


Les malalties minoritàries: el repte de l’atenció 
integral i holística

21 de novembre de 2023

Moderació: Antoni Gilabert, director de l’Àrea d’Innovació i Partenariat del CSC, i Lluís
Bohigas, economista de la salut

12.00 h. La ruta del pacient amb una malaltia minoritària: dificultats en l’àmbit sanitari 
i social 

•	 Miquel Pons, director mèdic de l’Hospital Sant Joan de Déu
•	 Josep Serrat, director de planificació i suport a la gestió de l’Hospital Sant Joan 

de Déu

Presentació del projecte de la Xarxa Únicas.

12.30 h. Tractament i acompanyament de pacients amb malalties minoritàries. 
La mirada de la indústria farmacèutica

•	 Rosana Cabello, Therapeutic Area Lead - Rare Diseases de Roche
•	 Juan Pablo Garcia, Acces & Pricing Lead Rare Diseases d’UCB
•	 Susana Quevedo, Market Acces Area Manager de Chiesi

13.00 h. Debat

•	 Francesc Cayuela, president de la Federació Catalana de Malalties Minoritàries 
(FECAMM)

•	 Josep Serrat, director de planificació i suport a la gestió de l’Hospital Sant Joan 
de Déu

•	 Maria Queralt, directora de farmàcia hospitalària de l’Hospital Universitari Vall 
d’Hebron

•	 Miquel Pons, director mèdic de l’Hospital Sant Joan de Déu
•	 Susan Webb, presidenta de la Comissió Assessora de Malalties Minoritàries del 

CatSalut (CAMM) 

14.00 h. Cloenda

Inscripcions associats CSC

Inscripcions no associats

Seu del CSC

Av. Tibidabo, 21. 08022. 
Barcelona

http://inscripcions.consorci.org/Jornades/index.asp?id=23.11.21_AIP
http://inscripcions.consorci.org/Jornades/index.asp?id=23.11.21_AIP_NA

