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ENFERMEDADES RARAS, ;QUE DEBEMOS SABER?

9 DE NOVIEMBRE | 20:00h.
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presdente de Ia Feﬂeratmn sparols de Enfermedades ors

Gesion descacinesy FundadnesHadedcaio g arede

chara y centrars su acticad en lss personas y familzs con
enfermedades poco fecuentes. Desde s creacion, en 1999, FEDER
ha mejorado Ia visbildad de estas enfermedades adems de

o cmprcse oo e organizaionc o o de o en e
comola cultura,la educacén, o empieo,alucha contra o terrorismo
ol san

rmediaro entrelas familasy1a Adinitracion Publica
As mismo, desde 2013 o3 presidente de ALUBER Alinza

Ia Asociaién Espaiola de
Laboratorios Huérfanos (AELMHU), donde lidera _ proy
enfocados a contibuic a mejorar a situacén de las personas

el movimiento asocatvo, dor visblidad a 1 EERR y
2 co frecuentes de

MARIA
DEL CARMEN
HERNANDEZ

afectadss o impulsando sl

nocimiento de estas patologias, el reconocimiento del valor
terapéutico socis de os meclcamentos huérfanos y s scceso paa
todos los pacientes.

ANTONIO
G.ARMAS

Al Sahara. En f 3ho 2001 ol dagnosticads de una enermedad
tars, s de casi 6 anos acudiendo a diversos especilstas. En el
3102011 me dicen que tengo unaseqund enfermedad ara En 2013
“ufto una ecaida e me llevs a solctar I3 ncapacidd Isboral la
cunlm o denegid orl Seridd ocaly e concdionios
ribunale. Fue n ese momento en aue mi abogado me lamé para
eckTe o a entencia e raavoabl,
2015 dct o una i pars

EXISTO", e cual 5 un andliss integralde a reahdad de o personas
afectadas en Canaris
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INVESTIGANDO LO INVISIBLE
10 DE NOVIEMBRE | 20:00h
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specilisa en Medicina Intena, e . Fernincez Marti e experta
e erfemedades auainmuns framiai, s god 150 Y
qunda opinion méica. Sus 35 afos de experienca
et e primet . o s miembra e g0
Investigacion en Enfermeddes inorfarias-faras en BIOCAPS,
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Docors en e, pr s Unverids Aone de i
2006), con la Tesis Doctoral “Estucio de la
edaddeFay e Expa Expeciiss en Medins e
Profesor Asociado de la Facultad de Medicna, Universdad de
Aicals, en Madrid,
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Compagnasy Yoo rofesonal con  docenc, sendo prtsrde
Patologa Médica en I Facutad de Medicna de Santago desce

3005 Adems, perinece desd hace s de 34 ahos s seelos
el Hospital Meinoeiro - Chuvi como Medica intemista. Autor de

ke o enifos publados 3 el acond <

NOAH
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Mi nombre s Noah Higon Belver, naci un  de agosto de 1998

escrbiendo mi propio destino porque cr<o que nada s mposioe
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O Entrada libre hasta completar aforo.

Las invitaciones podran retirarse en la taquilla
del Espacio Cultural el dia del acto a partir de las 19:00 horas.
Cada invitacion sera personal e intransferible.

Emision a través del canal de Youtube de la Fundacién
CajaCanarias.

© Espacio Cultural CajpCanarias
de Santa Cruz de Tenerife

O Una veziniciada a actividad no se permiti a entrada aasala.
La Fundacion CajaCanariasse reserva el derecho de admision.

recomendaciones del Goblerno de Canarias o permitan.
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