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9:00-9:15
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Bienvenida y presentacion de la jornada

Juanjo Rios Blanco. Director Médico. Hospital Universitario La Paz
Susana Noval Martin. Subdirectora Médica. Hospital Infantil La Paz
Javier Cobas Gamallo. Subgerente. Hospital Universitario La Paz

Presentacion: Plan de Ordenacion de las Enfermedades
Minoritarias en el Hospital Universitario La Paz

Juanjo Rios Blanco. Director Médico. Hospital Universitario La Paz

Leopoldo Martinez Martinez. Presidente Comision Enfermedades Minoritarias.
Hospital Universitario La Paz

Giorgina Salgueiro Origlia. Secretaria Comision Enfermedades Minoritarias.
Hospital Universitario La Paz

Errores Congénitos del Metabolismo

o Errores Congénitos del Metabolismo, un resto diagnéstico en Pediatria
Ana Mordis Lépez. Pediatria. Hospital Universitario La Paz

¢ Diagnéstico bioquimico de los Errores Congénitos del Metabolismo
Olaia Rodriguez Fraga. Servicio de Andlisis clinicos. Hospital Universitario la Paz

¢ Diagnéstico Genético en Enfermedades Minoritarias
Sonia Rodriguez Novoa. Servicio de Genética. Hospital Universitario La Paz

Enfermedades Lisosomales

¢ Enfermedad de Pompe
Rafael Martinez Marin. Servicio de Neurologia. Hospital Universitario La Paz

¢ Enfermedad de Gaucher y Enfermedad de Fabry

Giorgina Salgueiro Origlia. Servicio Medicina Interna. Hospital Universitario La Paz

Redes Europeas de Enfermedades Raras en el Hospital Infantil

¢ Introduccion a las Redes Europeas de Enfermedades Raras. ERNs
Susana Noval Martin. Subdirectora Médica. Hospital Infantil La Paz

¢ ERN TransplantChild
Francisco Herndndez. Servicio de Cirugia Pedidtrica. Hospital Infantil La Paz

¢ ERN PaedCan

Victor Quintero Calcano. Servicio de Hemato-Oncologia Pedidtrica. Hospital Infantil La Paz

¢ ERNICA
Leopoldo Martinez Martinez. Servicio de Cirugia Pedidtrica. Hospital Infantil La Paz

Papel del psicélogo en los pacientes con Enfermedades Minoritarias
Marta Torrijos Zarcero. Hospital Universitario La Paz

Conclusiones de la jornada
Juanjo Rios Blanco. Director Médico. Hospital Universitario La Paz





