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Jornada d’hipoparatiroidisme,

Més enlla de la bioquimica

PROGRAMA 17 DE NOVEMBRE DE 2026

15:30 h  BRUNCH DE BENVINGUDA

16:00 h  BENVINGUDA

Dr. Ignacio Bernabéu, president de la Sociedad Espafiola de Endocrinologia y Nutricion.

Dra. Susan Webb, endocrinologa, expresidenta de la Comissié Assessora de Malalties
Minoritaries del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya.

Dra. Mireia Mora, endocrinologa, Servei d’Endocrinologia i Nutricié. Hospital Clinic de
Barcelona.

Sra. Iolanda Arbiol, secretaria del Patronat de la Fundacié Dr. Torrent-Farnell.

16:20 h  TESTIMONIS EN PRIMERA PERSONA

Testimoni postquirtrgic
Testimoni autoimmune
Testimoni genetic o congénit

16:45h DIAGNOSTIC, TRACTAMENT I RECERCA

Presenten i moderen:

Dra. Susan Webb i un representant dels pacients.
Temes que s’abordaran:
Hipoparatiroidisme: definicid i etiologia

Dra. Mireia Mora Porta, endocrinologa, Servei d’Endocrinologia i Nutricid. Hospital
Clinic de Barcelona.

Diagnostic clinic i analitic de I'hipoparatiroidisme

Dr. Ismael Capel Flores, endocrinoleg. Servei d’Endocrinologia i Nutricié. Hospital
Universitari Parc Tauli, Sabadell. ;

Hipoparatiroidisme postquirtrgic i prevencid en cirurgia tiroidal

c Dr. Joan Sancho, cirurgia. Servei de Cirurgia de 'Hospital del Mar. o "
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N y Tractament convencional de I'hipoparatiroidisme
® ‘@
° Dr. Jordi Puig de Bellacasa, endocrinoleg. Servei d’Endocrinologia i Nutrici6. Hospital e
° Universitari de Bellvitge. »
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Quan no n’hi ha prou amb el tractament convencional °
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Dra. Queralt Asla, endocrinologa. Servei d’Endocrinologia i Nutricid. Hospital de la Santa %/
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Jornada d’hipoparatiroidisme

Més enlla de la bioguimica

18:10 h MES ENLLA DEL TRACTAMENT:
ABORDATGE INTEGRAL I TREBALL EN XARXA

Presenten i moderen:

Sra. Iolanda Arbiol, secretaria del Patronat de la Fundaci6 Dr. Torrent-
Farnell, i un representant dels pacients.

Temes que s’abordaran:

Impacte en la qualitat de vida i carrega del tractament. Visi6 del
pacient.

Impacte en la qualitat de vida i carrega del tractament. Visi6 del
professional.

Dra. Alicia Santos, psicologa. Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.

Dr. Marc Casas, psicoleg. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol.

Tests de qualitat de vida en el pacient amb hipoparatiroidisme

Dra. Gabriela Monroy, endocrinologa. Hospital Universitari Vall
d’Hebron.

Complicacions renals i seguiment a llarg termini

Dr. Torregrosa, nefroleg. Hospital Clinic de Barcelona.

Nutrici6 i autocura en el maneig de la malaltia

Torn de preguntes

19:10 h  PRESENTACIO DE RECURSOS I EINES
D’ACOMPANYAMENT A PACIENTS

Endo-ERN

Sra. Arantxa Séaez, presidenta de I’Asociacion Espafiola de Cancer de
Tiroides (AECAT).

19:25h  CLOENDA

19:30 h  REFRIGERI | NETWORKING




PONENTS I MODERADORS

Sra. Iolanda Arbiol
Secretaria del Patronat de la Fundaci6 Dr. Torrent-Farnell.

Dr. Ignacio Bernabéu

Endocrinoleg. President de la SEEN. Servei d’Endocrinologia i Nutricié del
Complexo Hospitalario Universitario de Santiago de Compostela. IDIS.
Universidad de Santiago de Compostela.

Dr. Marc Casas
Psicoleg. Hospital Universitari Germans Trias i Pujol de Barcelona. CIBERER.

Dra. Mireia Mora

Endocrinologa. Servei d’Endocrinologia i Nutricio. Hospital Clinic de Barcelona.

IDIBAPS. Universitat de Barcelona. CSUR. XUEC MM END. CIBERDEM.

Dra. Alicia Santos

Psicologa. Hospital Sant Pau de Barcelona. CSUR. XUEC MM. ENDO-ERN.
CIBERER.

Dra. Susan Webb
Endocrinologa, expresidenta de la Comissié Assessora de Malalties

Minoritaries. Generalitat de Catalunya. Universitat Autonoma de Barcelona.
CSUR. ENDO-ERN. CIBERER.
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L’HIPOPARATIROIDISME

L'hipoparatiroidisme és una malaltia
endocrina minoritaria caracteritzada per
una producci6 insuficient d'hormona
paratiroidal (PTH) per part de les
glandules paratiroides. La manca de PTH
provoca alteracions en la regulacié del
calci i del fosfor, que poden afectar
multiples drgans i sistemes.

Es tracta d'una malaltia poc freqiient,
amb una prevalenca estimada d'entre 20
i 40 casos per cada 100.000 habitants,
sent la forma adquirida postquirdrgica la
més habitual.

Principals tipus d'hipoparatiroidisme

Hipoparatiroidisme postquirdrgic

Es la forma més freqiient. Es produeix
després d'una intervencio sobre la
glandula tiroide o les paratiroides, quan
aquestes queden lesionades o es veu
compromes el seu funcionament.

Representa aproximadament el 70-80%
dels casos d'hipoparatiroidisme cronic.

Hipoparatiroidisme autoimmune

Es produeix quan el sistema immunitari
ataca les glandules paratiroides i n'altera
la funcié. Pot formar part de sindromes
autoimmunes més complexes i associar-
se a altres malalties endocrines.

Hipoparatiroidisme genetic o
hereditari

Es menys freqiient i acostuma a
manifestar-se durant la infancia o I'edat
adulta jove. Pot estar relacionat amb
alteracions genetiques que afecten el
desenvolupament o la funci6 de les
glandules paratiroides.

Entre les causes conegudes s'inclouen
sindromes com la delecié 22q11.2
(sindrome de DiGeorge) i altres
alteracions genetiques relacionades amb
la regulacio del calci.

Manifestacions cliniques

L'hipoparatiroidisme no és només una
alteracio dels nivells de calci. Pot afectar
de manera significativa la qualitat de vida
de les persones afectades.
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Entre els simptomes més freqiients destaquen:

¢ Formigueig o sensaci6é d'adormiment a mans, peus i
voltant de la boca.

e Rampes musculars, espasmes i contractures involuntaries.

 Fatiga persistent i sensacié de manca d'energia.

Debilitat muscular.

Dificultats de concentracid, problemes de memoria i
sensacio de "boira mental".

Ansietat, alteracions de 1'estat d'anim i impacte
emocional.

Trastorns del son.

Cefalees.

Alteracions renals relacionades amb el tractament i el
metabolisme del calci.

Disminuci6 de la qualitat de vida i impacte en les activitats
quotidianes.

Causes i bases genetiques

La majoria dels casos d'hipoparatiroidisme cronic sén
conseqiiencia d'una cirurgia cervical. No obstant aixo, també
existeixen formes autoimmunes i hereditaries relacionades
amb alteracions genetiques que afecten la sintesi, secreci6 o
acci6 de la PTH.

Els avencgos en genetica i biologia molecular han contribuit a
millorar el coneixement de les diferents formes de la malaltia
i dels mecanismes implicats en la regulacié del metabolisme
fosfocalcic.

Importancia d'un abordatge multidisciplinari

Atés l'impacte sistemic de I'hipoparatiroidisme, el seu
abordatge requereix la participacié coordinada de diferents
professionals sanitaris:

¢ Endocrinologia: diagnostic, tractament i seguiment clinic.

Cirurgia endocrina i otorinolaringologia: prevencié i
maneig de les formes postquirdrgiques.

Nefrologia: seguiment de les complicacions renals i del
metabolisme mineral.

Medicina de laboratori: monitoratge dels parametres
bioquimics.

Psicologia clinica i psiquiatria: suport emocional i
abordatge de l'impacte psicologic.

Nutricié: educacié nutricional i suport en l'autocura.

¢ Infermeria especialitzada: educaci6 terapeutica i
seguiment.

e Treball social: suport en I'ambit familiar, laboral i social.

El diagnostic precog, I'accés a centres experts i un abordatge
multidisciplinari son fonamentals per millorar la qualitat de
vida de les persones amb hipoparatiroidisme i reduir
I'impacte de la malaltia a llarg termini.
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ORGANITZACIO DEL MODEL DE LES

MALALTIES MINORITARIES

QUE ES UN CSUR? XUEC

Els Centres, Serveis i Unitats de Referéncia
(CSUR) s6n dispositius sanitaris acreditats
pel Ministeri de Sanitat per la seva alta
especialitzacié en determinades malalties,
moltes d’elles poc freqiients o complexes.

Per obtenir aquesta acreditacio, els centres
han de complir una série de requisits molt
exigents. Entre aquests, s’'inclouen el
respecte als drets de les persones ateses, la
implantacié de programes de garantia de
qualitat i la realitzaci6 d’auditories
periodiques que assegurin una millora
continua.

Un CSUR ha de demostrar que disposa
d’experiéncia, coneixement i recursos
especifics — tant tecnics com humans— per
oferir una atencié d’excel-léncia a les
persones que conviuen amb aquestes
patologies. També ha d’acreditar un volum
minim d’activitat que garanteixi una
practica clinica actualitzada i eficac.

A més, els CSUR tenen la responsabilitat
de:

e Donar cobertura a tot el territori
nacional, garantint I'accés equitatiu,
visquis on visquis.

Oferir atencié multidisciplinaria, amb
equips de professionals que treballen de
forma coordinada.

e Acompanyar la persona al llarg de tota la
seva vida, tenint en compte les diferents
etapes i necessitats.

Avaluar els resultats obtinguts i
compartir la seva experiéncia amb altres
centres i professionals sanitaris.

Aquest model garanteix una atencid
especialitzada, coordinada i centrada en la
persona, amb l'objectiu de millorar la seva
qualitat de vida i generar confianga en el
sistema de salut.
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A Catalunya, I'atencio6 a les persones afectades es
presta des de la Xarxa d’Unitats d’Expertesa Clinica
(XUEC) per a l'atenci6 de les malalties endocrines
designada pel CatSalut.

Les XUEC son serveis clinics especialitzats que
inclouen un equip multidisciplinari de
professionals amb un alt grau de coneixement i
experiencia, i treballen de forma coordinada amb
els nivells assistencials de salut i de I'ambit social
més propers al domicili de la persona afectada, amb
la finalitat d’oferir un servei més personalitzat i
eficient.

ENDO-ERN

La Xarxa Europea de Referéncia sobre condicions
endocrines de baixa prevalenca (Endo-ERN) té com
a objectiu millorar I'accés a una atenci6 sanitaria
d’alta qualitat per als pacients amb trastorns
hormonals minoritaris. Per aconseguir-ho, dona
suport i impulsa la formaci6 dels Centres de
Referéncia a tot Europa, garantint que els pacients
tinguin accés a la millor atenci6 possible a nivell
local.

Les caracteristiques intrinseques de l'accio
hormonal i de la base genética d’algunes d’aquestes
condicions fan que les conseqiiéncies de les
malalties endocrines no es limitin a un sol organ,
siné que afectin multiples sistemes de I'organisme.
Els trastorns endocrins solen tenir repercussions al
llarg de tota la vida del pacient.

Davant les necessitats no cobertes d’aquest grup de
pacients, és fonamental que siguin abordats per
una xarxa integral, amb una amplia experiencia que
abasti totes les glandules endocrines i els
desafiaments associats des del naixement fins a
I'edat adulta.

Més informacio:

Sociedad Espafiola de Endocrinologia y
Nutricién

European Society of Endocrinology
https://endo-ern.eu/about-endo-ern/

https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/m/
malalties-minoritaries/grups/endocrines/

index.html »
¢ Informaci6 sobre malalties minoritaries i ./.
medicaments orfes ‘@
e Fundaci6 Dr. Torrent-Farnell ﬁ-
e EURORDIS - Rare Diseases Europe s i . |
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MALALTIES MINORITARIES

* Hi ha més de 7.000 malalties minoritaries. < Aproximadament el 80% tenen origen genétic.

 Afecten 5 de cada 10.000 persones. » Poden afectar el 3-4% dels nounats.
3 milions de persones afectades a » S6n majoritariament croniques i greus.
Espanya.
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