PATIENT ADVOGAGY GON SHARE " RARE

Como construir una buena defensa del paciente para impulsar la investigacion
en enfermedades raras

de febrero 2020

18:00-13:30 h
AUDITORIO DR. PLAZA
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#Share Advocacy

Bienvenida institucional

El paciente, la familia y la organizacion de
pacientes hacen posible la investigacion en

enfermedades raras
Sr. Jordi Cruz, delegado de FEDER en Catalunya y director
de MPS

Share4Rare y la investigacion colaborativa en
enfermedades raras. Toolkit para la defensa

del paciente
Sara Hernandez, gestora del proyecto Share4Rare

Recursos para promover la investigacion en
enfermedades raras

Captacion de fondos para investigacion.
Sra. Emma Perrier, Obra Social Infancia, Hospital Sant Joan
de Déu

Convocatorias publicas y privadas para

financiar la investigacion.
Sra. Mercedes Aldecoa, socia fundadora de Caf Gestid

El asociacionismo imprescindible en el
colectivo de enfermedades poco frecuentes.
Presentacion del Espacio de Asociaciones del
Hospital Sant Joan de Déu

Cierre de la jornada. Lectura del cuento "Yo de
mayor quiero ser investigador" a cargo de
Montserrat Milla

*Las plazas son limitadas y el plazo para inscribirse, utilizando el cédigo QR en

la portada, finalizara el dia 19 de febrero



