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COMITE ORGANIZADOR

PRESIDENTE

D. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER

VOCALES

Dr. Pedro Hernandez Jimenez
Director-Gerente Hospital de Molina

D’ Lola Vicente Quiles

Concejala de Salud Publica
Ayuntamiento de Molina de Segura

Dir? Isabel Fernandez Aldeguer
Responsable Delegacion FEDER-Murcia

Di* Ana Merono del Valle

Trabajadora social de FEDER-Murcia

Diié Magdalena Belando Llor
Psicéloga de FEDER-Murcia

D. Lazaro Sanchez Canovas

Jefe de Servicio de Salud Publica
Ayuntamiento de Molina de Segura

Lugar de celebracion:

Centro Social Las Balsas
C/ Cartagena s/n

Molina de Segura

N38° 03.304"
GPS woo01° 12.421'

PROGRAMA PROVISIONAL

(fE 1) Recepcion y acreditacion
(EH Mesa inaugural
[EFET] Conferencia inaugural. FEM

Enfermedades Raras, Bases geneticas y husqueda de posibles tratamientos
Dr. Rosario Perona Abellon

Profesora de investigacion del CSIC
Instituto de Investigaciones Biomédicas CSIC/UAM
Jefe de Grupo del CIBER de Enfermedades Raras

Mesa Redonda: Avances y nuevos retos en Enfermedades Raras
Modera: Dr. Eduardo Roerguez de la Vega

Director Médico del Hospital de Molina
Ponentes: ,
Dr. Cesar Salcedo Canovas

Unidad de Cirugia Ortopédica y Traumatologia Infantil
CSUR- Unidad de Referencia Nacional del SNS

Profesor Asociado de Cirugia Ortopédica y Traumatologia
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca

Hospital de Molina

Dra. Aranzazu Escribano Mufioz

Endocrindloga pediatrica. Servicio de Endocrinologia Pediatrica
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca

Dra. Maria Francisca Pina Perez

Reumatologa
Hospital Morales Meseguer

Pausa - break

Mesa Redonda: Abordaje neurologico en Enfermedades Raras
Modera: Dr, José Jesus Flores Ruiz

Neurélogo. Hospital de Molina

Ponentes:

Dra, Francisca Exposito Orta
Especialista en Medicina Familiar y Comunitaria, Dra en Medicina Intema

Grupo Neurologia SEMERGEN, PDI Catedra de Anatomia Humana
Neuroanatomia UCAM. Murcia

Dra. Rosario Dominﬂo Jimenez
M Jefe d

edico Jefe de la Seccioll de Neuropediatria
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca

Dr. Julian Caballero Rodriguez

Medico especialista en Neumologia
Responsable de la Unidad de Trastornos Respiratorios del Suefio
Hospital Morales Meseguer



PROGRAMA PROVISIONAL

Mesa Redonda: Enfermedades Raras en la Regién
de Murcia, El papel de la Administracion Publica

Modera: D. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER
Ponentes:

Dit* Encamacion Guillen Navarro
Consejera de Sanidad de la Comunidad Autonoma de Murcia

D. Eduardo Contreras Linares
Aicalde de Molina de Segura

D. Juan Jose Canovas Canovas
Alcalde de Totana

EZTOT]  Comida - Lunch

BT Mesa Redonda
Aspectos socio-sanitarios de las Enfermedades Raras

Modera: Di? Magdalena Belando Llor
Psicologa FEDER

Ponentes:

Dir*, Alba Ancochea Diaz
Directora General de FEDER

D, Anfonio Tomas Rios Cortes
Fisioterapeuta de a unidad de ELA

Fisioterapeuta especializado en técnicas de rehabilitacion respiratoria

Unidad de fisioterapia de Atencion Primaria. Hospital del Rosell

Dr. Rafael José Rodriguez Roman

Técnico de Gestion EVO, Murcia

(LH) Clausura

Inscripcion necesaria para asistencia
. Cuota inscripcion: 10 € )
(Gratuito para personas con enfermedad rara y nitos menores de 12 aios)

mclu e desayuno, comida, documentacion
e la Jornada y diploma de asistencia

y servicio de respiro familiar
para ninos de los asistentes

COMITE CIENTIFICO

PREDIDENTA

Dra. Rosario Dommgo Jimenez

Medico Jefe de la Seccion dé Neuropediatria
Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca

VOCALES

D. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER

Profesor José Antonjo Lozano Teruel
Catedratico de bioquimica y ex rector
de Ia Universidad de Murcia

Dr. Cristobal Belda Iniesta
Director [+D+i
Fundacion de Investigacion HM Hospitales

Dr. Eduardo Rodriguez de la Vega

Director Médico Hospital de Molina

Dr. Cesar Salcedo Canovas

Jefe Unidad Cirugia Ortopédica y Traumatologia Infantil
Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca
Hospital de Molina

Dir®, Isabel Fernandez Aldeguer
Responsable Delegacion FEDER-Murcia

D. Antonio Baiion Hernandez
Director Observatorio Enfermedades Raras

Inscripciones:

www.molinadesegura.es

Secretaria técnica
Concejalia de Salud Publica

968388520
Lunes a viernes de 8:00 a 15:00
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