F U N E D E RE Fundacién para el Estudio y Divulgacion de las Enfermedades Raras en

el Ecuador.

PROGRAMA ACADEMICO - CIENTIFICO
MODULO I: EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO EN ENFERMEDADES

RARAS.
HORA TEMA EXPOSITORES Paises
ECUADOR | ESPANA
8h:30 14:30 INAUGURACION DEL CONGRESO Milton JIJON Ecuador
9:00 15:00 DE LA CITOGENETICA A LA GENOMICA EN Cesar PAZ Y MINO Ecuador
ENFERMEDADES RARAS
9:30 15:30 CLINICA Y GENOMICA EN PACIENTES Paola LEONE. Ecuador
ECUATORIANOS CON ENFERMEDADES
RARAS
10:00 16:00 CROMOSOMOPATIAS EN ENFERMEDADES Manuel ANDRADE Ecuador
RARAS
10:30 16:30 DIAGNOSTICO PREDICTIVO DE LAS Pablo LAPUNZINA. Espaiha
ENFERMEDADES RARAS.
11:00 17:00 DIAGNOSTICO MOLECULAR DE LAS Julian NEVADO Espaia
ENFERMEDADES RARAS
11:30 17:30 PREGUNTAS -RECESO
12:00 18:00 DIAGNOSTICO PRENATAL DE LAS Encarnacion GUILLEN. Espafna
ENFERMEDADES RARAS.
12:30 18:30 DIAGNOSTICO INTRAUTERO DE Roberto MONCAYO Ecuador
ENFERMEDADES RARAS POR
ECOSONOGRAFIA FETAL
13:00 19:00 DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE Victor Hugo ESPIN. Ecuador
MUCOPOLISACARIDOSIS. EL CASO DEL
ECUADOR.
13:30 19:30 CONSECUENCIA DE LA HIPOINSULINEMIA. Jaime GUEVARA Ecuador
SiINDROMES DE TALLA CORTA EN
ECUADOR
14:00 20:00 TRATAMIENTO INTEGRAL DE LAS Josep TORRENS. Espaia
ENFERMEDADES RARAS. UNA VISION
PANORAMICA
14:30 20:30 COVID 19 Y PACIENTES CON Washington ALEMAN Ecuador
ENFERMEDADES RARAS
15:00 21:00 ESCOLISOS CONGENITA EN EL ECUADOR Martha HERNANDEZ Ecuador
15:30 21:30 MANEJO ACTUAL DE LA DISTROFIA Francisco ESPINEL Ecuador
MUSCULAR DE DUCHENNE: Ecuador
16:00 22:00 PREGUNTAS- RECESO




F U N E D E RE Fundacién para el Estudio y Divulgacion de las Enfermedades Raras en

el Ecuador.
Modulo I. CONTINUACION DE EL DIAGNOSTICO EN
ENFERMEDADES RARAS
SABADO, 27 DE FEBRERO DEL 2021
HORA TEMA ’ EXPOSITORES Paises
ECUADOR ESPANA
8:00 14:00 LAS ENFERMEDADES RARAS EN CUBA Hayde RODRIGUEZ Cuba
8h:30 14:30 DIAGNOSTICO NEONATAL DE LAS Paraguay
ENFERMEDADES RARAS EN LATINOAMERICA Marta ASCURRA
9:00 15:00 DIAGNOSTICO PUNTUAL DE LAS Feliciano RAMOS Espaha
ENFERMEDADES RARAS: EL SiINDROME DE FUENTES
CORNELIA DE LANGE
9:30 15:30 TERAPIA AVANZADA EN ENFERMEDADES México
RARAS EN LATINO AMERICA. Augusto ROJAS
10:00 16:00 LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS Y LAS Espaia
ENFERMEDADES RARAS Manuel PEREZ
10:30 16:30 LOS ASPECTOS EDUCATIVOS Y ESCOLARES Espaia
EN NINOS Y NINAS CON ENFERMEDADES Pedro TUDELA
RARAS
11:00 17:00 LA INVESTIGACION CIENTIFICA EN Manuel POSADAS DE Espaiha
ENFERMEDADES RARAS LA PAZ
11:30 17:30 Ecuador: El diagnéstico molecular en Germania MORETA Ecuador
enfermedades raras
12:00 18:00 PREGUNTAS -RECESO
Modulo 1I: SIMPOSIUM: NOMENCLATURA DE LAS ENFERMEDADES RARAS: UNA
PROPUESTA INTERNACIONAL
MODERADOR: Milton Jijon-Ecuador
12:30 18:30 NOMENCLATURA DE LAS ENFERMEDADES Karla RUIZ Peru
RARAS: UNA PROPUESTA INTERNACIONAL
13:00 19:00 NOMENCLATURA DE LAS ENFERMEDADES Martha GIMENEZ Uruguay
RARAS: UNA PROPUESTA INTERNACIONAL
13:30 19:30 NOMENCLATURA DE LAS ENFERMEDADES Luz Victoria Colombia
RARAS: UNA PROPUESTA INTERNACIONAL SALAZAR
14:00 20:00 NOMENCLATURA Y DEFINICION DE LAS Ana RATH Argentina
ENFERMEDADES RARAS. LA IMPORTANCIA DE
UNA SOLA DENOMINACION.
14:30 20:30 NOMENCLATURA Y DEFINICION DE LAS Pablo LAPUNZINA Espaiia
ENFERMEDADES RARAS. LA IMPORTANCIA DE
UNA SOLA DENOMINACION
15:00 21:00 NOMENCLATURA Y DEFINICION DE LAS David PENA México
ENFERMEDADES RARAS. LA IMPORTANCIA DE
UNA SOLA DENOMINACION
15:30 21:30 PREGUNTAS RECESO
16:00 22:00 TAREAS POS-CONGRESO




F U N E D E RE Fundacién para el Estudio y Divulgacion de las Enfermedades Raras en

el Ecuador.

MODULO IlI: LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES

RARAS.

DOMINGO, 28 DE FEBRERO DEL 2021

HORA TEMA EXPOSITORES PAISES
ECUADOR | ESPANA
8h:40 14h40 LA SITUACION DE LOS PACIENTES bamian Coh Arcenti
GLUCOGENESIS HEPATICAS. amian Gohen rgentina
Natasha Giller Ecuador
9h:00 15:00 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON L eticia HERRERA Ecuad
ESCLEROSI MULTIPLE eticia cuacor
9h:20 15:20 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON c MAYORGA Ecuad
ENFERMEDADES RARAS. MPS armen cuador
9h:40 15:40 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON Xavior CORDOVA Ecuad
HEMOFILIA avier cuadaor
10h00 16:00 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON Andrés VILLAGIS Ecuad
FIBROSIS QUISTICA ndres cuador
10h40 16:40 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON Carofina CANTUNA Ecuad
INMUNODEFICIENCIA PRIMARIA. arofina cuador
11h00 17:00 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON -
DISTROFIA MUSCULAR DUCHENNE Félix GALARZA Ecuador
11h20 17:20 LA SITUACION JURIDICA DE LOS PACIENTES B
CON ENFERMEDADES RARAS. Eliécer QUISHPE Ecuador
11h40 17:40 PREGUNTAS - RECESO
12h00 18:00 LA SITUACION DE LOS PACIENTES DE TALLA Maria Jos Ecuad
PEQUENA aria Jose cuadaor
AGUINAGA
Fernanda QUIROZ
12h20 18:20 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON Lian ALCIVAR Ecuad
SINDROME DE TURNER fian cuador
12h40 18:40 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON Gabriel ORIHUELA Ecuad
SINDROME DE LUPUS ERIT. DISEM abrie cuador -
Argentina
13h00 19:00 LA SITUACION DE LOS PACIENTES DE LOS ] o
PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS EN Celia PALACIOS México
MEXICO
13h30 19:30 IMPORTANCIA DE LAS ORGANIZACIONES DE Ectrolla GUERRERG Ecoan
PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS: strefla spanha
FUNDACIONES, ASOCIACIONES Y OTRAS
14h00 20:00 LA SITUACION DE LOS PACIENTES CON ] )
ENFERMEDADES RARAS EN ESPANA Juan CARRION Espaha
14:30 20:30 PREGUNTAS - RECESO
15h00 21:00 CLAUSURA DEL CONGRESO Galo LASSO ECUADOR
Pablo LAPUNZINA ESPANA




F U N E D E RE Fundacién para el Estudio y Divulgacion de las Enfermedades Raras en

el Ecuador.



