Acto Inaugural: 9:15 horas. Segunda Jornada
Medico-Sanitaria de
Enfermedades Mectabolicas. ACMEIN

& Responsable de consejeria, Sanidad y bienestar Social de Castilla la Mancha. Hospital General la Mancha Centro. Al
Dia 19 de febrero de 2010. Salén de A

Don José Fernando Sanchez Bodalo
& Alcalde de Alcazar de San Juan.

& De°.- Santiago Cortes Bermejo.
Director Gerente del complejo Hospitalario la Mancha Centro.

& D? Regina Leal Eizaguirre.
Directora Medica del Hospital la Mancha Centro.

& D? Angeles Miranda Gomez

Concejal de Servicios Sociales del ayuntamiento de Alcazar de San Juan.

& D. Ramon Garrido Palomo.
Presidente del llustrisimo colegio de Medicos de Ciudad Real, Jefe de Pediatria
Hospital General la Mancha Centro.

Representante de la Federacion Espanola de Fenilcetonuria y otros Trastornos
Metabdlicos.

& De Jesus Ignacio Meco Rodriguez-Manzaneque
Presidente de ACMEIM.

Segunda Jornada
Dieto - Terapeutica. ACMEIN

Centro Frida Kahlo. Alcazar de San Juan.
Dia 20 de febrero de 2010.
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19 de febrero de 2010

Sequnda Jornada Medico-Sanitaria de

20 de febrero de 2010

Seqgunda Jornada

Enfermedades Mectabolicas. ACMEIN

& 09:45: Presentacion del Protocolo Hispano-luso de Diagnostico y Tratamiento de las
Hiperamonemias. Doctora Elena Martin Hernandez (" :o-cialista en Pecliatia, Unidad Pecliatnca
de Enfermedades Raras. Enfermedades Metabolicas Hereditarias. Hospital Universitario 12 de
Octubre de Madrid).

& 10:45: Soporte Nutricional en los Errores Congénitos Del Metabolismo, a cargo de la, Doctora
Rosa Lama More (Jefe de la unidad de nutricion y Metabolismo del Hospital Universitario de la
Paz, Profesor Asociado del departamento de Pedlatria Universidad Autonoma de Madrid
1990-2009).

Cafe

& 11:45: "Aproximaciones terapéuticas basadas en el genotipo en los Errores Congénitos del
Metabolismo" Doctora Celia Pérez-Cerda (Fspecialisia en Bioguimica Clinica. Coordinadora de
diagnostico del Centro de Diagnostico de Enfermedades Moleculares de la Universiclad Autonoma
dle Madirid).

& 12:30: Diagnostico genético Pre-implantacion, Consejo Genético a cargo del Dr. Xavier Yendrell
Monton (Responsable de la Unidad de Genética Reproductiva, de la Empresa Sistemas
Genomicos).

& 13:15: El Instituto de Estudlios de Mastocitosis de Castilla La Mancha. Un modefo de Centro de
Referencia Nacional para enfermedades poco frecuentes: A cargo del Doctor Luis Escribano
Mora (Director del Centro de estudios de Mastocitosis de Castilla la Mancha).

& 13:45: Dia Internacional dle las Enfermedadies Poco frecuentes: Acto a cargo de las Asociaciones
y pacientes de Enfermedades Poco Frecuentes (RARAS) de Castilla la Mancha. Lectura del mani-
fiesto “por la union de las enfermedades poco frecuentes (RARAS) en Castilla la Mancha”.

& 17:00: Acercamiento Psicologico en los Errores Innatos del Metabolismo, Terapia grupal

(Experiencia Piloto).
Intervienen:

Cristina Maestre (Trabajadora Social, Concejala de Servicios Sociales del Ayuntamiento de
Daimiel Senadora por ciudad Real , Portavoz socialista en la Comision de Sanidad).

M? Isabel Sanchez Garcia (Licenciadia en Psicologia por la universidad de Granada, especia-
lista en Mediacion Familiar por fa universicdad de Castilla la Mancha, Psicologa  especializada en
grupos de autoayuda, Terapia Grupal, asescra colaboradora de ACMEIM).

Luis Ledn Allue (Psiquiatra infantil de la Unidad de Salud Mental infanto-Juvenil perte-
neciente al servicio de Psiquiatria y salud Mental del Area La Mancha Centro).

M? Dolores Ortega (Psiquiatra infantil de la Unidad de Salud Mental infanto-Juvenil  perte-
neciente al servicio de Psiquiatria y salud Mental del Area La Mancha Centro).

Jesiis Ignacio Meco Rodriguez-Manzaneque ("rosiclente ce ACVEN v miembro de g aso-
clacion y grupo de autoavuda ARAZAR, de Alcazar de San Juan).

Familias metabdlicas.

Dieto - Terapéutica. ACMEIN

& 9.30: Talleres Practicos MNutricionales, impartidos por Marc Puig (responsable de cocing
Departamento de Salud y habitos alimentarios de la fundacion Alicia), estos talleres estan
dirigidos a los padres y ninos con patologias alimentarias. Talleres limitados.

& 13:00: Presentacion de la jornada, degustacion de platos saludables preparados en los
talleres de la manana.
Responsable de consejeria, Sanidad y bienestar Social de Castilla la Mancha.
Don José Fernando Sachez Bédalo (~/calcie de Alcazar de San Juan),

Carmen Teresa Olmedo Pedroche ([ 'clc5acla de Cludad Real de cultura, turnsmo v
artesania,).

..ingﬂfes Miranda Gémez (Concejala de Bienestar Social del Ayuntamiento de Alcdzar
de San Juan).

Jesiis Ignacio Meco Rodriguez-Manzaneque (°resiclente de ACMEIND.
& 17:00: Fundacion Alicia, un trabajo responsable,

Demaostracion Culinaria de frabajos realizados por la fundacion Alicia hacia pacientes con
patologias alimentarias.
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