XVII REUNIO PER A PACIENTS | FAMILIARS AMB PKU
I ALTRES MALALTIES METABOLIQUES HEREDITARIES

LLoc: AUDITORI DE L’EDIFICI DOCENT (C. STA. ROSA, HOSPITAL SANT JOAN DE DEU)
DIA: DISSABTE, 31 DE GENER DE 2015, 9:30 HORES

9:30 BENVINGUDA | PRESENTACIO DE LA JORNADA: DR. JAUME CAMPISTOL (HSJD).
9:40 PRESENTACION DEL NUEVO PORTAL GUIA METABOLICA: DRA. MERCEDES SERRANO (HSJD).
10:00 NOUS PROJECTES | DIRECTRIUS EUROPEES SOBRE LA PKU: DR. JAUME CAMPISTOL.

10:20 CONCLUSIONS DEL REGISTRE | RED EUROPEA DE PACIENTS AMB DEFECTES DEL CICLE
DE LA UREA | ALTRES TRASTORNS DEL TIPUS INTOXICACIO (ACIDURIES ORGANIQUES):
DRA. ANGELS GARCIA-CAZORLA (HSJD).

10:40 ACTIVITATS ANALITIQUES DEL LABORATORI DE L'HSJD:
DR. RAFAEL ARTUCH (HSJD).

11:00 CONSELL GENETIC | EMPODERAMENT DE LES FAMILIES AMB ECM:
DRA. CLARA SERRA, PRESIDENTA DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE ASESORAMIENTO GENETICO
(SEAGEN), UNIVERSITAT POMPEU FABRA.

11:30 PAUSA

12:00 EXPERIENCIA EN CRIBRATGE NEONATAL AMPLIAT:
DRAS. ANGELS GARCIA (HSJD) | MIREIA DEL TORO (HOSPITAL VALL D'HEBRON)

12:20 EL GLICOMACROPEPTID, NOU PRODUCTE AMB BAIX CONTINGUT AMB PHE:
DR. NILO LAMBRUSCHINI (HSJD).

12:40 PEG-PAL EN EL TRACTAMENT DE LA PKU: DRA. SILVIA MEAVILLA (HSJD).

14:00 MENU ESPECIAL PER A PKU/ATM AL BAR DE L'HOSPITAL

TARDA, AULA 12 EDIFICI DOCENT.
16:00 ASSEMBLEA DE L’ASSOCIACIO PKU/ATM

MODERARAN ELS DRs. A. GARCIA 1 J. CAMPISTOL | LES SRES. LULA VILA | MEI GARCIA

UNITAT DE MALALTIES METABOLIQUES HEREDITARIES, HSJD | AssoclACIO
DE PKU 1 ALTRES MALALTIES METABOLIQUES HEREDITARIES
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