De vuelta a casa

Seguimos trabajando en la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras del
SNS.

Seguimos organizando actos con el fin de aumentar nuestro conocmiento
sobre mas enfermedades raras.

Seguimos organizando actos con el fin de aumentar la wisibilidad v la
sensibilizacion del sistema sanitano y ofrecer apoyo, acompafamiento,
continudad y calidad asistencial a las personas afectadas y sus familias.

Seguimos organizando actos con el fin de extender la informacion vy la
formacion a los diferentes profesionales vy organismos implicados.

Seguimos celebrando actos con el fin de atraer la atencion vy sensibilizar
sobre las enfermedades raras a la poblacion en general v para impulsar la
actividad y particpacion de la Comunidad, prionzando e identificando
estos problemas.

Pretendemos su deteccion precoz, su atencion integral v multidisciplinar
para potenciar la adopaon de medidas que mejoren la calidad de wvida.

Intentamos continuar difundiendo las actividades comunitanas, el
mensaje relativo a un mayor reconocimiento e implicacion con las
asociaciones u obras organizaciones sociales, gque se sientan protagonistas

y que se produzca un incremento progresivo de accion de los cudadanos
y la comunidad en lo referente a la salud.

Mo olvidemos gue la union hace la fuerza.

"QUE NADIE SE SIENTA SOLO”

Jornada sobre Enfermedades Raras en Asturias

05,30
Inauguracion institucional

10,40

Ponencia: "Lineas Estrategicas del Ministerio. Buenas Practicas sobre
Enfermedades Raras”. Dnia. Borja Rodriguez-Maribona y Dfia. Laura Pruneda
Gonzalez, Técnicas de la Direccion General de Salud Publica, Consejeria de
Sanidad del Principado de Asturias. Modera: Ricardo de Dios del Valle, Técnico de
Salud del Hospital de Jarrio

11,00

11,30
Mesa redonda y coloquic

o Ayudas técnicas. D. Juanjo Ferrero Lomas, Terapeuta coupacional del
Centro Asesor de Ayudas Técnicas del Principado de Asturias.

cAyudandoles a respirar bien. D. Julic Garcia-Maribona, Enfermero
UCI-Pediatria del HUCA.

cApoyo al Cuidador. Equipo de AP del Centro de Salud de La Eria.
Dria. M2 De Los Angeles Rodriguez Martin, Enfermera.

Dfia. Rocio Redondo Rodriguez, Trabajadora Social Sanitaria.

Breve testimonio de una cuidadora.

13,30

16,00
Mesa redonda y coloquio

o Unidades de Atencion Temprama. Dfia. M2 Teresa Junco Lopez,
Psicologa. Coordinadora de la Unidad de Atencion Infantil Temprana de
Dviedo, Consejeria de Bienestar Social y Vivienda.

cEvaluacion, encuesta. Conclusiones.

17,30
Clausura



