




Programa del Congreso

 

09:00-09:30 Recogida de documentación.  

09:30-10:00 Apertura del Congreso. 

Ignacio Ferrer Cervera. Director de Evaluación, Calidad y Atención al Paciente de la Conselleria de Sanidad de la 
Generalitat Valenciana 

Salvador Martínez. Instituto de Neurociencias 

10:00-11:00 Viviendo frente a lo desconocido.  

Fide Mirón Torrente. Presidente de la Asociación de discapacidad y enfermedades raras (ADIBI), vocal de 
COCEMFE Alicante, vocal de la Asociación Española de Porfiria y secretaría general de FEDER. 

  

11:30-12:30 Enfermedades Raras 

Café en el hall proporcionado por la Fundación 

  Juan Carrión. Presidente de Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER) 

12:30-13:30 Terapia Miofuncional, niños con problemas orofaciales y mandibulares. 

  Silvia Domenech. Logopeda. Especialista en atención Temprana 

  

16:00-17:00 Características genéticas del Síndrome 5p-. Una visión actualizada. 

Descanso para comer 

  Salvador Martínez. Instituto de Neurociencias 

17:00-18:00 Proceso diagnóstico en los trastornos del neurodesarrollo. 

  Francisco Carratalá. Neuropediatría Hospital de San Juan 

18:00-19:00 Ruegos y preguntas 

 
Tiene como fin la difusión de información acerca del Síndrome 5p menos y enfermedades raras  
Duración: 10 horas 
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