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Lugar: Saldn de Actos de la CECA. Edificio FORO.

Entrada por: C/ Caballero de Gracia, 30

Asistencia gratuita,
necesario confirmar en:

. eventos@ciberer.es
8
T G Tel.: 963 394 789
Vig
C%% Movil: 672 495 444
Via
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Sevilla 42>

INFORMACION DE INTERES

@ Metro

Sevilla (linea 2)
Gran Via (linea 1y linea 5)
Sol (linea 1, linea 2, linea 3 y linea 5)

@ Renfe Cercanias
Estacion Sol: linea C4
Estacion Atocha o Estacion Recoletos: linea C1

EMT

B Autobuses EMT
Lineas con parada en las inmediaciones: 1, 2, 3,5, 9, 15,
20, 46, 51, 52, 53, 74, 146, 150, 202, L1, L2, L5, M1, M2.

E Aparcamientos Publicos
Calle Caballero de Gracia, 28.
Calle Sevilla (esquina Calle Alcala).
Pza. de Vazquez de Mella.
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Dia Mundidl de las Enfermedades Raras
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BIOHEDICA
DE ERFERMEDADES RARAS

Rare Disease Day
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e 10:00
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10:30

PROGRAMA

11:00

Recepcion de asistentes
Bienvenida

Traslacion y visibilidad de la investigacion
en Enfermedades Raras

Prof. Francesc Palau, Director Cientifico del
CIBERER

D. Jordi Cruz, Responsable de Formacion

e Investigacion de la Federacion Espanola
de Enfermedades Raras (FEDER)

Primer registro espaiiol de un gran grupo de
enfermedades raras: resultados de 36 aios.
Dra. M? Luisa Martinez Frias, Centro de
Investigacion sobre Anomalias Congénitas (CIAC)
Centro mixto ISCIIIFASEREMAC. Jefe de grupo
CIBERER

11:30 Asesoramiento genético en enfermedades

raras: ¢qué nos puede aportar?

Dra. Clara Serra, Universitat Pompeu Fabra,
Barcelona. Investigadora CIBERER. Presidenta
de la Sociedad Espanola de Asesoramiento
Genético (SEAGen)

12:00

12:30

13:00

13:30

14:00

Pausa café

Web social y Enfermedades Raras:

el modelo del sindrome de Lowe

Dra. Merche Serrano, Hospital San Joan de Déu,
Barcelona. Investigadora CIBERER

Dr. Manuel Armayones, Presidente de la
Asociacion Espanola del Sindrome de Lowe.
Vicepresidente de FEDER

Investigacion traslacional en patologias
neuromusculares

Dra. Pia Gallano, Hospital de la Santa Creu i Sant
Pau, Barcelona. Investigadora CIBERER

D. Antonio Alvarez Martinez, Presidente de la
Federacion Esparola de Enfermedades
Neuromusculares (ASEM)

Turno de preguntas

Clausura




