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Federacién de Asociaciones de

Distrofias Hereditarias de Retina de Esbaiia

ENCUENTRO DE LA FEDERACION DE ASOCIACIONES DE DISTROFIAS HEREDITARIAS

PROGRAMA

Miércoles, 25 de marzo
15:00 Recepcion y bienvenida
16:00 Espacio para la Asociacion

Jueves, 26 de marzo

09:30-09:45 Bienvenida

- Aitor Aparicio. Director Creer

- David Sanchez. Presidente Farpe

09:45-11:30 Taller “Subvenciones con
impacto”. Sandra Caballero, trabajadora
social Feder y Miriam Torregorsa,
trabajadora social Feder

11:30-12:00 Pausa-café

12:00-13:00 Charla “Medicamento
Huérfano, desde la investigacion a la
financiacion”. Marian Corral, Aelmhu

13:00-14:00 Charla de la Dra. Carmen

Ayuso. Instituto de investigacion Fundacion

Jiménez Diaz

15:30-17:00 Taller practico “Ray-Ban meta
Al". Javier Marco, Sociedad Espafriola
Especialistas en Baja Vision (SEEBV) y
Jesus Ortega, Asociacion Aragonesa de
Retina

17:00-20:00 Repensando el futuro de
Farpe. Cuestiones de actualidad y
proyeccion de futuro

17:00-19:30 Encuentro de trabajadoras
sociales. Espacio de trabajo para generar
tejido en red y actividad ludica

Viernes, 27 de marzo

09:00-11:00 Debate “El futuro de Farpe”.
Aterrizaje de propuestas que hayan surgido
la tarde anterior y siguientes pasos a segulir

12:00 Despedida
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