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27 de febrero de 2015 - Jornada de presentacion:

Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona
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Inauguracion de la jornada y bienvenida.

Sra. Roser Vallés, Directora General de Ordenacién y Regulacidn Sanitarias de la Generalitat de Catalunya.
Dr. Jaume Pérez Payarols, Director de Innovacién e Investigacion del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.
Dr. Miquel Pons, Director Médico del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

Conferencia inaugural: Presentacion del Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras (IPER) del Hospital Sant Joan de Déu,
Dr. Francesc Palau, Director Cientifico de CIBERER —U703 Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

Workshop de expertos: dimensién social de las enfermedades raras.
Moderadora: Sra. Soraya Rodriguez, Periodista de RNE-Catalunya.
v Lainvestigacién clinica una accién de responsabilidad social. Sra. Mercé Tura, Hospital Sant Joan de Déu.
v’ Las asociaciones de pacientes: promocién de la calidad de vida y de la investigacién en enfermedades raras.
Sr. Julian Isla, Presidente de la Fundacion Dravet.
v' Generando ciencia: familias y médicos juntos. Sra. Yolanda Scott, presidenta de CDG Espafia y Rafael Alvérez,
Presidente de la Asociacidn de sindrome de Lowe de Espafia.

Coffee- break

Workshop de expertos: investigacion en enfermedades raras.
Moderador: Sr. Antoni Montserrat, Policy Officer for Cancer and Rare Diseases, European Comission.
v Lainvestigacién traslacional en red. Dr. Juan Luque, Gestor de Actividad Cientifica de CIBERER.
v Elrol del paciente en el desarrollo de tratamientos terapéuticos. Sr. Daniel Gil, grupo nacional de EUPATI en Espafia.

Conferencia : Rare Commons: investigacion participativa en enfermedades raras pediatricas.
Dra. Mercedes Serrano, Neuropediatra del Hospital Sant Joan de Déu e Investigadora de CIBERER.

Clausura. Dr. Manuel del Castillo, Gerente del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

Con la ayuda de:
Plazas limitadas

Realiza aqui tu inscripcidn. "'b
are cwoerer ¢ H
Ommons e . 4 Proyectos Hospitalarios Innovadores
Sant 3G Diw .
antigarde Ui O Ayditorio Docente

Santa Rosa, 39-57 FUNDACION
08950 Esplugues de Llobregat HONDA BT

The Power of Dreams ROVIRALTA



https://docs.google.com/forms/d/1BG5Ll5yQcnqVWSapeXiYGuDPfjMtF_Ik4DRuvPN-Gyo/viewform

