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Jornada sobre
malalties

neuromusculars
minoritaries

12.00-12.20 h

Protocol assistencial i terapéutic de les
miopaties hereditaries

Dr. Jordi Diaz-Manera

12.20-12.40 h

Miopaties hereditaries
de la infancia: avencos

Dr. Andres Nascimento

12.40 - 13.00 h

El repte d’impulsar les Unitats
d’experteca i la recerca clinica en
Malalties Minoritaries

Dr. Torrent-Farnell

13.00-13.30 h

Espai cedit per associacions: ASEM,
DPPE i glucogenosis

13.30 h

Petit refrigeri

Recordeu que els dies 7-8 d'abril hi haura la

jornades cientifiques d'ASEM Catalunya.
www.asemcatalunya.com




“Distrofies

musculars i altres
miopaties

Dr. Jordi Diaz-Manera

El doctor Jordi Diaz Manera és adjunt del
Servei de Neurologia del HSCSP des de
’any 2006. S’ha dedicat a l'estudi de les
malalties  neuromusculars,  especialment
les miopaties, desenvolupant una activitat
assistencial, docent i de recerca dintre de
la Unitat de Malalties Neuromusculars. Té especial interes
a la investigacio dels mecanismes fisiopatologics de les
distrofies musculars, les noves terapies i la utilitzacié de la
ressonancia magnetica com a eina d’estudi de les miopaties
hereditaries.

Dr. Andres Nascimento

El Dr. Andres Nascimento es adjunt del Servei
de Neuropediatria del Hospital Sant Joan
de Déu. Porta anys treballant a la Unitat de
Malalties Neuromusculars on desenvolupa una
activitat assistencial i de recerca. Té especial
interés a I’estudi de les distrofies musculars,
especialment la malaltia de Duchenne, de les
miasténies congeénites i en el desenvolupament de noves
aproximacions terapéutiques per aquestes malalties.

Dr. Josep Torrent-Farnell

Doctor en Medicina i Cirurgia i llicenciat en
Farmacia, especialista en medicina interna
i en farmacologia clinica. Professor Titular
del Departament de Farmacologia Clinica
i Terapeutica de la UAB i cap de secci6 del
Servei de Farmacologia de I’'Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau, membre del Comité
de Medicaments Orfes i del Comité d’Assessoria Cientifica
de I’Agéncia Europea, membre del RareDiseasesTaskForce.
Expert d° EURORDIS de programes de membre de la
Comissié Assessora de Malalties Minoritaries (CAMM) i
president del Consell Assessor de Tractament Farmacologics
d’Alta Complexitat (CATFAC), del Servei Catala de Salut.
President del Comite Cientific Extern del CIBER Malalties
Rares, president del TherapiesScientificCommittee del
International RareDiseasesResearchConsortium (IRDIRC).
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Benvolguts, Benvolgudes, a -

Ens plau convidar-vos a la jornada dedicac@es distro-
fies musculars que té per objectiu donar-v coneixer i
apropar-vos informacié sobre la nostra activitat assistencial
i de recerca.Volem fer palées, que des de fa gairebé 10 anys
ens hem destacat per donar una atencio6 als nostres paci-
ents ‘amb gran qualitat. Aixd és fruit d’'un esforg de tot un
equip de professionals que treballa per poder assegurar que
I’assistencia i la recerca que es fa als nostres centres és
d’exceleléncia. Per continuar millorant, volem apropar-vos
a les darreres novetats sobre!anitzacié assistencial als
nostres centres i també sobre la recerca clinica i basica que

fem a les nostres Unitats.
Esperant que M’aquesta jornada amb interaccié entre

professionals i pacients de les nostres Unitats puguem con-
tiryanmﬂorar la nostra atencid, i la vostra qualitat de vida.
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Ponents

Dr. Jordi Diaz Manera
Servei de Neurologia
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

Dr. Andres Nascimento
Servei de Neurologia
Hospital Sant Joan de Déu

Dr. Torrent-Farnell Inscripci6
Servei de Farmacologia Clinica %‘:Iti:::_a
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau :

Inscripcions

Unitat de Malalties Neuromusculars
Servei de Neurologia, Sant Pau

Tel. 93553 76 33 (15-18n de dl. adj. ~ WWwmalaltiesminoritaries.

. S org/portall/reserva_acto_
plataforma@malaltiesminoritaries.org ficha.asp?event_id=170
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