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ERNs desde la 
Comisión Europea

Puedes consultar la última versión

de la programación aquí

¡Inscríbete!
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La escolarización en tiempos 
de la COVID19
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contenido científico

Presidenta de la Federación Argentina de 
Enfermedades Poco Frecuentes - FADEPOF

Moderadora: Roberta Anido de Pena

Jill Pollander

Director of Patient Services at the National Organization for Rare 
Disorders (NORD)

Clara Hervàs

Public Affairs Manager, Rare Disease & Policy coordinator, NGO 
Committee for Rare Diseases

PONENTES

Dr. Enrique Terol

European Reference Networks and Digital Health, DG 
SANTE. European Commission

Dr. Mariana Nastri (Argentina) 
Médica Pediatra Especialista en 
Economía y Gestión de la Salud. 
Coordinadora Sector Bajo 
Riesgo (Área Ambulatoria). Jefa 
del Área de Atención 
Programada a/c Hospital de 
Pediatría J. P. Garrahan, 
Argentina. Modelo Garrahan y 
cambios en tiempos de Covid 

Virginia Fano (Argentina)

Médica pediatra Jefa Servicio 
de Crecimiento y Desarrollo. 
Coordinadora de grupo 
interdisciplinario Displasias 
Esqueléticas. Hospital Juan P 
Garrahan, Argentina. Gestión 
cooperativa en las 
enfermedades Esqueléticas 
Poco frecuentes desde la 
infancia hasta la transición a la 
medicina del Adulto

Dr. Juan Llerena (Brasil)

Médico Geneticista 
Coordenador do Centro de 
Genética Médica y Centro de 
Referência para Doenças Raras 
e Osteogênese Imperfeita 
Instituto Nacional Fernandes 
Figueira. Fundação Osvaldo 
Cruz Rio de Janeiro Brasil. Plan 
Nacional y centros de 
referencias en EPOF

11 nov
17h (BCN) / 
13h (Bs. As.)

David Peña (México)

Presidente del Proyecto Pide un 
Deseo México (PPuDM) y de la 
Federación Mexicana de 
Enfermedades Raras 
(FEMEXER)

Dr. Francesc Palau (Barcelona)

Director del Servicio de 
Medicina Genética y Molecular y 
el Instituto Pediátrico de 
Enfermedades Raras (IPER) del 
Hospital Sant Joan de Déu, 
director del Institut de Recerca 
Sant Joan de Déu. Profesor de la 
Universitat de Barcelona y 
profesor de investigación del 
Consejo Superior de 
Investigaciones Científicas 
(CSIC). Plan Nacional y centros 
de referencias en EPOF

PONENTES

Sr. Jordi Cruz

Director de MPS-Lisosomales 
España

Nacho Guadix García

Responsable de Educación en 
Derechos de Infancia
y Campañas de UNICEF España

Lina Bertrán

Responsable de Educación de 
UNICEF Bolivia

Dra. Fernanda Hendges de 
Bitencourt

Instituto Nacional de Genética 
Médica Populacional - 
INAGEMP, Hospital de Clínicas 
de Porto Alegre

Irene Melamed

Médica Pediatra y especialista 
en adolescencia. Co-fundadora 
de la Sección Adolescencia del 
Hospital Nacional General de 
Niños “Ricardo Gutiérrez”. 
Profesora e investigadora 
Senior Programa de Bioética, 
FLACSO. Vicepresidenta 
Sociedad Argentina de Salud 
Integral del Adolescente.

Ida Schwartz

Jefa del Servicio de Genética 
Médica del Hospital de Clínicas 
de Porto Alegre - Universidade 
Federal do Rio Grande do Sul, 
Brasil

PONENTES

This project has received funding from European Union’s Horizon 
2020 programma under Grant Agreement 780262

Más información: 

info@share4rare.org

Accede a las conferencias del lunes

9 nov
18h (BCN) / 
14h (Bs. As.)

Accede a las conferencias del miércoles

Accede a las conferencias del viernes

https://garrahan.zoom.us/j/89443337013?pwd=Q0VtV2kwZmcyenUrSlhSSWx5WE5IQT09#success
https://garrahan.zoom.us/j/88147054577?pwd=dGlicCt3SldxMHFMaDVzMjY2YnFuZz09#success
https://garrahan.zoom.us/j/84756701637?pwd=bWVvaDBXaGtBaEJTZGRLbWVZSWtoUT09#success
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSe_bUIkx1WekXbH6j-ze8J7wzUb1V3Cbx8jOTE3rX6lu8vrvg/viewform
https://www.share4rare.org/sites/default/files/imce/Temas%20congreso-%20provisional_2910.pdf

