FUNEDZ&E?&&W@W(:Z&SW@ Dijuséin de las Enfermedades Raras en el Ecuador

| CONGRESO INTERNACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS EN EL ECUADOR

“La mayoria de Enfermedades Raras ocurre en hijos de padres sanos”

PROGRAMA
JUEVES 14 DE MARZO DE 2019
HORARIO TEMA EXPOSITORES
7:00 —8:00 Inscripcion y registro
8:00 - 8:15 Inauguracion académica Dr. Galo Lasso
FUNEDERE
8:15-9:00 La voz de las Asociaciones de | Manitos de amor
Enfermedades Raras: Luz de Esperanza
Mucopolisacaridosis, Marfan, | Fundepro
Ehlers Dannlos, West, Pradder Fundacion de Eibrosis
Willi, Esclerosis Multiple ‘o
Quistica
Fundacion Esclerosis
Multiple
MODERADOR: Dr. Wilfrido
Jiménez. FUNEDERE
9:00-9:30 Situacion de la salud en el Dr. Francisco Andino
Ecuador GUAYAQUIL
9:30 - 10:00 Como se originan los Dra. Germania Moreta
Sindromes y Enfermedades
Raras por alteracion de los
Cromosomas.
10:00 — 10:30 “La mayoria de Enfermedades | Dr. Milton Jijon Argtello
Raras ocurre en hijos de FUNEDERE
padres sanos”:
Coémo se originan las
Enfermedades Raras por
alteracion de los Genes
10:30 — 11:00 Marcadores Citogenéticos y Dra. Ligia Ocampo
Moleculares en una
Enfermedad Catastrofica:
Leucemia en nifios.
11:00 - 11:30
RECESO

ACUERDO MINISTERIAL 0294-2018 MSP

Direccion: Av. Mariana de Jestis 0e7-02 y Nuio de Valderrama
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PROGRAMA
JUEVES 14 DE MARZO DE 2019
HORARIO TEMA EXPOSITORES
11:30 - 12:00 Talla corta no sindrémica: un

desafio para el Pediatra Dra. Alexandra Vimos

12:00 - 12:30 Talla corta sindrémica: El Dr. Jaime Guevara
Sindrome de Laron. Ecuador
vs. El mundo

12:30 - 13:00 Sordera congénita. Devolver Dra. Susana Rodriguez

el oido al nifio sordo.
Implantes Cocleares

13:00 - 13:30 Situacion de las Enfermedades cho. David Pefia
Raras en México MEXICO

13:30 — 14:00 RECESO

14:00 — 14:30 Situacidn juridica de las DEFENSORIA DEL PUEBLO
Enfermedades Raras en el Dra. Alexandra Almeida.
Ecuador. ¢Se judicializa la FEPEL DASHA 2
salud? Abg. Eliecer Quishpe.

DEFENSORIA PUBLICA

MODERADORA: Dra. Maria
Belén Mattos.

14:30- 15:00 Fibrosis Quistica del Pancreas. | Dr. Fabricio Gonzalez
Base Genética. Proyecto
DIAFIQ: Academia, Industria
y Estado.
15:00 - 16:00 Fibrosis Quistica del Pancreas: | Dra. Maria Eugenia Arauz
Clinica y Tratamiento Dr. Carlos Rosero
Dra. Laura Bustos
GUAYAQUIL
Dra. Yazmine Lascano
MODERADOR
Dr. Milton Jijon Arglello
FUNEDERE
16:00 — 16:30 Los farmacos de las Lcdo. David Pefia
Enfermedades Raras y el MEXICO
Gobierno de México
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PROGRAMA

JUEVES 14 DE MARZO DE 2019

Academia e Investigacion en
las Enfermedades Raras.

HORARIO TEMA EXPOSITORES

16:30 — 17:00 Diagnostico molecular de las | Dr. Julian Nevado
Enfermedades Raras ESPANA

17:00 - 17:30 RECESO

17:30 —18:00 Diagndstico Bioquimico Dra. Moénica Ruiz
Molecular de las
Enfermedades Raras.
Sindromes de Hunter y
Sanfilippo

18:00 — 18:30 Atencion Nacional de las Dra. Veronica Espinosa
Enfermedades Raras,
Tamizaje Neonatal Ministra de Salud Pdblica del

Ecuador
18:30 —19:30 Transcendencia de la DECANOS DE LAS

FACULTADES DE
MEDICINA
UNIVERSIDAD CENTRAL
Dr. Ramiro Lépez Pulles
UNIVERSIDAD SAN
FRANCISCO DE QUITO
Dra. Michelle Grunauer
UNIVERSIDAD
TECNOLOGICA
EQUINOCCIAL

Dr. Camilo Félix
UNIVERSIDAD DE LAS
AMERICAS

Dr. Alfredo Borrero

Moderador: Dr. Milton Jijon
Arguello. FUNEDERE

19:30

Inauguracion del | Congreso
Internacional de
Enfermedades Raras en el
Ecuador

PROGRAMA ESPECIAL
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PROGRAMA
VIERNES 15 DE MARZO DE 2019
HORARIO TEMA EXPOSITORES
7:00 —8:00 Temas libres
8:00 -8:30 Atencion de personas Dr. Luis Villalva Olalla
discapacitadas por
Enfermedades Raras.
8:30-9:00 Genodermatosis: Dra. Margarita Torres
Enfermedades Raras Dr. Eduardo Garzén
hereditarias de la piel
9:00 —9:45 Genitales ambiguos. Intersexo | Dr. Luis Torres
Congénito. Un problema Dr. Enrique Rodriguez
infantil multidisciplinario Dr. Mario Acosta
MODERADOR:
Dr. Milton Jijon Arglello
FUNEDERE
9:45-10:15 Prediccion y prevencion de las | Dr. Victor Hugo Espin
Enfermedades Raras:
diagnéstico prenatal
10:15 - 10:45 Enfermedades Raras Dr. Jorge Mier FUNEDERE
Conggénitas, Quirurgicas: una
emergencia Pediétrica.
10:45 - 11:15
RECESO
11:15-11:45 Situacion de las Enfermedades | Dra. Sandra Ospina
Raras en Colombia COLOMBIA
11:45-12:15 Prediccion de Cancer de Seno: | Dr. Julian Nevado
genes BRCA1 — BRCAZ? - ESPANA
ATM
12:15-12:45 Diagndstico prenatal de Dr. Roberto Moncayo
Enfermedades Raras por
Ecosonografia
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PROGRAMA
VIERNES 15 DE MARZO DE 2019
HORARIO TEMA EXPOSITORES
12:45 —13:45 La VIDA EN Ing. Gerardo Yela

PERSPECTIVA: desde el
paciente con Enfermedades
Raras. Arg. Héctor Solis

(Talla corta)

(Ictiosis)

Angel Céndor
(Marfan)

Dra. Andrea Leon
(Exostosis Multiple)

Maria Paez (Hipertension

Pulmonar)
MODERADOR: 5
Dr. Milton Jijon Arguello.
FUNEDERE
13:45-14:20 RECESO
14:20 — 14:50 Tratamiento farmacoldgico de | Dra. Sandra Ospina
las Enfermedades Raras. COLOMBIA
Medicamentos huérfanos
14:50 — 15: 20 Enfermedad de Fabry. Dra. Maria Amparo Acosta
Diagnostico y tratamiento. Aragén
COLOMBIA
15:20 — 15:50 Pacientes con Dra. Tania Morales

Aminoacidopatias:
Fenilcetonuria, Enfermedad de
Jarabe de Arce. Diagnostico
Bioquimico

Pruebas moleculares en VIH y | Dr. Anibal Gaviria

15:50 — 16:20 oaternidad COLOMBIA
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PROGRAMA

VIERNES 15 DE MARZO DE 2019

HORARIO

TEMA

EXPOSITORES

16:20 - 16:50

Cancer de seno. Sindromes
cardiacos. Insensibilidad al
dolor. Fenotipos
desconocidos: Técnicas
moleculares diagndsticas de
nueva generacion

Dr. Cesar Paz y Mifio

16:50 - 17:20

RECESO

17:20 — 17:50

Enfermedades de dep6sito
Lisosomal, aproximacion
inicial.

Dr. Manuel Andrade
VENEZUELA

17:50 — 18:20

Rol del genetista en las
Enfermedades Raras: desde el
diagnéstico hasta el
tratamiento

Dra. Sandra Ospina
COLOMBIA

18:20 - 18:50

La cirugia en Enfermedades
Raras neuroquirurgicas.
Craneosinostosis sindromica:
Sindromes de Aperty
Crouzon

Dr. Julio Enriquez

18:50 — 19:30

Temas libres
Sesion fotogréfica.

PROGRAMA

SABADO 16 DE MARZO DE 2019

HORARIO

TEMA

EXPOSITORES

7:30 —8:30

Temas libres

8:30—-9:00

Citogenética y Genética
Humana: la contribucién de la
Universidad Nacional de
Misiones - Argentina.

Dr. Alberto Fenocchio
ARGENTINA

9:00-9:30

Osteogénesis Imperfecta:
Nifios con “huesos de cristal”.

Dr. Hernan Abad
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PROGRAMA
SABADO 16 DE MARZO DE 2019
HORARIO TEMA EXPOSITORES

Diagnéstico, tratamiento
quirargico y farmacolégico

9:30 - 10:00 La Situacion de las Dr. Pablo Lapunzina
Enfermedades Raras en ESPANA
Espaiia

10:00 —10:30 Enfermedades Raras por Dr. Mateo Pedroza
|nm_unodef_|C|enC|a primaria. COLOMBIA
Pacientes tipo, en Quito —
Ecuador.

10:30 — 11:00 Hemofilia: Enfermedad Raray | Dra. Lorena Freire
hereditaria de los varones.

11:00 — 11:20

RECESO

11:20 - 11:50 Diagnédstico Clinico de las Dr. Pablo Lapunzina 7
Enfermedades Raras ESPANA

11:50 — 12:20 Diagnéstico molecular Dr. Julian Nevado
puntual: Pompe, Gaucher, ESPANA
Hurler.

12:20 — 12:50 La alianza de Asociaciones de | Lcda. Celia Palacios Gomez
Enfermedades Raras: Una MEXICO
necesidad estratégica

12:50 — 13:20 Los genes del Parkinson y el Dr. Pablo Lapunzina
Alzheimer. ;Se pueden ESPANA
predecir estas Enfermedades?

13:20 — 13:50 La Importancia del estudio y Dra. Ana Claudia Swarca
ensefianza de la citogenética BRASIL
general en la Educacion
Médica

13:50 - 14:20 Evaluacion del Congreso. FUNEDERE
Entrega de Certificados

14:20 Ceremonia de clausura
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