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| Reunion

Enfermedades Minoritarias

8 de Julio de 2011

CARTA DE PRESENTACION

Queridos amigos:

Tengo el placer de presentaros el programa de la | Reunion de
Enfermedades Minoritarias que se celebrara en Barcelona el préximo 8 de
Julio de 2011.

Con esta jornada y con este extenso temario se materializa por primera
vez un proyecto ilusionante, iniciado desde la presentacion del Grupo en el
ultimo Congreso Nacional de la SEMI, que tiene como objetivos primordiales
implicar a los Internistas en estas enfermedades tan fascinantes y divulgar el
conocimiento que se tiene de ellas.

Agradezco de antemano la participacion de moderadores y ponentes,
la ayuda y la cooperaciéon de la SEMI-FEMI y el soporte de la Industria

Farmaceéutica.

Os animo a que asistais a nuestra primera reunién.
Recibid todos un cordial saludo, nos vemos en Barcelona.

Dr. Jordi Pérez Lopez

Coordinador Grupo de Enfermedades Minoritarias de la FEMI




Barcelona

08:30 h

09:00-09:45 h

Moderador:

09:45-10:30 h

Moderador:

Sala de actos del Hospital General (10* planta)
Hospital Universitari Vall d'Hebron

VIERNES 8 DE JULIO DE 2011

ENTREGA DOCUMENTACION

MESA REDONDA 1

Dr. Jorge Francisco Gomez Cerezo
Servicio de Medicina Interna
Hospital Infanta Sofia. San Sebastian de los Reyes, Madrid

Patologia no infecciosa en las inmunodeficiencias
primarias

Dra. Carmen Moreno de la Santa Garcia

Servicio de Medicina Interna

Hospital Infanta Sofia. San Sebastian de los Reyes, Madrid

Avances en la fisiopatogenia de los sindromes
autoinflamatorios

Dr. Angel Robles Marhuenda

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario La Paz. Madrid

MESA REDONDA 2

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

Caracteristicas clinicas y epidemiolégicas del sindrome
de Marfan y otras alteraciones hereditarias del tejido
conectivo

Dra. Rosario Sanchez Martinez

Servicio de Medicina Interna

Hospital General Universitario de Alicante

Miositis con cuerpos de inclusion (forma esporadica)
Dr. Josep M? Grau Junyent

Servicio de Medicina Interna

Hospital Clinic. Barcelona
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10:30-10:45h INAUGURACION

Dr. Javier Garcia Alegria 1 :
Presidente de la SEMI 1 -

Dr. Jaume Roigé Solé
Director Asistencial
Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona

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

10:45-11:30 h MESA REDONDA 3

Moderadora: Dra. Ménica Lopez Rodriguez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitario La Paz. Madrid

Principales causas de mortalidad en la hemocromatosis
hereditaria

Dr. Juan de Dios Garcia Diaz

Unidad de Genética Clinica

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario Principe de Asturias

Alcala de Henares, Madrid

¢Se encuentran infradiagnosticadas las porfirias agudas? §
Dra. Araceli Canovas Fernandez
Servicio de Medicina Interna

Hospital de Cruces. Barakaldo, Vizcaya

11:30-12:00 h  PAUSA- CAFE

12:00-13:25h MESA REDONDA 4

Moderadora: Dra. Carmen Dominguez Luengo
Centro de Investigaciones en Bioquimica y Biologia Molecular
- Nanomedicina

Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona
CIBER de Enfermedades Raras (CIBERER)

[\.,.



Barcelona

Sala de actos del Hospital General (10* planta)
Hospital Universitari Vall d'Hebron

Tratamiento de los principales trastornos del
metabolismo de los aminoacidos

Dra. Moénica Lépez Rodriguez

Servicio de Medicina Interna

Hospital Universitario La Paz. Madrid

Principales manifestaciones clinicas y tratamiento de
las mucopolisacaridosis

Dra. Mireia del Toro

Servicio de Neurologia Pediatrica

Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona

Actualizacion en el tratamiento de la enfermedad de Gaucher
Dr. Miguel Angel Torralba Cabeza

Servicio de Medicina Interna

Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa. Zaragoza

Monitorizacion de la respuesta al tratamiento por
sustitucion enzimatica en la enfermedad de Fabry
Dr. Miguel Angel Barba Romero

Servicio de Medicina Interna

Complejo Hospitalario Universitario de Albacete

Transferencia de metabolopatias desde pediatria a una
unidad de adultos

Dr. Francesc Cardellach Lopez

Grupo de Trabajo en Enfermedades Raras del adulto
Servicio de Medicina Interna

Hospital Clinic de Barcelona

CIBER en Enfermedades Raras

13:25-14:00 h CONFERENCIA

Presentador: Dr. Jordi Pérez Lépez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona

Ponente: Dr. Josep Torrent Farnell
. Director Fundacién Doctor Robert. Barcelona
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14:00-15:00 h ALMUERZO DE TRABAJO

15:00-16:30 h MESA REDONDA 5

Moderadores: Dr. Josep Torrent Farnell
Director Fundacién Doctor Robert. Barcelona

Dr. Jordi Pérez Lopez
Servicio de Medicina Interna
Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona

La visién de las asociaciones de afectados
D2. Isabel Calvo Garcia
Presidenta Federacion Espafola de Enfermedades Raras

El papel de la Industria Farmacéutica
Dr. Javier Rodriguez Arnao
Director Médico Shire - Human Genetic Therapies

Genética y asistencia interdisciplinaria

Dr. Miguel Campo Casanelles

Servicio de Genética Clinica

Hospital Universitari Vall d’Hebron. Barcelona

Colaboracion internacional: Portugal

Dr. Luis Brito Avo

Presidente Nucleo de Estudio de Doengas Raras
Sociedad Portuguesa de Medicina Interna

16:30-16:45h CLAUSURA

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

16:45-17:45h REUNION DE GRUPO
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INFORMACION GENERAL

SEDE DEL CONGRESO

Hospital Universitari Vall d"Hebron

Sala de actos del Hospital General (102 planta)
Passeig de la Vall d'Hebron, 119-129. 08035 Barcelona
Tel.: +34 93 489 30 00/ 93 274 60 00

Pagina Web: www.vhebron.net

Fecha: 8 de Julio de 2011

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

Coordinador del Grupo: Dr. Jordi Pérez Lopez

Secretaria Técnica:

)& S&H Medical Science Service
\ C/ Espronceda 27, Entreplanta. 28003 Madrid
mebpicaL  Tel.: 9153571 83 - Fax:91 181 76 16

SCIENCE 9 A
servICE e-mail: congresos@shmedical.es

HOTELES Y VIAJES

Viajes Yacaré

C/ Rios Rosas, 54. 28003 Madrid
Tel.: 91 534 08 03 - Fax: 91 536 00 01
E-mail: viajesyacare@e-savia.net

INSCRIPCIONES

Para una mejor organizacion, rogamos formalicen la inscripcion con antelacion
a la celebracion de la Reunién. La inscripcion se entendera formalizada una
vez se hayan satisfecho los derechos de la misma.
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DOCUMENTACION

El viernes, 8 de julio de 2011, se entregara la documentacion a los asistentes, ]
a partir de las 08:30 horas.

ACREDITACION DE FORMACION CONTINUADA

Se solicitara la correspondiente acreditacion de Formacion Continuada para la
| Reunién de Enfermedades Minoritarias. Si los Créditos son concedidos por la
Agencia correspondiente, para acceder a dichos créditos sera imprescindible
pasar un control de asistencia presencial superior al 80% del tiempo total de
la actividad y tener al menos el 75% de respuestas correctas en los test de las
correspondientes actividades cientificas desarrolladas.

IDENTIFICACION

Cada inscrito a la Reunién dispondra de una tarjeta de identificacion individual
e intransferible. Es imprescindible su presentaciéon para tener acceso a la
sede, permanecer en la misma y pasar los controles para los Créditos.

CERTIFICADOS DE ASISTENCIA Y DE CREDITOS OFICALES

Los certificados de asistencia se entregaran el viernes 8 de julio a partir de
las 16:00 horas.

ALMUERZO DE TRABAJO

Se realizara en la sede de la Reunién, siendo imprescindible la presentacion
del identificador 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.
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S
\ INSCRIPCIONES

Se pueden inscribir directamente por tres vias diferentes:

1. Através de las siguientes paginas Web:
www.fesemi.org - www.shmedical.es dentro de la seccion Inscripciones.

2. Por fax (91 181 76 16), enviando el boletin de inscripcion adjunto, con el
justificante de la transferencia realizada.

3. Enviando por correo postal a la Secretaria Técnica el boletin de inscripcion
adjunto, ademas del talén o copia del resguardo de la transferencia realizada.

Recomendamos realizar las inscripciones a través de la pagina Web, ya que
facilita la gestion de la informacion.

Si se inscribe a través de la pagina Web, automaticamente aparecera como
preinscrito. Para dar validez a la inscripcion no debe olvidar imprimir el
formulario y enviarlo por correo postal a la Secretaria Técnica junto con el
talén o copia del resguardo de la transferencia realizada.

La inscripcién da derecho a:

» Documentacion oficial

« Participar en las sesiones cientificas del programa

* Certificado de asistencia y Créditos Oficiales si cumple los requisitos exigidos
» Comida de trabajo

FORMA DE PAGO

Cheque Nominativo a S&H Medical Science Service
Transferencia N° de cuenta: 0182-0190-88-0201543201

Enviar éste boletin junto al talén/ copia de la transferencia a:
Secretaria Técnica: S&H Medical Science Service

C/ Espronceda 27, Entreplanta. 28003 Madrid

Tel: 91 535 71 83 - Fax: 91 181 76 16
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CANCELACIONES

Hasta el 15 de Junio de 2011 se reembolsara el 50%. A partir de esta fecha no 1 =
se realizaran devoluciones.

RECORDAR: se recomienda hacer las inscripciones a través de las paginas | -
Web.

NOTA: no se permitira el acceso a la Reunién a las personas que no hayan
abonado previamente la correspondiente cuota de inscripcion.

Cumpliendo la Ley Organica 15/1999, de 23 de diciembre, de Proteccién de
Datos de Caracter Personal, usted podra ejercitar los derechos de acceso,
rectificacion, cancelacion y oposicion mediante notificacion a sh@shmedical.es

INFORMACION DE ALOJAMIENTO

Si desea realizar reserva de alojamiento para su asistencia a la Reunion, debe
dirigirse a:

Viaje Yacaré:

C/ Rios Rosas, 54 — 28003 Madrid
Tfno: 91 534 08 03 - Fax: 91 536 00 01
E-mail: viajesyacare@e-savia.net
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BOLETIN DE INSCRIPCION

I Reunion Enfermedades Minoritarias

N LE ettt et b et e ettt e e at e e e bt e bt e e te e e nnteeeneeeaneeean
[ [0 o1 = SN
SEIVICIO ™. ..o
Direccion PartiCUlar *: ..........coci oo
Ciudad ™ ... Provincia *: ... CP:
Tel. MOVIL: .o e
COorre0 elECtrONICO™: ...
*Toda la informacion sefialada con (*) es imprescindible para la inscripcion.
Si falta algun dato sefialado con (*) no se podra validar la inscripcion. Si el
inscrito desea confirmacion de la inscripcién, debe poner su mail.

PRECIO DE INSCRIPCION

» Socios SEMI/Médicos Residentes Socios: 200,00 € + 8% IVA

* No Socios y Residentes No Socios: 250,00 € + 8% IVA

» Cheque Nominativo a “S&H Medical Science Service”

* Transferencia bancaria: 0182-0190-88-0201543201
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Patrocinador principal:

Shire

To be as brave as the people we help.

Otros patrocinadores:
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