
Sesión moderada por la Dra. Clara Cavero Carbonell 
(Área de Investigación en Enfermedades Raras de la Fundació Fisabio)

10:15h. Recepción y acomodación de asistentes.

BIENVENIDA E INAUGURACIÓN. Dra. Mariola Penadés Fons. 
Directora General de Investigación e Innovación, Conselleria de Sanitat.

10:30h. MESA 1: Diseñando el Presente y el Futuro de las Enfermedades Raras
Neurodegenerativas en la Comunitat Valenciana. 

· Dña. Eva Cerdán García. Servicio de Gestión Asistencial Hospitalaria, Dirección General de Atención
Hospitalaria, Conselleria de Sanitat.
· Dña. Cristina Giménez Lozano. Servicio de Estudios Epidemiológicos y Vigilancia de Enfermedades No
Transmisibles. Dirección General de Salud Pública, Conselleria de Sanitat. 
· Dr. Rafael Vázquez Manrique. Laboratorio de Biomedicina Molecular, Celular y Genómica, IISLaFe; Unidad
Mixta de Enfermedades Raras IISLaFe-CIPF; Centro de Investigación Biomédica en Red de Enfermedades Raras
(CIBERER).
· Dra. Pilar González del Cabo. Instituto de Investigación Sanitaria Hospital Clínico de Valencia, Universitat de
València y Centro de Investigación Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER).

11:30h DEBATE

12:00h. PAUSA CAFÉ

12:30h. MESA 2: Enfoque 360º: De la innovación al abordaje integral del paciente con
Enfermedades Raras Neurodegenerativas en la Comunitat Valenciana.

·  Dra. Elena Gras Colomer. Dirección General de Farmacia, Conselleria de Sanitat. 
· Dra. Mónica Climente Martí. Hospital Universitario Doctor Peset. Grupo de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras de la SEFH (ORPHASEFH). 
·  Dr. Rafa Sivera Mascaró. Hospital La Fe CSUR Ataxias y Paraparesias Hereditarias, Unidad de Enfermedades
Neuromusculares y Ataxias. European Reference Networks (ERN) EURO-NMD y Centro de Investigación
Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER).
· Dr.José María Millán Salvador. Grupo Biomedicina Molecular, Celular y Genómica IISLAFE y Centro de
Investigación Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER).

13:30h. DEBATE

14:00h. CLAUSURA. Dra. Elena Gras Colomer. 
Directora General de Farmacia, Conselleria de Sanitat.
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