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FORO AUTONOMICO DE ENFERMEDADES RARAS Y
SIN DIAGNOSTICO.
EXTREMADURA

15:30-16:00H | ACCESO DE PARTICIPANTES
BIENVENIDA

16:00 - 16:10H | TESTIMONIO: EN ENFERMEDADES RARAS, ¢ VALE
MAS PREVENIR QUE CURAR?

» Dfa. Marta Prieto Flérez, madre de dos hijos con el Sindrome X fragil.

16:10 - 17:00H | INAUGURACION INSTITUCIONAL

» Presidente del Colegio Oficial de Médicos de Badajoz | Dr. Pedro
Hidalgo Fernandez.

» Representante Territorial de FEDER | D. Modesto Diez Solis.

» Alcalde de Badajoz | D. Ignacio Grajera Barrera.

» Consejera de Sanidad y Servicios Sociales de la Junta de Extremadura
| DiAa. Sara Garcia Espada.

» Presidente Diputacién de Badajoz | D. Miguel Angel Gallardo Miranda.

17:00 - 17:22 H | ExPosicioN DE CASOS POR MEDICOS

RESIDENTES
<ENFERMEDAD> | Residente de tercer afho de Medicina Interna |
D./Dna.<>.
<ENFERMEDAD> | Residente de tercer afio de Pediatria | Dra. doctora
Marta Torres

17:22 - 17:39 H | MESA DE EXPERTOS
17:30 - 17:50 - EN ENFERMEDADES RARAS, ;VALE MAS PREVENIR QUE CURAR?
MEDIDAS QUE GARANTICEN EL ACCESO EN EQUIDAD AL CONSEJO GENETICO Y AL DIAGNOSTICO
GENETICO PREIMPLANTACIONAL.
» Jefa de servicio de ginecologia y del CERHA | Dra. Maria Macedo

17:39 - 18:26 - UNIDAD DEENFERMEDADES RARAS EN EXTREMADURA | UBICACION,
DotAcCION, ACCESO, PUESTA EN MARCHA Y PAPEL DE FEDER.
» Director General de Asistencia Sanitaria | D. Felix Miranda Alvarez.
» Jefe de Servicio de Pediatria del Hospital Materno Infantil de Badajoz
| Dr. Enrique Galan Gémez.
» Responsable de la Consulta de Enfermedades Raras del Hospital
Universitario de Badajoz | Dr. Agustin Pijierro Amador.

18:26- 18:46 - TURNO DE PREGUNTAS



18:46 - 19:45 H | IMPULSO A LA INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS EN
EXTREMADURA

»

Catedratico Area de Farmacologia. Facultad de Medicina y CCSS.
Universidad de Extremadura. Director INUBE Instituto Universitario
de Investigacion Biosanitaria de Extremadura. FEA Farmacologia
Clinica CICAB Centro de Investigacion Clinica. Hospital UB.Servicio
Extremeio de Salud | D. Adrian Llerena Ruiz,

Asociacion Extremeiia de Fibrosis Quistica | CARGO> | D./Dfa. <>.
Asociacion Mi Princesa Rett | CARGO> | D./Dfa. <>.
ADEAPAF/Asociacion Digestiva Espaiola Afectados por Poliposis
Adenomatosa Familiar | CARGO> | D./Dfa. <>.

19:30- 19:40 - TURNO DE PREGUNTAS

19:40 - 20:00 H | CLAUSURA

Representante Territorial FEDER | D. Modesto Diez Solis.
Presidente del Colegio Oficial de Médicos de Badajoz | Dr. Pedro
Hidalgo Fernandez.



