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Hospital Universitari

Inscripciones GRATUITAS a través de www.aulaclinic.com

Informacidn y contacto

Xl Jornada Online
Eva Perez. Aula Clinic

evperez@clinic.cat
682493787

Programa Clinic de
Enfermedades
Minoritarias:

De los aspectos basicos
a las unidades expertas

Formato de la jornada

Zoom webinar (el dia previo a la realizacion de la jornada
recibira el link de acceso a la sesidn)

Comité Organizador

DIRECTORES
José Hernandez-Rodriguez (Servicio de Enfermedades Autoinmunes, H. Clinic de Barcelona)
Rafael Artuch (Servicio de Bioquimica Clinica, Institut de Recerca Sant Joan de Déu-CIBERER)

Gloria Garrabou (Lab. Funcionalismo Mitocondrial, H. Clinic de Barcelona-IDIBAPS-CIBERER) viernes, 27 de mayo de 2022
MIEMBROS Hospital Clinic de B I
Virginia Hernandez-Gea (Servicio de Hepatologia, H. Clinic de Barcelona, IDIBAPS) ospita Inic de barcelona

Laura Pelegrin (Servicio de Oftalmologia, H. Clinic de Barcelona, IDIBAPS)

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

Judit Garcia Villoria (Servicio de Bioquimica y Genética Molecular, H. Clinic - CIBERER)

Roser Urreizti (Servicio de Bioquimica Clinica, Institut de Recerca Sant Joan de Déu-CIBERER)

Con el patrocinio de

r Y . Solicitada la acreditacion al "Consell Catala de Formacioé Continuada de les Professions
LLEXION

Sanitaries" — Comision de Formacion Continuada del Sistema Nacional de Salud



mailto:evperez@clinic.cat
http://www.aulaclinic.com/

CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

Programa

9:10-9:20

9:20-9:50

9:50-10:30

Bienvenida e Introduccion

Dr. Antoni Castells
Director Médico, Hospital Clinic de Barcelona

Dr. José Hernandez-Rodriguez
Programa Clinic de Enfermedades Minoritarias, Hospital Clinic de Barcelona

Asociaciones de pacientes con enfermedades minoritarias - 2022

Sra. M2 Teresa Torre Sanchez
Asociacion de Enfermos de Patologias Mitocondriales (AEPMI)

Sr. Francesc Cayuela

Federacié Catalana de Malalties Minoritaries (FECAMM)

Sr. Jordi Cruz

Patronato de la Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER)

Variantes de significado incierto en el diagnéstico genético de las
enfermedades minoritarias

Dr. Frederic Tort Escalé
Seccion de Errores Congénitos del Metabolismo -IBC, Servicio de Bioquimica y
Genética Molecular, Hospital Clinic de Barcelona, IDIBAPS, CIBERER

10:30-11:10 El papel del complementoy su bloqueo en el sindrome hemolitico-

urémico
Dr. Miquel Blasco

Servicio de Nefrologia y Trasplante Renal, CSUR Enfermedad Renal Compleja, ERK-
Net Enfermedades Minoritarias Renales, Hospital Clinic de Barcelona, IDIBAPS

11:10-11:30 Pausa descanso

11:30-12:10

12:10-12:40

12:40-13:30

13:30-14:00

Clinica y diagndstico de las distintas formas de osteomalaciaen el
adulto
Dra. Pilar Peris

Unidad de Patologia Metabdlica Osea, Servicio de Reumatologia, Hospital Clinic
de Barcelona, IDIBAPS

La Estrategia del Sistema Nacional de Salud ante las realidades
y necesidades de las enfermedades minoritarias
Dr. Francesc Palau

Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras, Hospital Sant Joan de Déu, y
Hospital Clinic de Barcelona— CIBERER

Mesa redonda conjunta de las ponencias
Moderadores:

Dra. Antonia Ribes
Seccidn de Errores Congénitos del Metabolismo -IBC, Servicio de
Bioquimica y Genética Molecular, Hospital Clinic de Barcelona

Dra. Roser Urreizti
Servicio de Bioquimica Clinica, Institut de Recerca Sant Joan de Déu — CIBERER

Clausura
Estado de la implementacién del modelo asistencial de las
redes expertas en las enfermedades minoritarias en Cataluiia

Dra. Cristina Mallol
Geréncia de Processos Integrats de Salut. Area Assistencial, CatSalut



