
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	   	  
	  

Fecha:	  22	  de	  abril	  de	  2016	  
Horario:	  15:30	  –	  20:30	  
Lugar:	  Aula	  Magna	  del	  Hospital	  Universitario	  Infantil	  Niño	  Jesús	  
	  

15:45	  	  -‐	  16:00	   Llegada	  y	  registro	  
	  
16:00	  –	  16:10	   Palabras	  de	  Bienvenida.	  Beatriz	  Fernández,	  ACTAYS	  
	  
16:10	  –	  16:50	   Las	  enfermedades	  de	  Tay-‐Sachs	  y	  Sandhoff.	  

Tratamientos	  ensayados	  en	  GM2.	  Dr.	  Luis	  González	  
Gutiérrez-‐Solana,	  Hospital	  Niño	  Jesús	  	  

	  
16:50	  –	  17:30	   	  Historia	  Natural	  de	  GM2	  en	  España.	  Inmaculada	  

Martínez	  Albaladejo,	  residente	  Hospital	  Niño	  Jesús	  
	  
17:30	  –	  17:50	   Terapia	  génica	  para	  GM2:	  avances	  en	  el	  proyecto	  de	  	  

Cambridge.	  Beatriz	  Fernández	  Domínguez,	  ACTAYS	  
	  
17:50	  –	  18:15	   Café	  
	  
18:15	  –	  19:00	   Terapias	  alternativas:	  el	  complejo	  inflamasoma	  en	  la	  

enfermedad	  de	  Tay-‐Sachs.	  Dr.	  Mario	  Cordero,	  
Universidad	  de	  Sevilla.	  	  

	  
19:00	  –	  19:45	   La	  importancia	  de	  los	  cuidados	  paliativos	  pediátricos.	  

Dra.	  Verónica	  Puertas	  Martín,	  Hospital	  Niño	  Jesús.	  	  
	  
19:45	  –	  20:30	   Discusión	  y	  preguntas.	  	  
	  
	  

I	  JORNADA	  SOBRE	  LAS	  GANGLIOSIDOSIS	  GM2	  
	  

PROGRAMA	  
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