
PROGRAMA XXII CONGRESO
27 DE NOVIEMBRE 2021

M A Ñ A N A

10.00 BIENVENIDA Y PRESENTACIÓN XXII CONGRESO
● Dña. Susana Sempere Santos (Presidenta Crecer)
● Dña. Concepción Ruiz Caballero (Directora General Personas con

Discapacidad CARM)
● D. Juan José Pedreño (Consejero de Sanidad CARM)
● D. Ali Shaaban ( Fundador de la Federación Egipcia de Deportes de

Talla Baja ONLINE

10.30 UN EQUIPO MULTIDISCIPLINAR DE ALTURA
REFERENTE NACIONAL

Mesa redonda :
Equipo multidisciplinar Unidad de Displasias Óseas Virgen Arrixaca

● Dra. Encarna Guillén (Jefa de sección Genética Médica)
● Dr. César Salcedo (Responsable de Unidad cirugía

ortopédica y traumatología infantil) ONLINE
● Dra. Lourdes Ceán (Neuropediatra)
● Dra. María Ángeles Peiró (Jefa Sección Servicio de  Rehabilitación)
● Dña. Remedios Gil (Enfermera gestora de casos)

11.30 C A F É

12.00 VOROSOTIDE ( Voxzogo )
Dra. Encarna Guillén

(Jefa de sección Genética Médica)

12.30 VISIÓN DE LAS DISPLASIAS ÓSEAS DESPUÉS DE 40 AÑOS
Dr. Miguel Ángel González Viejo

(Rehabilitador. Especialista en Displasia óseas)

13.00 ACTUALIZACIÓN DE NUESTRO COMPROMISO EN ENFERMEDADES
RARAS Y CON PACIENTES CON TRASTORNOS DEL CRECIMIENTO

Dra. Nuria Mir
(Directora Médica de la Unidad de Enfermedades Raras de Pfizer)

13.30 PRESENTACIÓN
COMITE CONSULTIVO REFERENTES

T A R D E

16.30 PROTOCOLO DE ACTUACIÓN EN LA EDAD ADULTA
Dña. Miriam Pérez Vallmitjana - Dra. Nicole Canu

17.00 EL COMPROMISO DE LAS FEDERACIONES ANTE LOS PROBLEMAS DE
CRECIMIENTO

D.  Juan Carrión Tudela (Presidente FEDER)
Dña. Carmen Gil Montesinos (Presidenta FAMDIF
COCEMFE-MURCIA)

17.30 ENVEJECIMIENTO ACTIVO EN LAS DISPLASIAS ÓSEAS
Dr. Juan Dionisio Avilés Hernández (Gerontólogo)

18.00 ¿CÓMO MEJORAR LA COMUNICACIÓN SOCIAL SOBRE LAS
PERSONAS CON ACONDROPLASIA?

Dña. Eva González Martínez
(Asesora en la dirección de comunicación del Congreso de los Diputados)



18.30 CONCLUSIONES EXTRAÍDAS DEL FORO EUROPEO ACERCA DEL
MANEJO DE LA ACONDROPLASIA EN LA EDAD ADULTA

Dr. Inés Alves-Mendes
INVESTIGADORA Y PRESIDENTA DE ANDO Portugal



Simultáneamente a la realización de las ponencias de la tarde se llevará a cabo en Torre
Pacheco:

Horario : 18:00 a 20:00
● ESPTB
● ONCE MURCIA
● AFAL

28 DE NOVIEMBRE 2021
M A Ñ A N A

10.00 PARTIDO FUTBOL ESPTB- AIDEMAR

Polideportivo (Universidad de Murcia)

12.00 Clausura XXII Congreso

→La programación se llevará a cabo de forma híbrida (presencial y online)

SEDE PRESENCIAL

SEDE ONLINE


