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Organitza: Direcció General de Salut Pública



11.00 h Inauguració Lourdes Monge García
Directora general de Salut Pública. Conselleria de Sanitat.

11.15 h Taula 1 La informació i el diagnòstic de les malalties rares

Moderador: Óscar Zurriaga Llorens
Cap del Servici d’Estudis Epidemiològics i Estadístiques Sanitàries.
Direcció General de Salut Pública. Conselleria de Sanitat.

Ponents: "El Registro Nacional de Enfermedades Raras. Una experiencia de coordinación"

Manuel Posada de la Paz
Director de l’Institut d’Investigació de Malalties Rares. Institut de Salut Carles III.

“La importancia del diagnóstico genético de las enfermedades raras”

José María Millán Salvador
Unitat de Genètica. Hospital Universitari i Politècnic La Fe.
CIBER de Malalties Rares.

12.15 h Torn obert de paraules

12.30 h Taula 2 Les estratègies d’actuació en les malalties rares

Moderador: Joan Quiles i Izquierdo
Cap de la Unitat d’Educació per a la Salut. Servici de Plans, Programes i Estratègies de Salut.
Direcció General de Salut Pública. Conselleria de Sanitat.

Ponents: “La estrategia nacional de enfermedades raras. Su aplicación en la Comunitat Valenciana”

Antonio Pérez Aytés
Unitat de Disformologia. Hospital Universitari i Politècnic La Fe.

“Un año lleno de caminos. No es raro tener una enfermedad poco frecuente”

Almudena Amaya Rubio
Delegada de la Federació Espanyola de Malalties Rares (FEDER) a la Comunitat Valenciana.

13.30h Torn obert de paraules

13.45 h Clausura Elías Ruiz Rojo
Sotsdirector general de Promoció de la Salut i Prevenció.
Direcció General de Salut Pública.
Conselleria de Sanitat.

18a Jornada Viure en Salut /Malalties rares, informació freqüent/

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

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


Lloc: Centre Superior d’Investigació en Salut Pública (CSISP)

Avinguda de Catalunya, 21

València

Informació: 961 92 57 92

viure_salut@gva.es

Autobús: Línies 30 i 41

Tramvia: Línies 4 i 6 (Universitat Politècnica)

Valenbisi: Estació n.º 115

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



