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AUTORIDADES DEL ENCUENTRO
	COMITÉ DE HONOR

	Dr. Humberto Jure 

Sub Secretario de Prevención y Control de Riesgos. Ministerio de Salud de la Nación

Acad. Dr. Roberto M. Arana 

Presidente de la Academia Nacional de Medicina de Buenos Aires

Prof. Dr. Alfredo E. Buzzi 
Decano de la Facultad de Medicina de la UBA


	COMITÉ EJECUTIVO

	Coordinación General 

Dra. Virginia A. Llera 
Presidente de Fundación GEISER 

Miembro del Foro Internacional de ER
Presidente del Congreso Mundial ICORD 2010 en Buenos Aires


	EQUIPO DE GESTIÓN
	

	Sra. Ana María Rodríguez
Sra. Nieves Bustos Cavilla
Sra. Roberta Anido de Pena

Sra. Alejandra Menéndez

Sra. Blanca Mesistrano


	Asociación Argentina de Histiocitosis. AAH


Asociación Argentina de Esclerodermia y Raynaud. AADEYR
           

Asociación de Ayuda al Paciente con Inmunodeficiencia Primaria. AAPIDP
Asociación Argentina de Angioedema Hereditario. AEH
Asociación Fibroamérica Argentina                  


	AUSPICIOS RECIBIDOS A LA FECHA
· MINISTERIO DE SALUD. PRESIDENCIA DE LA NACIÓN

· MINISTERIO DE EDUCACIÓN. SECRETARÍA DE POLÍTICAS UNIVERSITARIAS

· SOCIEDAD LATINOAMERICANA DE INVESTIGACIONES MÉDICAS EN ER. SLADIMER
· INSTITUTO NACIONAL CONTRA LA DISCRIMINACIÓN LA XENOFOBIA Y EL RACISMO. INADI
· UNIVERSIDAD FAVALORO

· UNIVERSIDAD MAIMÓNIDES

· COMISIÓN PARA LA PLENA PARTICIPACIÓN E INTEGRACIÓN DE LAS PERSONAS CON NECESIDADES ESPECIALES. COPINE

· SOCIEDAD ARGENTINA DE CARDIOLOGÍA. SAC

· ASOCIACIÓN ARGENTINA DE OSTEOLOGÍA Y METABOLISMO MINERAL. AAOMM
· DECLARADAS DE INTERÉS SANITARIO PARA LA LEGISLATURA DE LA CIUDAD AUTÓNOMA DE BUENOS AIRES
· DECLARADAS DE INTERÉS PARA LA FACULTAD DE MEDICINA DE LA UNIVERSIDAD DE BUENOS AIRES
· DECLARADAS DE INTERÉS CIENTÍFICO PARA LOS PROFESIONALES IBEROAMERICANOS DE LA SALUD. SOCIEDAD IBEROAMERICANA DE INFORMACIÓN CIENTÍFICA. SIIC


DISERTANTES y COORDINADORES CONFIRMADOS (por orden alfabético)
	Sra.
	Anido de Pena, Roberta

Presidente de Asociación Argentina de Pacientes con Inmuno-Deficiencias Primarias (AAPIDP)

Coordina: Mesa Derechos Humanos y Enfermedades Raras

SIMPOSIO IV: Enfermedades Raras en Hematología –Primera parte-



	Lic.  
	Boiarov, Sonia
Licenciada en Relaciones del Trabajo. Fundación INCLUIR

Tema: Mesa ER y Trabajo



	Dra. 
	Brito, Karina (Brasil)
Diretora senior de Políticas Corporativas de Genzyme Latin America. Bacharel em Farmacia y Bio quimica. Universidade de Sao Paulo. Especializacion en Marketing – Escola Superior de Propaganda e Marketing

Especializacion em Economia de la Salud – Universidade Federal de Sao Paulo
Tema: Drogas huérfanas -  manufactura, reglamentación y acessibilidad


	Sra.
	Bustos Cavilla, Nieves

Presidente Fundador de A.A.D.E.Y.R. 
Coordina: SIMPOSIO V ER y Autoinmunes



	Lic.
	Campelo, Nancy

Presidenta de la Asociación de Hipertensión Pulrmonar Argentina (HIPUA)
Coordina: SIMPOSIO III: Enfermedades Raras con Compromiso Neumonológico 



	Dr.
	Cáneva, Jorge Osvaldo

Jefe de Neumonología. Hospital Universitario. Fundación Favaloro

Tema: Enfermedades Raras en Medicina Respiratoria


	Dr. 
	Catoggio, Luis José

Jefe de Sección Reumatología. Coordinador Área Investigación. Departamento de Docencia e Investigación. Htal. Italiano de Buenos Aires
Tema: ER Autoinmune: Esclerosis Sistémica


	Dr. 
	Chertcoff, Felipe Julio

Jefe de Servicio de Neumonología Hospital Británico de Buenos Aires

Tema: Hipertensión Arterial Pulmonar: Diagnóstico y tratamiento actual


	Dr.
	Dewey, Ricardo A.  

Instituto Tecnológico de Chascomús (IIB-INTECH)

Tema: Tratamiento del Síndrome de Wiskott-Aldrich mediante modificación genética de células madre hematopoyéticas (Estudio Clínico Fase I/II)



	Lic.
	Díaz, Liliana

Lic. en Terapia Ocupacional. Docente de la Universidad Nacional de Mar del Plata

Tema: Educación inclusiva en el nivel universitario


	Dra.
	Diez, Blanca

Médica Especialista en Pediatría; Médica Especialista en Oncología; Jefa de Oncopediatría de "FLENI". Fundación para la Lucha contra las Enfermedades Neurológicas de la Infancia

Tema: Qué son las facomatosis y su relación con el cáncer



	Dr. 
	Dogliotti, Pedro

Hospital de Pediatría Prof. Dr.  J. P. Garrahan. Grupo DOGMA

Tema: Tratamiento quirúrgico de las anomalías vasculares


	Lic.
	Ezquer de Provenzano, Silvia

Directora del Centro de Apoyo Educativo y Jardín Maternal Municipal Inclusivo N º 8”  Mi Angelito “ Godoy  Cruz, Mendoza

Tema: Programa Nacional de Jardines Maternales



	Dra.  
	Fano, Virginia

Servicio de Crecimiento y Desarrollo Hospital de Pediatría Prof. Dr.  J. P. Garrahan 
Tema: Diagnóstico y seguimiento clínicos de las malformaciones vasculares en la infancia



	Dr.
	Farcy, Carlos

Médico Anatomopatólogo. Auditor General de la Obra Social de Empleados de la industria del Tabaco de la República Argentina (OSETRA).
Tema: Accesibilidad de los servicios médicos en ER 



	Lic.
	Fernández Theillet, Carolina

Legislatura de la Ciudad Autónoma de Buenos Aires.

Tema: Inclusión e integración escolar, un derecho de todos



	Dr.
	Fernández Romero, Diego 

Médico. Especialista en Medicina Interna y en Alergia e Inmunología. Hospital Británico de Buenos Aires
Tema: Angioedema Hereditario: características clínicas y diagnóstico



	Dr.
	Flichtentrei, Daniel

Médico Cardiólogo Universitario UBA. Jefe de contenidos médicos de IntraMed

Tema: Accesibilidad a la información: presentación de la guía INTRAMED


	Dr.
	González, Eliseo

Bioquímico, UBA

Tema: Pesquisa Neonatal, Importancia del Diagnóstico Precoz y Situación en la Argentina 


	Prof.
	Kalbermatter, María de los Ángeles
Presidenta y fundadora de la Asociación Argentina de Actividades Ecuestres para Discapacitados. "AAAEPAD"

Tema: Sobre rehabilitación y equinoterapia


	Lic.
	Klemenzewick, Marina

Presidente de la Comisión para la Plena Participación e Integración de las Personas con Necesidades Especiales COPINE 

Tema: Inclusión Laboral



	Dr. 
	Lescano, Adrián

Jefe del Servicio de Cardio del Sanatorio Trinidad Palermo

Tema: Hipertensión pulmonar (el enemigo silencioso)


	Dr.
	Lipsich, José 

Coordinador del Área de Imágenes Hospital de Pediatría Prof. Dr.  J. P. Garrahan 
Tema: Diagnóstico y tratamiento por imágenes de las malformaciones vasculares de Bajo Flujo  



	Dra.
	Lombardi, Dora 

Hospital de Rehabilitación Respiratoria María Ferrer

Tema: Linfangioleiomiomatosis


	Lic. 
	Lorena, Amelia Elsa

Hospital Gral. de Niños Pedro de Elizalde Servicio de Salud Mental

Tema: Rehabilitación con TACA en niños TGD



	Dra. 
	Llera, Virginia

Médica Psiquiatra. Presidente de Fundación GEISER, Miembro del Foro Internacional de ER y Presidente del Congreso Mundial ICORD 2010. 

Temas: Servicio de información GEISER- algoritmo de consultas – lugar del equipo de Salud Mental.

Inicio de acción Nacional en el ámbito del Ministerio de Salud. Estudio colaborativo multicéntrico


	Dra.
	Martínez Perea, María del Carmen

Jefe Servicio de Neuropediatría Hospital Aeronáutico Central Buenos Aires

Tema: Impacto diagnóstico de las enfermedades neuro – musculares y degenerativas infanto juveniles, rol de los agentes de salud y sus implicancias éticas 



	Dra.
	Mazzieri, María Rosa

Coordinadora del CIME. Facultad de Ciencias Químicas. Universidad Nacional de Córdoba

Tema: Mesa Enfermedades Raras y Drogas Huérfanas



	Lic.
	Mendía, Marta

Directora de Formación e Inclusión Laboral de Personas con DI. Fundación DISCAR

Tema: Empleo con Apoyo. Una modalidad de Inclusión laboral de personas con Discapacidad Intelectual 



	Sra.
	Menéndez, Alejandra

Presidente de Asoc. Argentina Angioedema Hereditario. AEH

Coordina: SIMPOSIOIV Enfermedades Raras en Hematología –Segunda parte- 



	Dr.
	Menga, Guillermo

Hospital de Rehabilitación Respiratoria María Ferrer

Tema: Déficit de alfa-1 antitripsina 



	Sra.
	Mesistrano, Blanca

Presidente de Fibroamérica

Coordina: Enfermedades Raras con compromiso Psiconeurológico


	Sr. 
	Minotti, Marcelo

Presidente Asoc. de Nieman Pick
Coordina: Mesa Enfermedades Raras: Enfermería y Terapias Complementarias 


	Dr.
	Muntaabski, Pablo

Director General Adjunto de Redes de Servicios de Salud. Ministerio de Salud GCBA

Tema: El Estado ante las enfermedades poco frecuentes y su tratamiento


	Dr.
	Pardón, Fabián

Farmacia de Región Sanitaria Sexta. Pcia de Bs. As.

Tema: Atención farmacéutica de Enfermedades Raras 



	Dra.  
	Perandones, Claudia

Médica del Centro Nacional de Genética

Tema: Aspectos Genético- Moleculares y nuevas perspectivas en Ataxias Hereditarias



	Dra.
	Piriz, Ramona

Comisión de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Asociación de Abogados de Buenos Aires

Tema: Vacío legal y efectividad de los derechos en Leyes Nacionales e Instrumentos Internacionales 



	Dra. 
	Portnoy, Micaela

Hospital de Pediatría Prof. Dr.  J. P. Garrahan 
Tema: Conociendo a las Inmunodeficiencias Primarias 



	Sra. 
	Rodríguez, Ana María

Coordinadora de Fundación GEISER en Bs. As. Presidente de la AAH

Coordina: Mesa La participación del Estado en las Enfermedades Raras


	Dip.
	Rodríguez Araya, María Eugenia

Legislatura de la Ciudad de Buenos Aires

Tema: El compromiso político de la Ciudad de Buenos Aires con las Enfermedades Raras



	Dr.
	Roldán, Emilio

SLADIMER (Sociedad Lationamericana de Investaciones  Médicas en Enfermedades Raras)

Tema: Usos no aprobados de drogas disponibles. El caso de las Osteogénesis Imperfectas.


	Dr.
	Rosso, Diego

Servicio de Hemato-oncología Hospital de Pediatría Prof. Dr.  J. P. Garrahan 
Tema: Citoquinas en la Histiocitosis de células de Langerhans


	Dr. 
	Sierre, Sergio

Servicio de Radiología Intervencionista Hospital de Pediatría Prof. Dr.  J. P. Garrahan
Tema: Diagnóstico y tratamiento por imágenes de las malformaciones vasculares de Alto Flujo 



	Clr.
	Saal, Viviana

Counselor  sistémico especializada en desarrollo personal y Familia. A cargo del área de orientación y contención familiar de FIPAN y APEHI 

Coordina Mesa ER y Trabajo



	Clr.
	Sterin, Graciela

Counselor sistémico especializada en Familia y desarrollo personal.  Docente de nivel inicial del Gobierno de la Ciudad de Bs. As. A cargo del área de orientación y contención familiar de FIPAN y APEHI 

Coordina: Mesa Enfermedades Raras y Educación



	Dr.
	Tezanos Pinto, Miguel 

Miembro de Nº de la Academia Nacional de Medicina

Fundación de la Hemofilia de Buenos Aires

Tema: Hematología


	Dra.
	Zeni, Susana

Investigadora Independiente del CONICET Sección Osteopatías Médicas. 
Hospital de Clinicas-Fac. Medicina-UBA
Coordina: Mesa ER e Investigación


	ACTIVIDAD ACADÉMICA

	JUEVES 11 DE JUNIO 

	HORA 
	

	13:30
	RECEPCIÓN Y ACREDITACIÓN EN FOYER  - SIMPOSIOS EN  AULA CANTÓN

	14:00 a 15:45
	SIMPOSIO I: ENFERMEDADES RARAS CON COMPROMISO  VASCULAR PERIFÉRICO

ACTUALIZACIÓN en el DIAGNÓSTICO y TRATAMIENTO de las MALFORMACIONES VACULARES en la INFANCIA

Coordina: Dra. Virginia Llera

	
	-Dra. Virginia Fano 

Tema: Diagnóstico y seguimiento clínicos de las malformaciones vasculares en la infancia-  
-Dr. Pedro Dogliotti 

Tema: Tratamiento quirúrgico de las anomalías vasculares
-Dr. José Lipsich
Tema: Diagnóstico y tratamiento por imágenes de las malformaciones vasculares de Bajo Flujo  
-Dr. Sergio Sierre

Tema: Diagnóstico y tratamiento por imágenes de las malformaciones vasculares de Alto Flujo 

	15:45 a 17:45
	SIMPOSIO II: ENFERMEDADES RARAS CON COMPROMISO PSICONEUROLÓGICO 

Coordina: Sra. Blanca Mesistrano


	
	- Dra. Virginia A. Llera
Tema: Servicio de información GEISER- algoritmo de consultas – lugar del equipo de Salud Mental.

- Dra. María del Carmen Martínez Perea 

Tema: Impacto diagnóstico de las enfermedades neuro – musculares y degenerativas infanto juveniles,  Rol de los agentes de salud  y  sus implicancias éticas 

- Dra.  Perandones, Claudia 

Tema: Aspectos Genético- Moleculares y nuevas perspectivas en Ataxias Hereditarias
- Dra. Blanca Diez  

Tema: Qué son las facomatosis y su relación con el cáncer



	


	VIERNES 12 DE JUNIO

	08:00 A 9:30
	ACREDITACIONES 



	09:30
	AULA MAGNA - ACTO DE APERTURA 

Autoridades invitadas –  Presentación Congreso Mundial de ER  ICORD 2010 



	10:30
	AULA MAGNA

Mesa: LA PARTICIPACIÓN DEL ESTADO EN LAS ENFERMEDADES RARAS

Coordina: Sra. Ana María Rodríguez

	
	- Diputada María Eugenia Rodríguez Araya

Tema: El compromiso político de la Ciudad de Buenos Aires con las Enfermedades Raras
- Dr. Pablo Muntaabski

Tema: El Estado ante las enfermedades poco frecuentes y su tratamiento

- Dra. Virginia A. Llera

Tema: Inicio de acción Nacional en el ámbito del Ministerio de Salud. Estudio colaborativo multicéntrico.


	11:15 A 11:30
	INTERVALO 

	11:30
	AULA MAGNA

MESA: ER E INVESTIGACIÓN

Coordina: Dra. Susana Zin

	
	-Dr. Emilio Roldán  

Tema: Usos no aprobados de drogas disponibles. El caso de las Osteogénesis Imperfectas.

- Dr. Ricardo A. Dewey  

Tema: Tratamiento del Síndrome de Wiskott-Aldrich mediante modificación genética de células madre hematopoyéticas (Estudio Clínico Fase I/II)
- Dr. Eliseo González 

Tema: Pesquisa Neonatal, Importancia del Diagnóstico Precoz y Situación en la Argentina 



	12:30
	AULA MAGNA

MESA:  DERECHOS HUMANOS Y ENFERMEDADES RARAS

Coordina: Sra. Roberta Anido de Pena

	
	· Dr. Daniel Flichtentrein 
Tema: Accesibilidad a la información: presentación de la guía INTRAMED
· Dr. Carlos Farcy  
Tema: Accesibilidad de los servicios médicos en ER 

· Dra. Ramona Piriz
Tema: Vacío legal y efectividad de los Derechos en Leyes Nacionales e Instrumentos Internacionales 



	13:30 a 14:30
	INTERVALO LIBRE

	14:00 A 

16:00
	AULA CANTÓN

SIMPOSIO III: ENFERMEDADES RARAS CON COMPROMISO NEUMONOLÓGICO
Coordina: Lic. Nancy Campelo 



	
	- Dr. Guillermo Menga  

Tema: Déficit de alfa-1 antitripsina 

- Dra. Dora Lombardi 

Tema: Linfangioleiomiomatosis
- Dr. Julio Chertcoff   

Tema: Hipertensión arterial pulmonar: Diagnóstico y tratamiento actual


	14:30
	AULA MAGNA 

MESA: ENFERMEDADES RARAS Y DROGAS HUÉRFANAS

Coordina: Dr. Emilio Roldán

	
	- Dra. María Rosa Mazzieri  

- Dr. Fabián Pardón      

Tema: Atención Farmacéutica de Enfermedades Raras 

- Dra. Karina Brito (Brasil) 
Tema: Drogas huérfanas -  manufactura, reglamentación y accesibilidad


	15:30 A 16:30
	AULA MAGNA 

MESA: ENFERMEDADES RARAS: ENFERMERÍA Y TERAPIAS COMPLEMETARIAS 
Coordina: Marcelo Minotti



	
	- Prof. María de los Ángeles Kalbermatter
Tema: Rehabilitación y Equinoterapia
- Lic. Lorena, Amelia Elsa

Tema: Rehabilitación con TACA en niños TGD

	16:00 A 17:15
	AULA CANTÓN

SIMPOSIO IV: ENFERMEDADES RARAS EN HEMATOLOGÍA –Primera parte-

Coordina: Sra. Roberta Anido de Pena



	
	- Dr. Miguel Tezanos Pinto
Tema: Hemofilia 

- Dr. Diego Rosso 

Tema: Citoquinas en la Histiocitosis de células de Langerhans

- Dra. Micaela Portnoy
Tema: Conociendo a las Inmunodeficiencias Primarias 


	17:15 A 18:00
	AULA CANTÓN

SIMPOSIO IV: ENFERMEDADES RARAS EN HEMATOLOGÍA –Segunda parte- 

AUSPICIA LABORATORIO SHIRE HUMAN GENETIC THERAPIES
Coordina: Alejandra Menéndez


	
	- Dr. Fernández Romero, Diego
Tema: Angioedema Hereditario: características clínicas y diagnóstico



	16:30 A 17:30
	AULA MAGNA 

MESA: ER Y TRABAJO “INCLUSIÓN LABORAL”

Coordina: Counselor Viviana Saal


	
	- Lic. Marina Klemenzewick      

Tema: Inclusión Laboral

- Lic. Marta Mendía
Tema: Empleo con Apoyo. Una modalidad de Inclusión laboral de personas con Discapacidad Intelectual 

- Lic. Sonia Boiarov 

Tema: Sobre Inclusión Laboral y Discapacidad 



	17:30 a 18:00
	INTERVALO  

	18:00 A 19:30
	AULA CANTÓN

SIMPOSIO V: ENFERMEDADES RARAS Y AUTOINMUNES

Coordina: Sra. Nieves Bustos Cavilla

	
	- Dr. Cattogio, Luís José
Tema: ER autoinmunes: Esclerosis Sistémica
- Dr. Lescano, Adrián 
Tema: Hipertensión pulmonar (el enemigo silencioso)
- Dr. Jorge Osvaldo Cáneva
Tema: Enfermedades Raras en Medicina Respiratoria


	18:00 A 19:00
	AULA MAGNA

MESA: ENFERMEDADES RARAS  Y EDUCACIÓN

Coordina: Counselor Graciela Sterin



	
	- Lic. Liliana Díaz

Tema: Educación inclusiva en el nivel universitario
- Prof. Silvia Ezquer Provenzano

Tema: Programa Nacional de Jardines Maternales

- Lic. Carolina Fernández Theillet

Tema: Inclusión e integración escolar, un derecho de todos

	19:30
	AULA MAGNA

Cierre de las Jornadas  presentación GEISER Uruguay

	20:00
	Entrega de Certificados


AGRADECIMIENTOS ESPECIALES

· ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA DE BUENOS AIRES

EMPRESAS DE LA INDUSTRIA FARMACÉUTICA

· GENZYME

· BIOMARIN

· SHIRE HUMAN GENETIC THERAPIES

· RAFFO S.A.

· BIOSIDUS
PROGRAMA


IV JORNADAS NACIONALES 


DE ENFERMEDADES RARAS


11 Y 12 DE JUNIO DE 2009


ACADEMIA NACIONAL DE MEDICINA

















Realización Integral 


Secretaría de las Jornadas





GT Group  Eventos & Congresos


Telefax: 4864-0155 (L. Rotativas) �E Mail: � HYPERLINK "mailto:fundgeiser@gtgroup.com.ar" ��fundgeiser@gtgroup.com.ar�     
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