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JORNADA
PREVENIR LA DISCAPACIDAD.
UN OBJETIVO MAS CERCANQ

09.00 - 09:30 h RECOGIDA DOCUMENTACION

09.30 - 10:00 h BIENVENIDA

Dra. Mercedes Hurtado

Presidenta del llustre Colegio de Médicos de Valencia

D. Antonio Raya

Director General de Diversitat Funcional, Conselleria d’lgualtat i Politiques Inclusives
D. Tomas Abadia

Presidente Patronato Fundacion QUAES

Dr. Javier Benitez

Director Programa Genética del Cancer, CNIO, Madrid.

Asesor Cientifico Fundacion QUAES.

10:00-11:00 h 1* mesa: La Discapacidad desde el punto de vista clinico y social

- Definicion de discapacidad

- Origen

- Consecuencias a corto, medio y largo plazo

- Situacion actual de las personas con Discapacidad a nivel: educacion, integracion, sanidad,
futuro

- ;Se puede actuar sobre ella y modificar su evolucién?

- MODERADORA:

Dra. Encarna Guillén
Pediatra y Genetista Clinica. Servicio de Pediatria, Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca (Murcia)

- PONENTES:

Dra. Merche Serrano
Neurologia Pediatrica y Medicina Genética. Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras.
Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona)

M? Teresa Fernandez Campillo
Consejera Técnica Real Patronato sobre Discapacidad. Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad (Madrid)

José Guzman
Presidente Federacion Espafola Sindrome X Fragil (Madrid)

11.00-11.30h CAFE

®



11.30- 12.30h 2% mesa: La cienciay la tecnologia en la prevencién de la Discapacidad

- El asesoramiento genético como punto de partida

- El Diagnéstico Prenatal como método de eleccién (amniocentesis, Biopsia corial, triple
screening....)

- Evolucion del Diagnéstico Prenatal (DPNI, seleccién de embriones; ecografia de alta
resolucion...)

- ¢;Qué se puede detectar actualmente con las nuevas tecnologias?

- ¢Se hace en el sistema publico en todas las comunidades auténomas?

- Los estudios preconcepcionales, ;qué pueden aportar?

- MODERADORA:

Dra. Dolors Sanchez
Responsable de la Unidad de Citogendmica prenatal y posnatal en Sistemas Genémicos
(Valencia).

- PONENTES:

Dra. Montse Mila
Jefa de Seccidon de Genética Molecular. Servicio de Bioquimica y Genética Molecular
Hospital Clinic (Barcelona).

Dra. Victoria Hurtado de Mendoza
Embridloga Senior. Responsable del Area de Calidad de la Unidad de Reproduccion
Caremujer-Quironsalud. Hosp. Quirén Sagrado Corazon, Sevilla.

Dr. Ramiro Quiroga
Medico especialista adjunto del Servicio de Ginecologia y Obstetricia del Area de la
Mujer del HUP La Fe (Valencia).

12.30- 13.30h 3° mesa: Investigaciony legislacion

- ¢Hacia donde vamos? Secuenciacion de exomay genoma

- Correccion de defectos genéticos mediante técnica CRISPR

- ¢Qué dice la legislacion al respecto del Diagnéstico Prenatal, de la reproduccién o de la
seleccion de embriones?

- Problemas éticos en la investigacion embrionaria

- MODERADOR:

Dr. Xavier Vendrell
Responsable de la Unidad de Genética Reproductiva de Sistemas Gendmicos (Valencia)

®



JORNADA
PREVENIR LA DISCAPACIDAD.
UN OBJETIVO MAS CERCANQ

- PONENTES:

Dr. Joaquin Rueda
Catedrético de Biologia Celular. Facultad de Medicina, Universidad Miguel
Hernandez (Alicante)

Vicente Bellver
Departamento de Filosofia del Derecho y Politica. Universidad de Valencia (Valencia)

La experiencia de unos padres
¢Podemos evitar la transmision de enfermedades incapacitantes?

13.30 h ENTREGA BECAS FUNDACION QUAES A ASOCIACIONES DE PACIENTES

14:00h APERITIVO



