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Más información en:  www.nclcordoba.com; nclcongress2014@gmail.com
Facebook: https://www.facebook.com/NclCongress2014
Twitter: @NCLCongress2014 
PROGRAMA

ENCUENTRO CIENTÍFICO 

Miércoles 22 de Octubre
14-20 hs. ACREDITACIÓN (Secretaría abierta todos los días de Congreso de 8 a 14 hs).
16:30-17 hs. ACTO DE APERTURA: 

· Apertura del Congreso del Prof. Dr. Francisco Tamarit (Rector de la Universidad Nacional de Córdoba). 

· Palabras de bienvenida del Prof. Dr. José Luis Bocco (Director del Consejo Nacional de Investigaciones Científicas y Técnicas de la República Argentina en Córdoba, CCT-CONICET). 

·  Bienvenida de la Prof. Dra. Raquel Dodelson de Kremer (Directora Emérita y fundadora del Centro de Estudio de las Metabolopatías Congénitas-CEMECO).
17-18 hs. CONFERENCIA INAUGURAL: Katherine A. High.

18-20 hs. RECEPCIÓN DE BIENVENIDA: Sesión “para romper el hielo” con música.

Jueves 23 de Octubre
8:15-8:30 hs. Palabras de Apertura de la Dra. Sara E. Mole (Presidenta 13°NCL2012 Londres) y Prof. Dra. Inés Noher de Halac (Presidenta 14°NCL2014 Córdoba, Directora del Programa NCL-CEMECO).

8:30-11 hs. Sesión 1: GENÉTICA Y BIOLOGÍA CELULAR DE LAS LCN. Moderadores: Sara E. Mole - Susan Cotman.

· 8:30-9:15 hs. Sara E. Mole: Perspectivas sobre la genética de las LCN: genes, mutaciones y correlaciones genotipo-fenotipo. 

· 9:15-10 hs. Susan Cotman: Biología Celular de las LCN. 

· 10-11 hs. Otras presentaciones serán seleccionadas de los resumenes.
     Café

11:30-12:30 hs. SESIÓN DE POSTERS Nº1.
12:30-14 hs. Almuerzo.
14-16:30 hs. Sesión 2: MECANISMOS DE LA ENFERMEDAD. Moderadores: David A. Pearce - Jonathan Cooper.

· 14:00-14:45 hs. David A. Pearce: Nuevos modelos animales para el estudio de la Enfermedad de Batten. 

· 14:45-15:30 hs. Jonathan Cooper: Evaluación de la contribución de la disfunción glial a la patogenia de las LCN. 
· 15:30-15:45 hs. Tammy Kielian: Orientación terapéutica de vías neuroinflamatorias en la enfermedad de Batten juvenil.

· 15:45-16:30 hs. Otras presentaciones serán seleccionadas de los resumenes.

     Café
17-18 hs. SESIÓN DE POSTERS Nº2.

18:15-19:15 hs. Conferencia Plenaria 1: Prof. Dr. Ségolène Aymé. Títulos: "La política europea en el ámbito de las enfermedades raras para mejorar la atención al paciente y potenciar la investigación”; “Terminología común y nomenclatura para el registro de datos en enfermedades raras: estado de las iniciativas Internacionales actuales".

19:30 hs- . Paseo por la ciudad; Bar social: Show de música y comida.
Viernes 24 de Octubre
8:30-10 hs. Sesión 3: ENLACES CON OTRAS ENFERMEDADES. Moderadores: Frances Platt – Laura Larovere.

· 8:30-8:50 hs. Alessandro Fraldi: Terapia génica y de reemplazo enzimático combinada para MPSIIIA que corrije el comportamiento y la acumulación del material de almacenamiento en el cerebro de ratones afectados.  
· 8:50-9:10 hs. Frances Platt: Enfermedad de Niemann Pick tipo C: enlaces inesperados con patologías raras y frecuentes.  
· 9:10-9:40 hs. Otras presentaciones serán seleccionadas de los resumenes.
· 9:40-10 hs. Raquel Dodelson de Kremer.

      Café

10:30-11:30 hs. Sesión 4: RESULTADOS RECIENTES DE LA INVESTIGACIÓN. Moderadores: David Palmer – Jaana Tyynelä Vesterinen.

· 10:30-11 hs. David Palmer: Hechos y falacias sobre el almacenamiento, la neuroinflamación y la patogénesis en las LCN.  

· 11-11:30 hs. Otras presentaciones serán seleccionadas de los resumenes.

11:30-12:30 hs. SESIÓN DE POSTERS Nº3.
12:30-14 hs. Almuerzo esponsorizado por Biomarin. ¿qué es una Lcn? Moderador: Hans Hilmar Goebel.

· 12:30-12:45 hs. Hans Hilmar Goebel: Qué es una Lipofuscinosis Ceroidea Neuronal (LCN)?
· 12:45-13:00 hs. Ruth Williams: El espectro clínico de las LCN en niños.

· 13:00-13:15 hs. Alessandro Simonati: El espectro clínico de las LCN en adultos.

· 13:15-13:30 hs. David Palmer: ¿Qué es una LCN en modelos animales?
· 13:30-14:00 hs. Casos atípicos (contribución de otros participantes).
14:00-15:30 hs. Sesión 5: TERAPIAS EXPERIMENTALES. Moderadores: Beverly Davidson- Glyn Dawson- Mark Sands.
· 14:00-14:20 hs. Charles O’Neil: Estudios en humanos y caninos sobre TRE para LCN-IT.

· 14:20-14:40 hs. Beverly Davidson: Perturbación de membrana e intervención con pequeñas moléculas para LCN-J.

· 14:40-15:00 hs. Glyn Dawson: Puntos cuánticos con carga negativa transportan Tripeptidylpeptidase-1 a neuronas: en un modelo de Enfermedad de Batten CLN2.

· 15:00-15:30 hs. Otras presentaciones serán seleccionadas de los resumenes.

       Café

16-17:30 hs. Taller 1: BASES DE DATOS Y REGISTROS DE LA ENFERMEDAD/ BIOREPOSITORIOS. Moderadores: Angela Schulz- David A. Pearce- Katherine Sims.

· 16-16:15 hs. Sara E. Mole: NCL Resource- Una puerta de enlace para la Enfermedad de Batten.

· 16:15-16:30 hs. David A. Pearce: Registro y bases de datos de LCN.

· 16:30-16:45 hs. Angela Schulz: Estado del Registro Internacional de Hamburgo.
· 16:45-17 hs. Katherine Sims: Base de datos clínicos y biorepositorios de LCN en el MGH.
· 17-17:15 hs. Otras presentaciones serán seleccionadas de los resumenes.
· 17:15-17:30 hs. Discusión general y preguntas. Recomendaciones.
       Café

21:00 hs- . BANQUETE EN EL PATIO DE LAS PALMERAS, Ciudad Universitaria. 

Sábado 25 de Octubre
8:30-11:00 hs. Taller 2: SESIÓN CONJUNTA DE PADRES Y CONFERENCISTAS. Feria (Marketplace). Organizadora: Ruth Williams. Co-organizadoras: Inés Adriana Cismondi - Katherine Sims (más detalles en el Programa de la Reunión de Organizaciones de Padres).

       Desayuno
11:30-12:30 hs. Conferencia Plenaria 3: Prof. Dr. Ronald Crystal. Título: “Terapia Génica para las manifestaciones del SNC  de las Patologías de Almacenamiento Lisosomal”.
12:30-14 hs. Almuerzo.
14-15:30 hs. Sesión 6: NUEVAS PERSPECTIVAS CLÍNICAS. Moderadores: Alfried Kohlschütter- Alessandro Simonati- Katherine Sims.         
· 14-14:05 hs. Introducción. 

· 14:05-14:20 hs. Joseph Glykys: Epilepsias en LCN, pensamientos sobre la patofisiología.
· 14:20-14:35 hs. Angela Schulz: Historia natural de la enfermedad CLN2 infantil tardía: .

· 14:35-14:50 hs. Nardo Nardocci: Desórdenes del Movimiento en LCN Infantiles.

· 14:50-15:05 hs. Heather Adams: Problemas conductales y cognitivos en las LCN: ¿cuáles son los síntomas, cómo los medimos y cómo los manejamos?
· 15:05-15:20 hs. Norberto Guelbert: Experiencia en investigación traduccional en Argentina: programa de estudio de las Lipofuscinosis Ceroideas Neuronales (LCN).

· 15:20-15:30 hs. Preguntas. 

       Café

16-18:00 hs. Taller 3: ASPECTOS ÉTICOS: “Nutrición artificial en niños con enfermedades degenerativas del cerebro". Sesión conjunta con  la Reunión de Organizaciones de Padres. 
Moderador: Alfried Kohlschütter. Coordinadora: Inés Noher de Halac.

Panelistas: Angela Schulz- José Torres- Victor Penchaszadeh. 

· 16-16:15 hs. Apertura: Experiencias de las familias. 

· 16:15-16:40 hs. Carolina Riga, Dolores Crespo: Experiencia en el manejo de la nutrición artificial en enfermedades neurodegenerativas de la infancia en América Latina.

· 16:40-17 hs. Angela Schulz: Preguntas y respuestas sobre la nutrición artificial (basado en las conclusiones del Encuentro Interdisciplinario- Hamburgo 2012).

· 17-17:20 hs. José Torres: Perspectivas latinoamericanas sobre nutrición artifcial en niños con enfermedades degenerativas del cerebro. Desafíos  éticos en la toma de decisiones.

· 17:20-17:40 hs Victor Penchaszadeh: Dilemas bioéticos en el cuidado de niños con enfermedades degenerativas del cerebro.

· 17:40-18:00 hs. Discusión general.
       Café
18:15-19:15 hs. Conferencia Plenaria 4: Dr. Gabriel Rabinovich. Título: “Circuitos tolerogénicos mediados por interacciones Galectina-Glicano en la resolución de la inflamación autoinmune”. 

21:00 hs. EMPANADAS, VINO Y TANGO.
Domingo 26 de Octubre
8:30-11 hs. SESIÓN CONJUNTA CON EL ENCUENTRO DE ORGANIZACIONES DE PACIENTES.
Mesa redonda: “Vacíos en las investigaciones actuales. Cómo y quiénes pueden completarlos”.

Moderadores: Frank Stehr e Inés Noher de Halac.
Beverly Davidson, Susan Cotman, David A. Pearce, Frances Platt, Sara E. Mole, Jonathan Cooper, David Palmer, Sandy Hofmann, Jaana Tyynelä Vesterinen, Ruth Williams, H.H. Goebel, Gabriel Rabinovich. Participación de 5 minutos cada uno (máximo 3 diapositivas). Preguntas escritas de los participantes.

11:15-13 hs. Reunión BARN. Moderador: David Palmer. 
“Resultados de modelos ovinos y BARN (Red de Investigación Animal con Enfermedad de Batten)”. 

FIN DE LA REUNIÓN CIENTÍFICA

14-21 hs. OPCIONAL: excursión a las Sierras de Córdoba. 

ACTIVIDAD POST CONGRESO EN LA UNIVERSIDAD NACIONAL DE CÓRDOBA

Lunes 27 de Octubre

9-14 hs. Visita a la Ciudad Universitaria, Universidad Nacional de Córdoba. 

SESIóN ACADéMICA

· Título: “14º NCL2014 Córdoba: Avances en la Investigación sobre enfermedades neurodegenerativas en niños”.
· Objetivos: Difusión del conocimiento para estudiantes, profesores e investigadores en la Universidad Nacional de Córdoba.

· Lugar: Salón Rojo, Secretaría de Graduados de la Facultad de Ciencias Médicas, Ciudad Universitaria (entrada libre y gratuita).

· Disertantes: Sara E. Mole (Universidad de Londres, Reino Unido), Frances Platt (Universidad de Oxford, Reino Unido), Heather Adams (Universidad de Rochester, NY, Estados Unidos), Jaana Tyynelä Vesterinen (Universidad de Helsinki, Finlandia), Norberto Guelbert (Hospital de Niños, Córdoba, Argentina).

· Coordinadoras: Patricia Pons, Inés Adriana Cismondi y Romina Kohan.

16-17 hs. CONFERENCIA DE PRENSA
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2° JORNADAS  INTERNACIONALES  DE ORGANIZACIóN DE PACIENTES
Fecha: 24 al 26 de octubre de 2014
Viernes 24 de Octubre
11 hs - . Acreditación.

14-15:30 hs. Organización de Padres - Grupos de Discusión.

       Café

16–19 hs. Organización de Padres - Grupos de Discusión.  

21:00 hs- . BANQUETE EN EL PATIO DE LAS PALMERAS, Ciudad Universitaria. 

Sábado 25 de Octubre
8:30-11:00 hs. Taller 2: SESIÓN CONJUNTA DE PADRES Y CONFERENCISTAS. Feria (Marketplace). Organizadora: Ruth Williams. Co-organizadoras: Inés Adriana Cismondi - Katherine Sims.

· 8:30-8:40 hs. Ruth Williams: Introducción.
· 8:40-9:20 hs. Retroalimentación científica de la conferencia principal (máximo 10 minutos con 2 diapositivas con mensajes claves, sin preguntas):

· Genética, Sara E. Mole. 
· Mecanismos de la enfermedad, Jonathan Cooper.

· Terapias experimentales, Beverly Davidson.
· Aspectos clínicos, Angela Schulz.

· 9:20-11:00 hs. Feria (Marketplace): 

· Registros clínicos: Angela Schulz, Katherine Sims.

· Ensayos clínicos: Representante de Biomarin (Janet Nutall).

· Problemas de comportamiento en LCN: Heather Adams.

· Cuestiones de educación en LCN.

· Diagnóstico en LCN: Hans H. Goebel, Norberto Guelbert.

· Preguntas clínicas.
· Biobancos/ Donación de Tejidos: Alessandro Simonati, Katherine Sims.

· Stand de BDIA.

· Stand de BDSRA con posters de la Reunión de Padres 2013 en USA. 

         Desayuno
12:30–14 hs. Almuerzo.

14–15:30 hs. Organización de Padres - Grupos de Discusión. 

 Café

16-18:00 hs. Taller 3: ASPECTOS ÉTICOS: “Nutrición artificial en niños con enfermedades degenerativas del cerebro". Sesión conjunta con  la Reunión de Organizaciones de Padres. 
Moderador: Alfried Kohlschütter. Coordinadora: Inés Noher de Halac.

Panelistas: Angela Schulz- José Torres- Victor Penchaszadeh. 

· 16-16:15 hs. Apertura: Experiencias de las familias. 

· 16:15-16:40 hs. Carolina Riga, Dolores Crespo: Experiencia en el manejo de la nutrición artificial en enfermedades neurodegenerativas de la infancia en América Latina.

· 16:40-17 hs. Angela Schulz: Preguntas y respuestas sobre la nutrición artificial (basado en las conclusiones del Encuentro Interdisciplinario- Hamburgo 2012).

· 17-17:20 hs. José Torres: Perspectivas latinoamericanas sobre nutrición artifcial en niños con enfermedades degenerativas del cerebro. Desafíos  éticos en la toma de decisiones.

· 17:20-17:40 hs Victor Penchaszadeh: Dilemas bioéticos en el cuidado de niños con enfermedades degenerativas del cerebro.

· 17:40-18:00 hs. Discusión general.
21:00 hs. EMPANADAS, VINO Y TANGO.

Domingo 26 de Octubre
8:30-11 hs. SESIÓN CONJUNTA CON EL CONGRESO CIENTíFICO.
Mesa redonda: “Vacíos en las investigaciones actuales. Cómo y quiénes pueden completarlos”. Moderadores: Frank Stehr e Inés Noher de Halac.

Beverly Davidson, Susan Cotman, David A. Pearce, Frances Platt, Sara E. Mole, Jonathan Cooper, David Palmer, Sandy Hofmann, Jaana Tyynelä Vesterinen, Ruth Williams, H.H. Goebel, Gabriel Rabinovich. Participación de 5 minutos cada uno (máximo 3 diapositivas). Preguntas escritas de los participantes.

FIN DEL ENCUENTRO DE PADRES          
14-21 hs. OPCIONAL: excursión a las Sierras de Córdoba. 

14to Conferencia Internacional de 


Lipofuscinoses Ceroideas Neuronales (Enfermedad de Batten) 


y 


2º Jornadas Internacionales de Organización de Pacientes


Hotel Sheraton - Córdoba, Argentina.  


Octubre 22 al 26, 2014





14to Conferencia Internacional de 


Lipofuscinoses Ceroideas Neuronales (Enfermedad de Batten) 


y 


2º Jornadas Internacionales de Organización de Pacientes


Hotel Sheraton - Córdoba, Argentina.  


Octubre 22 al 26, 2014








� Estado del Programa al 25 de junio de 2014





