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Inscripcion gratuita en: Sindromekabuki@gmail.com

Fecha limite inscripcion: 19 octubre 2022
Comité organizador:

PLAZAS LIMITADAS. Inscribete AQUI Asociacion Espafiola de Familiares y Afectados por Sindrome de Kabuki (AEFA-KABUKI)
www.sindromekabuki.es
éCémo llegar desde Murcia? Seccidén Genética Médica. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico Universitario Virgen de la

Arrixaca. IMIB-Arrixaca. Universidad de Murcia. CIBERER-ISCIIl. ERN-BOND.
Autobus: lineas 13y 26
Dra. Maria J. Ballesta Martinez

En coche: 11 min (8,7 km) por A-30 y Av. Primero de Mayo/N-301 B ,
Dra. Maria J. Sdnchez Soler

[S5) Dra. Ana Teresa Serrano Anton
i vl 4 Murcia Dra. Lidya Rodriguez Pefia
& ; oces G 0 Dra. Marta Dominguez
e cicgn Qe WA Dra. Pilar Lucero
\ 9 Presidenta: Dra. Encarna Guillén Navarro
= u‘:zrg,; | /-"‘"‘B
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- Comité cientifico:

Dra. Encarna Guillén Navarro
Dra. Anna Maria Cueto

— ~ Dra. Verdnica Seidel

-

[ —

Entidades colaboradoras: Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Servicio Murciano
de Salud. IMIB-Arrixaca. Fundacion para la Formacion e Investigacién Sanitaria (FFIS).
Universidad de Murcia. ASSIDO. AEGH. CIBERER-ISCIII



mailto:Síndromekabuki@gmail.com
https://forms.gle/FkaxziiAFUmBU61R7
http://www.sindromekabuki.es/

62 Jornada sobre Sindrome de Kabuki

Dirigida a profesionales sanitarios, pacientes y
Fecha: viernes, 21 de octubre de 2022.

familiares

Lugar: Salén de Actos del Pabelldn Docente del Hospital Clinico Universitario

Virgen de la Arrixaca (PUVA). Ctra. Madrid-Cartagena, s/n 30120 El Palmar,

Murcia. Objetivos:
Divulgacién del Sindrome de Kabuki y actualizacidén de sus aspectos clinicos y
genéticos. Networking clinicos, investigadores y familias de la Asociaciéon
AEFA-KABUKI.

08:45-9:15 Recepcion y entrega de documentacion

9:15h-9:30 Bienvenida y presentacion de la jornada
Representantes institucionales
Dra. Pilar Lucero (Presidenta AEFA-Kabuki)
Dra. Encarna Guillén (Presidenta Comité Organizador) Moderadora: Dra. M. José Sanchez Soler.

S. Genética Médica. HCUVA. IMIB. ERN BOND. Murcia

11:45-13:30 Seguimiento en Sindrome de Kabuki

9:30h-11:00 Sindrome de Kabuki. Generalidades y actualizacion

Moderadora: Dra. Maria J. Ballesta. 11:50-12:10 Manifestaciones cardioldgicas
S. Genética Médica. HCUVA.IMIB. ERN BOND. Murcia Dr. Moisés Sorli. S. Cardiologia-HCUVA. Murcia
9:35-9:55 S. Kabuki en Espaiia y a nivel internacional 12.15-12.35 Epilepsia, TEA y otros problemas neuroldgicos.

Dra. Verdnica Seidel. H. Gregorio Marafién. Madrid Dra. Helena Alarcén. S. Neuropediatria. HCUVA. Murcia
10:00-10:20  Aspectos traumatoldgicos 12.40-13:00 Plan de seguimiento y transicion a la vida adulta

Dr. César Salcedo. CSUR Displasias. ERN BOND Dra. Anna M2 Cueto. H. Vall d’"Hebron. Barcelona

HCUVA. UMU. IMIB. Murcia

10:25-10:45  Perspectiva endocrinolégica. Papel de la GH 12.50-13:20 Preguntas
Dr. Pepe Martos. S.Endocrinologia Infantil.

ERN BOND. HCUVA. Murcia 13:30 — 15:00 Comida

10:45-11:00 Preguntas

11:00 — 11:45 Café
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15:00 - 16:30 Aspectos educacionales y sociales de la discapacidad

Moderadoras: Dras. Ana T Serrano y Encarna Guillén.
S. Genética Médica. HCUVA. IMIB. UMU. ERN BOND. Murcia

15:00 — 15:20 Abordaje desde el punto de vista pedagdgico
Ana Ballesta Cervantes. Direccién Técnica Centro Dia
ASSIDO

15:20-15.30 Preguntas

15:30 -16:15 Testimonios: La vida con S. Kabuki

Sras. Ana Bravo y Maria Sanchez

16:00-16:30 Proyectos, conclusiones y cierre de la Jornada

Dra. Pilar Lucero (Presidenta AEFA-Kabuki)




