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Un any més, la cita anual de la Fundacié Grifols amb les
Conferencies Josep Egozcue vol posar sobre la taula un
tema complex com son les Malalties Minoritaries, amb
molts aspectes étics que formen part del seu abordatge.

Actualment hi ha descrites unes 7.000 malalties minori-
taries, que afecten a uns 300 milions de persones al mon,
36 milions a Europa. Sén malalties degeneratives, amb un
gran impacte en la qualitat de vida i, en molts casos, s6n
letals. Moltes d’elles es manifesten en edat pediatrica atesa
la seva naturalesa genetica. Les malalties minoritaries
acostumen a tenir un itinerari terapéutic llarg i complex,
comengcant per les dificultats de diagnostic. Per aixo, quan
en parlem, caldria fer-ho sempre des de la triada: persona
malalta, familiars i professionals de la salut. Aspectes tan
rellevants com les dificultats del dia a dia per la persona
i el seu entorn, la importancia del diagnostic precog, el
consell genetic, la recerca amb totes les seves implicacions
i sovint I'altissim cost dels farmacs, posen sobre la taula un
seguit d’interrogants etics que volem tractar.

Es tasca de la bioética interpellar també sobre aquests
temes, potser més desconeguts perd punyents, i ho volem
fer des de veus expertes en diferents ambits, pero també
des del public participant amb la veu dels pacients i les se-
ves families, que viuen sovint amb molta dificultat i esfor¢
la seva realitat.

Dijous, 11 de juliol de 2024

9:15 h. Acreditaci6 de participants

9:30 h. Benvinguda i presentacié
Victoria Camps, presidenta de la Fundacié Victor Grifols
i Lucas.

9:45 - 10:15 h. Bioetica i malalties minoritaries: temes

pendents
Nuria Terribas, directora de la Fundaci6 Victor Grifols i Lucas.

10:15 - 10:45 h. Més enlla del diagnostic: les necessitats
de les persones afectades i les seves families

Iolanda Arbiol, directora de la Fundaci6 Dr. Torrent-Farnell
i cofundadora de la Plataforma Malalties Minoritaries.

Nuria Codern, Grup de recerca en Diagnostics i Intervencions
Complexes en Salut des de 'Ocupaci6 i la Cura (OCCARE).

10:45 - 11:15 h. Debat
11:15 - 11:45 h. Pausa-Café

11:45 - 13:15 h. Taula Rodona.
“Com hi pot ajudar la geneética?”

Nuria Tarrats, investigadora de I’ Associacié DEBRA.

Ignacio Blanco, coordinador del Programa d’Assessorament
i Genetica Clinica, Hospital Germans Trias i Pujol (Can Ruti).

Teresa Pampols, presidenta de la Comissi¢ d’Etica de la AEGH
(Asociacion Espaiola de Genética Humana).

Carmen Ayuso, cap del servei de Geneética, Hospital Universitario
Fundacién Jiménez Diaz, Madrid.

Modera: Ntria Terribas, directora de la Fundacié Victor Grifols
i Lucas.

13:15 — 13:45 h. Debat

14:00 h. Cloenda



