Foro Estratégico de Enfermedades Raras
de Castilla-La Mancha:

Avanzando en la implementacion de la Estrategia
de Atencion Sanitaria y Sociosanitaria

18 de noviembre 2026.

Facultad de Medicina de Albacete (UCLM).

@ 14:00h - 19:30h

Con la coordinacion cientifica de:

Organiza:
Fundacion ﬁ I‘—C}j

Gaspar Casal |Biotyc SCMFH

Con la colaboracion de: Con el apoyo de:
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Foro Estratéegico de Enfermedades Raras
de Castilla-La Mancha:

Avanzando en la implementacion de la Estrategia de
Atencion Sanitaria y Sociosanitaria

18 de noviembre 2026. Facultad de Medicina de

Albacete (UCLM).

14:00-14:45h | Comida de bienvenida

14:45-15:00h | Bienvenida institucional

Representante de la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha.*
Maria Teresa Marin Rubio | Directora General de Humanizacién y Atencion Sociosanitaria en la
Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha.

15:00-15:30h | Presentacién | Estrategia de Atencién Sanitaria 'y
Sociosanitaria en Enfermedades Raras en Castilla-La Mancha.

Emma Corraliza Infanzén | Responsable de la Unidad de Enfermedades Raras de la Consejeria de
Sanidad.

15:30-16:00h | Trabajando en red | Claves para mejorar el
diagnostico y la coordinacion en EERR.

Isabel San Roman | Coordinadora Regional de Salud de Precision de Castilla-La Mancha.

16:00-16:45h |[Mesa 1 | Miastenia gravis - Situacién actual y retos
futuros.

Bienvenida Ruix Llovera | Delegada de la Asociacion de Miastenia de Espafia (AMES).

Luis Bataller Alberola | Jefe de Seccion de Neurologia. Instituto Valenciano de Oncologia.

Clara Notario Dongil | FEA Farmacia Hospitalaria H.G. Mancha Centro A. de San Juan.

Modera: Carlos Romero Roman | Director Médico de la Gerencia Atencién Integrada de Albacete.

16:45-17:30h | Mesa 2 | Enfermedades renales poco prevalentes:
Cuando el complemento es la clave.

Dabaiba Regidor | Especialista en Nefrologia del Hospital de Toledo.

Jose Manuel Martinez Sesmero | Farmacéutico del Hospital de Toledo. Miembro del Grupo Coordinador de
ORPHAR-SEFH.

Francisco José Casamayor Santiago | Vicepresidente de la Asociacion Espafiola para la Investigacion y la
Informacion de Enfermedades Renales Genéticas (AIRG-E).
Modera: Eva Garcia Camacho | Directora Médica del Hospital de Toledo.

17:30-17:45h | Pausa-Café

17:45-18:30h | Mesa 3 | Trabajando en red en distrofia muscular de
Duchenne: Hacia un modelo de atencién integral y coordinado.

Marcos Madruga | Presidente de la Sociedad Espafiola de Neurologia Pediatrica (SENEP).

Ester Sabando | Directora de Relaciones Institucionales y Defensa del Paciente de Duchenne Parent
Project Espana.

Representante del Servicio de Farmacia Hospitalaria del Hospital Universitario de Toledo.*
Modera: Representante del Servicio de Pediatria y Especialista en Neuropediatria del Complejo
Hospitalario Universitario de Albacete.*

18:30-19:15h | Aprendiendo juntos | experiencias y lecciones

compartidas en el abordaje de las enfermedades raras.

Representante de FEDER.*

Representante del Servicio de Bioética e Innovacion Normativa de la Consejeria de Sanidad y del
SESCAM.*

Representante de la Direccion General de Atencion Primaria del SESCAM.*

Representante de la Direccion General de Cuidados y Calidad del SESCAM.*

Modera: Pedro Lendinez | Presidente de la Asociacion de Enfermedades Raras MasVisibles.

19:15-19:30h | Mesa de Clausura

Alberto Sansén Justel | Director gerente del Complejo Hospitalario Universitario de Albacete.
Maria Teresa Marin Rubio | Directora General de Humanizacion y Atencidon Sociosanitaria en la Consejeria
de Sanidad de Castilla-La Mancha.

* Por confirmar



