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PROGRAMA

 Programa Médico 1° Día
Enfermedades Hematológicas Raras
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Programa Médico 2° Día

Mucopolisacaridosis
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Programa Pacientes 1° Día

El Derecho a la Salud 
Margarita González Barroso, Patricia Delgado

Ley de Enfermedades Huérfanas  Colombia. 
Lic. Yamile Zapata.

Fundación Gota Viva de Colombia      

Prevención de la Anemia Falciforme y acceso a la salud universal en Panamá para los pacientes hematológicos
Linier Escobar.

 
APPAF.

Testimonios 
Miriam Estívil. 


Fundación Chilena de Enfermedades Lisosomales
 Sra. Rosa Toro.
 
AMPASH.   
Consulte a su especialista  panel de preguntas y respuestas
Mesas Redonda en el tema de Enfermedades Hematológicas, MPS y Genéticas.

Dirigen:
Dra. Verónica Soto.  

Hematóloga Pediatra del Hospital Civil Juan I Menchaca.
Dr. Luis Figuera. 

Director del Área de Genética del CIBO.

Psic. Guadalupe Nájar.
Psicóloga de Niños de Hierro.

Programa Pacientes 2° Día

Ayudar al Prójimo pero organizadamente. 
Alfonso Topete Señkowsky.           Fundación Lorena Ochoa 
Voluntariado.  Como encontrar el Voluntario idóneo y hacer que se quede en la Institución
David Pérez Rulfo.                          Corporativa de Fundaciones A.C.    

En el pedir está el dar.  Ejercicios prácticos de Recaudación de Fondos
Lic. Víctor Benavides.                     Instructor Certificado por la Universidad de Indiana. 

Un caso de éxito.  Como establecer una oficina de procuración de fondos
Lic. Gregorio González Cabral.    Director de Desarrollo Institucional de la primera oficina profesional de      procuración en Latinoamérica caso Universidad Autónoma de Guadalajara.
II Numeralia

Asistentes

En total fueron 300 asistentes:
Médicos: 274

Pacientes: 26

Profesionales de la Salud: 227

Estudiantes: 47
Voluntarios: 15
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Conferencias

En total fueron 25 conferencias:

Médicas: 16

Para Pacientes: 9

[image: image7.png]Conferencias

Médicas, 16





Ponentes
En total 30 ponente:

Médicos: 17

Pacientes: 13
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Patrocinadores
Platino
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Oro
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Plata
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Reconocimiento
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Invitados Especiales

Dr. Juan Carlos Olivares Gálvez Representante del Gobernador
Representante del Pte. Municipal de Guadalajara

Dipt. Jesús Luis Ocampo

Dr. Raúl Vargas López
Dr. Benjamín Gálvez Gálvez
Eduardo Catalán
Dr. Luis Gustavo Orozco Alatorre

Convenio de Colaboración

El día 3 de Noviembre de 2010 se firmó un Convenio de Vinculación y Colaboración entre la Comisión Estatal de Derechos Humanos Jalisco (CEDHJ), MPS JAJAX, A.C. y Niños de Hierro, A.C. para promover una Cultura de Respeto a los Derechos Humanos.
Lo firmaron el Mtro. Felipe de Jesús Álvarez Cibrián, Presidente de CEDHJ y  la Lic. Margarita de Fátima González Barroso, Presidenta de Niños de Hierro.

Firmaron como testigos el Dr. Luis Eduardo Figuera y el Dr. Alfredo Valadez Sánchez.

El siguiente es el enlace para ver el Convenio en su totalidad.

http://www.cedhj.org.mx/transparencia/convenios.html
Reportes de Medios de Comunicación

Enlaces a las notas relacionadas con el Congreso:

http://www.contrasteweb.com/index.php/life-and-style-mainmenu-31/health-mainmenu-53/8162-enfermedades-raras-de-la-sangre-entre-el-desconocimiento-y-el-diagnostico-tardio.html
 
http://www.ochocolumnas.com.mx/2010/10/NCI101026_01.html
http://mx.news.yahoo.com/s/03112010/7/mexico-atender-aacute-n-cedh-jalisco.html
 
http://www.magazinemx.com/bj/articulos/articulos.php?art=11090http://www.publimetro.com.mx/noticias/atenderan-cedh-de-jalisco-a-pacientes-con-enfermedades-raras/njkc!4eAsm5ygC9oJ@XGeeMiUyw/
http://www.medicable.com.mx/index.php?option=com_content&view=article&id=398:enfermedades-raras-de-la-sangre-entre-el-desconocimiento-y-el-diagnostico-tardio&catid=59:noticias-principales
http://www.enfermedadesraras.es/noticia.php?id=3080
 
http://www.medicinadigital.com/index.php/patolog%C3%ADas/17329-dio-inicio-el-primer-congreso-de-mucopolisacaridosis-y-enfermedades-hematologicas-raras.html
 
http://www.cronica.com.mx/especial.php?id_tema=1410&id_nota=540353
 
http://www.3ersector.org.mx/sitio/index.php?option=com_content&view=article&id=267%3Aenfermedades-raras-de-la-sangre-entre-el-desconocimiento-y-el-diagnostico-tardio&catid=2%3A2010&Itemid=5
http://www.terra.com.mx/articulo.aspx?articuloid=988974
 
http://www.semanariocritica.com/notas/2010/Octubre/219/medico.html
http://www.lasalud.com.mx/2010/11/05/Nacional/La.Asociaci.F/7414.html
 
http://farmaciaespecializada.com/index.php?option=com_content&task=view&id=7851&Itemid=289
http://www.gruporeforma.com/libre/acceso/acceso.htm?urlredirect=http://www.reforma.com/libre/acceso/acceso.htm?urlredirect=http://www.reforma.com/vida/articulo/583/1164210/default.asp?plazaconsulta=reforma&EsCobertura=true&DirCobertura=Suplementos/vidaysalud&TipoCob=2
http://industria-farmaceutica.com/index.php?name=News&file=article&sid=1971
 
http://www.notisistema.com/noticias/?p%3D162244&paged=179
http://www.expoknews.com/2010/11/05/asociacion-mps-jajax-y-medicos-mexicanos-se-unen-para-apoyar-a-ninos-con-enfermedades/
 
http://revistalaura.com/noticias/salud_14/realizaran_congreso_enfermedades_hematologicas_raras_2167.html
Además de la presencia en los dos días de Ethel Soriano del Programa “Crónicas de Salud” de Grupo Imagen.
Creación de la OMER
El día 6 de Noviembre de 2010, nos reunimos los representantes de las siguientes asociaciones para la creación de la Organización Mexicana de Enfermedades Raras.
Moisés Alatorre Jiménez

Asociación Mexicana de Atrofia Muscular Espinal

Patricia Delgado Chávez

Un Nuevo Sol, Instituto para Niños Down A.C.
Linier Escobar

APPAF (Asociación Panameña para la Prevención de la Anemia Falciforme)

Luis E. Figuera V

Asociación Mexicana de Genética Humana & Div. Genética, CIBO-IMSS
Ricardo Carlos Gaitán Fitch

Federación de Hemofilia de la República Mexicana A.C.
Margarita de Fátima González

Niños de Hierro, A.C.
María de los Ángeles Gutiérrez Franco

Universidad Autónoma de Guadalajara-Pediatrik Health

Juan Carlos Lozano Cortes

SSJ C.S.
Mauricio Méndez Mata

Asociación Mexicana de Orientación, Apoyo y Lucha contra la Esclerodermia, A.C.

José de Jesús Muñoz Navarro

Asociación Mexicana de Fenilcetonuria, A.C.
J. Jesús Navarro Torres

MPS JAJAX, A.C.

María Eugenia Romo Pérez

Grupo de Leucemia e Insuficiencia Renal Bello Amanecer, A.C.
Gilberto Ruiz Jiménez

Grupo Unido de Leucemias A.C.

Andrés Santos Pintor

Unidad y Desarrollo Hermanos con Hemofilia A.C.
Yamile Zapata

Fundación Gota Viva Colombia

Eliecer Quispe Fray

FEPEL DASHA (Fundación Ecuatoriana de Pacientes con Enfermedades de Deposito Lisosomal-DASHA)
Myriam Estivil Flores

FELCH (Fundación Chilena de Enfermedades Lisosomales)
Alejandra Zamora

Grupo Fabry de México, A.C.
Víctor Gómez Molina

Asociación Mexicana de Cistinosis AC

Lic. Elizabeth Pérez P. /Dra. Rosa María Nava

Asociación Nacional de Síndrome de Williams A.C.
	
	Prioridad
	Fechas
	Responsable

	Suma de voluntades para formar la red, saber quiénes somos. Base de datos de los asistentes.
	0
	6 noviembre
	Dr. Luis Figuera

	Convocatoria anunciar a la opinión pública que ya existe la red
	1
	11

noviembre
	Carlos* y Margarita

	Acuerdos (calendario de reuniones, periodicidad, objetivos y metas..) y reglamentos, 
	1
	28 febrero
	Dr. Luis* y Paty Delgado

	Definir estructura de la red, lista de funciones y responsables, 
	2
	Finales de julio 2011
	Ylse*, Margarita, Elizabeth, Dra. Ángeles y Nazaret

	Planeación estratégica.

FODA, plan de trabajo
	2
	Finales de julio 2011
	Dra. Verónica*, Linier, Lupita.

	Crear las herramientas de comunicación en medios electrónicos (redes sociales) 
	2
	Finales de enero 2011
	Moisés*, Jesús y Víctor y Dra. Ángeles

	Personalidad jurídica
	3
	
	

	Tejer la red de lo general a las zonas más pequeñas. 
	3
	
	

	asesoría interdisciplinaria, 
	3
	
	

	detección de necesidades, 
	3
	
	

	Base de datos de otras organizaciones no reunidas hoy
	3
	
	


La cita fue en el Centro de Investigación Biomédica de Occidente (CIBO)  del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) y se llegó al acuerdo de conformar la alianza así como iniciar con las tareas correspondientes a la realización de la misma.
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