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FORO MURCIA | 3 de diciembre de 2025

X FORO SOBRE ENFERMEDADES RARAS Y SIN
DIAGNOSTICO EN
MURCIA

16:30- 17:00H | ACCESO DE PARTICIPANTES

17:00 - 17:10 | BIENVENIDA

»  Testimonio: Convivir con una ER y discapacidad.
Diia. Sisara Izquierdo Cegarra. Fundacion Rafa Puede.

17:10 - 17:30 | INAUGURACION

»  D. José Angel Alfonso Hernandez. Alcalde de Molina de Segura.

»  D. Juan Carrién Tudela. Presidente de la Federacion Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER) y su Fundacion.

»  Dna. Isabel Ayala Vigueras. Gerente del Servicio Murciano de Salud.

17:30-18:00 H | AVANCES EN INVESTIGACION EN ENFERMEDADES RARAS
EN LA REGION DE MURCIA

INVESTIGACION SOCIAL EN LAS ENFERMEDADES RARAS. FAMILIAS CON SINDROME DE ANGELMAN:
ALGUNOS DATOS ACTUALES.
»  D. Francisco Solano Cabello Luque. Profesor Titular en la Facultad de
Psicologia y Logopedia de la Universidad de Murcia. Presidente del Comité de
Comunicacion Aumentativa y Alternativa de AELFA-IF.

AVANCES EN PREVENCION Y DIAGNOSTICO DE ENFERMEDADES RARAS

»  Dia. Isabel Lopez Expésito. Directora del Centro de Bioquimica y Genética
Clinica HCU Virgen de la Arrixaca.

18:00 - 18:30H | PAUSA - CAFE




FORO MURCIA | 3 de diciembre de 2025

18:30 - 19:15H | MESA: LA PERSONA COMO CENTRO DEL ABORDAJE EN
LA ATENCION INTEGRAL

TRABAJO EN RED Y ATENCION INTEGRAL A MENORES CON ENFERMEDADES RARAS DE ALTA
COMPLEJIDAD. EXPERIENCIA REGIONAL EN EL SERVICIO MURCIANO DE SALUD.
»  Dha. Beatriz Garnica Martinez. Coordinadora Regional de la Unidad de

Atencion Integral del Paciente Pediatrico con Enfermedad Crénica Complejay
Cuidados Paliativos SMS.

ABORDAJE DE LA SALUD MENTAL DE LAS ER 0 EN PROCESO DE DIAGNOSTICO

» Dia. Magdalena Belando Llor. Psicéloga. Servicio de Atencion Psicoldgica de
FEDER.

PRESENTACION DEL PROYECTO UNICAS

19:15 - 19:55 H | BUENAS PRACTICAS EN EL ABORDAJE DE LA
DISCAPACIDAD DESDE EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE ENFERMEDADES
RARAS EN LA REGION DE MURCIA.

20:00H | CLAUSURA



