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CARTA DE PRESENTACION

Queridos amigos:

Tengo el placer de presentaros el programa de nuestra IV Reunion de Enfermedades
Minoritarias que se celebrara en Sevilla el proximo 13 de Junio de 2014.

Por ser ésta la dltima reunion en la que estoy como coordinador del grupo, me gustaria
hacer referencia al enorme esfuerzo e ilusion de muchos de vosotros que habéis
depositado en la divulgacion del conocimiento de la enfermedades minoritarias y en la
mejoria de la atencién integral de los pacientes con estas enfermedades.

Durante estos ultimos cuatro afios la presencia del Internista en esta area cientifica
y sanitaria, hasta ahora sélo ocupada por Pediatras, Bioquimicos, Genetistas y otras
especialidades médicas, se ha ido consolidando y en estos momentos es de aceptacion
generalizada el papel de nuestra especialidad como piedra angular en la compleja
atencion multidisciplinar que requieren estos pacientes.

Nuestra reunion tiene, un afio mas, un amplio y denso programa con la intencién de ser
un punto de encuentro para profesionales, una formacion continuada en los diferentes
grupos de enfermedades, y una oportunidad de divulgacion y voz a aquellas entidades
mas desconocidas.

Espero que sea de vuestro agrado. Nos vemos en Sevilla.

Dr. Jordi Pérez Lopez
Coordinador del Grupo de Trabajo de
Enfermedades Minoritarias de la FEMI
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08:30-09:00 h
09:00-10:00 h

Moderador:

10:00-10:20 h

ENTREGA DE DOCUMENTACION

MESA REDONDA 1 ’
ENFERMEDADES METABOLICAS (l)

Dr. Jorge Francisco Gomez Cerezo
Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Infanta Sofia
San Sebastian de los Reyes, Madrid

Fenilcetonuria en el adulto
Dra. Carmen Visiedo Sanchez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Clinic. Barcelona

Homocistinuria: Manifestaciones Clinicas y

Riesgo Vascular

Dr. Santiago Rodriguez Suarez

Servicio de Medicina Interna

Complejo Hospitalario Universitario Virgen del Rocio. Sevilla

Trastornos del ciclo de la urea: Diagnéstico
y tratamiento

Dr. Javier César Herranz Pérez

Servicio de Medicina Interna

Hospital General de Catalufia

Sant Cugat del Vallés, Barcelona

INAUGURACION OFICIAL

Sra. D? Josefa Ruiz Fernandez

Secretaria General de Calidad, Innovacién y Salud Publica de Andalucia
Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales de la Junta de
Andalucia

Dr. Manuel Gonzalez Suarez
Director - Gerente de los Hospitales Universitarios
Virgen del Rocio - Virgen Macarena

Dr. Manuel Ollero Baturone
Presidente de la Sociedad Andaluza de Medicina Interna

Dr. Jordi Pérez Lopez
Coordinador del Grupo de Enfermedades Minoritarias de la FEMI




10:20-11:00h MESA REDONDA 2
SINDROMES NEUROCUTANEOS

Moderador: Dr. Vicente Giner Galvai
Servicio de Medicina Interna
Hospital Virgen de los Lirios. Alcoy, Alicante

Neurofibromatosis

Dra. Rosario Sanchez Martinez
Servicio de Medicina Interna

Hospital General Universitario de Alicante

Esclerosis tuberosa

Dra. Araceli Canovas Fernandez

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario de Cruces. Barakaldo, Vizcaya

11:00-11:30 h  PAUSAY CAFE

11:30-12:45h  MESA REDONDA 3 )
ENFERMEDADES METABOLICAS (ll)

Moderador:  Dr. Jordi Pérez Lopez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario Vall d’'Hebron. Barcelona

Consideraciones generales de la MPS en el adulto
Dr. Patricio Aguiar

Servicio de Medicina Interna

Centro Hospitalar Lisboa Norte. Lisboa, Portugal

Transicion desde la infancia a la edad adulta en la
enfermedad de Morquio tipo A (MPS IV-A)

Dr. Paul Harmatz

Gastroenterology, Hepatoglogy and Nutrition

UCSF Benioff Children’s Hospital Oakland. California, USA

Enfermedad de Hunter (MPS Il) en el adulto

Dr. Miguel Angel Torralba Cabeza

Servicio de Medicina Interna

Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa. Zaragoza
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Consideraciones genéticas en la enfermedad de Fabry
Dra. Ménica Lopez Rodriguez

Servicio de Medicina Interna

Hospital Central de la Cruz Roja. Madrid

12:45-13:25h  MESA REDONDA 4
HEMOGLOBINURIA PAROXISTICA NOCTURNA Y
AMILOIDOSIS HEREDITARIAS

Moderador: Dr. Antonio Gonzalez-Meneses Lopez
Servicio de Pediatria. Unidad de Dismorfologias
Complejo Hospitalario Universitario Virgen del Rocio. Sevilla

HPN: resultados del estudio MIRTHA

Dr. Jordi Pérez Lopez

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Vall d’Hebron. Barcelona

Actualizacion en el tratamiento de la polineuropatia
amiloidética familiar

Dr. Joan Buades Reines

Servicio de Medicina Interna

Hospital Son Llatzer. Palma de Mallorca, Baleares

13:25-13:45h  PONENCIA ESPECIAL
SEMBLANZAS DE EPONIMOS EN ENFERMEDADES
MINORITARIAS

Dr. Francisco Javier Barbado Hernandez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario La Paz. Madrid

13:45-15:00h ALMUERZO DE TRABAJO

15:00-16:20h MESA REDONDA 5
ENFERMEDADES METABOLICAS (lll)

Moderador:  Dr. José Salvador Garcia Morillo
Unidad de Enfermedades Autoinmunes y Minoritarias
Servicio de Medicina Interna
Complejo Hospitalario Universitario Virgen del Rocio. Sevilla




16:20-16:30 h

Proyecto Mapping en la enfermedad de Gaucher
Dr. Jordi Pérez Lopez

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Vall d’'Hebron. Barcelona

Enfermedad de Niemann-Pick tipo B

Dra. Leticia Ceberio Hualde

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Vall d’'Hebron. Barcelona

Manifestaciones psiquiatricas de la enfermedad de
Niemann-Pick tipo C

Dra. Consuelo Almenar Monfort

Area de Psicogeriatria

Benito Menni, Complejo Asistencial en Salud Mental
Sant Boi del Llobregat, Barcelona

Morfologia celular en el diagnéstico de las enfermedades
por depésito lisosomal

Dr. Jesus Villarrubia Espinosa

Servicio de Hematologia y Hemoterapia

Hospital Universitario Ramon y Cajal. Madrid

Hipofosfatasia

Dr. Ignacio Alvarez Rojo

Responsable Médico Transtornos Metabdlicos
Alexion

CLAUSURAY CONCLUSIONES

Dr. Jordi Pérez Lopez
Coordinador Grupo Enfermedades Minoritarias de la FEMI

Dr. José Salvador Garcia Morillo
Comité Organizador
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INFORMACION GENERAL
SEDE DE LA REUNION

Hospital Universitario Virgen del Rocio
Salén de Actos del Edificio de Gobierno
Avda. Manuel Siurot, 0

41013 Sevilla

Telf: +34 955 01 34 70

Fecha: 13 de junio de 2014

Organiza: Grupo de Enfermedades Minoritarias de la Fundacién Espafiola
de Medicina Interna (FEMI) y la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI)

Coordinador del Grupo: Dr. Jordi Pérez Lépez

Secretaria Técnica:

S& (1 S&H Medical Science Service

. c/ Espronceda 27, Entreplanta
,( 28003 Madrid

MERSEE Tel: 915357183

SERVICE Fax: 9118176 16

e-mail: congresos@shmedical.es

HOTELES Y VIAJES

Viajes Yacaré

C/ Rios Rosas, 54. 28003 Madrid

Tel: + 34 91 534 08 03 Fax.: +34 91 536 00 01
e-mail: viajesyacare@e-savia.net

DOCUMENTACION
Elviernes, 13 de junio de 2014, se entregara la documentacién a los asistentes
a partir de las 08:30 horas.




IDENTIFICACION

Cada inscrito a la Reunion dispondra de una tarjeta de identificacion individual
e intransferible. Es imprescindible su presentacién para tener acceso a la sede
y permanecer en la misma.

CERTIFICADOS DE ASISTENCIA
Los certificados de asistencia se entregaran el viernes 13 de junio a partir de
las 16:00 horas.

ALMUERZO DE TRABAJO
Se realizara en el Hotel Sevilla Palmera (Calle Cardenal llundain, 28, 41013
Sevilla), siendoimprescindible la presentacion delidentificador correspondiente.

RECEPCION DE PONENCIAS
Las ponencias han de ser entregadas en la Secretaria Técnica, como minimo
2 horas antes de que comiencen las sesiones cientificas.

INSCRIPCION Y RESERVAS HOTELERAS
El Comité Organizador ruega encarecidamente a los miembros de la
Sociedad una rapida respuesta.

INSCRIPCIONES

La inscripcion da derecho a:

» Documentacion oficial

» Participar en las sesiones cientificas del programa
» Certificado de asistencia

* Almuerzo de trabajo

NOTA: No se permitira el acceso a la Reunidn a las personas que no hayan
abonado previamente la correspondiente cuota de inscripcion.
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De acuerdo con el reglamento 1720/2007 de 21 de diciembre, referente a la
Ley Organica 15/1999 de 13 de Diciembre de proteccién de Datos de Caracter
Personal, sus datos de caracter personal seran integrados en un fi chero bajo
responsabilidad de S&H Medical Science Service S.L. para su tratamiento
automatizado, segun los principios establecidos de confidencialidad, integridad
y disponibilidad de datos. Para ejercer sus derechos de acceso, cancelacion,
rectificacioén y oposicién puede dirigirse mediante carta certificada a:

C/ Espronceda, 27, Entreplanta. 28003, Madrid.
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BOLETIN DE INSCRIPCION

IV Reunién Enfermedades Minoritarias
NOMDIE ;e s e e s e e e e e anee
APEIIAOS i e
NI e ettt e et st et e ete e ere e e nteenraeenreennes
HOSPIAl e
ST YT o TR

DiIrecCion PartiCUIAr *: ......ooeeieeeeee et e e e

 Toda la informacién sefialada con (*) es imprescindible para la inscripcion. Si
falta algtn dato sefalado con (*) no se podra validar la inscripcion. Si el inscrito
desea confirmacioén de la inscripcion, debe poner su mail.

PRECIO DE INSCRIPCION

+ Socios SEMI / Médicos Residentes Socios: 175,00 € + 21% IVA
* No Socios / Residentes No Socios: 350,00 € + 21% IVA
* Cheque Nominativo a “S&H Medical Science Service”

* Transferencia bancaria: ES55 0182 0190 8702 0154 9490
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