Encuesta de satisfaccion llI

Jornada de Enfermedades Raras:

“"Porque las personas importan"

"PORQUE LAS PERSONAS IMPORTAN"

2 DE MARZO DE 2026
SALON DE ACTOS DEL HUCA 8.30 A 14.30 HORAS

Y TS
Principado de | Consejeria
Asturias | de salud




PROGRAMA

CONDUCE LA JORNADA : SIIVIA MARTINEZ VILLAMEA. ENFERMERA INVESTIGADORA.

09.15 - 09.30

RECEPCION Y ENTREGA DE DOCUMENTACION

INAUGURACION OFICIAL
AUTORIDADES COMPETENTES

09.30-10.00 CHARLA INAUGURAL

10.00-11.30

"AVANCES Y RETOS EN EL ABORDAJE DE LAS ENFERMEDADES RARAS"

DNA. VICTORIA ALVAREZ MARTINEZ
FACULTATIVA ESPECIALISTA INMUNOLOGIA-RESPONSABLE DE LABORATORIO DE
GENETICA/GENOMICA HUCA

MESA REDONDA 1
AVANZANDO EN EL PLAN AUTONOMICO DE EERR

PARTICIPANTES:
COORDINACION ASISTENCIAL:
COORDINACION EERR

D. GERMAN MORIS DE LA TASSA

JEFE DE LA SECCION DE TRASTORNOS NEUROMUSCULARES. COORDINADOR EERR HUCA

PROYECTO UNICAS ASTURIAS

D. IGNACIO MALAGA DIEGUEZ

RESPONSABLE DE NEUROPEDIATRIA HUCA

DETECCION PRECOZ - CRIBADO NEONATAL
DNA.BELEN PRIETO GARCIA

JEFA DE SECCION EN BIOQUIMICA CLINICA HUCA
NUEVOS FARMACOS Y TERAPIAS AVANZADAS

DNA. ANA LOZANO BLAZQUEZ
DIRECTORA UNIDAD DE GESTION CLINICA FARMACIA HUCA

MODERADOR:

D. ALVARO GONZALEZ FRANCO
DIRECTOR DE ATENCION SANITARIA Y SALUD PUBLICA DE AREA

PAUSA CAFE

12:00 - 13:30

13:30- 14:00

MESA REDONDA ||
“ATENCION INTEGRAL EN ENFERMEDADES RARAS: PROFESIONALES
Y PACIENTES EN DIALOGO”

PARTICIPANTES:

ENFERMERAS GESTORAS DE CASOS

DNA. LORENA PEREZ LOPEZ

GESTORA PACIENTES PALIATIVOS PEDIATRICOS. HUCA

DNA. MARIA PAZ RODRIGUEZ MONDELO
GESTORA DE CASOS SERVICIO NEUROLOGIA

UNIDAD DE ENFERMEDADES MINORITARIAS HUCA

DNA CARLOTA ARGUELLO MARTIN

MEDICA ESPECIALISTA EN MEDICINA INTERNA RESPONSABLE DE LA UNIDAD
VALORACION DE LA DISCAPACIDAD

DNA. MARINEL DESIREE ACOSTA GAMEZ

MEDICA DEL CENTRO DE VALORACION PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE
AVILES

ATENCION SOCIOSANITARIA.

DNA.COVADONGA LOPEZ ANTOLIN
TRABAJADORA SOCIAL. JEFA DE SECCION DE RECURSOS Y PROGRAMAS .
CONSEJERIA DE DERECHOS SOCIALES Y BIENESTAR.

REPRESENTANTES DE PACIENTES /FAMILIAS

D. PABLO QUIROS GONZALEZ
ASOCIACION DE ENFERMEDADES NEUROMUSCULARES DEL PRINCIPIADO DE ASTURIAS.
ASEMPA

DNA. BELEN GONZALEZ CAMEAN
VICEPRESIDENTA DE LA ASOCIACION DE PALIATIVOS PEDIATRICOS DE ASTURIAS. APPEA

D. JOSE MANUEL PEREZ PERICLES
PRESIDENTE ASOCIACION AMILODISIS VISIBLE

MODERADOR:

D. ANDRES MAYOR LORENZO
REPRESENTANTE ASTURIAS DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES
RARAS (FEDER).PRESIDENTE DE LA ASOCIACION ES RETINA

CONCLUSIONES Y CIERRE DE LA JORNADA
“CUIDAR EN RED JUNTO A LAS FAMILIAS Y LA ATENCION PRIMARIA:
COORDINACION QUE TRANSFORMA CUIDADOS EN VIDA”

DNA. ANA PIERA CARBONELL
MEDICA ESPECIALISTA EN FAMILIAR Y COMUNITARIA CS NARANCO Y MADRE DE
JAVI, NINO CON UNA ENFERMEDAD ULTRA RARA



