaron
durante 5 afios investigaciones coordinadas
sobre diversos aspectos de la biologia de los
priones.




PONENTES INVITADOS

Dr. Hasier Eraia

Licenciado en Biotecnologia por la Universidad
Autonoma de Barcelona (2010), realiz6 un
Master en Microbiologia Aplicada en la misma
Universidad (2011), donde estuvo implicado en la
evaluacién de distintas Mycobacterias para el
tratamiento de cancer de vejiga. Después se
trasladéo al CIC bioGUNE donde realizé su
Doctorado en Biologia molecular y Biomedicina
(Universidad del Pais Vasco, 2015) trabajando en
Encefalopatias Espongiformes Transmisibles en
el laboratorio del Dr. Joaquin Castilla. Después de
dos afios en esta misma institucion como
investigador post-doctoral, donde se centra en
intentar desentrafiar los mecanismos
moleculares detras de este devastador grupo de
enfermedades. Actualmente trabaja como
investigador para la empresa Atlas Molecular
Pharma, dedicada al desarrollo de terapias para
enfermedades raras.

Dr. Isidro Ferrer

Doctorado en Medicina por la Universidad de
Barcelona y especialista en Anatomia Patoldgica.
Actualmente es Catedratico de Anatomia
Patologica de la Universidad de Barcelona,
Director del Instituto de Neuropatologia del
Hospital Universitario de Bellvitge e investigador
principal y coordinador del grupo de
neuropatologia en el Centro de Investigacion
Biomédica en Red de  Enfermedades
Neurodegenerativas (CIBERNED) del Instituto de
Salud Carlos III. Con mas de 800 publicaciones
relacionadas con enfermedades neuroldgicas y 36
tesis doctorales dirigidas, ha participado en

numerosos proyectos nacionales e
internacionales sobre enfermedades
neurodegenerativas.




PONENTES INVITADOS

Dra. Concha Rodriguez

Licenciada en psicologia por la Universidad de
Santiago de Compostela. Graduada con el titulo
de Master in Science, Marriage and Family
Therapy por la Universidad de Maryland y
acreditada por la American Association of
Marriage and Family Therapy (AAMFT). Trabajé
como profesora ayudante en la universidad y
actualmente ejerce de Psicologa Sanitaria en el
Centro de Psicoterapia Amaia, que fund6 en 2003.

Desde hace mas de 8 afos lidera grupos de psicoterapia patrocinados por la
Fundaciéon Andrea, para familias con hijos o hijas con enfermedades de larga
duracion, nifios con enfermedades crénicas o grandes discapacidades. Es
miembro de la Junta de Gobierno del Colegio Oficial de Psicologia de Galicia,
responsable de las areas de cultura y género. Integré el operativo de psicélogos
del 112 que intervinieron en la atencion a los familiares después del accidente
ferroviario del 24 de julio de 2013 en Santiago de Compostela. Ha participado
en maultiples congresos de psicologia e impartido numerosas conferencias y
cursos de formacion a psicologos y a otros profesionales que trabajan en
contacto con victimas.

Edurne Martinez

Licenciada en Bioquimica por la Universidad de
Navarra, se ha especializado en Embriologia
clinina y Reproduccién humana asistida, con
certificacion en Genética Médica.

Ha trabajado en clinicas de reproduccion asistida
de Madrid y de Vigo donde ha desarrollado su
trabajo como embridloga.

En la actualidad, trabaja en la Clinica
Reproducciéon Bilbao, donde es responsable del
grupo de fecundacion in vitro.




PATROCINADORES

asoclaclidn

Asociacion Espaiiola
de CJD

espanola

Asociacion Insomnio
Familiar Fatal (Jaén)

Asociacion
Insomnio Familiar Fatal
Jaén

Familia de Soledad
Madrona Martinez

CICII Centro de
HhioGUNE  investigacion CIC
SRt bioGUNE
9..‘..' :.;f:_‘
o “‘.... .
’roﬁ

PRIOnetSPAIN  PRIOnet SPAIN

2 ¥ GOBIERNO MINISTERIO
- '@ DEESPANA DE ECONOMIA
[ Y COMPETITIVIDAD




NOTAS




