Les malalties autoimmunes sistémiques s6n causades per una resposta anomala del sistema

immunitari envers el propi afectat. S6n malalties croniques, complexes i potencialment greus,
Hospital Universitari de Bellvitge. amb una etiologia multifactorial i amb grans diferéncies pel que fa a la seva incidéncia, pronostic,
Hospital de Sant Pau i la Sta Creu. tractament i manifestacions cliniques.
A Catalunya I'atencié a les malalties minoritaries (MM) implica professionals sanitaris de diferents
ambits i combina un alt grau d'especialitzacié i d’expertesa clinica amb 'acompanyament diari i
de proximitat de les persones afectades i les seves families. Aquesta atencid, integral, integrada i
de qualitat, se centra en el pacient i el seu entorn proper, mitjangcant una xarxa de centres i serveis
, ) que treballen de forma coordinada per cobrir les necessitats sanitaries, educatives i socials de les
Hospital Sant Joan de Déu. : e

persones amb MM i les seves families.

Hospital Universitari Vall d’'Hebron.

Hospital Universitari Parc Tauli. Es presta des de dos nivells assistencials:

1. L'equip territorial o comunitari de referencia al domicili, que inclou I'equip d'atencid primariq,
I'atencib especialitzada de I'hospital i els centres d’especialistes de referéncia del territori, els
: : N serveis d'accid social i els serveis educatius.
Hospital Universitari Vall d’Hebron.
Hospital Universitari de Bellvitge. 2. Els equips d'alta especialitzacié dels hospitals, que s’organitzen en xarxes d’unitats d’expertesa
clinica (XUEC). Les XUEC sén serveis clinics formats per un equip multidisciplinari de professionals

Hospital de Sant Pau i la Santa Creu. . . .
amb un alt nivell de coneixement i expertesa.

Hospital Universitari Parc Tauli.
Hospital del Mar. Aquests dos nivells assistencials treballen de forma conjunta i de la seva coordinacio se
n‘encarreguen els gestors de casos hospitalaris, que també atenen les persones afectades

Hospital Clinic de Barcelona. i les seves families i els donen suport.
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Objectius
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I" Barcelona Consorci Corporacio Sanitaria Donar a coneixer les Unitats d’Expertesa Clinica en Malalties Minoritaries Autoimmunes
Sistémiques (MMAIS) i com accedir-hi.

Bellvitge Clinic RI

Hospital Universitari Barcelona

Oferir als pacients amb MMAIS informacié sobre I'atencié de qualitat i 'accés a serveis de salut
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Barcelona

Barcelona Campus Hospitalari

Donar a coneixer el treball realitzat per un equip multidisciplinari i en xarxa entre les unitats
d’experiéncia clinica reconegudes.

Facilitar la col-laboracié i coordinacié entre tots els professionals de la Xarxa (XUEC), hospitals
de referéncia territorial i Atencid Primaria.

Treballar amb les associacions de pacients. Compartir el coneixement.



Ponents

Dra. Olga Araujo
Servei de Malalties Autoimmunes
de I'Hospital Clinic de Barcelona.

Dra. Esther Campoy

Cap del Servei de Reumatologia de
I'Hospital Residéncia Sant Camil, Consorci
Sanitari de I'Alt Penedés-Garraf.

Dr. Héctor Coromines

Cap del Servei de Reumatologia de
I'Hospital Universitari de la Santa Creu
i Sant Pau de Barcelona.

Sra. Beatriz Garcia Criado
Asociacién Espafiola de Esclerodermia.

Dra. Silvia Garcia Cirera

Servei de Reumatologia del Consorci
Corporacid Sanitaria Parc Tauli

de Sabadell.

Dra. Dolors Grados
Cap del Servei de Reumatologia de
I'Hospital d’lgualada.

Dr. José Herndndez Rodriguez
Servei de Malalties Autoimmunes
de I'Hospital Clinic de Barcelona.

Sra. Aurea Jiménez Piera
Asociacién Nacional de Lupus.

Dra. Loudes Mateo

Cap del Servei de Reumatologia de
I'Hospital Germans Trias i Pujol de
Badalona.

Dr. Ricard Cervera

Cap del Servei de Malalties Autoimmunes
de I'Hospital Clinic de Barcelona.
Catedratic de Medicina-Malalties
Autoimmunes en la Facultat de Medicina
i Ciencies de la Salut de la Universitat de
Barcelona.

Dra. Olga Capdevila

Servei de Medicina Interna de I'Hospital
Universitari de Bellvitge, L'Hospitalet de
Llobregat.

Dr. Ferran Martinez-Valle

Cap del Servei de Medicina Interna de
I’'Hospital Universitari Vall d'Hebron,
Barcelona.

Dra. Maria Isabel Menjivar
Reumatologia pediatrica de
I'Hospital General de Granollers.

Dr. Juan Manuel Mosquera

Seccid de Reumatologia Pediatrica de
I'Hospital Sant Joan de Déu, Esplugues
de Llobregat.

Dr. Guillem Policarpo
Servei de Medicina Interna de I'Hospital
Universitari Doctor Josep Truetaq, Girona.

Dr. Tarek Carlos Saiman
Servei de Reumatologia del Parc de Salut
Mar de I'Hospital del Mar, Barcelona.

Dr. Agusti Sellas

Cap del servei de Reumatologia de I'Hospital

Universitari Arnau de Vilanova de Lleida.

Dra. Roser Solans
Servei de Medicina Interna de I'Hospital
Universitari Vall d'Hebron de Barcelona.

Dr. Vicens Torrente

Servei de Reumatologia de I'Hospital de
Vilafranca, Consorci Sanitari de I'Alt
Penedées-Garraf.

Sra. Raquel Valiente
Asociacién Nacional de Miopatias
Inflamatorias.

Dra. Paola Vidal

Servei de Reumatologia de I'Hospital
Universitari de Bellvitge de I'Hospitalet
de Llobregat.

Dra. Estefania Moreno

Unitat de Reumatologia Pediatrica, Servei
de Reumatologia de I'Hospital Universitari
Vall d’'Hebron, Barcelona.

Dra. Patricia Moya

Servei de Reumatologia de I'Hospital
Universitari de la Santa Creu i Sant Pau,
Barcelona.

Dra. Vera Ortiz
Servei de Reumatologia del Consorci
Corporacié Sanitaria Parc Tauli, Sabadell.

Dra. Judith SGnchez Manubens

Secci6é de Reumatologia Pediatrica, Servei
de Pediatria del Consorci Corporacid
Sanitaria Parc Tauli, Sabadell.
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Benvinguda

Bloc |

Tertdlia: Dialeg amb la gestioé sanitaria: les necessitats no cobertes

segons la visioé del pacient
Moderadors Dr. Ricard Cervera i Dr. Tarek Salman
Ponents Sra. Beatriz Garcia Criado
Sra. Aurea Jiménez
Sra. Raquel Valiente
Representant Programa Malalties Minoritdries

Tertdlia: La XUEC vista des del territori: claus i propostes per fer-la Gtilt

Moderadors Dra. Olga Capdevila i Dr. Ferran Martinez Valle
Ponents Dra. Lourdes Mateo

Dr Guillem Policarpo

Dr. Agusti Sellas

Dra. Maria Isabel Menjivar
Descans cafée

Bloc i

Informacié sobre protocols

Moderadors Dra. Vera Ortiz i Dra. Estefania Moreno
Presentacio del protocol de la malaltia de Sjogren a I'adult
Dr. Héctor Coromines

Dra Roser Solans

Presentacio del protocol de la malaltia de Sjégren a pediatria
Dr. Juan Manuel Mosquera

Bloc Il

Casos clinics: la XUEC como experiéncia d’exit
Moderadors Dra. Patricia Moya i Dra. Judith SGnchez-Manubens
Hospital Clinic — Hospital Sant Pau i Santa Tecla
Ponents Dra. Olga Araujo
Dr. José Herndndez
Hospital del Mar — Hospital de Vilafranca, CSAPG
Ponents Dr. Tarek Salman
Dr. Vicens Torrente
Hospital Bellvitge — Hospital Residéncia Sant Camil, CSAPG
Ponents Dra. Paola Vidal Montal
Dra. Esther Campoy
Hospital Parc Tauli — Hospital d’Igualada
Ponents Dra. Silvia Garcia-Cirera
Dra. Dolors Grados
Discussio i conclusions
Comiat i finalitzacié de la Jornada
Ponents Dr. Javier Narvaez
Dr. Ivan Castellvi



