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COMITE CIENTIFICO

PRESIDENTA

Dra, Rosario Domingo Jiménez

Neuropediatra. Investigadora asociada al
Instituto Murciano de Investigacion Biosani-
taria Virgen de la Arrixaca

VOCALES

D. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER y
Fundacion FEDER

Di? Encarna Guillén Navarro

Jefa de Seccion Genética Médica
Hospital C.Universitario Virgen de la
Arrixaca.Universidad de Murcia.
IMIB-Arrixaca.CIBERER-ISCIII

D. David Sanchez Gonzalez
Representante Territorial FEDER-Murcia

Dr. Pedro Hernandez Jiménez

Director-Gerente Hospital de Molina

Dr. Eduardo Rodriguez de la Vega

Director Médico Hospital de Molina

Dr. Francisco de Asis Lopez Guerrero
Director de Calidad y Farmacia
Hospital de Molina

Dii? Veronica Méiguez Mojica
Responsable de Formacion
Hospital de Molina

D. Antonio Bafion Hernandez
Director del Observatorio de
Enfermedades Raras

D. Enrique Pastor Seller
Profesor Titular Facultad Trabajo Social
Universidad de Murcia

COMITE ORGANIZADOR

PRESIDENTE

D. Juan Carrion Tudela
Presidente de FEDER

VOCALES

D. David Sanchez Gonzalez
Representante Territorial
FEDER-MURCIA

Di? Magdalena Belando Llor

Servicio de Atencion Psicologica

FEDER-Murcia

D. José Martinez Nicolas
Unidad de Calidad
Ayuntamiento de Molina de Segura

D. Manuel Vicente Mondejar
Responsable de Deporte Adaptado
Ayuntamiento de Molina de Segura

Dii’. Rosario Martinez Rodriguez
Técnico de Salud Publica
Ayuntamiento de Molina de Segura

D. Lazaro Sanchez Canovas
Jefe de Servicio de Deporte y Salud
Ayuntamiento de Molina de Segura

Ayuntamiento de Molina de Segura

Salon de Plenos ( 12 Planta )
Parque de La Compaiiia s/n
Molina de Segura

PROGRAMA

EX3=1 Recepcion y acreditacion
EEZ+) Mesa inaugural

D. Manuel Villegas Garcia

Consejero de Salud

Din?. Esther Clavero Mira

Alcaldesa de Molina de Segura

Dr. Pedro Hernandez Jiménez

Director-Gerente I-_Ic,)spital de Molina

D. Juan Carrion Tudela

Presidente de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)
y de la Fundaciéon FEDER

Ponencia inaugural '

"Investigacion en Enfermedades Raras: Retos Siglo XXI"

Ponente:
D. Pablo Daniel Lapunzina
Director cientifico del Centro de Investigacion Biomédica en Red
de Enfermedades Raras ( CIBERER )

Presenta:

Dii?, Isabel Lopez Exposito
Directora del Centro de Bioquimica y Genética Clinica
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca

Pausa intermedio
"Redes Europeas de Referencia: Retos y Oportunidades"

Ponente:

D. Juan Carrion Tudela

Presidente de FEDER y de la Fundacion FEDER
Presenta:

D. José Fco Castaion Baquera

Médico y Técnico Responsable de Formacion del SMS
Plan Integral de Enfermedades Raras de la Region de Murcia

"Evaluacion y seguimiento de la Distrofia Muscular en el Sindrome
de Emery-Dreifuss mediante termografia"

Ponente:

D. Alessio Cabizosu

Catedra de Investigacion Hospital de Molina de la UCAM
Presenta:

Dr. Pedro Hernandez Jiménez
Director-Gerente del Hospital de Molina

MESA DE EXPERIENCIAS: "20 aios de Enfermedades Raras"

Dii?. Rosario Domingo Jiménez
Neuropediatra. Investigadora asociada al Instituto Murciano de Investiga-

cion Biosanitaria Virgen de la Arrixaca
Di?. Encarna Guillén Navarro
Jefa de Seccion de Genética Médica. Hospital C.Universitario Virgen de la
Arrixaca. Universidad de Murcia. IMIB-Arrixaca. CIBERER-ISCIII
D. Daniel Martinez Riquelme
Presidente de la Asociacion Molinense de Enfermedades Raras ( AMER )
D. Juan José Canovas Canovas
Primer Teniente de Alcalde del Ayuntamiento de Totana
Presenta:

D. David Sanchez Gonzalez
Representante Territorial FEDER Murcia

EXTEEd Clausura y foto de grupo

Inscripciones:

Inscripcion obligatoria y gratuita
para todos los asistentes a la Jornada:
incluye documentacion y diploma de asistencia

Concejalia de Deporte y Salud
968388520
Lunes a viernes de 8:00 a 15:00

968420287

Lunes a viernes de 9:00 a 13:00
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