Inscripcions gratuites:

Calinscriure’s al mail malaltiesminoritaries@bellvitgehospital.cat, amb
nom, cognoms, servei i centre de treball.
Data limit d’inscripcié: 29 de maig de 2019

Seu:

Sala d'actes Gran de |'Hospital Universitari de Bellvitge.
Feixa Llarga sn, 08907, |'Hospitalet de Llobregat.

Secretaria de la jornada:

Secretaria del Grup de Malalties Minoritaries.

Edifici Tecnicoquirdrgic, Planta 2, Modul G2

Hospital Universitari de Bellvitge

¢/ Feixa Llarga s/n. L'Hospitalet de Llobregat (08907), Barcelona
Tel.: +34 93 260 76 98
malaltiesminoritaries@bellvitgehospital.cat
abadoch@bellvitgehospital.cat

Col-labora:

JTakeda

SANOF| Y]

W Alnylam®
ALEXION

”,
(
" O
N

i ACTELION

GlaxoSmithKline

Institut Catala de la Salut
Gerencia Territorial
Metropolitana Sud

Generalitat de Catalunya
i Departament de Salut

P

II Jornada

Malalties
Minorltaries
_ ﬂg 1’|:IDS|111261 _
Universitarl de Bellvitge

31 de Maig de 2019

' kY ““lia IR Y "\“l‘w : “‘nf“( %‘ ll"“"l' . i{' ‘“‘"&"'&;“ ‘Wbﬂw‘“
Sofivar Mtmet i, ! RS EREEER RS
tag: SQuig: SRaf; Bl Ua ;TN i g e gy Ma e ety g
NE) Sia ol . (e o begy 0, A eyt By St
; . Ry, Qa, B ® ConeOR | g . \“‘““‘i\ Fh\::“\\k ir\h”ﬂh TN
VaseMstiogeess § ] BN, gy s N
N a0 B M
Ay CA : by Mogrgr ey, Rty (s
et g, ity R
ﬁm&““‘%i Roligae, ‘“‘mﬁ::“““%“‘ iy
[ Bg .« by ing g 2 g S‘:N““y
‘“e_ﬂ“s e - X8 meg : m‘“'”:‘l\n‘f‘m. ‘i:
‘ Pl ‘ ) R
dcp Strpfig Far ; ‘i\‘““a““‘, e
n'h’\a‘ . ) M““ﬂ ii\n,.“l
hatia gg e i Mgy, (® S g
TOme mlm“&i“ .5 ““lll‘-‘:?' i ot
tosamicy u“!““ o Singgycd
oley OMmin, Bt U8 ey gy,
Codisy, Distyg 8¢
rofia | indymg Py (i“l m
nar, At assgg) 0+ Malaiy g int
S * Miocarg: Y12 amilgige tamiy

eyl dic B
istrotia Myg,

Malaltia de po, |
1 * Sindrome ge g
ATS 0 malaltia |,

ul
‘Mncam'm‘nn \mh:;\\:

\ ustwlar Reckey +
b - RSopaties (39,
2 ' Distratia de coy

ne de budell cu 2 N . oot

iial No Especi’ . tioc R “f;;&mm

P ” : fiom

triti memb: (0 s AN s o lobulinemi

nporal * Nic : Vadult \ Mueoy aridusi » W
Niemann-Pick B - ucher * 1 Sinfiria s Pol ondriis tecidivant - ha
Py | Febre 1 £ oiliar » TRAPS » Malalt
* Immunodelicien ol it 0 .2 do Gogan- Sindrome
aan * Malaltia de Be\get s  Pacioss: O l-mmmm“a&‘g

1« Dist oy innia « Miositis

e “g“(etssoll'_'snse:\;___‘ Qistrofia musc™ “‘3‘:‘;‘?3 mﬁé'mmv‘

Activitat avalada per la Societat Catalana de Malalties Minoritaries i sol-licitada
I"acreditacié de la FMC del Consell de Col-legis de Metges de Catalunya

|ﬁ| L'Acadinia

FUNDACIO ACADEMIA DE CIENCIES MEDIQUES

| DE LA SALUT DE CATALUNYA | DE BALEARS CONSELL DE COL LEGIS DE METGES

DE CATALUNYA

UNIVERSITATo: ||||| Bellvitge
BARCELONA ML Hospital Universitari




Organitza:
Grup de Malalties Minoritaries de I'Hospital Universitari de Bellvitge

Al juny de 2017, vam posar en marxa a I'Hospital Universitari de
Bellvitge (HUB) el Grup de Malalties Minoritaries (MM), amb I'objectiu
de millorar I'assistencia als pacients amb aquestes patologies, intensi-
ficar la recerca, estrényer el vincle amb les associacions de pacients i
contribuir a la difusié de les MM. Actualment estem atenent més de
200 MM que engloben més de 3.000 pacients, atesos en diferents
unitats multidisciplinaries, algunes d’elles reconegudes com a UEC
(Unitat d’Expertesa Clinica) o com a CSUR (Centros, Servicios y
Unidades de Referencia).

Un any més, volem compartir el coneixement adquirit amb Iassisten-
cia a aquests pacients, presentar novetats diagnostico-terapeutiques i
reflectir |a recerca realitzada en I'entorn de les MM.

Desitgem que aquesta Il Jornada sigui profitosa per a tothom i
contribueixi a millorar el coneixement i a optimitzar el maneig dels
pacients amb MM.

Dr. Antoni Riera-Mestre
Coordinador del Grup de Malalties Minoritaries
Servei de Medicina Interna. Hospital Universitari de Bellvitge

Adrecat a les Facultatives/us de diferents

especialitats amb interas especial per les MM
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Programa

08.15 h Inscripcions i entrega de documentacid
08.45 h Benvinguda (Dr. A. Riera-Mestre) i autoritats HUB

09.00 h XUEC, CSUR i ERN: On som?
Dra. Cristina Nadal. Directora general de Planificacié en Salut
del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya

09.30 h TAULA RODONA 1: RECERCA i PACIENT

Moderadors: Dra. M. Olivé. Servei d’Anatomia Patologica

(Neuropatologia) i Unitat de Patologia Neuromuscular. HUB.

Pacient: Bibiana Ortuiio. AEDAF

- El punt de vista del pacient.
Sr. Manuel Cobos (Pacient expert)

- Sinergies entre la recerca basica i la clinica.
Dra. M. Graupera. Laboratori d’angiogénesi tumoral.
IDIBELL

« Avencos en cistinUria gracies a la utilitzacié de models murins.
Dra. V. Nunes. Coordinadora del Grup de recerca Gens,
malaltia i terapia. Cap del Grup de genética molecular
humana a I'IDIBELL

- Importancia de la transici6 de I'edat pediatrica a I'edat
adulta. Sra. E. Lasheras (Treballadora social de I'Hospital
Sant Joan de Déu)

10.45 h DESCANS - CAFE

11.15 h TAULA RODONA 2: AVENCOS EN EL MANEIG DE LES MM

Moderadors: Dr. R. Delgado-Morales. IDIBELL.

Dr. J. Torras. Servei de Nefrologia. HUB

- Hipertensi6 pulmonar: causa i conseqiiéncia de MM.
Dr. J. Ribas. Servei de Pneumologia. HUB

- Actualitzacié del tractament de la malaltia de Gaucher.
Dr. X. Solanich. Servei de Medicina Interna. HUB.

- Angioedema hereditari.
Dr. R. Lleonart. Unitat d’Al-lérgia. HUB

- Sindrome hemolitica-urémica atipica.
Dra. J. Bordignon. Servei de Nefrologia. HUB

12.30 h DESCANS

12.45 h TAULA RODONA 3: AVENCOS EN EL TRACTAMENT DE LES MM

Moderador: Dr. J Gascon. Servei de Neurologia. HUB.

Dra. A. Jucgla. Servei de Dermatologia. HUB

- Tractament de l'intesti curt. Dr. R. Ldpez Urdiales.
Servei d’Endocrinologia i Nutricié. HUB

- Novetats terapéutiques en I'amiloidosi familiar.
Dra. C. Baliellas. Servei de I’Aparell Digestiu. HUB

- Sindrome de Lennox-Gastaut: novetats terapeutiques.
Dra. M. Falip. Servei de Neurologia. HUB

- Medicina genomica per a les leucodistrofies: des del
diagnostic fins al tractament. Dra. A. Pujol Onofre. ICREA
Professor. Medical and Laboratory Geneticist, FACMG.
Neurometabolic Diseases Laboratory. IDIBELL-Hospital
Duran i Reynals

14:00 h CLOENDA

REFRIGERI PER A TOTHOM A LA SALA VICENTE FERRER



