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WorkER Meeting ¢Qué es?

Es una propuesta que nace de la necesidad de
intercambiar ideas, conocimientos, lineas de intervencion e
investigacién y paradigmas actualizados en torno a una
tematica en concreto y de manera multidisciplinar, dentro
del marco de las Enfermedades Raras (ER).

La actividad se desarrolla dentro de una ftnica
Jornada/punto de encuentro, congregando a todos aquellos
profesionales del ambito de la sanidad, investigacion y
representantes de asociaciones relacionados e interesados
en la tematica.

Investigacion en Enfermedades Raras

Una enfermedad es considerada rara cuando afecta a
un numero limitado de la poblacién total, definido en
Europa como menos de 1 por cada 2.000 ciudadanos (EC
Regulation on Orphan Medicinal Products).

La baja frecuencia sumado a las dificultades de su
diagnostico, desconocimiento de la patologia, acceso a
tratamiento y problemas socio-econ6micos derivados de la
misma, hacen que la investigacion sea un punto necesario,
primordial y basico para poder dar respuesta al afectado y

su familia, asi como avanzar en terapias que mejoren la
calidad de vida.
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Programa

- M2 Teresa Martinez Ros. Directora General
de Planificacion, Investigacion, Farmacia y
Atencion al Ciudadano.

- Isabel Tovar, Presidenta del COFRM
- Ramon Frexes Illueca, Director Nacional

de RRII
- Juan Carrion, Presidente de D’'Genes y
FEDER

Ramoén Frexes Illueca, Director Nacional de
RRIT

M2 Teresa Martinez Ros. Directora General de
Planificacion, Investigacién, Farmacia y
Atencibn al Ciudadano.

Juana Maria Marin Martinez, Medico

Urgencias HUVA.

Carmen Robles Moreno

Decana de Medicina de UM

Coffe Break

Dr. D. Manuel Alcaraz. Pediatra del area de
salud V de la Regién de Murcia

Dra. Maria Dolores Garcia Malo. Facultativo
especialista en Oncohematologia del Hospital
Morales Meseguer.

Encarna Guillen Navarro. Genetista Hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca

- Ramon Frexes Illueca, Director Nacional
de RRII

- Juan Carrién, Presidente de D’Genes y
FEDER
- Isabel Tovar, Presidenta del COFRM
- Manuel Villegas. Consejero de salud de
CARM



