enfermedades raras

III ENCUENTRO NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS
III CONGRESO NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS

Totana, 22, 23 y 24 de octubre de 2010
Centro de Formacion Permanente de Hemofilia
(Urbanizacion La Charca, Totana)

PROGRAMA
VIERNES 22:

17:30 h: Recepcidn y entrega de acreditaciones del III Encuentro
de ER y III Congreso Nacional.

18:30 h: Acto de Bienvenida.
19:00 h: Visita turistica guiada al casco antiguo de Totana.

21:30 h: Cena. Saldn - Restaurante Venta La Rata.

SABADO 23:

9:30 h: Recepcidon y entrega de acreditaciones del III Congreso
Nacional de Enfermedades Raras. Centro de Formacion
Permanente de Hemofilia (Urbanizacién La Charca).

10:00 h: Apertura del III Congreso de ER. Intervienen:
« Excmo. Sr. Presidente Comunidad Autonoma, D. Ramodn
Luis Valcarcel Siso.
« Excmo. Sr. Delegado del Gobierno, D. Rafael Gonzalez
Tovar. )
« Ilma. Sra. Consejera de Sanidad, Dfia. M@ Angeles Palacios.
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« Sr. Alcalde de Totana, D. José Martinez Andreo.

« Sra. Vicepresidenta del Ilustre Colegio Oficial de Médicos de
la regién de Murcia, Dia. Isabel Montoya Martinez.

« Sr. Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad de
Murcia, D. Joaquin Maria Garcia-Estaf Lopez.

e Sr. Decano de la Facultad de Trabajo Social de la
Universidad de Murcia, D. Enrique Pastor Seller.

« Sra. Directora General de Asistencia Sanitaria, Consejeria
de Sanidad de la Comunidad Auténoma de la Regién de
Murcia, Dia. Magina Blazquez Pedrero.

« Sra. Presidenta de la Federacion Espafnola de Enfermedades
Raras (FEDER), Dna. Isabel Calvo.

« Sra. Presidenta Asociacion D'Genes, Diia. Naca Eulalia Pérez
de Tudela.

10:45 h: Presentacion del Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus familias.

De 11 h a 13:45 h: Ponencias del III Congreso de ER (12 sesion):

« 11 h: Investigacién translacional en enfermedades raras:
los trastornos neuromusculares como ejemplo. Ponente: Dr.
Eduardo Tizzano, Servicio de Genética, Hospital de San
Pablo (Barcelona).

« 11:30 h: Mastocitosis, presente y futuro. Ponente: Dr. Luis
Escribano, Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla
La Mancha, Hospital Virgen del Valle (Toledo).

« 12 h: Experiencia en el diagndstico y prevencion de las
enfermedades raras en el Centro de Bioguimica y Genética
Clinica de la Comunidad de Murcia. Ponentes: Dra. Asuncion
Fernandez, Directora del Centro de Bioquimica y Genética
Clinica, Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca.

« 12:30 h: Descanso.

« 12:45 h: "Presentacién del Procolo ONLINE DICE-APER para
la atencidn de pacientes con enfermedades raras en la
consulta de Atencidon Primaria". Ponentes: Dra. Gema
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Esteban Bueno, Médico de Familia, Presidenta y Médico de
la Asociacidén Espafnola para la Investigacion y Ayuda al
Sindrome de Wolfram; y Dr. Miguel Garcia Ribes, Médico de
Familia. Grupo de Trabajo SEMFYC Genética Clinica-
Enfermedades Raras.

13:15 h: La discapacidad intelectual de Origen Genético
como modelo de la complejidad de las ER: nuestra
experiencia en el Hospital de Cruces (Baracaldo, Vizcaya).
Ponente: Dra. M@ Isabel Tejada Minguez, responsable del
Laboratorio de Genética Molecular del Hospital de Cruces.

14:15 h: Comida. Saldn - Restaurante Venta La Rata.

De 18 h a 21:30 h.: Ponencias del III Congreso de ER (22
sesion):

18:00 h: HAMPs: Una célula poco comun para las
enfermedades raras. Ponentes: Dr. Carlos Rodriguez,
director de la empresa biotecnolégica PROJECH vy director
de la investigacion con células madre uterinas; y DAa.
Noemi Eird, bioquimica e investigadora de PROJECH.

18:45 h: Recursos Educativos para pacientes con ER.
Ponente: Juan Navarro Barba. Jefe del Servicio de Atencidn
a la Diversidad. Consejeria de Educacion, CARM.

19:15 h: Coordinacion de los Recursos Sociosanitarios en el
ambito de las Enfermedades Raras. Ponentes: José
Fernandez-Rufete Gdmez y Paloma Recio Bernardez.
Direccidn General de Planificacion, Ordenacidon Sanitaria y
Farmacéutica e Investigacion. Consejeria de Sanidad y
Consumo, CARM.

De 19:45 a 20:00 h.: Descanso.

20:00 h: Intervencién Psicoldgica en ER. Ponente: Diia.
Pilar Mendieta, psicéloga y directora de ASTRAPACE.

20:30 h: Vivir con una ER. Ponentes: Catalina Cerda
Llompart "Hiperlisinemia" y Iliana Capllonch Cerda
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"Arteritis De Takayasu- Autoinmunes" y Susana Romero
“Sindrome de Moebius”.

21:30 h: Clausura del IIT Congreso y del III Encuentro de ER.
Intervienen:
e Sra. Concejal de Sanidad del Ayuntamiento de Totana, Dna.
Trinidad Cayuela.
« Sr. Delegado de FEDER Murcia, Sr. D. Juan Carridon Tudela.
« Sra. Presidenta Asociacién D'Genes, Diia. Naca Eulalia Pérez
de Tudela.

De 19 h a 21:00 h.:Todos los ninos asistentes al III Encuentro
realizaran actividades de ocio y talleres.

22:00 h: Cena. Saldn - Restaurante Venta La Rata.

DOMINGO 24:

De 10 h a 14 h: Jornada de convivencia de profesionales,
familiares y personas diagnosticadas con una ER. Incluye visita
turistica guiada al yacimiento arqueoldgico de La Bastida.

14:30 h: Comida de despedida. Salén - Restaurante Venta La
Rata.
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