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Programa

17:00- BIENVENIDA

DNA. MERCEDES LARROUY, VICEPRESIDENTA ANHP

17:05 FEDER. CAMPANA DM DE LAS ENFERMEDADES
RARAS

D. ENRIQUE LOPEZ, VOCAL DE LA JUNTA DIRECTIVA DE FEDER Y PRESIDENTE DE LA
ASOCIACION ESPANOLA DE NARCOLEPSIA

17:15 CUIDADOS DE ENFERMERIA EN PACIENTES CON
ENFERMEDADES RARAS

DNA. ANA M? RAMIREZ (DUE UNIDAD DE HIPERTENSION PULMONAR DEL HOSPITAL CLIiNIC DE
BARCELONA)

17:30-IMPLICACIONES PSICOSOCIALES EN
ENFERMEDADES RARAS

DNA. JENNIFER MORENO, PSICOLOGA ANHP
DNA. SARA HERAS, TRABAJADORA SOCIAL ANHP

17:55- TESTIMONIOS

DNA. NIEVES ELIZAGARAY. PACIENTE HIPERTENSION PULMONAR
DNA. MERCEDES ETAYO, MADRE DE MENOR CON HIPERTENSION PULMONAR Y TRASPLANTADO

18:15 - PREGUNTAS
18:25- CIERRE

DNA. MERCEDES LARROUY, VICEPRESIDENTA ANHP
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