ENFERMEDADES RARAS 360°
2025

Jornada de actualizacién sobre las Enfermedades Raras y la necesidad de su abordaje multiprofesional
(360°)

Fecha: 27 febrero 2025

Lugar: Hospital Universitario Marqués de Valdecilla
(Salén de Actos Dr Gomez Duran) - Entrada libre

Por razones logisticas, las personas interesadas deberdn enviar un correo electronico a enfrares360@gmail.com antes
del 23 de febrero
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16:30-17:30. Enfermedades multisistémicas

Moderador: Dr. José Antonio Riancho.

Bienvenida
Dr. Ramon Herreria. Direccion Medica HUMV.

Enfermedad de Fabry: cudndo pensar en ella
Dr. Alvaro Hermida. Medicina Interna,
Complejo Hospitalario Universitario de
Santiago de Compostela (CHUS).

Aminoacidopatias
Dr. Domingo Gonzalez-Lamufio. Pediatria
HUMV.

17:40-18:00. Pausa Café

18:00-19:00. Nuevos proyectos

Moderador: Dr. Domingo Gonzdlez-Lamuiio..

Genomas en Pediatria

Dr. Fernandez Luna. Genética HUMV.
Enfermedades Raras sin diagndstico

Dra. Nuria Puente. Medicina Interna HUMV.

Con la colaboracion de:

19:00-20:00. Diferentes perspectivas para un
mismo objetivo

Moderador: Dr. José Antonio Riancho.

La Atencién Temprana

Adelaida Echevarria. Atencion Temprana
Cantabria.

La vision del paciente

Jesus Delgado. Asociacion ES Retina
Cantabria.

Registros de Enfermedades Raras

Dr. Fernandez Torre. Direccion General de
Planificacidon, Ordenacion, Gestion del
Conocimiento y Salud Digital. Consejeria de
Salud.

20:00. Conclusiones de la jornada
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