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PROGRAMA

Conductor del acto: Dr. Lluis Montoliu

Jefe de grupo CIBERER
Centro Nacional de Biotecnologia (CNB], CSIC, Madrid

15.30h @® Bienvenida

D/D?. Pendiente de confirmacion
Representante Instituto de Salud Carlos Il [ISCIII)
D. Juan Carrion

Presidente de la Federacion Espafiola de Enfermedades
Raras [FEDER)

Dr. Pablo Lapunzina
Director Cientifico del CIBERER
15.45h @ EICIBER de Enfermedades Raras: Investigar es avanzar.

Dr. Pablo Lapunzina
Director Cientifico del CIBERER
16.15h @ Presentacion de las mejores iniciativas de colaboracién

entre investigadores del CIBERER y asociaciones de
pacientes.

Colaboracion con la Asociacion Retina-Comunidad
Valenciana (Retina CV).

Dr. José Maria Millan

Jefe de grupo CIBERER, Hospital La Fe de Valencia
D3. Aimudena Amaya

Presidenta Retina CV 000
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17.15h @
17.45h @

19.15h ®

19.30h @

Podcast “La ciencia de lo singular”. Colaboracién Share4Rare y
CIBERER.

Dra. Estibaliz Urarte

Gestora de comunicacion. Share4Rare, Hospital Sant Joan de
Déu, Barcelona.

D3. Nerea Gonzdlez

Vocal Asociacion de Enfermos de Patologia Mitocondrial
Colaboracién con FUNDAME (Fundacion Atrofia Muscular
Espinal).

Dr. Juan Francisco Vazquez

Investigador CIBERER, Hospital La Fe, Valencia.

D2. Mencia de Lemus

Representante de FUNDAME.

Colaboracién con la Confederacion Espafiola de Familias de
Personas Sordas (FIAPAS), Oir es Clave y AG Bell International.
Dra. Silvia Murillo-Cuesta

Investigadora CIBERER, Instituto de Investigaciones Biomédicas
Sols-Morreale [lIBM], CSIC, Madrid.

D/D2. Pendiente confirmacion

Representante FIAPAS

Pausa café

Mesa redonda: Importancia de los biobancos para la
investigacion en enfermedades raras.

Moderador: Dr. Federico Pallardo

Director cientifico CIBERER Biobank y jefe de grupo CIBERER,
Universidad de Valencia.

Dra. Carmen Aguado

Coordinadora CIBERER Biobank.

Dr. Carlos Santos Ocaina

Jefe de grupo CIBERER, Universidad Pablo de Olavide, Sevilla.
D. Antonio Lépez

Presidente de ENACH Asociacioén [Enfermedades de
Neurodegeneracion con Acumulacion Cerebral de Hierro).
Da. Claudia Lopez

Afectada por acumulacion de cerebral de hierro.

D3. Beatriz Arconada

Técnico de Investigacion, FEDER.

Entrega del Reconocimiento a la mejor iniciativa de
colaboracion entre investigadores y pacientes.
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