Il JORNADAS

RERYRC

28FEBRERODE2025-10:00HORAS
CONSEJERIADESANIDAD, TOLEDO

9:30 RECEPCIONDEASISTENTES

10:00 INAUGURACION OFICIAL

« JesusIgnacio Meco, Miembro de la Alianza de Enfermedades Raras
y Director General de la Asociacién Poco Frecuentes.
« M®. Teresa MarinRubio, Directora Generalde Humanizaciény

Atencion Sociosanitaria de Castilla-La Mancha.

10:30 PONENCIAS.EXPERIENCIAS Y AVANCES

« Gonzalo Mateo Martin, Neuropediatra del Hospital Universitario
de Guadalajara, Red-Unicas.
« CarlesdeDiego Bogund, Jefedel Servicio de Genéticadel Hospital

Universitariode Toledo.

11:30 PAUSA -CAFE

12:00 INNOVACION

« BeatrizPerales, Directorade AccesoyRelaciones Institucionales

de labiofarmacéutica SOBI

12:30 TESTIMONIOS -HISTORIAS DE VIDA

13:00 CLAUSURA

« David Amores Garcia, Miembro de la Alianza de Enfermedades
RarasyPresidentede la Asoc. RegionaldeELA, Adelante CLM.

« AliciaMonzén Martinez, Miembro dela Alianza de Enfermedades
RarasyPresidentadela AsociaciéndeFibrosis Quistica CLM.

« Oscar TalaveraEncinas, Director General de Hospitales.

13:30 CIERREDELEVENTO
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