Xl Encuentro Anual de familiares y
afectados por enfermedades raras

en la Comunidad Valenciana
24 de Noviembre - 16:45 H.
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Creando redes
de esperanza

Lugar de celebracion

Salon de Actos de la Conselleria de
Sanidad Universal y Salud Publica
Calle de Misser Masco

31-33, 46010 Valencia
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Xl Encuentro Anual de familiares y

afectados por enfermedades raras
en la Comunidad Valenciana

16:45h - 17:00h Recepcion de los invitados

17:00-17:35 h | Inauguracién

D. Miguel Angel Borras LLopis. Conferencia: convivir con una enfermedad rara.
Representante Conselleria de Sanidad.

17:35-17.50 h | Atencion Integral del nifio con enfermedad rara

Dra. Lucia Ortiz San Roman. Pediatra de cuidados paliativos domiciliarios
(Alicante). Hospital General Universitario de Alicante, en la Unidad de Cuidados
Paliativos y Hospitalizacion a Domicilio Pediatricos

17:50 - 18:05h Estrategia de investigacion en enfermedades raras de la Comunidad Valencia-
na: situacioén actual y vias de avance.

D. Salvador Peir6. Subdirector General de Investigacion e Innovacion.
Conselleria de Sanidad Universal i Salud Publica

18:05 - 18:20 h | Protocolo de atencién sanitaria al alumnado con problemas de salud crénica
en horario lectivo

D.Josep Lluis Ribes. Subdirector general de Innovacion y Calidad Educativa.
Conselleria de Educacion, Investigacion, Cultura y Deporte

18:20 - 18:35h | El cole de Mar. Caso practico del trabajo en red en el Area educativa.

D?. Maria Garcia. Psicopedagoga del Colegio Esclavas de Valencia.

18:35 - 19:00 h | Ruegosy preguntas.

19:00 h Clausura del acto y fotografia de grupo

D Juan Carlos Gonzalez Coll, Delegado de FEDER Comunidad Valenciana.
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Puedes inscribirte al Encuentro hasta el 21 de noviembre pinchando AQUI .

Para cualquier duda o si necesitas informacion, no dudes en contactar con nosotros
a través del correo electronico comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org o el

Lugar de celebracion

Salon de Actos de la Conselleria de
Sanidad Universal y Salud Publica
Calle de Misser Mascéd

Valencia



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc6oY5XM7GTE8Vb-NtDStthXVtQoXJv_QBMoujJsuPnzkxvyg/viewform?usp=send_form
mailto:comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org

