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Programa

Viernes 26 junio

12:00 a 14:00

13:00 a 14:00

14:00 a 15:30

16:00 a 17:00

17:15a19:15

19:30 a 20:30

21:00 a 22:00

Recepcién. Entrega de documentacion
Reunién Junta Directiva
Comida

Taller de Autocuidados y Autoayuda
A cargo de: Berte Corbalan, Lina Mendez y Julia Sueiro.

Sesiones de Interaccion con los pacientes:

-TIPOS I, Il VIy IX
A cargo de: Dr. Santiago Tomé, Dra. Luz Couce, Dr. Alberto River ay
Dr. Alvaro Hermida.

-TIPOS I
A cargo de: Dra. Virgilia Antén, Dr. Jordi Diaz , Dra. Maria José Garcia,
Dr. Emilio Servera 'y Dr. Barry Byrne.

- TIPOS V
A cargo de: Dra. Gisela Nogales vy Dr. Alfredo Santalla

Acto inaugural
A cargo de:

Dr. Ramon Ares , Director Asistencia Sanitaria del Servicio Gallego de Salud (SERGAS)

Jesus Sueiro Director VI Congreso
Francesc Cayuela , Presidente AEEG

Entrega Premio "Amigo de la Glucogenosis"

Conferencia inaugural "Genética y Glucogenosis"
A cargo de: Dr. Angel Carracedo

Cena

Sabado 27 junio

09:30 a 10:30

10:30 a 11:00

11:00 a 11:30

Taller de cocina y presentacion de libro de recetas
A cargo de: Manuel Roman (CHUVI)

Glucogenosis: Tecnologia y personas
A cargo de: Francesc Cayuela

Terapia de soporte respiratorio en pacientes con la enfermedad de Pompe

A cargo de: Dr. Emilio Servera

Juntos somos més fuertes

Together we are stronger
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11:30 a 12:00 Pausa

12:00 a 14:00  Tres sesiones paralelas:

- Novedades en Terapia Génica Hepaticas
Planteamiento ensayo clinico coordinado en Espafia.
A cargo de: Dra. Gloria Aseguinolaza

- Avances en Terapia enzimatica, génica y celular ~ en Pompe
Planteamiento ensayo clinico coordinado en Espafia.

A cargo de: Dr. Jordi Diaz, Dr. Federico Mingozzi , Dr. Eduardo Salido
y Dr. Barry Byrne

- Ultimos avances en proyecto EUROMAC
A cargo de: Dr. Tomas Pind6s

14:00 a 15:30 Comida

16:00 a 17:00 Mesa redonda sobre nutricién en Glucogenosis
A cargo de: Dr. Martinez Olmos

17:00 a 18:00 Metabolopatias.
Programa de screening masivo: ventajas e inconveni entes.
¢ Es eficiente en el caso de la enfermedad de Pompe?
A cargo de: Dra. Luz Couce y Dr. Jose Angel Cocho de Juan

18:00 a 18:30 Clausura. Conferencia.
A cargo de:
Dra. Francisca Luengo , Presidenta de la Federacion Galega de
Enfermedades Raras e Crénicas (FEGEREC)
Jesus Sueiro , Director VI Congreso
Francesc Cayuela , Presidente AEEG

18:45 a 20:00 Asamblea de socios

21:00 a 22:00 Cena

Domingo 28 junio

10:00 a 12:00  Taller de Fisioterapia
A cargo de: Dra. Virgilia Anton

Juntos somos més fuertes
o Together we are stronger
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