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18a Jornada Viure en Salut /Malalties rares, informacio frequent/

11.00 h Inauguracio
11.15h Taula 1
Moderador:

Ponents:

12.15 h Torn obert de paraules

12.30 h Taula 2
Moderador:

Ponents:

13.30h  Torn obert de paraules

13.45h Clausura

Lourdes Monge Garcia
Directora general de Salut Publica. Conselleria de Sanitat.

La informacio i el diagnostic de les malalties rares

Oscar Zurriaga Llorens
Cap del Servici d’Estudis Epidemiologics i Estadistiques Sanitaries.
Direccio General de Salut Publica. Conselleria de Sanitat.

"El Registro Nacional de Enfermedades Raras. Una experiencia de coordinacién"
Manuel Posada de la Paz
Director de I'Institut d’Investigacio de Malalties Rares. Institut de Salut Carles IlI.

“La importancia del diagnéstico genético de las enfermedades raras”
José Maria Millan Salvador

Unitat de Genética. Hospital Universitari i Politecnic La Fe.

CIBER de Malalties Rares.

Les estratégies d’actuacio en les malalties rares

Joan Quiles i Izquierdo
Cap de la Unitat d’Educaci6 per a la Salut. Servici de Plans, Programes i Estratégies de Salut.
Direcci6 General de Salut Publica. Conselleria de Sanitat.

“La estrategia nacional de enfermedades raras. Su aplicacion en la Comunitat Valenciana”
Antonio Pérez Aytés
Unitat de Disformologia. Hospital Universitari i Politécnic La Fe.

“Un ano lleno de caminos. No es raro tener una enfermedad poco frecuente”
Almudena Amaya Rubio
Delegada de la Federacié Espanyola de Malalties Rares (FEDER) a la Comunitat Valenciana.

Elias Ruiz Rojo

Sotsdirector general de Promoci6 de la Salut i Prevenci6.
Direccié General de Salut Publica.

Conselleria de Sanitat.

Aforament limitat. Inscripci6é gratuita a la jornada en http://www.sp.san.gva.es/inscripciones



http://www.sp.san.gva.es/inscripciones

Lloc: Centre Superior d’Investigacio en Salut Plblica (CSISP) WROo ],
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http://www.emtvalencia.es/portal/Main?ISUM_Lang=3
http://www.metrovalencia.es/page.php
http://val.valenbisi.es/Todas-las-estaciones/Mapa
mailto:viure_salut@gva.es
http://g.co/maps/ey2xm



