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PROGRAMA 17 DE NOVEMBRE 2026 

Jornada de hipoparatiroidismo,
Más allá de la bioquímica

BRUNCH DE BIENVENIDA

BIENVENIDA

Dra. Susan Webb, endocrinóloga, expresidenta de la Comisión Asesora de EnfermedadesMinoritarias del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya.
Dra. Mireia Mora, endocrinóloga, Servicio de Endocrinología y Nutrición. Hospital Clínicde Barcelona.
Sra. Iolanda Arbiol, secretaria del Patronato de la Fundación Dr. Torrent‑Farnell.
TESTIMONIOS EN PRIMERA PERSONATestimonio posquirúrgicoTestimonio autoinmuneTestimonio genético o congénito
DIAGNÓSTICO, TRATAMIENTO E INVESTIGACIÓNPresentan y moderan:
Dra. Susan Webb y representante de paciente.Temas que se abordarán:Hipoparatiroidismo: definición y etiología
Dra. Mireia Mora Porta, endocrinóloga, Servicio de Endocrinología y Nutrición. HospitalClínic de Barcelona.Diagnóstico clínico y analítico del hipoparatiroidismo
Dr. Ismael Capel Flores, endocrinólogo. Servicio de Endocrinología y Nutrición. HospitalUniversitari Parc Taulí, Sabadell.Hipoparatiroidismo posquirúrgico y prevención en cirugía tiroidea
Dr. Joan Sancho, cirujano. Servicio de Cirugía del Hospital del Mar.Tratamiento convencional del hipoparatiroidismo
Dr. Jordi Puig de Bellacasa, endocrinólogo. Servicio de Endocrinología y Nutrición.Hospital Universitari de Bellvitge.Cuando no basta con el tratamiento convencional
Dra. Queralt Asla, endocrinóloga. Servicio de Endocrinología y Nutrición. Hospital de laSanta Creu i Sant Pau.
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Representante, Sociedad Española de Endocrinología y Nutrición.



    

 
 

 

 

 
 

 

 

 
 

 

Jornada de hipoparatiroidismo
Más allá de la bioquímica

MÁS ALLÁ DEL TRATAMIENTO:
ABORDAJE INTEGRAL Y TRABAJO EN REDPresentan y moderan:
Sra. Iolanda Arbiol, secretaria del Patronato de la Fundación Dr.Torrent‑Farnell, y representante de paciente.Temas que se abordarán:Impacto en la calidad de vida y carga del tratamiento. Visión delpaciente.

PRESENTACIÓN DE RECURSOS Y HERRAMIENTAS DE
ACOMPAÑAMIENTO A PACIENTES

Sra. Arantxa Sáez, presidenta de la Asociación Española de Cáncer deTiroides (AECAT).
CLAUSURA

REFRIGERIO | NETWORKING

Jornada de hipoparatiroidismo
Más allá de la bioquímica

18:10 h

19:10 h

19:25 h

19:30 h

Endo‑ERN

La nutrición, una herramienta para un mejor manejo

Dra. Clara Joaquín
Jefa clínica del Servicio de Endocrinología y Nutrición.
Hospital Germans Trias i Pujol.
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EL HIPOPARATIROIDISMOEl hipoparatiroidismo es una enfermedadendocrina minoritaria caracterizada poruna producción insuficiente de hormonaparatiroidea (PTH) por parte de lasglándulas paratiroides. La falta de PTHprovoca alteraciones en la regulación delcalcio y del fósforo, que pueden afectar amúltiples órganos y sistemas.Se trata de una enfermedad pocofrecuente, con una prevalencia estimadade entre 20 y 40 casos por cada 100.000habitantes, siendo la forma adquiridaposquirúrgica la más habitual.Principales tipos de hipoparatiroidismoHipoparatiroidismo posquirúrgicoEs la forma más frecuente. Se producedespués de una intervención sobre laglándula tiroides o las paratiroides,cuando estas quedan lesionadas o se vecomprometido su funcionamiento.Representa aproximadamente el 70‑80%de los casos de hipoparatiroidismocrónico.Hipoparatiroidismo autoinmuneSe produce cuando el sistema inmunitarioataca las glándulas paratiroides y alterasu función. Puede formar parte desíndromes autoinmunes más complejos yasociarse a otras enfermedadesendocrinas.Hipoparatiroidismo genético ohereditarioEs menos frecuente y suele manifestarsedurante la infancia o en la edad adultajoven. Puede estar relacionado conalteraciones genéticas que afectan aldesarrollo o a la función de las glándulasparatiroides. Entre las causas conocidasse incluyen síndromes como la deleción22q11.2 (síndrome de DiGeorge) y otrasalteraciones genéticas relacionadas con laregulación del calcio.Manifestaciones clínicasEl hipoparatiroidismo no es solo unaalteración de los niveles de calcio. Puedeafectar de forma significativa a la calidadde vida de las personas afectadas.

Entre los síntomas más frecuentes destacan:•  Hormigueo o sensación de adormecimiento en manos,pies y alrededor de la boca.•  Calambres musculares, espasmos y contracturasinvoluntarias.•  Fatiga persistente y sensación de falta de energía.•  Debilidad muscular.•  Dificultades de concentración, problemas de memoria ysensación de «niebla mental».•  Ansiedad, alteraciones del estado de ánimo e impactoemocional.•  Trastornos del sueño.•  Cefaleas.•  Alteraciones renales relacionadas con el tratamiento y elmetabolismo del calcio.•  Disminución de la calidad de vida e impacto en lasactividades cotidianas.Causas y bases genéticasLa mayoría de los casos de hipoparatiroidismo crónico sonconsecuencia de una cirugía cervical. No obstante, tambiénexisten formas autoinmunes y hereditarias relacionadas conalteraciones genéticas que afectan a la síntesis, secreción oacción de la PTH.Los avances en genética y biología molecular han contribuidoa mejorar el conocimiento de las distintas formas de laenfermedad y de los mecanismos implicados en la regulacióndel metabolismo fosfocálcico.Importancia de un abordaje multidisciplinarDado el impacto sistémico del hipoparatiroidismo, suabordaje requiere la participación coordinada de distintosprofesionales sanitarios:•  Endocrinología: diagnóstico, tratamiento y seguimientoclínico.•  Cirugía endocrina y otorrinolaringología: prevención ymanejo de las formas posquirúrgicas.•  Nefrología: seguimiento de las complicaciones renales ydel metabolismo mineral.•  Medicina de laboratorio: monitorización de losparámetros bioquímicos.•  Psicología clínica y psiquiatría: apoyo emocional yabordaje del impacto psicológico.•  Nutrición: educación nutricional y apoyo en elautocuidado.•  Enfermería especializada: educación terapéutica yseguimiento.•  Trabajo social: apoyo en el ámbito familiar, laboral ysocial.El diagnóstico precoz, el acceso a centros expertos y unabordaje multidisciplinar son fundamentales para mejorar lacalidad de vida de las personas con hipoparatiroidismo yreducir el impacto de la enfermedad a largo plazo.

EL HIPOPARATIROIDISMOEL HIPOPARATIROIDISMO



 

 

 

 

 

 

 

 

ORGANIZACIÓN DEL MODELO DE LAS
ENFERMEDADES MINORITARIAS

¿QUÉ ES UN CSUR? XUEC

Los Centros, Servicios y Unidades deReferencia (CSUR) son dispositivossanitarios acreditados por el Ministerio deSanidad por su alta especialización endeterminadas enfermedades, muchas deellas poco frecuentes o complejas.Para obtener esta acreditación, los centrosdeben cumplir una serie de requisitos muyexigentes. Entre estos se incluyen el respetoa los derechos de las personas atendidas, laimplantación de programas de garantía decalidad y la realización de auditoríasperiódicas que aseguren una mejoracontinua.Un CSUR debe demostrar que dispone deexperiencia, conocimiento y recursosespecíficos, tanto técnicos como humanos,para ofrecer una atención de excelencia alas personas que conviven con estaspatologías. También debe acreditar unvolumen mínimo de actividad que garanticeuna práctica clínica actualizada y eficaz.Además, los CSUR tienen laresponsabilidad de:•  Dar cobertura a todo el territorionacional, garantizando un accesoequitativo, vivas donde vivas.•  Ofrecer atención multidisciplinar, conequipos de profesionales que trabajan deforma coordinada.•  Acompañar a la persona a lo largo detoda su vida, teniendo en cuenta susdistintas etapas y necesidades.•  Evaluar los resultados obtenidos ycompartir su experiencia con otroscentros y profesionales sanitarios.Este modelo garantiza una atenciónespecializada, coordinada y centrada en lapersona, con el objetivo de mejorar sucalidad de vida y generar confianza en elsistema de salud.

En Cataluña, la atención a las personas afectadasse presta desde la Red de Unidades de ExperienciaClínica (XUEC) para la atención de lasenfermedades endocrinas designada por elCatSalut.Las XUEC son servicios clínicos especializados queincluyen un equipo multidisciplinar deprofesionales con un alto grado de conocimiento yexperiencia, y trabajan de forma coordinada conlos niveles asistenciales de salud y del ámbitosocial más próximos al domicilio de la personaafectada, con la finalidad de ofrecer un serviciomás personalizado y eficiente.ENDO‑ERNLa Red Europea de Referencia sobreenfermedades endocrinas de baja prevalencia(Endo‑ERN) tiene como objetivo mejorar el accesoa una atención sanitaria de alta calidad para lospacientes con trastornos hormonalesminoritarios. Para lograrlo, apoya e impulsa laformación de los Centros de Referencia en todaEuropa, garantizando que los pacientes tenganacceso a la mejor atención posible a nivel local.Las características intrínsecas de la acciónhormonal y de la base genética de algunas deestas enfermedades hacen que las consecuenciasde las enfermedades endocrinas no se limiten a unsolo órgano, sino que afecten a múltiples sistemasdel organismo. Los trastornos endocrinos suelentener repercusiones a lo largo de toda la vida delpaciente.Ante las necesidades no cubiertas de este grupode pacientes, es fundamental abordarlas medianteuna red integral, con una amplia experiencia queabarque todas las glándulas endocrinas y losdesafíos asociados desde el nacimiento hasta laedad adulta.Más información:
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• Sociedad Española de Endocrinología y
Nutrición

• 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

• Observatorio del Hipoparatiroidismo
• Información sobre enfermedades raras y

medicamentos huérfanos
• Fundación Dr. Torrent-Farnell
• EURORDIS – Rare Diseases Europe

https://www.seen.es/
https://www.seen.es/
https://www.ese-hormones.org/
https://endo-ern.eu/about-endo-ern/
https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/m/malalties-minoritaries/grups/endocrines/index.html
https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/m/malalties-minoritaries/grups/endocrines/index.html
https://canalsalut.gencat.cat/ca/salut-a-z/m/malalties-minoritaries/grups/endocrines/index.html
https://hipoparatiroidismo.aecat.net/
https://www.orpha.net/es
https://www.orpha.net/es
https://fundaciotorrentfarnell.org/
https://www.eurordis.org/
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PATROCINA:

• Hay más de 7.000 enfermedades
minoritarias.
• Afectan a 5 de cada 10.000 personas.
• 3 millones de personas afectadas en España.

• Aproximadamente el 80% tienen origen genético.
• Pueden afectar al 3-4% de los recién nacidos.
• Son mayoritariamente crónicas y graves.

Con el aval científico de: Actividad avalada por la SEEN:
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CON EL APOYO DE:

PATROCINA:
EN COLABORACIÓN CON:



