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CARTA DE PRESENTACIÓN 

 

Queridos amigos y compañeros; 

Me complace invitaros al II Congreso  Nacional de Enfermedades Raras Comunidad 

Valenciana que se celebrará en Ibi, (Alicante) los próximos 2 y 3 de junio de 2016. Declarado 

de Interés Sanitarios. 

Es importante darle continuidad a este espacio de trabajo para los profesionales involucrados 

y encuentro para todas aquellas personas afectadas por una patología poco frecuente, pero 

especialmente deseamos fomentar la red de colaboración entre organizaciones sociales, 

departamentos de responsabilidad social corporativa y estudiantes, todos ellos necesarios e 

imprescindibles para poder abordar una mejor atención a los afectados de  patologías de baja 

prevalencia. 

El programa que hemos diseñado intenta dar cabida y respuestas a las propuestas que han ido 

llegando a nuestra organización.  Abordaremos atención sanitaria y social, investigación y 

registros, prestaremos especial atención al área educativa y terapéutica, realizaremos un 

análisis sobre medios de comunicación y conoceremos los derechos de los pacientes con 

enfermedades raras.  

Espero que el programa del congreso de este año sea del agrado de todos, ya que la 

heterogeneidad es la clave para una mayor información. Os animamos a acompañarnos y 

participar, y así compartir experiencias e inquietudes con los profesionales y  familias. 

En nombre de  la Asociación ADIBI, -asociación de personas con enfermedades raras y 

discapacidad- y la Federación Española de Enfermedades Raras –FEDER-, esperamos vuestra 

participación y difusión para el conocimiento de la celebración de este II Congreso Nacional 

Enfermedades Raras Comunidad Valenciana.    

Hasta que nos veamos en junio en Ibi, recibid un afectuoso saludo. 

 

 
Fide Mirón Torrente 

Presidenta del comité organizador. 
 

Las personas que estén interesadas en acudir al acto deberán inscribirse a través de:  

Inscripciones o contactar con la organización a este teléfono 96.655.03.27 

http://www.asociacionadibi.org/
https://docs.google.com/forms/d/1jzWjjOYrEAqroENUtu0jjRQudghdYDzV2Y8tGOdvPNg/viewform
https://docs.google.com/forms/d/1jzWjjOYrEAqroENUtu0jjRQudghdYDzV2Y8tGOdvPNg/viewform

