I JORNADAS EN
HIPEROXALURIA
PRIMARIA

FECHA: 04 DE NOVIEMBRE DE 2021 DE14:00-17:30HY
06 DE NOVIEMBRE (AULA DE PACIENTES) DE 10:00-13:00 H

LUGAR: COLEGIO OFICIAL DE MEDICOS DE LAS PALMAS,
LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

CURSO HIBRIDO: PRESENCIAL CON AFORO DE 30
PERSONAS Y VIRTUAL

ORGANIZADO POR: DRA. CRISTINA MARTIN HIGUERAS (DPTO. CIENCIAS MEDICAS BASICAS, ULL, TFE) Y

DRA. RAQUEL SANTANA ESTUPINAN (DPTO NEFROLOGIA DEL HOSPITAL DR. NEGRIN, LAS PALMAS DE GC).

CONTACTO: CRISTINAMH24 @ GMAIL.COM, RAQUELSESTUPINAN@ HOTMAIL.COM



mailto:cristinamh24@gmail.com
mailto:raquelsestupinan@hotmail.com

PRESENTACION

QUERIDOS AMIGOS Y AMIGAS:

VOLVEMOS A REUNIRNOS PARA CELEBRAR LAS || JORNADAS REGIONALES EN HIPEROXALURIA PRIMARIA, Y LO
HAREMOS EN LAS PALMAS DE GRAN CANARIA LOS DiAS 04 Y 06 DE NOVIEMBRE DE 2021.

LAS JORNADAS ESTAN DIRIGIDAS A PROFESIONALES INVOLUCRADOS CON EL DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DE
ESTA PATOLOGIA (DIA 04 DE NOVIEMBRE), ASi COMO A PACIENTES, FAMILIARES Y/O CUIDADORES
INTERESADOS POR ESTE DESORDEN GENETICO (DiA 06 DE NOVIEMBRE).

DEBIDO A LAS CIRCUNSTANCIAS ACTUALES, EN ESTA OCASION SE CELEBRARA EN FORMATO HIBRIDO:
PRESENCIAL, CON UN AFORO MAXIMO DE 35 PERSONAS GARANTIZANDO LAS RECOMENDACIONES SANITARIAS
EXIGIDAS DEBIDO A LA COVID-19, Y VIRTUAL, PARA TODO AQUEL QUE POR LIMITACION DE ASISTENCIA O POR
MOTIVOS PERSONALES PREFIERA CONECTARSE CON NOSOTROS DE MANERA REMOTA.

ESTAMOS SEGUROS DE QUE SERA UNA EXPERIENCIA ENRIQUECEDORA Y POSITIVA PARA TODOS, POR LO QUE
DESDE EL COMITE ORGANIZADOR LES ANIMAMOS A PARTICIPAR. PARA ELLO, ENVIENOS UN CORREO
ELECTRONICO PARA REGISTRARLE, INDICANDONOS LAMODALIDAD (PRESENCIALO VIRTUAL) EN LA QUE DESEA
PARTICIPAR.

POR ULTIMO, QUISIERAMOS AGRADECER AL COLEGIO OFICIAL DE MEDICOS DE LAS PALMAS, AL CENTRO
ALEMAN DE HIPEROXALURIA, A ALNYLAM PHARMACEUTICALS Y A LA ASOCIACION DE PACIENTES CON
HIPEROXALURIA EN ESPARA (APHES) POR SU COLABORACION EN LA ELABORACION DE ESTAS JORNADAS.

ESPERAMOS CONTAR CON USTEDES.
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AGENDA DE LA REUNION

JUEVES 04 DE NOVIEMBRE2021

DIRIGIDO A: BIOLOGOS SANITARIOS Y MEDICOS DE NEFROLOGIA, UROLOGIA, PEDIATRIA, PATOLOGIA,
CARDIOLOGIA, HEMATOLOGIA, HEPATOLOGIA, OFTALMOLOGIA, RADIOLOGIA, URGENCIAS, ODONTOLOGIA,
ANALISIS CLINICOS.

14:00H BIENVENIDA
CRISTINA MARTIN HIGUERAS (U. LA LAGUNA) Y RAQUEL SANTANA (HOSP. DR NEGRIN)

14:10H HIPEROXALURIA PRIMARIA: UNA HISTORIA FAMILIAR
VICTOR LORENZO (HUC)
14:30 H GENETICA DE LA HIPEROXALURIA PRIMARIA

EDUARDO SALIDO (ULL-HUC)

14:50H IMANIFESTACIONES CLINICAS Y GUIA DIAGNOSTICA DE LA HIPEROXALURIA

PRIMARIA
BERND HOPPE (CENTRO ALEMAN DE HIPEROXALURIA)

15:10-15:20H DESCANSO — CAFE

15:20H IMANEJO CLINICO DE PACIENTES: EXPERIENCIA EN CANARIAS
ARMANDO TORRES (ULL-HUC), JUAN CARLOS QUEVEDO (HOSP. DR NEGRIN)

15:40H IMANEJO CLINICO DE PACIENTES: EXPERIENCIA EN EUROPA
BERND HOPPE (CENTRO ALEMAN DE HIPEROXALURIA)

16:00-16:15H DESCANSO — CAFE

16:15H ENSAYOS CLINICOS EN HOSPITALES CANARIOS Y FUTUROS TRATAMIENTOS
ARMANDO TORRES (ULL-HUC) Y RAQUEL SANTANA (HOSP. DR NEGRIN)

16:45H REGISTROS DE PACIENTES CON HIPEROXALURIAY GRUPOS DE TRABAJO
CRISTINA MARTIN HIGUERAS (U. LA LAGUNA) Y RAQUEL SANTANA (HOSP. DR NEGRIN)

17:00H DiscusIiON

17:30H CLAUSURA



SABADO 06 DE NOVIEMBREDE 2021

DIRIGIDO A TODOS LOS PACIENTES, FAMILIARES Y CUIDADORES INTERESADOS EN LA

HIPEROXALURIA PRIMARIA.

HORA:10:00-13:00H

10:10H HIPEROXALURIA PRIMARIA: ¢ QUEES, CUANTOS SOMOS, COMO SE DETECTA?

CRISTINA MARTIN HIGUERAS (U. LA LAGUNA)

10:30H CuUIDADOS AL PACIENTE HOP

BERND HOPPE (CENTRO ALEMAN DE HIPEROXALURIA)

10:45H INVESTIGACION EN CANARIAS SOBRE LA HIPEROXALURIA PRIMARIA

CRISTINA MARTIN HIGUERAS (U. LA LAGUNA)

11:10H—11:20H DESCANSO-CAFE
11:20H ¢ CONOCESAPHES?

ANA PRADO (PRESIDENTA DE APHES)
11:45H EXPERIENCIAS DE PACIENTES

12:30H RETOS Y PERSPECTIVAS FUTURAS

CRISTINA MARTIN HIGUERAS (U. LA LAGUNA) Y ANA PRADO (PRESIDENTA DE APHES)

SE TRATA DE UNA GRAN OPORTUNIDAD PARA CONOCER MAS ACERCA DE LA ENFERMEDAD.
LES ANIMAMOS A ASISTIRY A ENVIARNOS PREVIAMENTE LAS DUDAS QUE LES GUSTARIA

ABARCARAMOS DURANTE LA SESION.



