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Enfermedades Raras

Fisabio y Salud Publica organizan una jornada por
el Dia Internacional de las Enfermedades Raras

e El encuentro tendrd lugar el préximo lunes 26 de febrero a las 9:45h en
el Salon de Actos de la Direccion General de Salud Publica

e El evento, que estd sujeto a inscripcion hasta completar aforo, sera
también retransmitido por streaming a través del Canal Generalitat de la
Direccion General de Salud Publica

Valéncia (23.02.24). La Direcciéon General de Salud Publica y la Fundacion
para el Fomento de la Investigacion Sanitaria y Biomédica de la Comunidad
Valenciana (Fisabio), en representacion de la Alianza de investigacion
traslacional de enfermedades raras de la Comunidad Valenciana (AITER), han
organizado una jornada por el Dia Internacional de las Enfermedades Raras. El
encuentro tendré lugar el proximo lunes 26 de febrero a las 9:45h en el Salon
de Actos de Av. Catalunya, 21 de Valencia.

Se trata de un evento dirigido a personas afectadas por enfermedades raras y
sus familiares, profesionales sanitarios de atencidn primaria, especializada y
salud publica, asi como representantes de asociaciones de pacientes,
investigadores en enfermedades raras y estudiantes.

A la jornada asistirda Mariola Penadés, directora general de Investigacion e
Innovaciéon; Ruth Us6, directora general de Salud Publica; Monica Pont,
directora gerente de la Fundacion Fisabio y Almudena Amaya, Miembro de la
Junta Directiva de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

La jornada constard de dos mesas de debate, una sobre investigacion,
innovacién y vigilancia y otra enfocada en pacientes, clinica, diagndstico y
tratamientos. Ademas, se ha previsto la exposicion de cuatro presentaciones
orales cortas de jovenes investigadores.

El evento, que cuenta con la participacién y aval cientifico del CIBER de
Enfermedades Raras (CIBERER), serd retransmitido por streaming a través del
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Canal Generalitat de la Direcciéon General de Salud Publica al que se puede
acceder a través del siguiente enlace:
http://www.sp.san.gva.es/sscc/opciones4.jsp? CodPunto=4196&Opcion=MULT
IMEDIA &MenuSup=SANMS&Seccion=MULTIMEDIATV &Nivel=2

La organizacion cientifica ha sido coordinada por el comité cientifico de
AITER, siendo Antonio Sarrion Aufiéon el representante de la Direccion
General de Salud Publica y Clara Cavero la representante de la Fundacion
Fisabio.
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