CONGRESO NACIONAL ENFERMEDADES RARAS COMUNIDAD VALENCIANA

| Congreso y Encuentro Nacional
de Enfermedades Raras Comunidad
Valencia, es wuna iniciativa de la
asociacion ADIBI junto a la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras gue
tienen como objetivo principal crear un
espacio de intercambio y convivencia
entre afectados, familiares y padres
con hijos con ER, posibilitando el
abordaje formativo y terapéutico, asi
como el analisis de las diferentes

intervenciones en enfermedades raras

Viernes & de febrero
9:30h Recocgida Acreditaciones
10.30h Testimonios de familiares que conviven con
vna enfermedad rara.
11:.30h Acte inavgural Autcridades y representan-
tes del comité organizador.
12:30h Representacidon teatral de Foula Teatre
13:00h COMIDA

SESION DE TARDE.
16:00h Expresividad clinica de las Porfirias
Prof. Rafael Enriquez de Salamanca. Catedratico
de Medicina Interma (UCM). Miembro de la Inicia-
tiva Europeaq sobre Porfiria (EPI) v asesor de la AEP.
14:30h. Investigacién en Porfiria
Dr. Oscar Millet Aguilar-Galindo. Jefe de Laboro-
torio de lo Unidad de Bioclogia Estructural del
Parque Tecnoldgico de Vizcaya.
17:00h. Me ha nacide un hijo con acondropla-
sia ;y ahora que?
D° Susana Sempere. Presidenta de la ascciacién
CRECER.
D° Mari Carmen Sempere. Tecn. Social CRECER

18:00 Pausa Café

18:30 Presentacion Unidad de Atencion Multidisci-
plinar de Enfermedades de Baja Prevalencia

Dra. Rosario Sanchez. Servicio de medicing inferna
de la Unidad de Atencidon Multidisciplinar de Enfer-
medades de Bajo Prevalencic  del Hospital
General Universitano de Alicante.

19.00h La importancia del pediaira general y
especializade en el diagnéstice y cvidados del
paciente con Enfermedades Raras

Dr. Antonio Pérez Aytés. Responsable de Genetica
reproductiva v dismorfologia. Hospital Universitario
La Fe, Valencia. Jefe de Seccidn del Servicio de
Meonatologia

19:30 Mejorande la informacién epidemiclé-
gica sobre enfermedades raras en la Comu-
nitat Valenciana y Espaia.

Dr. Oscar Zurriaga Llorens

Servicio de Estudios Epidemiclogicos y Esta-
disticas Sanitarias. Direccidn Gral. de Salud
Publica.-Area de Investigacién de Enferme-
dades Raras. FISABIO-3alud Pdblica. Conse-

llena de Sanitat. Generalitat C. Valenciana

Sdbado 7 de febrero
10.00h. Catdaloge servicios Feder. La Fuerza
de una FEDERACION
D? Alba Ancochea. Directora de FEDER
10.30h Investigacién y Genética
Dr. Francesc Palau. Director Cientifico CIBE-
RER., Responsable del Programa de ER y
Genéticas
11:00h La importancia de la formacién en
Enfermedades Raras en las Universidades.
D. Federico Vicente Pallardé
Decano de la Facultad de Medicing vy
Odontologia Universidad de Valencia-
INCLIVA, Catedrético de Fisiologia.
11:30h Intervencion del
Trabajo 3Social en las Enfermedades Raras
desde un Centro de Atencién
Temprana de la Conselleria de Sanidad.
D? Amparo Pascual. Trabajadora Social del
Centro de Atencidn Temprana. ([Servicio
CAP)

12:00 Pavsa Café
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