curs academic .
2011-2012 presentacio

El Cicle de Conferéncies sobre Anémies Minoritaries (AM) a Catalunya, esta constituit per
quatre jornades cientifiques adrecades a metges i professionals de la salut que han de fer
front al diagnostic i seguiment de les AM, principalment talassemia i aneémia falciforme, en la
seva practica diaria.

El professorat i personal docent d’aquestes jornades esta constituit per membres de la Xarxa
Catalana d’hemoglobinopaties, anémia falciforme i talassémia (Fundacié La Maraté de TV3,

Y
C I C LE D E CO N F E R E N CI ES SO B R E 2009 Malalties Minoritaries) i experts de la Unié Europea en AM i membres d’ENERCA (xarxa
europea per a I'estudi de les AM).
S AN
Cada jornada esta constituida per una sessid de ponencies de quatre hores de duracié, i una
sessid interactiva d’aproximadament dues hores.
L'organitzacié d’aquest Cicle de Conferéncies corre a carrec de la Unitat d’Eritropatologia de
CATA LU N YA I"Hospital Clinic i Provincial-Universitat de Barcelona, conjuntament amb la colelaboracié de la

Fundacié Doctor Robert-Universitat Autonoma de Barcelona (UAB) i de I'Institut d’Estudis de
la Salut (Generalitat de Catalunya).

Barcelona 12 de gener de 2012 La Fundaci6 Doctor Robert-UAB, colelabora amb diverses organitzacions, amb les
)

administracions (autonomica, estatal i europea) i amb associacions d’afectats per una Malaltia
Minoritaria (MM). Té per objectiu reforgar les activitats relatives a la formacié i educacié dins
del marc del diagnostic, I'assessorament, la recerca, la prevencid i el tractament de les malalties
minoritaries.

L'Institut d’Estudis de la Salut (IES) del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya,
es va crear per tal de desenvolupar les competencies en materia de programes d’investigacio,
formacio, reciclatge i perfeccionament dels professionals al servei de I’Administracié sanitaria.
Té com a missio la millora de I'atencid a la salut dels ciutadans mitjangant el foment de
programes d’innovacio en els serveis i de promocié del desenvolupament professional.

objectiu

Proporcionar informacié actualitzada dels avengos diagnostics i del tractament d’aquestes
malalties, aixi com dels resultats produits en el marc dels projectes d’investigacid
destinataris

Metges i professionals de la salut que han de fer front al diagnostic i seguiment de les Anémies
Minoritaries, principalment talassemia i anemia falciforme, en la seva practica diaria.

Professionals implicats en I'atencid de les persones afectades per una AM i families (ambit de
la salut, educacio i accio social).

Professionals de societats cientifiques relacionades amb I'atencié a persones afectades per
una AM.
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continguts

Cada jornada esta constituida per una sessié de ponéncies de quatre hores de duracid, i una
sessio interactiva d’aproximadament dues hores.

La sessio de ponéncies versara sobre els darrers avencos en el diagnostic de les hemoglobinopaties
i altres AM (defectes de l'eritrocit, de I'eritropoesi i microcitosis familiar hereditaria no deguda
a hemoglobinopatia), en I'atencid clinica de les hemoglobinopaties greus (anémia falciforme i
anemia de Cooley o Mediterrania, hemoglobinuria paroxistica nocturna i daltres), aixi com en
tots els aspectes relacionats amb la prevencio i tractament de les AM com la sobrecarrega de
ferro i el maneig d’agents quelants, la utilitzaci6 de medicaments o modificadors biologics de
I'expressié genica, i el trasplantament de progenitors hematopoetics.

La sessid interactiva versara sobre aspectes practics concrets del diagnostic i maneig clinic
de les AM. Es treballara a partir de la presentacié de casos clinics de dificil diagnostic, amb la
discussid dels tractaments més actuals de les AM i utilitzacié de quelants de ferro, la discussio
sobre la necessitat d’'implementar programes de cribatge neonatal d’hemoglobinopaties tal i com
proposen les directrius de la UE i OMS, i I'analisi dels sistemes de control de qualitat més adients
per a les tecniques aplicades al diagnostic de les AM.

En les dues sessions esta prevista la participacid de ponents d’ambit nacional i europeu, professionals
del laboratori clinic destacats i representants oficials de programes de cribatge neonatal.

comite cientific
Dr. Joan Lluis Vives-Corrons. Cap de la Unitat d’Eritropatologia. Hospital Clinic de Barcelona.

Dra. Maria del Mar Mafiu Pereira. Eritropatologia. Hospital Clinic de Barcelona
Dr. Josep Torrent-Farnell. Director general. Fundacié Doctor Robert-UAB.

dates de les 4 Jornades

06/10/2011: 1a Jornada sobre anémies minoritaries a Catalunya. Diagndstic i prevencio de les
hemoglobinopaties.

04/11/2011: 2a Jornada sobre anémies minoritaries a Catalunya. Maneig clinic de I'anémia
Falciforme

01/12/2011: 3a Jornada sobre anémies minoritaries a Catalunya. Sobrecarrega de ferro i agents
quelants.

12/01/2012: 4a Jornada sobre anémies minoritaries a Catalunya. Anémies de dificil diagnostic.

lloc realitzacio

Institut d’Estudis de la Salut
C/ Roc Boronat, 81-95. 1a planta 08005 - Barcelona
Tel. 93 551 39 00 | Fax: 93 5517519

informacio

lolanda Arbiol
Tel. 93 4335059 | iolanda.arbiol@uab.cat

matricula i inscripcio

Import de la jornada: 50€

Transferencia bancaria: CatalunyaCaixa 2013 0692 87 0201603055 imprescindible indicar nom, cognom i titol del curs
Termini inscripcié: 31 d’octubre de 2011

Formulari inscripcié online: http://www.fdrobert.uab.cat/inscripcio/

programa

12 de gener de 2012

09:00-09:30

09:30-10:15

10:15-11:00

11:00-11:30

11:30-12:00

12:00-12:30

12:30-13:30

13:30- 14:30

14:30 -15:30

Registre

Anémies hereditaries degudes a Membranopaties i Enzimopaties

Joan-Lluis Vives-Corrons
Cap de la Unitat d’Eritropatologia
Hospital Clinic de Barcelona

Anémies per defectes genétics de I’Eritropoiesi

Jesus Estella
Cap d’Hematologia Clinica
Hospital Sant Joan de Déu

Pausa Café

Anémia de Fanconi
Jordi Surrallés

Professor Catedratic de Geneética
Universitat Autonoma de Barcelona

Diagnostic pre-implantacional amb Hla en les Anémies
hereditaries greus

Isabel Badell

Cap del Servei de Pediatria

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

Paroxysmal Nocturnal Haemoglobinuria. New Challenges.

Anita Hill

Consultant Haematologist and Honorary Senior Lecturer
Department of Haematology. St James’ Institute of Oncology
Leeds Teaching Hospitals. United Kingdom

Descans Refrigeri

Xarxa Catalana per al diagnostic i seguiment d’Hemoglobinopaties
i Talassemies: cap a on anem?

Maria del Mar Maiia

Biologa-Genetica Molecular. Laboratori d’Eritropatologia.

Hospital Clinic de Barcelona
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