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Principado de Consejeria Direccion General de Cuidados y Coordinacion Sociosanitaria

Asturias | desalud Direccién General de Planificacion Sanitaria

Il JORNADA DE SENSIBILIZACION Y DIFUSION
DE LAS ENFERMEDADES RARAS O MINORITARIAS

DIRIGIDO:PROFESIONALES DE LA SALUD

28 DE FEBRERO DE 2024
SALON DE ACTOS DEL HUCA DE 9 A 18 HORAS

SOLICITADA ACREDITACION A LA COMISION DE ACREDITACION DE FORMACION CONTINUADA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS

INSCRIPCION _https://forms.office.com/e/gvFXsEalKF O

HASTA EL 25 DE FEBRERO INCLUSIVE

1} DNA. MARIA CONCEPCION SAAVEDRA RIELO.
CONSEJERA DE SALUD DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS.,
|‘| DNA. ROCIO ALLANDE DIiAZ.
|  DIRECTORA GENERAL DE CUIDADOS Y COORDINACION SOCIOSANITARA.
. D. ANGEL JOSE LOPEZ DIiAZ.
r| DIRECTOR GENERAL DE SALUD PUBLICA Y ATENCION A LA SALUD MENTAL.
DNA. BEATRIZ LOPEZ MURIZ
| GERENTE DEL AREA SANITARIA IV.

9.30-10.30 HORAS
PONENCIA INAUGURAL:"EL PSIQUISMO ANTE LO SINGULAR".

D. JUAN JOSE MARTINEZ JAMBRINA. J ‘
PSIQUIATRA, DIRECTOR DE SALUD MENTAL DEL AREA SANITARIA DE AVILES.

10.30-11.30 HORAS
MESA REDONDA:REALIDAD SANITARIA Y SOCIAL DE LA ATENCION A PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES
RARAS.

ENFERMEDADES NEUROUSCULARES COMO PARADIGMA DE ENFERMEDAD MINORITARIA.
D. GERMAN MORIS DE LA TASSA. .
JEFE DE SECCION DE TRASTORNOS NEUROMUSCULARES. NEUROLOGIA (HUCA).

UNIDAD DE CUIDADOS CRéNICQS COMPLEJOS Y PALIATIVOS PEDIATRICOS HUCA.
DNA. NAZARET CORDERO GARCIA - TRABAJADORA SOCIAL SANITARIA.
DNA. LORENA PEREZ LOPEZ - ENFERMERA ESPECIALISTA EN PEDIATRIA.

COORDINACION EN ATENCION SOCIOSANITARIA.AJUSTANDO LOS PASOS.
DNA. MARIA JOSEFA FERNANDEZ CANEDO. .
COORDINADORA DE ATENCION SOCIOSANITARIA AREA SANITARIA II.

ATENCION SOCIOSANITARIA Y DISCAPACIDAD.
DNA. LAURA GUTIERREZ PEDREGAL. ) )
TRABAJADORA SOCIAL DE LA DIRECCION GENERAL DE CUIDADOS Y COORDINACION SOCIOSANITARIA.

MODERA:D. OSCAR VEIRAS DEL RiO. ,
SUBDIRECTOR DE ATENCION PRIMARIA Y SALUD PUBLICA DEL SERVICIO DE SALUD DEL PRINCIPADO (SESPA).

11.30-12 HORAS
PAUSA CAFE.

RARE DISEASE DAY®




AVANCES EN EL ABORDAJE DE LAS ENFERMEDADES RARAS:UNA MIRADA PROMETEDORA.

LA RED UNICAS: UN ECOSISTEMA DE ALIANZAS.
D. ALBERTO FERNANDEZ LEON.
SUBDIRECTOR DE ATENCION SANITARIA Y SALUD PUBLICA DEL AREA SANITARIA IV.

CONSEJO GENETICO )
DNA.NOELIA GARCIA GONZALEZ.
PEDIATRA.CONSULTA DE GENETICA CLINICA (HUCA).

INhVESTIGACIO'N EN ENFERMEDADES RARAS: PASADO, PRESENTE Y FUTURO.
DNA. VICTORIA ALVAREZ MARTINEZ. ) )
MEDICA ESPECIALISTA AREA INMUNOLOGIA. RESPONSABLE DEL LABORATORIO DE GENETICA (HUCA).

MODERA:D. MARIO JUAN MARGOLLES MARTINS.
JEFE DE SERVICIO DE LA DIRECCION GENERAL SALUD PUBLICA. CONSEJERIA DE SALUD.

13-15.30 HORAS
PAUSA

15.30-16.30 HORAS
MESA REDONDA:ATENCION AL ALUMNADO CON UNA ENFERMEDAD RARA O MINORITARIA.

ATENCION TEMPRANA. CONSEJEI!I'A DE DERECHOS SOCIALES Y BIENESTAR.
DNA. MARTINA FERNANDEZ RODRIGUEZ.
COORDINADORA DE LA UNIDAD DE ATENCION INFANTIL TEMPRANA DE OVIEDO

UNIDAD DE DISCAPACIDAD FISICA.CONSEJERIA DE EDUCACION.

DNA. RAQUEL DIAZ RAMILA.

DIRECTORA DEL EQUIPO REGIONAL ALUMNADO CON NECESIDAD ESPECIFICA
DE APOYO EDUCATIVO (ACNEAE).

COORDINACION EN ATENCION EDUCATIVA.
DNA. ANA M.® SUAREZ GUERRA.
COORDINADORA DE ATENCION EDUCATIVA AREA SANITARIA 111

LA FIGURA DEL COORDINA.CIO'N DE BIENESTAR Y PROTECCION.
DNA. M.* ANTONIA GONZALEZ RODRIGUEZ-VILLASONTE.
COORDINADORA DE BIENESTAR Y PROTECCION IES N°5 AVILES.

MODERA: MARIA CARRION GONZALEZ.
FISIOTERAPEUTA EDUCATIVA AREA CANGAS DE NARCEA.

16.30-17.30 HORAS
MESA REDONDA: EL PAPEL DE LAS ORGANIZACIONES DE PACIENTES.

MEJORANDO LA VISIBILIDAD DE LOS PACIENTES CON UNA ENFERMEDAD RARA SIN DIAGNOSTICO:
EL CODIGO ORPHA 616874.

DNA. MARIA ELENA MATEO MARQUINA.

DOCUMENTALISTA CIENTIFICO ORPHANET-ESPARNA / CIBERER.

COLABOR{!\CI(&N CON LA UNIDAD MULTIDISPLINAR DE DISTROFIAS DE RETINA.
DNA. LU_CIA ALONSO MENENDEZ.
OFTALMOLOGA ESPECIALISTA EN RETINA. HUCA.

NUNCA DEJES DE MOVERTE. CUANDO EL PACIENTE PASA A LA ACCION.
DNA. IRENE ALONSO DEL RiO.
PROYECTO ALPHA (ASEM / COCEMFE)

MEJORANDO LA CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON SiINDROME DE DOWN YOTRAS
DISCAPACIDADES INTELECTUALES.

DNA. ANA LUQUE CAMINA.

GERENTE ASOCIACION SINDROME DE DOWN DE ASTURIAS

MODERA: D. ANDRES MAYOR LORENZO.
COORDINADOR DE FEDER ASTURIAS. PRESIDENTE DE LA ASOCIACION RETINA ASTURIAS.

LIBRO BLANCO DE LA DISCAPACIDAD ORGANICA
D.ALEJANDRO FERNANDEZ GARCIA.
RESPONSABLE DE AREA COHESION SOCIAL Y COORDINACION SOCIOSANITARIA COCEMFE.

18 HORAS
CIERRE INSTITUCIONAL.
| D. AQUILINO ALONSO MIRANDA. DIRECTOR GERENTE DEL SESPA.

RARE DISEASE DAY®



