COMITE ORGANIZADOR Y CIENTIFICO

Comision de Evaluacion de Pruebas Genéticas y Enfermedades Raras de la GAl de Albacete.

Presidente

D2 M2 Carmen Carrascosa Romero, FEA Pediatria
Secretario

D.José Luis Sanchez Serrano, FEA Farmacia Hospitalaria
Vocales:

D.J. Lorenzo Algarra Algarra, FEA Hematologia

D2 Amparo Argliello Gonzélez, FEA Obstetriciay Ginecologia
D2 Silvia Aznar Rodriguez, FEA Endocrinologiay Nutricion

D. Miguel Angel Barba Romero, FEA Medicina Interna

D2 Cristina Blanco Marchante, FEA Oftalmologfa

D2 Soffa Calero Nifiez, FEA Cardiologia

D? Andrea Drozdz Vergara, residente Farmacia Hospitalaria
D.Jorge Garcia Garcia, FEA Neurologia

D.José Miguel Garcia Moll4, coordinador de Humanizacién y gestor de Enfermedades Raras
D. Luis Alberto Marin Rubio, FEA Inmunologfa

D? Teresa Nam CHA, FEA Anatomia Patolégica

D?. M.? Luz Pombo Parada, FEA Oncologia

D2 M? Luisa Quintanilla Mata, FEA Bioquimica

D?. Esther Simarro Rueda, FEA Andlisis Clinicos

INSCRIPCIONES

El periodo de inscripcién tanto para asistentes como para ponentes estard habilitado del 1 al 23 de
febrero de 2025.

« Siesusted profesional en activo del Sescam podra hacerlo a través de SOFOS.
« Sies usted profesional externo podra realizar |a inscripcion través de la secretaria técnica de
AMIDA (Mamen Pérez: amida.albacete@gmail.com)

PATROCINADORES

Estas Jornadas han sido posibles gracias al apoyo de los siguientes patrocinadores:

healthincode ACExion & Biogen.
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Poniendo la lupa un dia sobre las

ENFERMEDADES MINORITARIAS

para trabajar todo el ano

El Dia de las Enfermedades Raras es el movimiento coordinado a nivel mundial sobre enfermedades minoritarias o poco frecuentes, que trabaja por la equidad en las
oportunidades sociales, la atencion médica y el acceso a diagndsticos y terapias para las personas que viven con una enfermedad rara. Estas Jornadas tienen el objetivo de
dar difusion a la actividad multidisciplinar que se realiza en la Gerencia de Atencidn Integrada de Albacete en la asistencia de estos pacientes.

PROGRAMA JORNADA

8:30-9:00 h. Entrega de documentacion

9:00-9:30 h. Acto Inaugural. Presentacion de las Jornadas.

Emma Corraliza, Coordinadora de la Unidad Técnica de Informacién y Apoyo a
Enfermedades Raras de la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha.

Maria Rosario Fernandez, decana Facultad Farmacia UCLM Albacete.

Silvia Llorens, decana Facultad Medicina UCLM Albacete.

Alberto Sansén, gerente GAl Albacete.

M2 Carmen Carrascosa , jefa Servicio Pediatria GAl Albacete.

9:30-10:00 h. Abordaje de la Epilepsia en Sindromes y Enfermedades de
causa genética.

Antonio Gil-Nagel Rein, jefe Asociado del Servicio. Director de la Unidad de
Epilepsia Hospital Ruber Internacional de Madrid.

10:00-10:30 h. Enfermedades metabdlicas congénitas.
Tomas Hernandez Berto, FEA Pediatria GAIl Albacete.

10:30-11:00 h. Abordaje terapéutico en las enfermedades de depdsito
lisosomal.
Miguel Angel Barba Romero, FEA Medicina Interna GAIl Albacete.

11:00-11:30 h. Pausa-café

11:30-12:00 h. Neurofibromatosis tipo 1 (NF1): Revision clinica y tratamiento.
Inhibidores MEK.
Inmaculada Redondo Pefias, FEA Neurologia GAl Albacete.

12:00-12:30 h. Neurofibromatosis tipo 1 en la infancia. Experiencia del
Servicio de Pediatria de la Gerencia de Atencion Integrada de Albacete.
Ignacio Onsurbe Ramirez, jefe Seccion Pediatria GAl Albacete.

12:30-13:00 h. Medicamentos huérfanos y tratamiento de Enfermedades
raras. Impacto econdomico en la GAl de Albacete.
Jose Luis Sanchez Serrano, FEA Farmacia Hospitalaria GAl Albacete.

13:00-14:00 h. MESA REDONDA: Enfermedades Mitocondriales.

Moderan: Jorge Garcia, FEA Neurologia GAl Albacete, y José Miguel Garcia
Molla, coordinador de Humanizacion y gestor de Enfermedades Raras GAl
Albacete. Participan: pacientesy familias.



