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FORUM COMUNITAT VALENCIANA DE MALATIES RARES | 28 NOVEMBRE 2022

FORUM DE MALATIES RARES

COMUNITAT VALENCIANA
16:00 - 16:10 H | BENVIGUDA

Modera: DhAa. Barbara Congost Miron. Membre de la Junta Directiva de FEDER.
Representant Territorial de FEDER.

16:10 - 16:30 H | PONENCIA GENERAL

MILLORA DE L “ASSISTENCIA SANITARIA A TRAVES DEL CONEIXIMENT | UTILITZACIO DE LES GUIES
CLINIQUES PER PATOLOGIA A ORPHANET (URGENCIES, EMERGENCIES, TEST GENETIC, ETC)
»  Dfa. Zaira Martin. Técnic a FEDER.

16:30- 17:00 H | TESTIMONIATGE

»  Dfa. Nuria Escriche Bayo, Familiar amb una menor afectada per Atrofia Muscular
Espinal (AME).

17:00 - 17:30H | INAUGURACIO

» Representant de [llustre Collegi Oficial de Farmaceutics a Valéncia.
(Pendient de confirmacio).

»  Dna. Fide Miron Torrente, Vicepresidenta de FEDER. Representant Territorial
de FEDER.

»  Diia. Amparo Esteban Reboll, Subdirectora General de Optimacion e Integracion.
Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica.

17:30 - 18:00 H | DESCANS | FOTO DE FAMILIA

18:00-19:00H | TAULA D “EXPERTS

Modera: D. Mauro Rosatti Garcia- Morato, Membre de la Junta Directiva
de FEDER. Representant Territorial de FEDER.

Perspectiva Sanitaria: Accés de pacients amb malaties rares a Assajos Clinics.
Ponent: Dha. Adela Canete. Cap de Seccié Oncologia Pediatrica.
Hospital Universitari i Politécnic La Fe (Valéncia).

Perspectiva Social: Persona d “Assisténcia Terapéutica Infantil (PATI)
»  Ponent: Diia. M@ Angeles Navarro Peralta. ap de Servei de Coordinacié de
Serveis Socials d’Atencié Primaria Especifica. Conselleria d’Igualtat
[ Politiques Inclusives.

19:00 - 19:25H | TORNS DE PREGUNTES
19:00 - 19:25H | TANCAMENT

»  DhAa. Almudena Amaya Rubio, membre de la Junta Directiva
de de FEDER. Representant Territorial de FEDER.
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