Acerca de Expression of Hope

Sanofi Genzyme creé el programa “Expression of Hope” con el objefivo de
dar visibilidad a las personas y familiares que conviven con una enfermedad
de depdsito lisosomal. Las obras de arte presentadas proceden de todos los
rincones del planefa y de arfistas de todas las edades. Aunque quiza ni se
conozcan enfre ellos, comparten una caracteristica muy importante: todos se
han visto afectados por una Enfermedad de Deposito Lisosomal (EDL) y
desean compartir su viaje para ayudar a informar e inspirar a miles de
personas para que comprendan mejor la experiencia de vivir con una EDL.
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La coleccion, ademds de en esta exposicion itinerante, disponible a partir de
las 09:00 en el Hall del Edificio Materno Infantil, se presenta en un catélogo
yenla %o\eric virtual. Le invitamos a ver todas las obras de arte aceptadas
en la galeria de Expression of Hope en www.expressionofhope.com
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Horario: 9:00 —18:00
N¢ de plazas: 150
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Lugar: Salén de Actos del Edificio
Materno-Infantil. Hospital Universitario
12 de Octubre. Avda Cérdobas/n

COMITE ORGANIZADOR:

Unidad de Enfermedades Metabélicas
Hereditarias. Servicio de Pediatria -
Medicina Interna

COLABORA:
Servicio de Continuidad Asistencial
Servicio de Formaciéon Continuada

INSCRIPCIONES:
mariaelena.munoz@salud.madrid.org

Solicitada acreditacion a la Comisién de Formacion Continuada
de las Profesiones-Sanitarias de la Comunidad de Madrid
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Recogida de documentacién

Inauguracién Jornada

Dr. Santiago Artillo Rembado. Subdirector médico del Area Materno-Infantil. H. U. 12 de
Octubre
Dr. JesUs Ruiz Contreras. Jefe de Servicio de Pediatria. H. U. 12 de Octubre

Dr. Carlos Lumbreras Bermejo. Jefe de Servicio de Medicina Interna. H. U. 12 de Octubre

Presentaciéon de la Unidad
Dra. Elena Martin Herndndez. Unidad E. Metabélicas. H. U. 12 de Octubre

Qué son los ECM y porqué es importante conocerlos
Dra. Elena Martin Herndndez. Unidad E. Metabélicas. H.U. 12 de Octubre

Cribado neonatal: qué diagnostica y qué no
Dra. Consuelo Pedrén Giner. Unidad E. Metabdlicas. H.U. Infantil Nifio Jesds

Cuéndo sospechar un ECM en un nifio
Dra. Silvia Chumillas Calzada . Unidad E. Metabélicas. H.U. 12 de Octubre

Casos clinicos
Dr. Marcello Bellusci. Unidad E. Metabdlicas. H.U. 12 de Octubre

Coloquio
Descanso

¢Coémo se diagnostican los ECM?
Dra. Amaya Belanger. Unidad E. Metabélicas. H.U. Ramén y Cajal
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Lineas generales de tratamiento de los ECM
Dra. Ana Mordéis. Unidad E. Metabélicas. H U. La Paz

Consideraciones en el manejo dietético de los ECM
D2. Delia Barrio Carreras. Unidad E. Metabélicas. H.U. 12 de Octubre

Actitud ante sospecha de descompensacién
Dra. Pilar Quijada Fraile. Unidad E. Metabélicas. H. 12 de Octubre

Coloquio
Comida

Cudndo sospechar un ECM en un paciente adulto.
Dra. Elena Arranz Canales. Unidad E. Metabélicas. H.U. 12 de Octubre

Enfermedad neurolégica y ECM
Dra. Ménica Lépez Rodriguez. Unidad E. Minoritarias. H.U. Ramén y Cajal

Enfermedad cardiacay ECM
Dr. Juliédn Palomino Doza. Unidad de Cardiopatias Hereditarias. H. U. 12 de Octubre

Otras manifestaciones en los ECM. Casos clinicos
Dra. Montserrat Morales Conejo. Unidad E. Metabélicas. H. U. 12 de Octubre

Cémo actuar ante un paciente con sospecha de ECM
Dra. Montserrat Morales Conejo. Unidad E. Metabdlicas. H. U. 12 de Octubre

Coloquio

Conclusiones y cierre



