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Enfermedades raras

(lupus, hipertensién pulmonar,
enfermedades neuromusculares, etc. )
Secretaria técnica

- 17 DE FEBRERO DE 2022
' 6 * Somems e 12:30 - 14:30
Lugar: aula 2 del edificio de Docencia
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Dr. D. Luis Callén Sevilla

Gerente del Sector Zaragoza Il Salud Aragén

M® Carmen Séanchez Rolddan
Subdirectora de Participacién y Civudadania

Reyes Abad Sazatornil
Jefa de Servicio de Farmacia del HUMS

Delia Gonzdlez De la Cuesta
Supervisora de Enfermeria de Innovacién e Investigacién en el HUMS

Juan Antonio Domingo Morera
Jefe de Seccién de Neumologia en el HUMS (Hipertensién pulmonar y
Enf. Intersticiales)

Juan Pie Juste
Investigador Principa| de Grupo de Genética Clinica y Gendmica
Funcional del IS Aragén

Enrique Martinez
Presidente de Alada

Aurelio Vicente
Presidente de APSATUR

Cristina Fuster Checa
Presidenta de ASEM Aragén

Juan Carrién Tudela
Presidente de FEDER

Sara Berdejo
Presidenta de SOMOSPERA

Teresa Pérez Valero
Presidenta de ASPHER

Eva del Ruste
Fundadora de Mercado del 13

Modera: M® Carmen Sdnchez Rolddn

Se abrird la conversacién al resto de
asistentes: personal médico, pacientes con
enfermedades raras, etc.

Se realizan las siguientes preguntas para obtener una
foto general de la situacién de los pacientes en el
dmbito hospitalario. Esto permite garantizar la
calidad y mejora continua.

- ,Qué es para vosotros la humanizacién en materia
de pacientes con enfermedades raras?

- ; Qué considerdis que se ha hecho hasta ahora por
parte de la administracién? ;y a nivel asociativo?

- ., Qué pensdis que es necesario hacer para mejorar

la experiencia de paciente con enfermedades raras?

Donde se extraerdn conclusiones y acciones a
desarrollar para la mejora de la experiencia
de paciente con enfermedades raras.



