
09:30 - 10:00h Recepción de personas asistentes
Acreditación y entrega de documentación

10:00 - 10:15h Porque cada persona importa ,  Bienvenida por parte de la organización
Representación institucional:
Dr. José Flores Arias ,  Xerente da Área Sanitaria de Pontevedra e O Salnés 
Francisca Luengo Milara, Presidenta de Fegerec
Dr. Antonio Gómez Caamaño ,  Conselleiro de Sanidade, Xunta de Galicia

10:15 - 10:45h Conferencia inaugural: Diagnóstico precoz y genética, situación actual 
y futuro del programa de cribado prenatal y neonatal: retos y oportunidades
Sagrario Pérez Castellanos ,  Subdirectora Xeral de Estilos de Vida Saudables 
y responsable de cribados neonatales

10:45 - 11:00h Cada historia personal importa
Testimonio de los padres de Leo
Ana Mª Vidal Vilas y Antonio Diz Piñeiro : “A Carreira de Leo”

11:00 - 11:45h Mesa 1: La importancia de la investigación para cada persona, para cada familia, para 
cada profesional, para el sistema sanitario. Participación de los pacientes en impulso y
financiamiento de la investigación
Ponentes
David Trigos Herraez ,  Presidente de la Academia Europea de Pacientes sobre 
Innovación Terapéutica - EUPATI España 
Juan Luis Carro López de Luzuriaga ,  representante de la Asociación Española 
da Síndrome CTNNB1
María del Mar Castelao Fraga . Presidenta de la Asociación Galega da enfermidade de
Dent
Pilar Morgade Saavedra ,  Directora Área de Planificación e Promoción da Investigación
Sanitaria. Axencia de Coñecemento en Saúde (ACIS)
Modera: Eva Poveda López ,  directora científica do Instituto de Investigación 
Sanitaria Galicia Sur, área sanitaria de Vigo
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11:45 - 12:00h Experiencia en la consulta monográfica de enfermedades minoritarias y sistémicas 
del Área Sanitaria de Pontevedra e O Salnés
Dra Diana Alves Pereira ,  médico internista, grupo de enfermedades minoritarias 
del Complejo Hospitalario Universitario de Pontevedra

12:00 - 12:30h Pausa café y encuentro informal entre profesionales, pacientes y familias

12:30 - 13:15h Mesa 2: Derechos, recursos y cuidados
Ponentes
Raquel Vázquez Mourelle ,  Subdirectora de Atención Hospitalaria, Xunta de Galicia  
Isabel Botana Torres ,  responsable del área de Trabajo Social de Fegerec 
Candela Presedo Sánchez ,  terapeuta ocupacional responsable del área de Inclusión
Educativa de Fegerec 
Esther Núñez Pintos ,  Técnico do Equipo de Orientación Específico 
de Pontevedra, Consellería de Educación
Modera: Antonio Acevedo Prado ,  Director Xeral de Maiores e Atención Sociosanitaria. 
Consellería de Política Social, Xunta de Galicia 

13:15 - 14:00h Mesa 3: El papel de las organizaciones de pacientes en el abordaxe integral de las
Enfermedades raras
Ponentes
Ana Vázquez Lojo ,  Presidenta de la Liga Reumatológica Española
Nuria Carballeda Feijoó ,  Presidenta de la Asociación Galega de Lupus 
Esther Sabando Rodríguez ,  Directora de Relacións Institucionais e Defensa do
Paciente de Duchenne Parent Project España 
María Isabel Sandino Rego ,  responsable del área de Asesoramiento Jurídico
y Calidad de Fegerec
Modera: Carmen López Rodríguez ,  Directora Sociosanitaria y responsable del 
servicio de Acogida de Fegerec

14:00 - 14:30h Conferencia de clausura: La humanización de los espacios y la personalización de la asistencia
sanitaria en la era de la digitalización e innovación tecnológica 
Dra. Rosa Conde Alonso ,  Subdirección de Humanización, Calidade e Atención á 
Cidadanía da área Sanitaria de Pontevedra e O Salnés

14:30 - 14:45h Clausura de la jornada
Dr. Jorge García Borregón ,  Subdirector de Humanización, Calidade e Atención
á Cidadanía da área Sanitaria de Pontevedra e O Salnés 
Antonio Acevedo Prado ,  Director Xeral de Maiores e Atención Sociosanitaria. 
Consellería de Política Social, Xunta de Galicia
Alfredo José Silva Tojo ,  Director Xeral de Asistencia Sanitaria do 
Servizo Galego de Saúde, SERGAS
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