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PROGRAMA

EXS=10 Recepcion y acreditacion

Mesa inaugural

D. Manuel Vi!legas Garcia

Co:isejero de Salu

Dih?. Esther Clavero Mira
Alcaldesa de Molina d'e Segura . L

Dr. Pedro Hernandez Jiménez
Director-Gerente I-_k:spital de Molina

D. Juan Carrion Tudela

Presidente de la Federacion E de Enfer Raras (FEDER)
y de la Fundacién FEDER

EEZ=IT 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 Bioguimica y Genética Clinica
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca

EEE Pausa intermedio
EETETT "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

EEHTI "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

EETETd MESA DE EXPERIENCIAS: "20 aiios de Enfermedades Raras"

Di’. Rosario Domingo Jiménez . . !
Neuropediatra. Investigadora asociada al Instituto Murciano de Investiga-

cion Biosanitaria Virgen de la Arrixaca
Dii. Encarna Guillén Navarro
Jefa de Seccion de Genética Médica. Servicio de Pediatria. Hospital Clini-
co Universitario Virgen de la Arrixaca
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

EXEEd Clausura y foto de grupo

Inscripciones:

Concejalia de Deporte y Salud Inscripcion obligatoria y gratuita

SR para todos los asistentes a la Jornada:

Lunes a viernes de 8:00 a 15:00
incluye documentacion y diploma de asistencia
968420287
Lunes a viernes de 9:00 a 13:00

f I utilidad publica

V Jornada Regional

de Enfermedades Raras

Viernes 1 de marzo

F/\;’ AYUNTAMIENTO DE MOLINA DE SEGURA (Salon de Plenos) *
ST 16.30220.30h

INSCRIPCIONES (GRATUITA):

Pinchar aqui
Concejalia Degorte y Salud

I.unes?ms ?e%%?aﬁ:%
Delegacion FEDER-Murcia
968420287

aviemes de %002 1300

Organizan
Colaboran

Region de Murcia  senics
Murciano

entidad de

HospitaldeMolina
s o Ayuntamiento
de Molina de Segura



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSddrDyJts4QDcWa4Hq-SG8J3Prdbt0cu_6fSZGrg_ggvD2XTQ/viewform
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSddrDyJts4QDcWa4Hq-SG8J3Prdbt0cu_6fSZGrg_ggvD2XTQ/viewform

