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PROGRAMA

#Share Research

Bienvenida
Dr. Francesc Palau, director del Instituto Pediatrico de Enfermedades
Raras del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

Share4Rare: red global de pacientes con

enfermedades raras para la investigacion colaborativa
Begonya Nafria, coordinadora de la participaciéon de los pacientes en la
investigacion FSJD

Sara Hernandez, gestora de Share4Rare FSJD

Share4Rare y sus aplicaciones en el ambito de la

oncologia pediatrica
Dr. Jaume Mora, director cientifico del Servicio de Oncologia y
Hematologia Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

Share4Rare y sus aplicaciones en el ambito de las

enfermedades neuromusculares
Dr. Andrés Nascimento, director de la Unidad de Enfermedades
Neuromusculares del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

La voz del paciente en enfermedades raras pediatricas
Modera: Joana Claverol, directora de la Unidad de Investigacion Clinica
del Hospital Sant Joan de Déu Barcelona

Madnica Sarasa, presidenta de la asociacién "Izas, la princesa guisante”
Susana Martinez, secretaria de la asociacion "Somriures Valents"

Cierre. No existen limites cuando caminas acompanado
Nora Navarro, representante de KIDS Barcelona



