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10.00 h
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10.10 h

‘El tractamentilarecercade
les malalties minoritaries
a Vall d’Hebron’

Mireia del Toro

coordinadora del Programa de Malalties Minoritaries de
I'Hospital Universitari Vall d’Hebron i investigadora del
Grup de Recerca de Neurologia Pedidtrica
del Vall d’Hebron Institut de Recerca

10.15 h

‘El diagnostic de les malalties
minoritaries a Europa’

Rita Francisco

Survey Manager, Rare Barometer Programme,
EURORDIS - Rare Disease Europe

10.30 h

‘El diagnostic de les malalties
minoritaries al llarg de la vida’

Modera
Maria Camprodon

Unitat de Malalties Minoritaries del Servei de Medicina
Interna de I'Hospital Universitari Vall d’Hebron
i investigadora predoctoral del Grup de Malalties
Neurodegeneratives del Vall d’Hebron Institut de Recerca

Com s’orienta el diagnostic prenatal
de les malalties minoritaries?

Carlota Rodo

Unitat de Medicina Fetal del Servei d’Obstetricia de

I'Hospital Universitari Vall d’Hebron i investigadora

principal del Grup de Medicina Materna i Fetal del
Vall d’Hebron Institut de Recerca

L’impacte del cribratge neonatal: ’exemple
de laimmunodeficiencia combinada greu

Andrea Martin

Unitat de Patologia Infecciosa i Immunodeficiéncies
Pediatriques de I'Hospital Universitari Vall d’Hebron
i investigadora del Grup en Infeccid i Immunitat en el
Pacient Pediatric del Vall d’Hebron Institut de Recerca

Les malalties reumatiques minoritaries també
son cosa de nens: I’abordatge i el diagnostic

Mireia Lopez

Unitat de Reumatologia Pedidtrica del Servei de
Reumatologia de 'Hospital Universitari Vall d’Hebron i
investigadora principal del Grup de Reumatologia
del Vall d’Hebron Institut de Recerca

Laimportancia de les noves tecnologies
en el diagnostic dels pacients adults

Anna Cueto

investigadora principal del Grup de Medicina Genética
del Vall d’Hebron Institut de Recerca

Testimonis de pacients i families

12.00 h

‘Els consentiments informats en
les malalties minoritaries’

Maria del Mar Mani

cap del Laboratori de Recerca en Anemies Rares
i investigadora principal del Grup de Cdancer i Malalties
Hematoldgiques Infantils del Vall d’Hebron
Institut de Recerca

12.25 h
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