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V FÒRUM DE MALALTIES RARES de FEDER CATALUNYA 
28 de MAIG de 2026 Perquè cada pERsona importa

PROGRAMA

Data. y hora: 28 de maig de 9.00 a 14.00
Lloc: Auditori VHIR, Vall d’Hebron Institut de Recerca

	HORES
	PROGRAMA
	DURADA

	9:00 a 9:30
	RECEPCIÓ I INSCRIPCIÓ 
	30 min

	09:30 a 9.55
	OBERTURA I BENVINGUDA 
	25 min

	
	Benvinguda i estratègia ER Vall d’Hebron. 

Direcció del Vall d’Hebron
Dra. Mireia del Toro, 
Coordinadora de Malalties Minoritàries del Vall d’Hebron 

 
	15 min

8 min
7 min

	
	Benvinguda i estratègia ER FEDER

Sr. Antonio Cabrera. 
Vocal de la Junta Directiva de FEDER
	10 min

	9.55 a 10.10
	Testimoni: Perquè cada pERsona importa: “pacients al centre”

Moderador: Sr Antonio Cabrera
· Malalties rares 
· Importància de l’atenció i el suport per al cuidador
Testimoni pacient    
Testimoni cuidador 

	15 min








	10.10 a 10.25
	Inauguració Institucional

Honorable Dra. Olga Pané (Albert Dalmau per confirmar)
Consellera de Salut de la Generalitat de Catalunya 

	15 min

	10.25 a 11.00
	Taula rodona: Perquè el Moviment Associatiu importa”

Moderador:  Sr. Jordi Pacheco ( Nuria Morral per confirmar)
Secretari del Consell Consultiu de Pacients de la Generalitat de Catalunya
· Accions coordinades entre entitats
· Paper del pacient dins del CCPC 
Torn de preguntes

	35 min

25 min



10 min

	11.00 a 11.30
	Perquè les Administracions importen en les polítiques públiques”
Moderador Sr Antonio Cabrera
Vocal de la junta Directiva de FEDER

Sra. Gloria Gálvez / Sra. Cecilia Fàbregas
Secretària d’Atenció Sanitària 
Conselleria de Drets socials i  Conselleria de Salut

· Agencia de atenció integrada social i sanitària. On som?  

Sra Nuria Abdon
Coordinadora de la Plataforma Únicas
· Projecte PLATAFORMA UNICAS 
Torn de preguntes
	30 min




10 min






10 min

10 min

	11.30 a 12.00
	Perquè tots els Professionals  importen” 
Moderador:  Dra. Mireia del Toro
Coordinadora de Malalties Minoritàries del Vall d’Hebron 
· L’impacte del diagnòstic:  Psicologia/ Parc Taulí.              (Dra. Mireia del Toro per confirmar) 
· Transició pediatria/adolescència: Infermeria Vall d’Hebron.  Creu ... (Dra. Mireia del Toro per confirmar)
· Recerca en teràpia gènica.  Miguel Chillón. VHIR                     (Dra. Mireia del Toro per confirmar)
Formación en atención primaria y circuito de derivación en enfermedades raras (Hospital de Granollers)
	30 min




10 min

10 min



10 min

	12.00 a 12.10
	Perquè detectar a temps importa Cribratge
Sr. Antonio Cabrera. 
Vocal de la Junta Directiva de FEDER 
Sra. Caterina Aragón
FEDER Servici de Orientació e Informació, SIO
	10 min

5 min

5 min

	12.10 a 12.25
	Espai Escola de Salut: vídeo del Dia Mundial i recursos d’atenció sanitària i participació 
 
Sra Teresa Sánchez
Coordinadora d’Atenció Sanitària i Participació, Escola de Salut
	15 min

	12.25 a 12.35
	CLOENDA i Foto de família – 
Sra. Anna Ripoll 
Vocal de la Junta Directiva de FEDER 
	15 min

	12.35 a  13.30
	TROBADA AMB APERITIU
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