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Dia de las Enfermedades Raras

10:30h-10:45h. Presentacion del Dia Mundial de las ER. LEMA: La investigacién nuestra esperanza.
Inauguracién.

Primera sesién 10:45h a 12:30h. Moderadora: ROCIO CALVO MEDINA. IBIMA-RARE. UGC Pediatria. HRU. Mdlaga.
10.45h a 11:15h. Presente y futuro del cribado neonatal de las Enfermedades Raras.

RAQUEL YAHYAOUI MACIAS. IBIMA-RARE. UGC Bioquimica. Unidad de Metabolopatias. Hospital Regional Universitario de Mdlaga.

11.15h a 11:45h. Importancia del Diagnéstico Precoz de las Enfermedades Raras.

ANTONIO GONZALEZ-MENESES LOPEZ. Unidad de Dismorfologia y Metabolismo. H. Universitario Virgen del Rocio. Sevilla

11:45h a 12:15h. Sindrome 22q11: una vida cuesta arriba.

SIXTO GARCIA-MINAUR DE LA RICA. Instituto de Genética Médica y Molecular. H. Universitario La Paz, Madrid. Unidad 753, CIBERER, ISCIIl, Madrid.
Coloquio: 12:15h a 12:30h.

12:30 a 12:45 Café

Segunda sesion: 12:45h a 14:15h Moderadora: YOLANDA DE DIEGO OTERO. IBIMA-RARE. UGC Salud Mental. HRU. Mdlaga.

12.45h a 13:15h La visién de los pacientes. La investigacion nuestra esperanza.

FRANCISCO RUIZ HOYOS. Asociacién de Fibrosis Quistica. Malaga.

Experiencia de pacientes con Sindrome X-Fragil, participacion en ensayos clinicos.

ANA PEREZ PICON. Madre de un afectado por SXF. Asociacién X-fragil Andalucia.

13.15h a 13.45h: Papel de FEDER, recursos y necesidades en Andalucia.

GEMA ESTEBAN BUENO. Delegada en Andalucia de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER). CS HUERCA-LOVERA. Area de Gestidn
Norte de Almeria.

13.45h a 14.45h: Terapia Génica para la Anemia de Falconi: Del laboratorio a la Clinica.

PAULA RIO GALDO. Divisién de Terapias Innovadoras en el Sistema Hematopoyético. CIEMAT /CIBERER Fundacién Jiménez Diaz. Madrid.
Coloquio: 14:45h a 14:55h.

14.55h Resumen y despedida: PEDRO VALDIVIELSO FELICES Y FRANCISCA SANCHEZ JIMENEZ. IBIMA-RARE.

Entrega del | premio IBIMA-RARE “Trayectoria de Investigacion sobre Enfermedades Roros”' ma

ORGANIZA: GRUPO DE INVESTIGADORES IBIMA-RARE C.T.I.'EJ;L’!’EF ZSCfff o {
PATROCINADORES: SANOFI J Centro de Investigacién Biemédica en Red / ‘ \ UNIVERSIDAD

Enfermedades Raras mmmmowen  CONSEJERIA DE SALUD °F MAtAcA




Dia de las Enfermedades Raras uNiIVERSIDAD DE MALAGA
Il JORNADA INTERDISCIPLINAR IBIMA

Salén de Grados. Facultad de Ciencias 24 de Febrero de 2017. 10:30H
ORGANIZADORES: GRUPO DE INVESTIGADORES IBIMA-RARE

COMITE ORGANIZADOR:

Presidenta:

FRANCISCA SANCHEZ JIMENEZ. IBIMA-RARE. Unidad 741 CIBERER. Departamento de Biologia Molecular y
Bioquimica. Facultad de Ciencias. Universidad de Mdlaga.

Vicepresidenta:

PEDRO VALDIVIELSO FELICES. IBIMA-RARE. UGC de Medicina Interna. Hospital Clinico Virgen de la Victoria de
Mdlaga. Departamento de Medicina y Dermatologia. Universidad de Mdlaga.

Secretaria

YOLANDA DE DIEGO OTERO. IBIMA-RARE. UGC Salud Mental. Hospital Regional Universitario de Mdalaga

Vocales:

RAQUEL YAHYAOUI MACIAS. IBIMA-RARE. UGC Bioquimica. Unidad de Metabolopatias. Hospital Regional Universitario de Mdlaga.
ROCIO CALVO MEDINA. IBIMA-RARE. UGC Pediatria. Hospital Regional Universitario de Mélaga.

ROCIO ASENSI DIEZ. IBIMA-RARE. UGC Farmacia. Hospital Regional Universitario de Mdlaga.

ROSA BERMUDEZ DE ALVEAR. Departamento Radiologia Y Medicina Fisica, Oftalmologia Y Otorrinolaringologia

ANTONIO GUTIERREZ CARDO. CYMES. Fundaciéon General Universidad de Mdlaga.

GINES MARTINEZ ARQUEROQ. UGC Otorrinolaringologia. Hospital Regional Universitario de Mdlaga.

ENRIQUE RODRIGUEZ GARCIA. IBIMA-RARE. UGC Bioquimica. Unidad de Metabolopatias. Hospital Regional Universitario de Mdlaga.
ISABEL M. MUNOZ CASTILLO. UGC Farmacia. Hospital Regional Universitario de Mélaga.
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