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II JORNADA DE L'ESTRATEGIA MALALTIES MINORITARIES I COMPLEXES

DE LESILLES BALEARS
23124 de maig de 2024
Sala d'actes de I'Hospital Universitari Son Espases, Palma.

Dijous 23 de maig

15.45-16.00 h

16.00-16.15 h

16.15-17.00 h

17.00-17.15 h

17:15-17.45 h

17.45-19.00 h

Recollida de documentacié

Benvinguda i presentacié de la Jornada

Joan Simonet Borras, director general de Prestacions, Farmacia i Consum.
Vicente Torres Pedros, director medic de I'Hospital Universitari Son Espases
M? Teresa Bosch Rovira, coordinadora de I'Estratégia de Malalties
Minoritaries i Complexes de les Illes Balears

Taula Debat. Opinions i necessitats de pacients que conviuen amb una
Malaltia Minoritaria
Moderadores: Dra. M® Teresa Bosch Rovira i Dra. Catalina Nadal Marti.
Servei de Medicina Interna de 'Hospital Universitari Son Espases
Ponents:

Sra. Catalina Gelabert Goldmann

Sra. Catalina Cerda Llompart (ABAIMAR)

Sra. Catilena Bibiloni Juan (ABEA)

Sra. Margarita Peralta Avella (ANSEDH)

Cafe

Millora de I'atenci6 sanitaria de pacients amb Malalties Minoritaries
en el marc del Pla de Recuperacié, Transformacié i Resiliéncia.
Projecte UNICAS.

Sra. Estefania Serratussell Sabater. Subdirectora d’Atencio a la Cronicitat.
Coordinacié Sociosanitaria i Malalties poc Frequents. Servei de Salut de les
Illes Balears

Dra. Rosa Ortuiio Muro. Oficina de Qualitat del Servei de Salut de les Illes
Balears.

Taula Debat. Malalties Minoritaries a les Illes Balears
Moderadora: Dra. Iciar Martinez Lopez. Coordinadora GENIB Unitat de
Geneética i Genomica de les Illes Balears

Activitat de la GENIB: rendiment diagnaostic a les Illes Balears
Dr. Victor Asensio Landa. Unitat de Genetica i Genomica de les Illes Balears.
Hospital Universitari Son Espases

Diagnéstic de la Cardiopatia Hereditaria a les Illes Balears
Dra. Laura Torres Juan. Unitat de Genética i Gendmica de les Illes Balear.
Hospital Universitari Son Espases



Projecte Baby Lince
Dr. Fernando Santos Simarro. Unitat de Genética i Gendmica de les Illes
Balears. Hospital Universitari Son Espases

Amiloidosi hereditaria per transtiretina: situacié a les Illes Balears
Dr. Damia Heine Sufier. Unitat de Genetica i Gendmica de les Illes Balears.
Hospital Universitari Son Espases

Divendres 24 de maiq

9.00-10.30 h

10.30-11.00 h

11.00-11.30 h

11.30-12.45 h

Taula Debat. Analisis Cliniques i Malalties Minoritaries
Moderadora: Dra. Angeles Ruiz Gomez. Metgessa jubilada del Servei de
Pediatria (Unitat de Metaboliques) de I'Hospital Universitari Son Espases

Aportacions del laboratori en el diagnostic de Malalties Minoritaries
Juan Robles Bauza. Servei d'Analisis Cliniques. Metabulopaties i cribatge
neonatal. Hospital Universitari Son Espases

Quan I'hipoglucémia és per una malaltia metaboélica hereditaria
Dra. Josefina Olivares Alcolea. Servei d'Endocrinologia i Nutricié de
I'Hospital Universitari Son Espases

Hiperlactacidémia
Dra. Monserrat Pons Rodriguez i Dra. Marta Amengual Gual. Servei de
Pediatria (Unitat de Metaboliques) de I'Hospital Universitari Son Espases

Malalties Minoritaries a Atencié Primaria
Dra. Lucia Ugarriza Hierro. Especialista Medicina Familiar i Comunitaria. CS
Camp Redé Palma de Mallorca. Coordinadora del grup de Malalties
Minoritaries d "IBAMFIC.

Cafe

Telangiéctasi Hemorragica Hereditaria (THH)
Moderadora: Dra. Ana Cafiabate Figuerola. Servei de Medicina Interna,
Unitat Multidisciplinari de THH de I'Hospital Universitari Son Espases

Afectacié otorinolaringologia a la THH

Dr. Raul Mellidez Acosta

Servei d'Otorinolaringologia, Unitat Multidisciplinari de THH de I'Hospital
Universitari Son Espases

Afectacié pulmonar a la THH

Dr. Ernest Sala Llinas

Servei de Pneumologia, Unitat Multidisciplinaria de THH de I'Hospital
Universitari Son Espases
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12.45-13.15h

13.15-13.45 h

13.45-14.15 h

14.15

Afectaci6 hepatica ala THH

Dr. Bernat Villanueva Cutillas

Servei de Medicina Interna, Unitat Multidisciplinaria de THH de I'Hospital
Universitari de Bellvitge. Institut de Recerca Biomeédica de Bellvitge
(IDIBELL). Barcelona

Tractaments a la THH

Dra. Raquel Torres Iglesias

Servei de Medicina Interna, Unitat Multidisciplinaria de THH de I'Hospital
Universitari Bellvitge. Institut de Recerca Biomedica de Bellvitge (IDIBELL).
Barcelona

Malaltia de Fabry a la dona

Moderadora: Dra. Orla Torrallardona Murphy. Servei de Medicina Interna
de I'Hospital Universitari Son Espases

Ponent: Dra. Elena Fortuny Frau. Servei de Cardiologia de 'Hospital
Universitari Son Espases

Nous tractaments a I'amiloidosi hereditaria per transtiretina (ATTRv)
Moderadores: Dra. Teresa Bosch Rovira i Dra. Catalina Nadal Marti. Servei
de Medicina Interna de I'Hospital Universitari Son Espases

Ponent: Dr. Juan Gonzalez Moreno. Servei de Medicina Interna de I'Hospital
Universitari Son Llatzer

Novetats en Cardiopaties Hereditaries

Moderador: Dr.Jaume Pons Llinares. Servei de Cardiologia de I'Hospital
Universitari Son Espases

Ponent: Dr. Tomas Ripoll Vera. Servei de Cardiologia de I'Hospital
Universitari Son Llatzer

CLAUSURA
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COMITE ORGANITZADOR

M? Teresa Bosch Rovira, Catalina Nadal Marti, Ana Cafiabate Figuerola, Iciar Martinez Lopez,
Monserrat Pons Rodriguez, Eusebi J. Castafio Riera, Yolanda Mufioz Alonso
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