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Fuente A+ a-
La directora general de Planificacién, Ordenacién e Inspeccion Sanitaria,

H Facebook Maria Teresa Marin, ha participado en la inauguracion del VII Congreso
Internacional de Glucogenosis, en el que ha mostrado el apoyo del Gobierno
Twitter regional a los personas con esta enfermedad.
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La directora general, acompafiada por el presidente y la vicepresidenta de la
Asociacion Espafiola de Enfermos de Glucogenosis, José Luis Ceide y
Dolores Fenech respectivamente, y la vicepresidenta de Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras, Fide Mirén, ha recordado que Gobierno
de Castilla-La Mancha impulsara una linea de investigacion en
enfermedades raras que se desarrollara a través de la Comision de
Investigacion de Castilla-La Mancha.

Para Teresa Marin, "es muy importante los foros cientificos como el que se
desarrolla durante tres dias en Toledo, dado que cualquier avance en la
investigacion se difundira entre los pacientes y sus familias y redundara en
su beneficio", ha informado la Junta en nota de prensa.

En este sentido, la directora general ha recordado que el Gobierno de
Emiliano Garcia Page promueve la investigacion "demostrandolo a través
de los presupuestos regionales, donde se invertira el 15 por ciento mas de lo
que venia haciéndose, ya que en los Ultimos cuatro afios se habia perdido al
71 por ciento de los investigadores que habia en Castilla-La Mancha".

Asociaciones de pacientes

Asimismo, la directora general de Planificacion, Ordenacion e Inspeccion ha
querido agradecer el trabajo que desarrollan las asociaciones de pacientes y
su implicacién porque se conozcan todas las enfermedades.

El VII Congreso Internacional esta organizado por la AEEG, en el que
participan profesores de la Universidad de Castilla-La Mancha, con la
finalidad de propiciar un encuentro entre los principales investigadores de
estas patologias y los afectados y sus familias, asi como propiciar que los
afectados espafioles sean evaluados e incluidos en registros y estudios que
puedan facilitar en un futuro el acceso rapido a los medicamentos y terapias
génicas mas avanzadas.

Durante tres dias Toledo acoge VIl Congreso Internacional de Glucogenosis,
cuyo objetivo es promover un mejor conocimiento de la patologia y de las
necesidades médicas y sociales de los enfermos que la padecen, asi como
servir de punto de encuentro a afectados, familiares, investigadores, industria
y personal sanitario.

En el transcurso del encuentro, los doctores David Weisntein y Barry Byrne
de la Universidad de Florida llevaran a cabo evaluaciones personalizadas de
los enfermos de Glucogenosis hepaticas y musculares.
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