FORUM CATALA DE
MALALTIES MINORITARIES
FORO CATALAN DE
ENFERMEDADES RARAS
18 01 2023

Torre Jussana, Avenida del Cardenal
Vidal i Barraquer, 30, 08035, Barcelona
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FORUM CATALA DE MALALTIES MINORITARIES | 18 01 2023
10:00H | BENVINGUDA

Modera: Sr. Antonio Cabrera. Membre de Junta Directiva de FEDER.

»  Sra. Sandra Iglesias. Asociacion de personas sin diagnostico.

»  Sr. Antonio Cabrera. Membre de Junta Directiva de FEDER i President de
I'associacio HIPOFAM.

»  Sr. Juan Carrion. President de FEDER i Fundacion FEDER.

»  Dra. Carme Bertral. Secretaria d'Atencio6 Sanitaria i Participacié. Generalitat de
Catalunya.

10:35H | TAULA D’EXPERTS

Modera: Sr. Antonio Cabrera, Membre de Junta Directiva de FEDER.

Accions que impulsa el Programa de malalties minoritaries del CatSalut.
»  Dra. Cristina Mallol Dominguez. Gerencia de Processos Integrats de Salut,
Area Assistencial del Servei Catala de la Salut.

Abordatge interprofessional de les Malalties Minoritaries.
»  Dr. Antoni Riera-Mestre. Unitat de HHT. Servei de Medicina Interna. Hospital
Universitari de Bellvitge — IDIBELL.
Acces a medicaments en Malalites Minoritaries.

»  Sr. Manel Fontanet. Técnic del Programa d’Harmonitzacié de I'Area del
Medicament. Servei Catala de la Salut (CatSalut).

Torn de preguntes.

11:15H | TAULA D’EXPERTS
Modera: Sra. Anna Ripoll, Membre de Junta Directiva de FEDER.

“MILLORA DE L’ASSISTENCIA SANITARIA MITJANCANT EL CONEIXEMENT | LA UTILITZACIO DE LES GUIES
CLINIQUES PER PATOLOGIA D’ORPHANET (URGENCIES, EMERGENCIES, TEST GENETIC, ETC.)

» A carrec de la Sra. Caterina Aragoén. Tecnica de FEDER.
Torn de preguntes.
11:30H | CLAUSURA | FOTO DE FAMILIA

»  Sr. Jordi Cruz. Membre del Patronat Fundacio FEDER i director de L'Associacid
Mps-Lisosomals. | Associacié HPN.

11:45 H | COFFEE BREAK



FORO CATALAN DE ENFERMEDADES RARAS| 18 01 2023

10:00H | BIENVENIDA
Modera: D. Antonio Cabrera. Miembro de Junta Directiva de FEDER.

»  Dia. Sandra Iglesias. Asociacion de personas sin diagndstico.

»  D. Antonio Cabrera. Miembro de Junta Directiva de FEDER y Presidente
de la Asociacién HIPOFAM.

»  D.Juan Carrion. Presidente de FEDER y Fundacion FEDER.

»  Dra. Carme Bertral. Secretaria de Atencién Sanitaria y Participacion.
Generalitat de Catalunya.

10:35H | MESA DE EXPERTOS
Modera: D. Antonio Cabrera. Miembro de Junta Directiva de FEDER..

Acciones que impulsa el Programa de Enfermedades Raras del CatSalut.
»  Dra. Cristina Mallol Dominguez. Gerencia de Procesos Integrados de Salud,
Area Asistencial del Servei Catala de la Salut.

Abordaje interprofesional de las Enfermedades Raras.
»  Dr. Antoni Riera-Mestre. Unidad de HHT. Servicio de Medicina Interna.
Hospital Universitario de Bellvitge — IDIBELL.

Acceso a medicamentos en Enfermedades Raras.

»  D. Manel Fontanet. Técnico del Programa de Armonizacién del Area del
Medicamento. Servei Catala de la Salut (CatSalut).

Turno de preguntas.

11:15H | MESA DE EXPERTOS
Modera: Diia. Anna Ripoll. Miembro de Junta Directiva de FEDER.

“MEJORA DE LA ASISTENCIA SANITARIA MEDIANTE EL CONOCIMIENTO Y EL USO DE LAS GUIAS CLINICAS
POR PATOLOGIA DE ORPHANET (URGENCIAS, EMERGENCIAS, TEST GENETICO, ETC.)".

A cargo de Dia. Caterina Aragon. Técnica de FEDER.

Turno de preguntas.

11:30H | CLAUSURAY FOTO DE FAMILIA

»  D. Jordi Cruz. Miembro del Patronato de Fundacién FEDER y director de la
asociaciacion Mps-Lisosomals. | Associacié HPN.

11:45 H | COFFEE BREAK
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