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Proyecto de investigacion cooperativay traslacional
para el estudio de la Enfermedad de Menkes

17h30 - 19h00 Sezion 2: Otrez azpectes genéticos vy terapéutices

17h30 - i7h50  Genética de la enfermedad de Menkes y trastornos asociades a
Viernes 29 de enero mafiana: ATP7A

Recanccimiente médice br. Antonio F. Martinez Monseny

Consultas externas del H5TD 17h50 - 18hi0  Innovacion en enfermedades raras: laz plataformas

11h00- 14h00 Recepeidn y organizacidn de visitas/ reconocimiento médice de los RareGommons y GuiaMetabdlica

nifios con el equipo del HSTD y Especialistas br. Francesc Palau

I4h0O0 - I5HI0 Comida — H5JTD 18h10 - 18h30 Preguntas
18h30 - 15h00 Fresentacion del consercio - grupe de trabajo
. Dr F pal
Viernes 29 de enero tarde: - rrancese Pl
Jornadas conferencias sobre Menkes= 21h00 Cena

Sala Avditori Dr. Plaza

15h30 - 15h40 Bienvenida desde Asociocidn Amigos Nono, CIBERER - IPER/HSTD Sabade 30 de enero mafana: Jornada de encuentro
Sala Avditori Dr. Plaza y ofro espacio

10h00- 12h00 En paralele encuentros:

15h4ﬂ - lﬁhDD‘ Trasztornos dﬂl mﬂiﬂ.hﬂ”=mﬂ dﬂ mcfﬂlﬂ = La Enfﬁr‘mﬂdﬂd dﬂ R R:unran dc |n= fumf”n:: cﬂmpﬂrfir 'USF'ECTUS dg Iu mfgrmedud Y
Menkes y los trastornos asociades al gen ATPTA. Enfermedades expectativas, necesidades.
del metabelizme del cobre.

15hd0 - 17h10 Sezién 1: Enfermedad de Menkez v cobre

. Reunién de especialistas clinices y basices: propuestas de
unificar tratamiento/ protocole clinico de andlisis /seguimiento
trabajande conjuntamente con les bdsices.

Dr. Francesc Palau

16h00 - 16h20  El cebre y suz enfermedades asociadas: Wilzen v Menkes
br. Ignacio Vicente-Sandoval 12h00-12h30

Almuerzo
16h20 - 16h40  Diagnéstice y tratamiente de la enfermedad de Menkes. 12h30 - 14h00 Concluziones: Rqpporteur desde fomilias v expertos para compartir
Dra. Angels Garcia-Cazorla conclusicnes de los jornadas para el avance del proyecto.
16h40 - 17h10 Preguntas FIM 19 JORMADA MACIOMAL DE LA ENFERMEDAD DE MEMKES
IThi0 - ITh30 Pausa meriends carfé po—
Calle Santa Rosa ‘ b"

. Plaze para confirmar asistencia/participacion: LUNES 18 DE EMERO DE 2016
. bates de contacte: Ingrid Mendes imendes®cibereres 672 23 80 21/ +34 963 289
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Entrada principal
consultas externas



