JORNADA:

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

3USCANDO UNA
ATENCION INTEG

ORGANIZA:

* Asociacion Retina Asturias
www.retinosis.org
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* Federacion Espanola de
Enfermedades Raras (FEDER)
www.enfermedades-raras.org
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PROGRAMA:

17:00h.PRESENTACION DE LA JORNADA.

17:15h. LA IMPORTANCIA DE LOS BANCOS
DE MUESTRAS Y TEJIDOS EN LAS
ENFERMEDADES RARAS.

—> Por el Dr. Alvaro Meana, Centro de Investigaciones
Biomédicas en Red de Enfermedades Raras
(CIBERER) Unidad 714, Oviedo.

17:45h. LA DONACION DE OJOS EN PERSONAS
CON ENFERMEDADES VISUALES.

—> Por la Dra. Begofia Baamonde, oftalmdloga del
Hospital Universitario Central de Asturias.
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Asociacion Espafiola para la A L
Investigacion y Ayuda al Sindrome e Nzg?(;igllon
de Wolfram (AEIASW) R del Sindrome
idic15

CIF: G-91036087
http://www.idic15q.es/
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e-mail: spainwolfram@hotmail.es

o / S HP
St | Servicios
g ’ Sociales Impukfp,a CONSEJERIA DE SANIDAD

RAL

0‘*0

g O

A

27 jueves

Febrero 2014 HORA: 17:00 h.

Gijén

Biblioteca Publica Jovellanos
Calle Jovellanos, 23

18:15h. MESA REDONDA: TODOS SOMOS
RAROS TODOS SOMOS UNICOS.

—> El Sindrome de Wolfram, D. Daniel Navarro Cabrero.
—> Enfermedades raras de la vision, Stargardt, Usher,
Bardet Bield, ... D. Andrés Mayor Lorenzo.

—> El Sindrome de Idic15, por Mayte Coto Gesto.

— El Angioedema Familiar, por Dna. Maria José
Cuervo Suarez.

19:00h.COLOQUIO Y CLAUSURA DE LA

JORNADA.
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