29lehne« D MunoiaL DE LEs
2012 Mavarmies MinoRTARIES

‘300% ® %% Federacié Catalana

11111 Fundacié Doctor Robert Jiet deMalaties
FEDER uAB

AL S
e o * PocFreqients
Vodarit Lipatiols
e Erdbermanbonbes o

JORNADA AMB MOTIU DEL DIA MUNDIAL DE LES MALALTIES MINORITARIES
“Tots junts fem pinya”

29 de febrer de 2012

Parlament de Catalunya

Parc de la Ciutadella, s/n
Barcelona

09.30 h

Recepciod dels assistents i lliurament del material.

10.00 h

Benvinguda i Inauguracié (Autoritats pendents de confirmacio)

10.30 h

SESSIO I: Recerca i avencos en les Malalties Minoritaries.

Presenten | moderen la taula rodona: Regina Revilla, presidenta de la Asociacion

Espafola de Bioempresas (ASEBIO), i Ricard Lopez, president Associacid Catalana

Pro Persones amb Sordceguesa.

Farmaindustria: experiencia reptes i expectatives de futur per

potenciar la recerca en Medicaments Orfes a carrec de Javier Urzay,

subdirector general de Farmaindustria.

Avencos en Terapia Génica i Malalties Minoritaries: un cami futur a

carrec de Fatima Bosch, catedratica de la UAB i directora de CBATEG

(Centre de Biotecnologia Animal i Terapia Genica).

Noves tecnologies d’imatge en malalties d’origen fetal: Reptes

oportunitats, carrec de Eduard GratacOs, cap de servei de Medicina

Materno Fetal de I’'Hospital Clinic de Barcelona.



La neuropediatria i les malalties minoritaries: una mirada als avencos
assolits a carrec de Mercé Pineda, Neurologa Infantil de I'Hospital Sant
Joan de Déu (Barcelona).

La visié dels afectats a carrec de Jordi Cruz, president de I’Associacio
Espanyola de les Mucopolisacaridosis i Sindromes Relacionats.

12.00 h
Pausa Cafe

12:20 h

SESSIO 11: Politiques Sanitaries en Malalties Minoritaries a Catalunya.
Presenten i moderen la taula rodona: Margarida Pla, Degana de la Facultat de
Ciencies de la Salut i el Benestar, Universitat de Vic i Directora de la Catedra de
Recerca Qualitativa FDR-UAB i Jordi Serra, president de I’Associacié Catalana de la
Sindrome de Rett.

Mapa de Laboratoris Clinics pel diagnostic de Malalties Minoritaries a
carrec de Teresa Pampols, consultor sénior, Institut de Bioquimica Clinica.
Servei de Bioquimica i Genética Molecular, Hospital Clinic de Barcelona.

Mapa de Centres d’expertesa clinics i assistencials a carrec de Pilar

Magrinya, Divisié d’Avaluacié de Serveis, Servei Catala de la Salut.

Accés als Medicaments Orfes i les Terapies Avancades a Catalunya a
carrec de Toni Gilabert, gerent d’Atenci6 Farmacéutica i Prestacions

Complementaries

La visi6 dels afectats a carrec de Manuel Armayones, president de
I’Associacio Catalana de Lowe.

13:45 h
Acte de Cloenda a carrec d’Anna Ripoll, delegada de FEDER Catalunya i Anna
Quintero, presidenta de la Federacié Catalana de Malalties Poc Frequents.

14:00 h
Refrigeri



Jornada adrecada a:
Regidors de Salut, Serveis Socials i d’Educacié, caps de servei d’ajuntaments,
representants d’associacions d’afectats de Malalties Minoritaries, treballadors i
educadors socials, professionals sanitaris interessats en les Malalties Minoritaries i
industria Farmacéutica.

Inscripcions:

Podeu realitzar les vostres inscripcions enviant un correu electronic a
fundacio.dr.robert@uab.cat o trucant al telefon: 93 433 50 18 fins el dia 24 de
febrer de 2012. Preguem que, en el cas que necessiteu intérpret en llengua de

signes o subtitulacié de textos, ens ho feu saber quan ens confirmeu I'assisténcia.
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