Celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras o Minoritarias

LEMA: El futuro pasa por el desarrollo de Investigacion, Atencion
Sanitaria, Educativa e Inclusion Social.

VI JORNADA EN AVANCES SOBRE ENFERMEDADES RARAS

Sabado 29-Febrero-2020. 9:00h a 15:00h
Salon de Actos del Hospital Materno-Infantil. HRU de Malaga.
Avd. Arroyo de los Angeles, s/n. Malaga

9:00h-9:20h. Inauguracion.

9:20h- 9:50h CONFERENCIA INAUGURAL.

Presentacién: PROF. DR. MIGUEL ANGEL MEDINA TORRES. Coordinador
IBIMA-Rare. CIBERER. U741 CIBERER. Departamento de Bioquimica y
Biologia Molecular. Universidad de Malaga. IBIMA.

Ponencia: Fundacion QUERER: Educacion, investigacion, difusion
y concienciacion social relacionadas con niinos con necesidades
educativas especiales derivadas de sus enfermedades

neuroldgicas raras. LIC. PILAR GARCIA DE LA GRANJA. Periodista e
impulsora de la Fundacion QUERER.

9:50h-10:00h COLOQUIO Y PREGUNTAS.

10:00h a 11:30h. PRIMERA SESION: DIAGNOSTICO,
PREVENCION E INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS.
Moderadora: DRA. RAQUEL YAHYAOUI MACIAS. IBIMA-Rare. UGC
Laboratorio. Unidad de Cribado neonatal. Hospital Regional Universitario de
Malaga.

10.00h-10:20h. Prevencion de las Enfermedades Raras.
Cardiopatias familiares hereditarias, diagndstico y tratamiento
DRA. AINHOA ROBLES MEZCUA. Unidad de Insuficiencia Cardiaca y
Cardiopatias Familiares del Hospital Virgen de la Victoria de Malaga.
Grupo de investigacion IBIMA-rare.

10.20h-10:40h. Formas en que la bioinformatica puede ayudar al
diagnostico y tratamiento de pacientes con enfermedades
raras. DR. PEDRO SEOANE ZONJIC. CIBERER. U741 CIBERER.

Departamento de Bioguimica y Biologia Molecular. Universidad de Malaga.
IBIMA.

10.40h-11:00h. Diagndéstico e investigacion en el sindrome
22g11.2. DRA. ROSA BERMUDEZ ALVEAR. Dpto. Personalidad,
Evaluaciéon Y Tratamiento Psicolégico, Universidad de Méalaga. IBIMA-Rare.
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VI JORNADA EN AVANCES SOBRE ENFERMEDADES RARAS. 29-Febrero-2020
Salén de Actos del Hospital Materno-Infantil. HRU de Malaga.
Avd. Arroyo de los Angeles, s/n. Malaga

11:00h-11:20h Medicina personalizada de enfermedades raras.
Fibrosis pulmonar idiopatica. DR. CARLOS FLORES INFANTE.
Universidad de La Laguna. Tenerife.

11:00-11:30h. COLOQUIO Y PREGUNTAS.
11.30h a 12:00h Pausa (30"). Café.

12:00h-12:30h SEGUNDA SESION. REALIDAD SOCIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS
Moderadora: DRA. YOLANDA DE DIEGO OTERO. IBIMA-Rare.

12:00h-12:20h Periodismo comprometido con las EERR. LIC. ANA
BELEN CASTILLO ALMAGRO. Periodista. Programa Supercapaces. Canal
Malaga.

12.20h-12:40h La vision de la familia de un paciente adulto sin
diagnostico. LIC. ESTHER OLIVARES CORONADO. Asociaciéon de
pacientes D™ Genes sin Diagnostico. Malaga.

12:40h-12:50h. COLOQUIO Y PREGUNTAS.

12:50h a 13:50h TERCERA SESION. DESARROLLO DE NUEVOS
TRATAMIENTOS PARA ENFERMEDADES RARAS. Moderadora: DR.
JUAN ANTONIO GARCIA RANEA. U741 CIBERER. Departamento de
Bioquimica y Biologia Molecular. Universidad de Méalaga. IBIMA-Rare.

12.50h-13.10h: Desarrollo de tratamiento para el Sindrome de
Wolfram DRA. GEMA ESTEBAN BUENO. Médico de Familia y
coordinadora del grupo de investigacion multidisciplinar espafol sobre
el sindrome de Wolfram. UGC Almeria Periferia. Distrito sanitario
Almeria. Hospital La Inmaculada Huercal-Overa. Almeria.

13:10h-13:30h: Ingenieria de tejidos y terapia celular para el tratamiento
de EERR. DRA. LEONOR SANTOS RUIZ. Dept. Biologia Celular, Genética y
Fisiologia. Facultad de Ciencias. CIBER-BBN/IBIMA/BIONAND-UMA. UMA. IBIMA-
Rare.

13:30h-13:50h: Modelos de pez cebra para el estudio funcional y
desarrollo de terapias de enfermedades raras. DR. VICTORIANO MULERO
MENDEZ. U768 CIBERER. Departamento de Biologia Celular e Histologia.
Universidad de Murcia. Instituto Murciano de Investigacion Biosanitaria (IMIB).

13:50h-14:00h. COLOQUIO Y PREGUNTAS.

14:00h a 14:30h CONFERENCIA DE CLAUSURA
Presentacion: DRA. YOLANDA DE DIEGO OTERO. Coordinadora-adjunta
IBIMA-Rare.
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VI JORNADA EN AVANCES SOBRE ENFERMEDADES RARAS. 29-Febrero-2020
Salén de Actos del Hospital Materno-Infantil. HRU de Malaga.
Avd. Arroyo de los Angeles, s/n. Malaga

Plan Andaluz de atencion a personas afectadas por enfermedades
raras-PAPER.

DRA. BEATRIZ MUNOZ CABELLO. Coordinadora del Plan Andaluz de Atencién
a las Personas Afectadas por Enfermedades Raras-PAPER. DG de Cuidados
Sociosanitarios. Consejeria de Salud y Familias. Junta de Andalucia.

14:30h-14:400h. COLOQUIO Y PREGUNTAS.

14:40-14:45h Conclusiones y Clausura.
PROF. DR. MIGUEL ANGEL MEDINA TORRES. Coordinador IBIMA-Rare.
DRA. YOLANDA DE DIEGO OTERO. Coordinadora-adjunta IBIMA-Rare.

Entrega del I1lIl premio IBIMA-RARE “Trayectoria profesional de
Investigacion y Atencion a las Enfermedades Raras”.

DRA. GEMA ESTEBAN BUENO. En reconocimiento a su amplia
trayectoria investigadora, y por su implicacion profesional y personal
en la atencidon a las enfermedades raras en general y al Sindrome de
Wolfram en particular.

ORGANIZA: AREA TRANSVERSAL IBIMA-Rare. IBIMA.
Universidad de Malaga. HRU-Malaga. HUVV-Malaga.

COMITE ORGANIZADOR: IBIMA-Rare

e MIGUEL ANGEL MEDINA TORRES. Coordinador del Area IBIMA-Rare. Unidad 741
CIBERER. Departamento de Biologia Molecular y Bioquimica. Facultad de Ciencias.
Universidad de Malaga.

e YOLANDA DE DIEGO OTERO. Coordinadora-adjunta del Area IBIMA-Rare. UGC Salud
Mental. Hospital Regional Universitario de Malaga.

e PEDRO VALDIVIELSO FELICES. Subdirector IBIMA. Area IBIMA-Rare. UGC Medicina
Interna Hospital Clinico Universitario de Malaga.

e RAQUEL YAHYAOUI MACIAS. Area IBIMA-Rare. FEA UGC Laboratorio. Hospital Regional
Universitario de Malaga.

e ROSA BERMUDEZ DE ALVEAR. Area IBIMA-Rare. Departamento Personalidad, Evaluacion Y
Tratamiento Psicolégico. Universidad de Malaga.

e JUAN ANTONIO GARCIA RANEA. U741 CIBERER. Departamento de Bioquimica y Biologia
Molecular. Universidad de Malaga. IBIMA-Rare.

e ROCIO ASENSI DIEZ. Area IBIMA-Rare. FEA UGC Farmacia. Hospital Regional
Universitario de Malaga.

e ROCIO CALVO MEDINA. Area IBIMA-Rare. FEA UGC Pediatria. Hospital Regional
Universitario de Malaga.

e ISABEL MUNOZ CASTILLO. Area IBIMA-Rare. Directora UGC Farmacia. Hospital Regional
Universitario de Malaga.

e GINES MARTINEZ ARQUERO. Area IBIMA-Rare. UGC Otorrinolaringologia. Hospital Regional
Universitario de Malaga.

e MARIA ESPINOS BOSH. Area IBIMA-Rare. FEA UGC Pediatria. Hospital Regional
Universitario de Malaga.

e FRANCISCA SANCHEZ JIMENEZ. Area IBIMA-Rare.

PATROCINADORES: CIBERER ALEXION
Ciberer isciii e ALEXION
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