Il JORNADAS

RERYZC

28 FEBRERO DE 2025 - 10:00 HORAS
CONSEJERIA DE SANIDAD, TOLEDO

0:30 RECEPCIONDEASISTENTES

10:00 INAUGURACION OFICIAL

» Jesuslgnacio Meco, Miembrode la Alianza de Enfermedades Rarasy
Director General dela Asociaciéon Poco Frecuentes.

*» M° TeresaMarinRubio, Directora General de Humanizaciény Atencién
Sociosanitariade Castilla-La Mancha.

* Inmaculada Canovas Rodriguez, Miembrode la Alianzade Enfermedades

RarasyDelegadade la Asociacion Miradas que Hablan, CLM.

10:30 PONENCIAS.EXPERIENCIAS Y AVANCES

*» Gonzalo Mateo Martinez, Neuropediatradel Hospital Universitariode
Guadalajara, Red-Unicas.
« CarlesdeDiego Boguiia, Jefedel Serviciode Genéticadel Hospital

Universitario de Toledo.

11:30 PAUSA-CAFE

12:00 INNOVACION

« BeatrizPerales, Directorade AccesoyRelacionesinstitucionalesdela

biofarmacéutica SOBI

12:30 TESTIMONIOS - HISTORIAS DE VIDA

13:00 CLAUSURA

 David Amores Garcia, Miembro de la Alianzade Enfermedades Rarasy
Presidente dela Asoc. Regionalde ELA, Adelante CLM.

» Alicia Monzén Martinez, Miembrode la Alianza de Enfermedades Rarasy
Presidentadela Asociacionde Fibrosis Quistica CLM.

« Oscar TalaveraEncinas, Director General de Hospitales.

13:30 CIERREDELEVENTO

ORGANIZAN: COLABORAN:

' GOBIERNO MIMISTERIO

=y DE ESPANA DE SAMIDAD
Alianza de Enfermedades :' Consejeria de Sanidad

Rarasde CLM




