PROGRAMA DE LA JORNADA

commemoratiu 4 de mar¢ de 2026

del Departament Benvinguda institucional i presentacio de 'acte
Gloria Galvez, Secretaria d’Atenci6 Sanitaria i Participacio.

de Salut amb

motiu del Malalties Minoritaries. Equitat i representaci6

Moderador: Carles Mundet, Subdirector General de la Secretaria d’Atencid Sanitaria i Participacio.

« Rosa Alarcén, Presidenta de [’Associacié Distonia Catalunya.

« Iolanda Arbiol, Secretaria i Directora de la Fundacio6 Dr. Torrent-Farnell.

¢ Antonio Cabrera, Membre de la junta directiva de FEDER i president de I'associacio HIPOFAM.
Membre de la junta directiva d’AIRG i de la Federacio ALCER.

« Francesc Cayuela, President de la Federacié Catalana de Malalties Minoritaries.

« Eva Collado, Vicepresidenta de la Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias.
Membre de la comissid de participacio del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya sobre les malalties minoritaries.

, o Albert Falgueras, Tresorer i ex-president de 'Associacié Catalana de la Sindrome de Rett.
Sala d’actes Seu

Departament de Salut . . N
a Pavellé Ave Maria ETIETEL] Millora de la coordinacio territorial de les XUEC

Travessera de les Corts, 131, Moderadora: Assumpta Ricart, Gerent Processos Integrats de Salut, Area Assistencial. Servei Catala de la Salut.
Les Corts, 08028 Barcelona

« Silvia Barril, Adjunta del Servei de Pneumologia de 'Hospital Universitari Arnau de Vilanova.
« Diego Castillo, Pneumoleg. Membre de la XUEC en malalties minoritaries respiratories.
Responsable del Programa de Malalties Minoritaries. Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.
« Anna Coma, Cap de la Divisié d’Acci6 Territorial del Medicament de ’Area del Medicament del Servei Catala de la

Salut.
Inscriu-te a traves de: « Susan Webb, Professora emérita i honoraria del Departament de Medicina de la Universitat Autonoma de Barcelona.
Formulari d’inscripcio Centre de Recerca de Malalties Hipofisaries, Institut de Recerca de Sant Pau, EndorERN i CIBERER Unitat 747, ISCIII.

Departament d’Endocrinologia, Hospital de Sant Pau i Santa Creu.

11.50 - 12.20 Creaiimagina: U'art audiovisual en les malalties minoritaries
Moderadors: Aitor de Iturria, Técnic audiovisual de I’Oficina de Comunicacid, i Teresa Sanchez, Coordinadora de ’Escola

de Salut Catalana. Secretaria d’Atencio Sanitaria i Participacio.

o Pedro Lendinez, President de la Asociacién Enfermedades Raras: + Visibles.
o Eva Celebrosky, Socia de ’Associacio de Familiars i Afectats de Patologies de Creixement (AFAPAC).
« Ester Costafreda, cofundadora de la asociacién de Sindromes Arritmicos relacionados con la Muerte Subita (SAMS).

b RLEEVEI Tancament de ’Acte Commemoratiu TN Generalitat
Gloria Galvez, Secretaria d’Atenci6 Sanitaria i Participacio. N de Catalunya



http://canalsalut.gencat.cat/cada-dosi-compta
https://forms.office.com/e/0pVUeaJGTE

