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PROGRAMA

.-16 h - INAUGURACION.

12 MESA REDONDA

.- 16,15 h - Linea de alta velocidad en la atencion de las enfermedades raras .
D. José Carlos Pumar Martinez.
Presidente de Asociacidn nacional Sindrome de Bardet-Biedl y ciliopatias (ANASBABI Ciliopatias)

.- 16,30 h - Introduccidn. ¢Qué son y cuando sospechar una ciliopatia?
Dr. Juan David Gonzalez Rodriguez.
Nefrologia Pedidtrica HGU Santa Lucia. Servicio de Pediatria Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena.

.- 16,45 h - Nuevos avances en genética y la importancia de la genética clinica en las enfermedades raras.
Introduccidn: Dr. Pablo Conesa Zamora

Laboratorio de diagndstico molecular HGU Santa Lucia. Servicio de Analisis Clinicos Complejo Hospitalario Universitario de
Cartagena

Ponente: Dr. Miguel Angel Garcia Gonzalez.
Responsable del Grupo de Genética y Biologia del Desarrollo de las Enfermedades Renales del Instituto de Investigacion
Sanitaria (IDIS) del CHUS.

.- 17:15 h - Afectacion ocular en las ciliopatias.
Dr. Lorenzo Valles San Leandro
Servicio de Oftalmologia. HGU Santa Lucia. Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena.

.- 17,30 h - Aproximacion clinica a las enfermedades quisticas renales.
Dra. Susana Roca Merofio
Servicio de Nefrologia HGU Santa Lucia. Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena.

.- DEBATE - COLOQUIO.

22 MESA REDONDA

.- 18 h - Afectacion neurolégica y Atencion temprana.
Dr. Salvador Ibafiez Micé
Neurologia Pediatrica H.U. Virgen de la Arrixaca (Murcia).

.- 18,15 h - La transicion a las unidades de adultos.
Dr. José Joaquin Hernandez Roca
Servicio de Medicina Interna. HGU Santa Lucia. Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena.

.- 18,30 h - La atencidn de enfermeria y la atencion psicosocial.

D2. Maria Vicenta Blanco

Supervisora Enfermeria Servicio de Pediatria HGU Santa Lucia. Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena.
D2 Almudena Navarro Pérez

Psicologia Clinica HGU Santa Lucia. Complejo Hospitalario Universitario de Cartagena.

.- 18,50 h -¢Qué puede hacer mi médico de Atencion Primaria por mi?
Dra. Pilar Espejo Garcia

Pediatria. EAP Centro de Salud Barrio Peral (Cartagena)

Dr. José Miguel Borrachero Guijarro

Medicina Familiar y Comunitari&AP Centro de Salud Barrio Peral (Cartagena)

.- 19,10 h - La vision de los pacientes y sus cuidadores. A propdsito de Carolina.
D2. Carolina Hernandez Lopez.
Coordinadora regional ANASBABI Ciliopatias.

.- DEBATE - COLOQUIO.

.- 19,45 h - CLAUSURA.



