Inscripcion

Inscripciones GRATUITAS a través de
https://www.aulaclinic.com/cursos/view.php?ID=1388

Sede del Curso

Paraninfo de la Facultat de Medicina i Cieéncies de la Salut, sede Clinic, UB
Entrada por Calle Casanovas, 143 (32 planta)

Informacidn y contacto

acrespo@fundaciomonclinicbarcelona.cat

ﬁaula Clinic

Comité Organizador

DIRECTORES

José Hernandez-Rodriguez (Servicio de Enfermedades Autoinmunes, H. Clinic Barcelona)
Rafael Artuch (Servicio de Bioguimica Clinica, Institut de Recerca Sant Joan de Déu-CIBERER)
Gloria Garrabou (Laboratorio de Investigacion en Enfermedades Metabdlicas Hereditarias y
Musculares, Hospital Clinic de Barcelona, UB, IDIBAPS, CIBERER)

MIEMBROS

Elena Arbelo (Servicio de Cardiologia, H. Clinic de Barcelona, IDIBAPS)

Judit Garcia (Servicio Bioquimica y Genética Molecular, H. Clinic Barcelona — IDIBAPS - CIBERER)
Rita Reig Viader (Direccié de Qualitat i Seguretat Clinica, H. Clinic de Barcelona)

Roser Francisco (Direccié Qualitat i Experiéncia Pacient, H. Sant Joan de Déu)
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Jornada del Programa Clinic de

2 UNIVERSITAT bs

Barcelona Enfermedades Minoritarias il BARCELONA
De los aspectos basicos a las unidades expertas
- 152 edicion -

Programa

9:10-9:20 Bienvenida e Introduccion
Dra. Raquel Sanchez-Valle
Directora Médica, Hospital Clinic de Barcelona
Dr. José Hernandez-Rodriguez
Programa Clinic de Enfermedades Minoritarias, Hospital Clinic de Barcelona

9:20-9:50 Presentacidn del proyecto IMPaCT-Genémica 2
Dra. Carmen Ayuso (por confirmar)
Investigacion Sanitaria-Fundacion Jiménez Diaz, CIBERER

9:50-10:20 Patologia Endocrina Minoritaria
Dra. Felicia Hanzu
Servicio de Endocrinologia, Hospital Clinic de Barcelona, IDIBAPS

10:20-10:50 Programas educativos para pacientes de la Unidad de Trastornos
del Movimiento
Sra. Ana Camara

Unidad de Trastornos del Movimiento. Servicio de Neurologia, Hospital Clinic de
Barcelona

10:50-11:10 Mesa redonda conjunta de las ponencias
Moderadores:
Dr. José Hernandez-Rodriguez
Programa Clinic de Enfermedades Minoritarias, Hospital Clinic de Barcelona
Dra. Gloria Garrabou
Laboratorio de Investigacion en Enfermedades Metabdlicas Hereditarias y

Musculares, Hospital Clinic de Barcelona, UB, IDIBAPS, CIBERER
con la participacién y
11:10-11:50 Pausa café & Networking respaldo cientifico de

11:50-12:20

12:20-12:45

12:45-13:10

13:10-13:45

13:45-14:00

Asociaciones de pacientes con enfermedades minoritarias - 2026
Dr. José Ballarin

Presidente de la Asociacion Espafiola de pacientes con Enfermedad Asociada a IgG4
Sr. Jordi Cruz

Patrono de la Fundacion de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)

Programas educativos para pacientes de la Unidad de Trastornos
del Movimiento
Sra. Carme Bainos

Area de Accesibilidad y Consultas Externas, Area de Atencidn a la Ciudadania,
Hospital Clinic de Barcelona

Acceso a medicamentos huérfanos en un hospital de referencia
Dra. Concepciéon Camacho
Area del Medicamento, Hospital Clinic de Barcelona

Mesa redonda conjunta de las ponencias

Moderadores:

Dra. Rita Reig

Direccion de Calidad y Seguridad Clinica. Hospital Clinic de Barcelona

Dr. Rafael Artuch

Servicio de Bioquimica Clinica, Institut de Recerca Sant Joan de Déu, CIBERER

Clausura

Implementacion del proyecto de Coordinacidn Territorial las Xarxes
d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC) en Enfermedades Minoritarias
en Catalunya

Sra. Ariadna Tigri

Gereéncia de Processos Integrats de Salut.. Area Assistencial, Servei Catala de la Salut

Ciber .
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