Financiado por 88 L L. o35
la Unién Europ + Principado de Consejeria T Plan de Recuperacién, L F
NexGeneratoneu @) ASTUrIAS | de salud W Transformacién y Resiliencia o

JORNADA DE SENSIBILIZACION Y DIFUSION
DE LAS ENFERMEDADES RARAS

MEDICINA BASADA EN LA EVIDENCIA i

C—

DIRIGIDO:PROFESIONALES DE LA SALUD
1 DE MARZO DE 2023
SALON DE ACTOS DEL HUCA DE 9 A 18.30 HORAS

9 A 9.30 HORAS
APERTURA INSTITUCIONAL.

PABLO I. FERNANDEZ MURNIZ. CONSEJERO DE SALUD DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS.
GERENCIA AREA SANITARIA IV.

9.30-10.30 HORAS
PONENCIA INAUGURAL:"ENFERMEDADES RARAS, UNA MIRADA ETICA".

ISOLINA RIANO GALAN.

ENDOCRINOLOGIA PEDIATRICA-AGC PEDIATRIA. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS (HUCA).
UNIVERSIDAD DE OVIEDO (UNIOVI).

INSTITUTO DE INVESTIGACION DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS (ISPA).

10.30-11.30 HORAS
MESA REDONDA: MODELOS DE ATENCION EN SALUD.

CONSULTA DE ENFERMEDADES MINORITARIAS DEL HUCA.
CARLOTA ARGUELLO MARTIN.
MEDICINA INTERNA (HUCA).

UNIDAD DE CUIDADOS CRONICOS COMPLEJOS PEDIATRICOS HUCA.
ANTONIO HEDRERA FERNANDEZ.
NEUROPEDIATRIA (HUCA).

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A PERSONAS CON ENFERMEDADES

RARAS Y SUS FAMILIAS DE BURGOS.
AITOR APARICIO GARCIA.
DIRECTOR DEL CENTRO ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS.

RED EUREPEA DE ENFERMEDADES NEUROLOGICAS RARAS (ERN-RND).
MARTA BLAZQUEZ ESTRADA.
NEUROLOGIA. JEFA DE SECCION DE ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS (HUCA).

MODERA:PiA GIMENEZ GOMEZ.
SUBDIRECCION ORGANIZACION SERVICIOS SANITARIOS SESPA.

11.30-12 HORAS
PAUSA CAFE.
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12-13 HORAS
MESA REDONDA:SITUACION ACTUAL Y FUTURO PROXIMO.

SISTEMAS DE REGISTRO.
EVA GARCIA FERNANDEZ , ,
DIRECCION GENERAL SALUD PUBLICA. CONSEJERIA DE SALUD.

CRIBADO NEONATAL.
BELEN PRIETO GARCIA
RESPONSABLE DEL AREA DE CRIBADOS DEL LABORATORIO DE MEDICINA (HUCA).

MEDICAMENTOS HUERFANOS.
ANA LOZANO BLAZQUEZ.
DIRECTORA UNIDAD DE GESTION CLINICA FARMACIA (HUCA).

INVESTIGACION.
VICTORIA ALVAREZ MARTINEZ. )
DIRECTORA CIENTIFICA DEL INSTITUTO DE INVESTIGACION SANITARIA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS (ISPA).

MODERA: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:UNA MIRADA DE 360°.

PEDIATRIA ATENCION PRIMARIA.
ANDRE'S MEANA MEANA. CENTRO DE SALUD EL COTO.

CONSEJERIA DE EDUCACION. AULAS HOSPITALARIAS, HACIA LA NORMALIZACION.
RAQUEL DIAZ RAMILA. DIRECTORA DEL EQUIPO REGIONAL ALUMNADO CON NECESIDAD ESPECIFICA
DE APOYO EDUCATIVO (ACNEAE).

CONSEJERIA DE DERECHOS SOCIALES Y BIENESTAR.

ANA FERNANDEZ ZAPICO
DIRECTORA GENERAL.DIRECCION GENERAL DE PLANIFICACION, ORDENACION Y ADAPTACION AL CAMBIO

SOCIAL.

INSERCION LABORAL.
BEATRIZ AVILA COBOS
DIRECTORA REGIONAL INSERTA EMPLEO. FUNDACION ONCE.

MODERA: LAURA GUTIERREZ PEDREGAL.
DIRECCION GENERAL DE CUIDADOS, HUMANIZACION Y ATENCION SOCIOSANITARIA.

16.30-17.30 HORAS

PARTICIPACION CIUDADANA.
INTERVENCION DE VARIAS PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS.

MODERA: MONICA OVIEDO SASTRE
PRESIDENTA COCEMFE ASTURIAS

17.30-18.30 HORAS
PONENCIA CLAUSURA.PERFECTAMENTE IMPERFECTOS.

ANDREA GARCIA BOGURNA Y BORIS TOSAS ROJAS.

18.30HORAS

CIERRE INSTITUCIONAL.
MARIA CONCEPCION SAAVEDRA RIELO. DIRECTORA GERENTE DEL SESPA.

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