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Benvolguts/benvolgudes,     

 Em suposa una satisfacció i un repte, compartit per tota la Junta 

Directiva de la Federació, presentar-vos aquest document on 

ǇƻŘǊŜǳ ŎƻƴǎǘŀǘŀǊ ƭΩŜǎŦƻǊœ ǉǳŜ ǘƻǘǎ Ƨǳƴǘǎ ƘŜƳ ǊŜŀƭƛǘȊŀǘ ǇŜǊ 

treballar més i millor, aportar noves idees i oferir serveis i suport 

a les Associacions, persones afectades i famílies.    

                                                                   

Aquest document pretén ser alhora una plataforma que 

ǊŜŦƭŜŎǘŜƛȄƛ ǘƻǘŜǎ ƭŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŀǘǎ ƛ ŀǎǇŜŎǘŜǎ ǉǳŜ ǎΩƘŀƴ ǘǊŜōŀƭƭŀǘ ǘŀƴǘ 

des de la nostra Federació com des de totes les Associacions que 

foǊƳŜƴ ǇŀǊǘ ŘΩŜƭƭŀΣ ŀƳō ƭΩƻōƧŜŎǘƛǳ ŘŜ ŘƻƴŀǊ-nos a conèixer com a 

col·lectiu i, al mateix temps, esdevenir un marc de referència tant per les persones, com per les 

institucions i la societat en general.  

 

Hem treballat i continuarem treballant en el nostre obƧŜŎǘƛǳ ŘΩŜǉǳƛǇŀǊŀǊ ƭŜǎ aŀƭŀƭǘƛŜǎ 

Minoritàries amb la resta de malalties, i és en aquesta direcció que demanen millors polítiques 

socials, més inversió, tant pública com privada, per poder fer a les Associacions més fortes i 

ŜŦƛŎƛŜƴǘǎ Ŝƴ ƭŀ ǎŜǾŀ ǘŀǎŎŀ ŘΩŜƳǇoderament de les persones afectades. És important la unió 

ŘΩŜǎŦƻǊœƻǎΣ ƭŀ ŎƻƳǳƴƛŎŀŎƛƽ ƛ ƭΩƛƴǘŜǊŎŀƴǾƛ ŘΩŜȄǇŜǊƛŝƴŎƛŜǎΣ ŘƛǾǳƭƎŀǊ ƭŀ ƴƻǎǘǊŀ ǇǊƻōƭŜƳŁǘƛŎŀ ƛ 

ǇǊƻƳƻǳǊŜ ƭŀ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽΣ ƭΩŀǘŜƴŎƛƽ ŀŘŜǉǳŀŘŀ ƛ ǇǊƻǇƻǊŎƛƻƴŀǊ-nos suport mutu.  

 

Des de la FECAMM ens reafirƳŜƳ Ŝƴ Ŝƭ ƴƻǎǘǊŜ ƭŜƳŀ ά[ŀ ǳƴƛƽ Ŝƴǎ Ŧŀ ƳŞǎ ŦƻǊǘǎέ ƛ Ŝƴǎ ǇƻǎŜƳ ŀ ƭŀ 

disposició de tots vosaltres per contribuir a una societat en què totes les persones visquin en 

dignitat i plenitud de drets i llibertats.  

 

 

 

Ana Mª Quintero  

Presidenta de FECAMM  

Barcelona, maig del 2016 
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CARTA DE LA PRESIDENTA 



 
 

 
 

 

 

La Federació FECAMM, constituïda el 24 de març de 2004, està formada per associacions sense 

ŁƴƛƳ ŘŜ ƭǳŎǊŜ ǉǳŜ ƭƭǳƛǘŜƴ ŎƻƴǘǊŀ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΦ Cƻǳ ŦǳƴŘŀŘŀ ŀƳō Ŝƭ ŎƻƳŞǎ ŘΩŜǎŘŜǾŜƴƛǊ 

un referent de malalties minoritàries en el territori català, i.. 

ω ¦ƴƛǊ ŀ ƭŜǎ !ǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ ŘŜ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎ ǇŜǊ ǘŜƴƛǊ ƳŞǎ ŦƻǊœŀ ƛ ǾŜǳΦ 

ω 5ƻƴŀǊ ǎǳǇƻǊǘ ŀ ƭŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ ŦŜŘŜǊŀŘŜǎ ƛΣ ŀ ǘǊŀǾŞǎ ŘΩŜƭƭŜǎΣ ŀƭǎ ŀŦŜŎǘŀǘǎ ǇŜǊ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ 

minoritàries i als seus familiars. 

ω CƻƳŜƴǘŀǊ ƭŀ ƛƴǾŜǎǘƛƎŀŎƛƽ ƛ divulgació de tècniques o tractaments, que mitiguin aquests tipus 

de malalties. 

ω /ƻƭϊƭŀōƻǊŀǊ ŀƳō ŜƴǘƛǘŀǘǎΣ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ ǇǵōƭƛŎǎ ƛ ǇǊƛǾŀǘǎ ŀƳō Ŧƛƴŀƭƛǘŀǘǎ ǎŜƳōƭŀƴǘǎΦ 

ω tǊƻƳƻŎƛƻƴŀǊ ƭŀ ƴŜŎŜǎǎƛǘŀǘ ŘΩǳƴ ŘƛŀƎƴƼǎǘƛŎ ŎƻǊǊŜŎǘŜ ŀƭǎ Ƴŀƭŀƭǘǎ ƛ ŀƭǎ ǎŜǳǎ ŘŜǎŎŜƴŘŜƴǘǎΦ 

ω 5ƛvulgar i fomentar el coneixement de les malalties minoritàries a nivell social i docent. 

ω {ŜƴǎƛōƛƭƛǘȊŀǊ ƭΩƻǇƛƴƛƽ ǇǵōƭƛŎŀ ŜƴǾŜǊǎ ƭŜǎ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΦ 
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OBJECTIUS DE FECAMM 

ÒRGAN DIRECTIU 

 
Junta Directiva 

Ana Mª Quintero Martínez - Presidenta 

Mª Teresa Bartrolí Solé - Secretària 

María Inés Guerrero García - Tresorera 

Antoni Cumeras Costa ςVocal 1 

Teresa Pereira Garza - Vocal 2 

Héctor Alegría Vidal- Vocal 3 

Jordi Albesa Roda ς Vocal 4 

 

 

Recursos Humans 

- Membres Junta Directiva 

- Associacions federades 

- Personal contractat: Elena Matencio, Anna 

Esquerdo i Marta López 

 

Funcions 

ω !ǘŜƴŎƛƽ ǇŜǊǎƻƴŀƭƛǘȊŀŘŀΣ ƻǊƛŜƴǘŀŎƛƽ ƛ 

assessorament. 

ω 5ŜǊƛǾŀŎƛƽ ŘŜ ŎƻƴǎǳƭǘŜǎ ŀ ƭŜǎ Ŝƴǘƛǘŀǘǎ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘǎΦ 

ω /ƻƻǊŘƛƴŀŎƛƽ ƛ ǎŜƎǳƛƳŜƴǘǎΦ 

ω LƴŦƻǊƳŀŎƛƽ ƛ ŘŜǎŜƴǾƻƭǳǇŀƳŜƴǘ ŘŜ ǇǊƻƧŜŎǘŜs. 

ω ¢ŀǎǉǳŜǎ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛǾŜǎΦ 



 
 

 
 

 

 

[ŀ C9/!aa ŘǳǊŀƴǘ ƭΩŀƴy 2015 ha estat formada per les següents associacions sense ànim de 

ƭǳŎǊŜΣ ǉǳŜ ǎΩƻŎǳǇŜƴ ŘŜ ƭΩŀǘŜƴŎƛƽ ŘŜ ƭŜǎ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ŘŜ ōŀƛȄŀ ƛƴŎƛŘŝƴŎƛŀ ŀ /ŀǘŀƭǳƴȅŀΥ 

 

!ǎǎƻŎƛŀŎƛƽ /ŀǘŀƭŀƴŀ ŘΩ!ǘŁȄƛŜǎ IŜǊŜŘƛǘŁǊƛŜǎΦ 
http:// www.associaciocatalanaataxies.blogspot.com          
 
 

Associació Catalana de Fibrosis Quística.                           
http://www.fibrosisquistica.org/catalana  

 

 

Associació Catalana de la malaltia de Huntington (ACMAH)              
http://www.acmah.org 
 

 

Associació Catalana de les Neurofibromatosis (ACNefi). 
http://www.acnefi.org 
 

 

Associació Catalana de Persones amb Malalties 
Neuromusculars (ASEM). 
http://www.asemcatalunya.com 
 

 

!ǎǎƻŎƛŀŎƛƽ ŘΩ!ŦŜŎǘŀǘǎ ŘΩIƛǇŜǊǘŜƴǎƛƽ tǳƭƳƻƴŀǊ   
http://www.aahp.es 

 

 

!ǎǎƻŎƛŀŎƛƽ ŘΩ!ŦŜŎǘŀǘǎ ŘŜ {ƛǊƛƴƎƻƳƛŝƭƛŀΦ 
http://www.siringomielia.org 
 

 

Associació de Lluita Contra la Distonia a Catalunya 
http://www.infodoctor.org/aldec 
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ASSOCIACIONS 

http://www.associaciocatalanaataxies.blogspot.com/


 
 

 
 

 

 

 

Asociación Española de Esclerosis Tuberosa 
http://www.esclerosistuberosa.org 

 

 
Asociación Española de Linfangiomiomatosis 
http://www. aelam.org 
 

 

 
Associació Espanyola de les mucopolisacaridosis i síndromes relacionats (MPS). 
http://www.mpsesp.org 
 

 

 
Asociacion del Sindrome de Charge en España 
www.sindromecharge.es 
 

 
 
 
Asociación Española de la Enfermedad de Behçet 
www.behcet.es 
 

 

Associació Catalana Síndrome de klinefelter 
www.ascatsk.org 
 

 
 
Associació Catalana X Fràgil 
www.xfragil.cat 
 

 

 
Asociación Española De Enfermos Vasculares Hepáticos 
www.aevh.org 

                                             7 

ASSOCIACIONS 



 
 

 
 

 

 

 
Asociación 22q 
http://22q.es/la-asociacion/ 
 

 

Asociación Española de Fiebre Mediterránea Familiar 
http://fmf.org.es/ 
 

 

Asociación YAIZA Fallos Medulares Minoritarios Investigación (AYFAMMI) 
https://www.facebook.com/asociacionyaizainvestigacion 
 

 

 

!ǎǎƻŎƛŀŎƛƽ ŘΩ!ǇǊŁȄƛŀ hŎǳƭŀǊ ƛ aŀƭalties associades. 

http://apraxiaocular.blogspot.com.es/ 
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ASSOCIACIONS 



 
 

 
 

 

 

La Junta Directiva de FECAMM ha mantingut  reunions durant el 2016. Els temes tractats, dins 

ŘŜƭǎ ŀǎǇŜŎǘŜǎ ŘΩƻǊƎŀƴƛǘȊŀŎƛƽ ƛ ƎŜǎǘƛƽ ŘŜ ƭŀ CŜŘŜǊŀŎƛƽΣ Ƙŀƴ Ŝǎǘŀǘ ŀ ƴƛǾŜƭƭ ƎŜƴŜǊŀƭ Ŝƭǎ Ǌelacionats 

amb les associacions membres i possibles col·laboracions i convenis, valoració i execució de les 

ŀŎǘƛǾƛǘŀǘǎ ǇƻǊǘŀŘŜǎ ŀ ǘŜǊƳŜΣ ƭŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀŎƛƽ Ŝƴ WƻǊƴŀŘŜǎΣ ƳƻǎǘǊŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŀǘǎΣ ƛƳŀǘƎŜ ŘŜ ƭŀ 

Federació, organització de la Jornada anual, debat sobre la situació econòmica, propostes 

ŘΩŀŎǘǳŀŎƛƽ ŜƴŎŀƳƛƴŀŘŜǎ ŀ ƭΩƻǇǘƛƳƛǘȊŀŎƛƽ ŘŜ ǊŜŎǳǊǎƻǎΣ ŜƴǘǊŜ ŘΩŀƭǘǊŜǎΦ  

04/02/2016 

12/04/2016 

19/05/2016 

12/07/2016 

27/09/2016 

29/11/2016 

 

Assemblea General de FECAMM 

[Ω!ǎǎŜƳōƭŜŀ DŜƴŜǊŀƭ ŘŜ ƭŀ CŜŘŜǊŀŎƛƽ Ŝǎ Ǿŀ ǊŜǳƴƛǊ Ŝƭ Řƛŀ 26 de maig de 2016 a la seu de 

ƭΩŜƴǘƛǘŀǘΦ 9ƴ Ŝƭ ǘǊŀƴǎŎǳǊǎ ŘŜ ƭŀ ƳŀǘŜƛȄŀ Ŝǎ ǾŀǊŜƴ ŘŜǎŜƴǾƻƭǳǇŀǊ Ŝƭǎ Ǉǳƴǘǎ ŘŜ ƭΩƻǊŘǊŜ ŘŜƭ Řƛŀ 

ǇǊŜŎŜǇǘƛǳǎ ǎŜƎƻƴǎ Ŝƭǎ 9ǎǘŀǘǳǘǎ ŘŜ C9/!aaΣ ǉǳŜ Ǿŀƴ ǎŜǊ ǊŜŎƻƭƭƛǘǎ ŀ ƭΩŀŎǘŀ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŜƴǘΦ  

мΦ [ŜŎǘǳǊŀ ƛ ŀǇǊƻǾŀŎƛƽΣ ǎƛ ǎΩŜǎŎŀǳΣ ŘŜ ƭΩ!Ŏǘŀ ŘŜ ƭΩ!ǎǎŜƳōƭŜŀ ŀƴǘŜǊƛƻǊ ŎŜƭŜōǊŀŘŀ Ŝƭ ну ŘŜ ƳŀƛƎ ŘŜ 

2015. 

2. Estat de comptes a 31.12.15Φ tǊŜǎŜƴǘŀŎƛƽ ƛ ŀǇǊƻǾŀŎƛƽΣ ǎƛ ǎΩŜǎŎŀǳΦ 

3. Presentació i aprovació, sƛ ǎΩŜǎŎŀǳΣ aŜƳƼǊƛŀ ŜȄŜǊŎƛŎƛ нлмрΦ tǊŜǎŜƴǘŀŎƛƽ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŀǘǎ нлмс. 

4. Presentació Pressupost 2016. AprƻǾŀŎƛƽ ǎƛ ǎΩŜǎŎŀǳΦ 

5. Modificació de Junta Directiva. 

6. Precs i preguntes. 
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REUNIONS JUNTA DIRECTIVA I ASSEMBLEA GENERAL DE FECAMM 

 



 
 

 
 

 

 

 

{ŜǊǾŜƛ ŘΩ!ǘŜƴŎƛƽ tŜǊǎƻƴŀƭƛǘȊŀǘ Informació i orientació de consultes rebudes per 

ǇŜǊǎƻƴŜǎ ŀŦŜŎǘŀŘŜǎ ŘΩŀƭƎǳƴŀ Ƴŀƭŀƭǘƛŀ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŀΦ ! ǘǊŀǾŞǎ ŘŜ ƭΩŀǘŜƴŎƛƽ ǘŜƭŜŦƼƴƛŎŀ ƻ ǇǊŜǎencial 

al despatx de la Federació, les persones afectades per malalties minoritàries i llurs famílies, 

cuidadors i/o amistats i qualsevol persona interessada, pot rebre una resposta i ser adreçat a 

ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴŀƭǎ ŜȄǇŜǊǘǎ Ŝƴ ƭŀ Ŏƻƴǎǳƭǘŀ ǊŜŀƭƛǘȊŀŘŀΣ ŎƻƳ ŀ ƭΩŀssociació de malalts corresponent. 

Aquest servei és gratuït per a qualsevol persona que contacta amb la Federació. 

ω !ǎǎŜǎǎƻǊŀƳŜƴǘ ǎƻōǊŜ ǊŜŎǳǊǎƻǎ ŜȄƛǎǘŜƴǘǎ όŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎΣ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘΩŜȄǇŜǊǘŜǎŀ ŜǘŎΦύΦ 

ω /ƻƴǘŀŎǘŜ ŀƳō ǇŜǊǎƻƴŜǎ ŀŦŜŎǘŀŘŜǎ ǇƻǊ ƭŀ ƳŀǘŜƛȄŀ ǇŀǘƻƭƻƎƛŀ o grup de patologies semblants. 

ω D!a όDǊǳǇǎ ŘŜ !ƧǳŘŀ aǳǘǳŀύΦ 

ω wŜŎƻƭȊŀƳŜƴǘ ǇǎƛŎƻƭƼƎƛŎ όŘŜǊƛǾŀŎƛƻƴǎύΦ 

ω CƻƳŜƴǘ ŘŜƭ ƳƻǾƛƳŜƴǘ !ǎǎƻŎƛŀǘƛǳΦ 

 

Fisioteràpia domiciliària o al centre Una de les tècniques més adequades per a 

poder pal·liar i retardar els efectes de les malalties minoritàries és realitzar fisioteràpia. Des de 

C9/!aa ǎΩƻŦŜǊŜƛȄŜƴ ǎŜǎǎƛƻƴǎ Ŝƴ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘŜ ǊŜƘŀōƛƭƛǘŀŎƛƽ ƛ ǘŀƳōŞ ǎŜǎǎƛƻƴǎ ŘƻƳƛŎƛƭƛŀǊƛŜǎΣ ǎƛ Ŏŀƭ 

evitar desplaçaments, per a totes les persones que pertanyen a associacions federades. 

Les sessionǎ ŘŜ ǊŜƘŀōƛƭƛǘŀŎƛƽ ŘƻƳƛŎƛƭƛŀǊƛŀ ƛ ŀƭ ŎŜƴǘǊŜ ǎΩƘŀƴ ǎŜƎǳƛǘ ǊŜŀƭƛǘȊant durant el curs de 

ƭΩŀƴȅ нлм6 al centre de rehabilitació Fisiogràcia. 

 

Servei de difusió A través de totes les accions que portem a terme, un dels objectius és la 

divulgació i el foment del coneixement de les malalties minoritàries tant en estaments públics 

ŎƻƳ ǇǊƛǾŀǘǎΦ bƻ Şǎ ǘǊŀŎǘŀ ŘΩǳƴŀ ŀŎŎƛƽ Ǉǳƴǘǳŀƭ ǎƛƴƽ ŎƻƴǘƛƴǳŀŘŀ ƛ Ŝƴ Ŏƻƴǎǘŀƴǘ ŘƛƴŀƳƛǎƳŜ, tant a 

nivell presencial com a través de les diverses xarxes socials. 

 

DǊǳǇǎ ŘΩŀƧǳŘŀ Ƴǵǘǳŀ ŀ ƭΩHospital ±ŀƭƭ ŘΩIŜōǊƻƴ 5Ŝǎ ŘŜ ƭΩŀƴȅ нлмл ƳŀƴǘŜƴƛƳ 

ŎƻƭϊƭŀōƻǊŀŎƛƽΣ ŀƳō ƭŀ ¦ƴƛǘŀǘ ŘŜ aŀƭŀƭǘƛŜǎ aƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ ±ŀƭƭ ŘΩIŜōǊƻƴΣ ŘŜǎ ŘΩƻƴ 

ǎΩƻŦŜǊŜƛȄ ǳƴ ŀōƻǊŘŀǘƎŜ ŜƳƻŎƛƻƴŀƭ ŘŜƭǎ ǇŀŎƛŜƴǘǎ Ŝƴ Ŏƭŀǳ ŘŜ ƎǊǳǇ ǘŜǊŀǇŝǳǘƛŎΦ 
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SERVEIS QUE OFEREIX FECAMM 



 
 

 
 

 

 

 

{ŜΩƭǎ ŀƴƻƳŜƴŀ ƎǊǳǇǎ ŘΩŀƧǳŘŀ Ƴǵǘǳa (GAMS) i solen fer-se amb un freqüència quinzenal o 

ƳŜƴǎǳŀƭΦ {ƽƴ ƎǊǳǇǎ ŘΩм ŀ мр ǇŜǊǎƻƴŜǎ ƳŁȄƛƳΦ tƻŘŜƴ ŜǎǘŀǊ ŎƻƴǎǘƛǘǳƠǘǎ ǇŜƭǎ Ƴŀƭŀƭǘǎ ƻ ǇŜǊ ƭŀ 

família del malalt. 

Des de la Federació derivem a aquest servei, tant a les associacions que ho han requerit, com a 

persones que ens han trucat sense pertànyer a cap associació i que ho han necessitat. La 

ǾŀƭƻǊŀŎƛƽ ǊŜŀƭƛǘȊŀŘŀ ŘΩŀǉǳŜǎǘŀ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ŀŎǘƛǾƛǘŀǘ ŘŜ ǎǳǇƻǊǘ Ŝǎ ǘƻǘŀƭƳŜƴǘ ǇƻǎƛǘƛǾŀΣ ǊŜŎƻǊŘŜƳ 

que els objectius dels Grups, pretén la consolidació dels espais de suport per a les persones 

afectades de malalties minoritàries, cercant la inclusió social i la participació en la comunitat, 

ŀƛȄƝ ŎƻƳ ƭΩŀŘǉǳƛǎƛŎƛƽ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘǎ ǇŜǊǎƻƴŀƭǎ ǇŜǊ ŀŦǊƻƴǘŀǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀŎƛƻƴǎ ǇǊƻŘǳƠŘŜǎ ǇŜǊ ƭΩŀǇŀǊƛŎƛƽΣ 

desenvolupament de la malaltia, afavorint la extraversió de conflictes i reequilibrant les 

ŘŜǎŎƻƳǇŜƴǎŀŎƛƻƴǎ ǇǎƝǉǳƛǉǳŜǎ ŘŜǊƛǾŀŘŜǎ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀƭǘƛŀΣ ŎƻƴǘǊƛōǳƛǊ ŀ ƭΩƛƴǘŜǊŎŀƴǾƛ ŘΩŜȄǇŜǊƛŝƴŎƛŜǎ ƛ 

informació sobre les malalties minoritàries, reconeixent alternatives, solucions i/o millores i 

afavorƛǊ ƭŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀŎƛƽ ǎƻŎƛŀƭ ƛ ƭΩŀŎŎŞǎ ŘŜ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴŜǎ ŀŦŜŎǘŀŘŜǎ ǇŜǊ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎ ŀƭǎ 

espais i recursos comunitaris. 

 

Servei de Treball Social  

Gràcies a una ajuda atorgada a FECAMM, de la II ŎƻƴǾƻŎŀǘƼǊƛŀ ά¢ƻŘƻǎ ǎƻƳƻǎ ǊŀǊƻǎΣ ǘƻŘƻǎ 

ǎƻƳƻǎ ǵƴƛŎƻǎέ ŘŜǎ de desembre 2015 fins desembre нлмс Ŝǎ ŎƻƳǇǘŀ ŀƳō ƭŀ ǘŀǎŎŀ ŘΩǳƴŀ 

Treballadora Social, present al despatx de la Federació tots els matins de dilluns a divendres de 

10h a 14h.  

!ǉǳŜǎǘŀ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴŀƭΣ ŀ ƳŞǎ ŘŜ ƭΩŀǘŜƴŎƛƽ ǘŜƭŜŦƼƴƛŎŀ ƛ ǇǊŜǎŜƴŎƛŀƭ ŘŜƭ ŘŜǎǇŀǘȄΣ ƭΩŀssessorament de 

consultes, derivacions de casos, tasques de difusió de les malalties minoritàries, orientació a 

ƭŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ ƳŜƳōǊŜǎ ƛ ŘΩŀƭǘǊŜǎ ŜƴǘƛǘŀǘǎΣ tramitació de subvencions, etc., també ofereix 

ŀǎǎŜǎǎƻǊŀƳŜƴǘ ƛ ƛƴŦƻǊƳŀŎƛƽ Ŝƴ ƭΩŁƳōƛǘ ŘŜ ŘƛǎŎŀǇŀŎƛǘat i dependència: 

 - Sol·licitud de reconeixement i revisió. Requisits, documentació i oficines per 

 presentar-ho. 

 - Prestacions, ajudes i beneficis segons el reconeixement del grau de 

 dependència/discapacitat. 

 - Suport en la comprensió de la documentació rebuda i els passos a seguir durant el 

 procés de tramitació.  

 - ¢ǊŀƳƛǘŀŎƛƽ ŘΩŀƭǘǊŜǎ ajudes i/o serveis  vinculats. 
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Comissió Assessora en Malalties Minoritàries (CAMM). Departament de 

Salut de la Generalitat de Catalunya. Hem continuat amb la tasca iniciada al 2009, 

participant en aquesta Comissió amb la finalitat de contribuir ŀ ƭŀ ŎƻƴǎŜŎǳŎƛƽ ŘΩuna millor 

atenció sanitària de les persones afectades de malalties minoritàries. Les funcions de la CAMM 

són: 

 - Assessorar en matèria de formació dels diferents agents i promoure la difusió de la 

 informació en matèria de malalties minoritàries. 

 - Recomanar les mesures que considerin oportunes, per a la millora dels serveis i les 

 actuacions en matèria de malalties minoritàries (diagnòstic precoç, eǎǘŀōƭƛƳŜƴǘ ŘΩǳƴŀ 

 xarxa de centres de referència,...). 

 - tǊƻǇƻǎŀǊ ƳŜǎǳǊŜǎ ǉǳŜ ǇŜǊƳŜǘƛƴ ƭΩŜǎǘŀōƭƛƳŜƴǘ ŘŜ ǊŜƎƛǎǘǊŜǎ ŘŜ aŀƭŀƭǘƛŜǎ aƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΦ 

 - tǊƻǇƻǎŀǊ ƛƴǘŜǊǾŜƴŎƛƻƴǎΣ Řƛƴǎ Ŝƭ ƳŀǊŎ ŘŜ ƭΩŀǘŜƴŎƛƽ ŘƻƳƛŎƛƭƛŁǊƛŀ ƛ ƭŀ ǊŜƘŀōƛƭƛǘŀŎƛƽΦ 

 - Proposar actuacions per potenciar la coordinació entre els diferents nivells 

 assistencials i afavorir la cooperació entre tots els agents implicats. 

 - Proposar mesures que afavoreixin les iniciatives de finançament existents i que 

 ǎΩŀƧǳǎǘƛƴ ŀƭǎ ǇǊƻƎǊŀƳŜǎ  que es proposin desenvolupar en aquest àmbit. 

Comissió Gestora Dia Mundial Malalties minoritàries. 

La Comissió Gestora del Dia Mundial de les Malalties Minoritàries a Catalunya, integrada per 

associacions de pacients, la Federació Catalana de Malalties Minoritàries, FEDER (Delegació de 

Catalunya) i la Plataforma de Malalties Minoritàries de la Universitat Autònoma de Barcelona, 

ǎΩŜƴŎŀǊǊŜƎŀ ŘΩƻǊƎŀƴƛǘȊŀǊ ƭŀ ƧƻǊƴŀŘŀ del Dia Mundial de les Malalties Minoritàries. 

/ƻƴǎŜƭƭ !ǎǎŜǎǎƻǊ ŘŜ ¢ǊŀŎǘŀƳŜƴǘǎ CŀǊƳŀŎƻƭƼƎƛŎǎ ŘΩ!ƭǘŀ /ƻƳǇƭŜȄƛǘŀǘ 

(CATFAC) del CatSalut. 

El CATFAC és uƴ ƼǊƎŀƴ ŘΩŀǎǎŜǎǎƻǊŀƳŜƴǘ ŀƭ /ŀǘSalut en relació amb els tractaments 

farmacològics ŘΩŀƭǘŀ ŎƻƳǇƭŜȄƛǘŀt. Aquest Consell esdevé una de les mesures de gestió previstes 

al Pla estratègic de la prestació farmacèutica del CatSalut creada amb ƭŀ Ǿƻƭǳƴǘŀǘ ŘΩƛƴŎƻǊǇƻǊŀr 

els tractaments farmacològics ŘΩŀƭǘŀ ŎƻƳǇƭŜȄƛǘŀǘ ό¢!/ύ ŘŜ ƳŀƴŜǊŀ ŜǉǳƛǘŀǘƛǾŀΣ eficaç, segura i 

eficient per als pacients. 

Funcions 

 - Assessorar el CatSalut en tots els aspectes relacionats amb els tractaments 

 farmacològicǎ ŘΩŀƭǘŀ ŎƻƳǇƭŜȄƛǘŀǘΦ 
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- Dur a terme la valoració de ƭŜǎ ǎƻƭϊƭƛŎƛǘǳŘǎ ŘΩŀǳǘƻǊƛǘȊŀŎƛƽ (ja siguin individuals o per 

grups de pacients) i la renovació dels tǊŀŎǘŀƳŜƴǘǎ ŦŀǊƳŀŎƻƭƼƎƛŎǎ ŘΩŀƭǘŀ complexitat, i 

emetre els dictàmens corresponents. 

 - Proposar les mesures adients per fer efectiu el seguiment de les persones malaltes   

 que rebin tractaments ŦŀǊƳŀŎƻƭƼƎƛŎǎ ŘΩŀƭǘŀ ŎƻƳǇƭŜȄƛǘŀǘ ƛ avaluar-ne els resultats en 

 salut. 

 - Proposar les mesures adients per tal de fer un seguiment a través dels registres de 

 dades clíniques i administratives de les persones malaltes que rebin tractaments 

 ŦŀǊƳŀŎƻƭƼƎƛŎǎ ŘΩŀƭǘŀ complexitat. 

Les persones que componen el CATFAC són professionals de reconegut prestigi i experiència 

Ŝƴ ƭΩŁƳōƛǘ dels TAC. El CATFAC compta, a més, amb la participació ŘΩŜȄǇŜǊǘǎ ŜȄǘŜǊƴǎ Ŝƴ ƭes 

diferents àrees específiques  relacionades amb cadascun dels tractaments farmacològics ŘΩŀƭǘŀ 

complexitat, que per raó dels seus coneixements i expertesa puguin assessorar en temes 

concrets, i també amb persones que representen les associacions de pacients 

 

Consell Consultiu de Pacients de Catalunya 

9ƭ /ƻƴǎŜƭƭ /ƻƴǎǳƭǘƛǳ ŘŜ tŀŎƛŜƴǘǎ ŘŜ /ŀǘŀƭǳƴȅŀ ό//t/ύ Ŝǎ ŎǊŜŀ ŀ ƭΩƻŎǘǳōǊŜ ŘŜ нлмн ŎƻƳ ŀ ƼǊƎŀƴ 

de participació i consulta dels representants dels pacients del sistema català de Salut. A través 

ŘΩŀǉǳŜǎǘ ƼǊƎŀƴΣ ƭŜǎ Ŝƴǘƛǘŀǘǎ ŀŘƘŜǊƛŘŜǎ ǇƻŘŜƴ ǇǊƻǇƻǎŀǊ ŀǉǳŜƭƭŜǎ ƛƴƛŎƛŀǘƛǾŜǎ ǉǳŜ ŎƻƴǎƛŘŜǊƛƴ 

ƻǇƻǊǘǳƴŜǎ ƛ ǘŀƳōŞ ǇŜǊƳŜǘ ƭŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀŎƛƽ Ŝƴ Ŝƭ ǇǊƻŎŞǎ ŘΩŜƭŀōƻǊŀŎƛƽ ŘŜ ǇƻƭƝǘƛǉǳŜǎ ŘŜ ǎŀƭǳǘΦ 

El funcionament del Consell Consultiu de Pacients de /ŀǘŀƭǳƴȅŀ ǎΩŀǊǘƛŎǳƭŀ ŀ ǘǊŀǾŞǎ ŘΩǳƴ ǇƭŜƴŀǊƛ ƛ 

ŘΩǳƴŀ ŎƻƳƛǎǎƛƽ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘΣ ŀƳō ŦǳƴŎƛƻƴǎ ŘŜ ǇǊŜǇŀǊŀŎƛƽ ŘŜ ƭŜǎ ǊŜǳƴƛƻƴǎ ŘŜƭ /ƻƴǎŜƭƭ ƛ ŘŜ 

coordinació dels consells tècnics. !ƭ ƭƭŀǊƎ ŘΩŀǉǳŜǎǘǎ ƳŜǎƻǎ ǎΩƘŀƴ ŎǊŜŀǘ ŘƛǾŜǊǎƻǎ /ƻƴǎŜƭƭǎ ¢ŝŎƴƛŎǎ 

proposats pels pacients i co-ƭƛŘŜǊŀǘǎ ǇŜǊ ǊŜǇǊŜǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ de pacients i per 

ƭΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀŎƛƽΦ 

[ŀ ǇǊŜǎŝƴŎƛŀ ŘŜ ƭŀ ƴƻǎǘǊŀ Ŝƴǘƛǘŀǘ Ŝƴ Ŝƭ //t/ ǘŞ ƭΩƻōƧŜŎǘƛǳ ŘŜ ŘƻƴŀǊ ǎǳǇƻǊǘ ŀƭǎ ŀŦŜŎǘŀǘǎ ǇŜǊ 

malalties minoritàries i els seus familiars, vetllar pels seus drets i oportunitats i representar les 

ŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ ŘŜ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎ Ŝƴ ƭΩŁƳōƛǘ ŎŀǘŀƭŁΦ  
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En el marc del Dia Mundial de les 

Malalties Rares, el Paraninf de la 

Facultat de Medicina de la Universitat 

de BŀǊŎŜƭƻƴŀΣ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ /ƭƝƴƛŎ Ǿŀ 

acollir el dilluns 29 de febrer una 

jornada, per retre homenatge a 

ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ǇŀǇŜǊ ŘŜ ά[ŀ ±Ŝǳ ŘŜƭ 

tŀŎƛŜƴǘέΦ 

 

Sota el  lema del Dia Mundial de Malalties Minoritàries 2016, "La Veu del Pacient", va 

reconèixer el paper fonamental que tenen els pacients fent sentir les seves necessitats i com a 

motorsde canvi per millorar les seves vides i les de les seves famílies i cuidadors. Les persones 

que viuen amb una malaltia minoritària i les seves famílies sovint se senten aïllades i és la 

societat, en el seu sentit més ampli, que pot ajudar-los a sortir del seu aïllament.  

 

La Comissió Gestora del Dia Mundial de les Malalties Minoritàries a Catalunya (integrada per 

associacions de pacients, la Federació Catalana de Malalties Minoritàries, FEDER Delegació 

Catalunya i la Plataforma de Malalties Minoritàries) va estar  ƭΩŜƴŎŀǊǊŜƎŀŘŀ ŘΩhǊƎŀƴƛǘȊŀǊ ŀƳō ƭŀ 

col·laboració i suport dels Hospitals; Santa Creu i Sant Pau; Clínic de Barcelona; Sant Joan de 

5ŞǳΤΣ ±ŀƭƭ ŘΩIŜōǊƽƴ ƛ tŀǊŎ ¢ŀǳƭƝ ŘŜ {ŀōŀŘŜƭƭΣ ŀǉǳŜǎǘŀ ƧƻǊƴŀŘŀΣ ǉǳŜ ǎŜǊŁ ǇǊŜǎƛŘƛŘŀ ǇŜǊ ƭΩIōƭŜ {r. 

Antoni Comín, conseller de salut de la Generalitat de Catalunya. 

 

 

14 

DIA MUNDIAL DE LES MALALTIES MINORITÀRIES 

 



 
 

 
 

La Jornada es dividí en dues taules rodones. La primera dedicada a la recerca, i moderada pel 

5ǊΦCǊŀƴŎŜǎŎ tŀƭŀǳΣ 5ƛǊŜŎǘƻǊ ŘŜƭ /L.9w9w ƛ ŘƛǊŜŎǘƻǊ ŘŜ ƭΩLƴǎǘƛǘǳǘ tŜŘƛŁǘǊƛŎ ŘŜ aŀƭŀƭǘƛŜǎ 

aƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΣ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ {ŀƴǘ Wƻŀƴ ŘŜ 5ŜǳΣ ƧǳƴǘŀƳŜƴǘ ŀƳō Ŝƭ {ǊΦ WƻǊŘƛ /ǊǳȊΣ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀŎƛó 

de MPS Lisosomals. Participà Ŝƴ ŀǉǳŜǎǘŀ ǘŀǳƭŀ Ŝƭ 5ǊΦ Wƻŀƴ WΦ DǳƛƴƻǾŀǊǘΣ ŘƛǊŜŎǘƻǊ ŘŜ ƭΩLƴǎǘƛǘǳǘ ŘŜ 

wŜŎŜǊŎŀ .ƛƻƳŝŘƛŎŀ όLw.ύΤ Ŝƭ 5ǊΦ WΦ 9ǎǘŜōŀƴ aǳƷƻȊΣ ŘŜ ƭΩ¦ƴƛǘŀt de Parkinson i Trastorns del 

aƻǾƛƳŜƴǘΣ ǎŜǊǾŜƛ ŘŜ bŜǊǳǊƻƭƻƎƛŀΣ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ /ƭƝƴƛŎ ŘŜ .ŀǊŎŜƭƻƴŀΤ Ŝƭ 5ǊΦ9ŘǳŀǊŘƻ ¢ƛȊȊŀƴƻΣ 

ŘƛǊŜŎǘƻǊ "ǊŜŀ DŜƴŝǘƛŎŀ /ƭƝƴƛŎŀ ƛ aƻƭŜŎǳƭŀǊΣ IƻǎǇƛǘŀƭ ¦ƴƛǾŜǊǎƛǘŀǊƛ ŘŜ ƭŀ ±ŀƭƭ ŘΩIŜōǊƻƴ ƛ ƭŀ 5ǊŀΦ 

{ǳǎŀƴ ²ŜōōΣ ŘŜƭ 5ǇǘΦ ŘΩ9ƴŘƻŎǊƛƴƻƭƻƎƛŀ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ ƭŀ {ŀƴǘŀ /ǊŜǳ ƛ {ŀƴǘ tŀǳΦ 

 

La segona taula va estar dedicada al debat de la necessitat del treball multidisciplinari en les 

malalties minoritàries. Aquest debat, moderat per el Dr. Josep Maria Argimon, subdirector del 

CatSalut, i la Sra.MŀƛǘŜ .ŀǊǘǊƻƭƝΣ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀŎƛƽ ŘŜ tŀŎƛŜƴǘǎ ŘΩ!ǘŁȄƛŜǎ IŜǊŜŘƛǘŁǊƛŜǎ ŘŜ /ŀǘŀƭǳƴȅŀ 

i membre de la Comissió !ǎǎŜǎǎƻǊŀ ŘŜ aŜŘƛŎŀƳŜƴǘǎ ŘΩ!ƭǘŀ /ƻƳǇƭŜȄƛǘŀǘ ό/!¢C!/ύΣ ŘŜƭ /ŀǘ{ŀƭǳǘΦ 

Comptà ŀƳō ƭŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀŎƛƽ ŘŜƭ 5ǊΦ CǊŀƴŎŜǎŎ /ŀǊŘŜƭƭŀŎƘΣ ŘƛǊŜŎǘƻǊ ŘŜ ƭŀ ¦ƴƛǘŀǘ ŘΩŀŘǳƭǘs de MM 

ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ /ƭƝƴƛŎΤ ƭŀ 5ǊŀΦ CǊŀƴŎƛƴŀ aǳƴŜƭƭΣ ŘŜƭ ǎŜǊǾŜƛ ŘŜ bŜǳǊƻǇŜŘƛŀǘǊƛŀ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ ƭŀ ±ŀƭƭ 

ŘΩIŜōǊƽn; la Dra. Maria Queralt, cap de servei de Farmàcia de ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ tŀǊŎ ¢ŀǳƭƝΤ Ŝƭ 5ǊΦ 

Eduardo Brignani, psicòleg coordinador del Grup de treball del Col·legi de Psicologia de 

/ŀǘŀƭǳƴȅŀ άtǎƛŎƻƭoƎƛŀ Ҍ 5ƛǎŎŀǇŀŎƛǘŀǘέΤ ƭŀ {ǊŀΦ aŀǊ aŀǊǘƝƴŜȊΣ ƛƴŦŜǊƳŜǊŀ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ {ŀƴǘ 

Joan de Déu ,Nexe Fundació i el Sr. Sergi Nogués, Fisioterapeuta de Nexe Fundació.  

En finalitzar la jornada va tenir  lloc el lliurament de reconeixements per l'aportació 

professional a les Malalties Minoritàries, a càrrec del Degà de la Facultat de Medicina, el Dr. 

Francesc Cardellach. 
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3º Passejada en Roda Petita. 

Roda petita tǊŀŎǘŀ ŘΩǳƴŀ ǇŀǎǎŜƧŀŘŀ ǎƻƭƛŘŀǊƛa amb rodes, ja sigui patinets, bicicletes, 

monopatins .. ŀ ōŜƴŜŦƛŎƛ ŘŜ ƭΩ!ǎsociació Catalana Síndrome X Fràgil.

 

 

 

Jornades per la Fibrosi Quística  

 

 Dimecres 27 d'abril dia nacional de la Fibrosi Quística 

(FQ) i amb motiu d'aquesta data l'Ombeliqo va celebrar 

unes jornades per recaptar diners i contribuir amb el 

nostre granet de sorra! Per tant, els beneficis íntegres 

van anar  destinats a la investigació d'aquesta malaltia. 
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ACTIVITATS DE LES ASSOCIACIONS MEMBRES 



 
 

 
 

Jornada Síndrome 22q11 : Desenvolupament cognitiu i social dirigit a professionals de 

l'educació i la salut 

El 7 de maig de 2016 celebrem a Barcelona la primera jornada 22q11 focalitzada en el 

desenvolupament cognitiu i social on van assistir més de 200 persones entre professionals i 

familiars. La jornada va ser dirigida principalment als professionals de l'educació i la salut que 

treballen amb nens diagnosticats o que potencialment poden ser diagnosticats (Mestres, 

ǇǎƛŎƼƭŜƎǎΣ ƭƻƎƻǇŜŘŜǎΣ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇŜǳǘŜǎΣ ΧύΦ 

L'objectiu de la jornada es va centrar a ampliar el coneixement sobre la síndrome i sobretot 

donar eines als professionals. A la tarda es van organitzar tallers pràctics dirigits tant a 

professionals com a familiars. 

 

 

Light it up! 

El mes de maig està reconegut a nivell 

internacional com el mes de la Malaltia de 

Huntington. .ŀǊŎŜƭƻƴŀ ǎΩŀŘƘŜǊeix a aquesta 

iniciativa il.luminant el 5 de maig les fonts 

Bessones de Plaça Catalunya, la Font de Passeig 

de Gràcia/Gran Via ƛ ƭΩŜŘƛŦƛŎƛ ŘŜ ƭŀ ¢ƻǊǊŜ ŘŜƭ .ŀǊƽ.  
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Trobada de Famílies ASEM Catalunya 

 

 

El 21 de maig  amb motiu del DIA DE LES FAMÍLIES a 

ƭΩŜǎǇŀƛ WƻǎŜǇ .ƻǘŀ ŀƭ ǊŜŎƛƴǘŜ ŘŜ ƭŀ CŀōǊŀ ƛ /ƻŀǘǎΣ 

Asem Catalunya va organitzar un seguits de tallers 

pensats per a tota la família:Teràpia amb gossos, 

Contes, Taller de Cuina,Tallers, lectura de contes, 

dansa, cuina i molt més.  

Una Trobada per gaudir tos plegats del Dia de la 

Família 

 

 

 

 

 

 

Concert de relaxació solidari  per la recerca de la Febre Mediterrània 

Familiar 

Dins de la política de recaptació de fons per a la recerca 

de la Febre Mediterràniŀ CŀƳƛƭƛŀǊΣ ƭΩ!ǎƻŎƛŀŎƛƻƴ CaC Σ Ǿŀ 

realitzar un Concert de relaxació solidari  a càrrec de la 

soprano Marta Brucart, que a realitzar 

desinteressadament un concert especial combinant la 

seva veu de soprano amb música i exercicis de 

relaxació. Va tenir lloc el  17 de juliol a les 12 en els 

locals de la Fundació Pal Alt de Barcelona. 

Els beneficis obtinguts van anar  a parar a una beca de 

recerca de FMF que gestiona la SERPE (Societat 

Espanyola de Reumatología Pediàtrica) 
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3r Torneig Solidari de Futbol a favor de la Recerca en Atàxies 

 

La Delegació Catalana de la Asociación Española de Behçet presenta 

Gastro&Art  
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Stop FMF al  Mercat Solidari de Cerdanyola del Vallès 

Des del 14 de maig de 2016, tots els segons dissabtes de cada mes Stop FMF té una parada al 

Mercat del Col·leccionisme a la plaça de la Constitució de Cerdanyola del Vallès, Barcelona. 

Es venen les manualitats realitzades en el taller de manualitats de Stop FMF, llibres de segona 

mà donats i altres objectes. També es poden dipositar taps de plàstic i llaunes .Donar visibilitat 

a la Febre Mediterrània Familiar i a Stop FMF i la captació de fons per a la recerca en FMF i per 

al manteniment de l'estructura de l'associació 

 

 

 

Cucanya Solidària de L'Associació AYFAMI 

Juntament amb TOTS els Esplais de Lloret de 

Mar, va  organitzat una Cucanya Solidària, 

perquè petits i majors pugueu gaudir d'un 

diumenge de diversió amb diferents activitats.  

Tot el recaptat ira destinat a la recerca de 

Síndromes Hereditaris amb Insuficiència de la 

Medul·la Òssia (SHIMO), són trastorns molt 

rars, complexos i la principal manifestació dels 

quals Hematològica és la reducció de Glòbuls 

Vermells, Blancs i Plaquetes. 
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IV Jornada de Bones Pràctiques dels equips de discapacitat i la 

dependència 

El 19 de febrer de 2016 va tenir lloc a 

ƭΩ!ǳŘƛǘƻǊƛ ŘŜ ƭŀ  /ŀǎŀ ŘŜƭ aŀǊΣ de Barcelona, 

la IV Jornada de Bones Pràctiques dels 

equips de discapacitat i la dependència 

!Ƴō Ŝƭǎ ƻōƧŜŎǘƛǳǎ ŘΩŀƳǇƭƛŀǊ Ŝƭǎ 

coneixements en relació a les malalties 

minoritàries i la seva incidència en les 

valoracions del grau de dependència i del 

grau de discapacitat, compartir i exposar els 

ǊŜǎǳƭǘŀǘǎ ŘŜ ƭŜǎ ŀŎŎƛƻƴǎ ŘŜ ƳƛƭƭƻǊŀ ǉǳŜ ǎΩƘŀƴ 

dut a terme en el 2015 promogudes pel 

{ŜǊǾŜƛ ŘŜ ±ŀƭƻǊŀŎƛƻƴǎ ŘŜ ƭŀ {ǳōŘƛǊŜŎŎƛƽ ƎŜƴŜǊŀƭ ŘΩŀǘŜƴŎƛƽ ƛ ǇǊƻƳƻŎƛƽ ŘŜ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŀ ǇŜǊǎƻƴŀƭΦ L 

finalment establir les línies de treball i accions de millora per l'any 2016. 

 

Acte de Presentació Oficial de Corre solidaris 

El dissabte 12 de març va tenir lloc la Presentació Oficial de 

Corre solidaris, a ά9ǎǇŀƛ 9ǎǇƻǊǘƛǳέ ŘŜ {ŀƴt Ildefons de 

Cornellà, amb el suport de l'Ajuntament de Cornellà.  

{ƻǘŀ Ŝƭ ƭŜƳŀ άw9b5Lw-{9 bh ;{ ¦b! ht/LjέΣ es vol motivar 

a la pràctica d'activitats esportives i al mateix temps 

ά5hb!w ! /hb:L·9w [9{ a![![¢L9{ aLbhwL¢"wL9{ L 

RECAPTAR FONS PER A la RECERCA O LES CURES DELS 

a![![¢{ v¦9 [9{ t!¢9L·9bέΦ 

 

Els tres projectes pels quals correrem aquest any, 

Fecamm, Proyecto Pol i El Diario de Sofia y Sara, 

apareixen en les nostres samarretes i segur ens 

van a donar ales i una bona dosi d'energia extra. 
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ALTRES ACTES ON HA ASSISTIT FECAMM 

 



 
 

 
 

E¦whw5L{Σ ƭΩhǊƎŀƴƛǘȊŀŎƛƽ 9ǳǊƻǇŜŀ ŘŜ aŀƭŀƭǘƛŜǎ aƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΣ ƛƴŀǳƎǳǊŀ ŀƭ 

Recinte Modernista de Sant Pau la seva nova seu 

[ŀ ƴƻǾŀ ǎŜǳ ŘŜ {ŀƴǘ tŀǳ ŀŎƻƭƭƛǊŁ ƭŜǎ ƴƻǾŜǎ ƻŦƛŎƛƴŜǎ ŘΩ9¦whw5L{Σ ƭŀ tƭŀǘŀŦƻǊƳŀ ŘŜ 

Malalties Minoritàries de Sant Pau i altres organitzacions de Malalties Minoritàries en 

el futur. 

Aquesta noǾŀ ǎŜǳ ǎΩŜƳƳŀǊŎŀ Ŝƴ ƭΩŀǇƻǎǘŀ ŘŜ ƭΩIospital de Sant Pau per donar suport a 

les seves ŁǊŜŜǎ ŘΩŜȄŎŜƭϊƭŝƴŎƛŀ Ŝƴ ŀǎǎƛǎǘŝƴŎƛŀ ƛ ǊŜŎŜǊŎŀ. Durant l'acte inaugural es van 

ǇǊŜǎŜƴǘŀǊ ƛƴƛŎƛŀǘƛǾŜǎ Ƨŀ Ŝƴ ƳŀǊȄŀ Ŝƴ ƭΩŁƳōit de les Malalties Minoritàries de Catalunya, 

Espanya i Europa. També es va exposar experiències de testimonis de famílies que 

viuen afectades per una malaltia minoritària. 

 

[ŀ ǇǊŜǎŝƴŎƛŀ ŘΩ9¦whw5L{ ŀƭ wŜŎƛƴǘŜ aƻŘŜǊƴƛǎǘŀ ŘŜ {ŀƴǘ tŀǳ ǊŜŦƻǊœŀ ƭΩŁƳōƛǘ ŘŜ ƭŀ salut 

del centre de coneixement, que en aquests moments ja està format per 10 institucions 

internacionals - UNU; OMS; GWOPA; EFI; GUNI; ACUP; Programa de Resilencia d'UN-

Habitat; CSP/RAC i Casa Asia-; que també treballen en els camps de la sostenibilitat i la 

salut. 
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FECAMM Participa a la VI JORNADA DEL GRUPO DE ENFERMEDADES 

MINORITARIAS DEL ADULTO //HOSPITAL CLÍNIC, BARCELONA-CIBERER 

L'Hospital Clínic de Barcelona va acollir el 27 maig la VI Jornada del Grup de Malalties 

Minoritàries de l'Adult, que en aquesta ocasió tractarà el pas dels aspectes bàsics a les 

unitats expertes.  

 

9ƴǘǊŜ ŘΩŀƭǘǊŜǎ ǘŜƳŜǎ Ŝǎ varen tractar: A la jornada es tractaran els següents temes: 

Associacions de pacients amb malalties minoritàries, les malalties autoimmunes de les 

sinapsis,  malalties metabòliques hereditàries i afectació psiquiàtrica. La malaltia de 

Fabry : un treball multidisciplinari de e l'Institut Pediàtric de Malalties Minoritàries de 

l'Hospital Sant Joan de Déu a l'Hospital Clínic. 
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Presentació solemne del Pla de Salut de Catalunya 2016-2020 

 

 

El 25 de juliol, el Palau de la 

DŜƴŜǊŀƭƛǘŀǘ Ǿŀ ǎŜǊ ƭΩŜǎŎŜƴŀǊƛ 

de la presentació del Pla de 

Salut 2016-2020 que ha de 

marcar les directrius del 

sistema sanitari per aquests 

propers 5 anys.  

 

 

 

 

 

±ŀ ǇǊŜǎƛŘƛǊ ƭΩŀŎǘŜ /ŀǊles Puigdemont president de la Generalitat de Catalunya. Abans 

ŘΩŜƴǘǊŀǊ Ŝƴ Ŝƭ ŎƻƴǘƛƴƎǳǘ ŘŜ ƭŀ ǇǊŜǎŜƴǘŀŎƛƽ Ǿǳƭƭ ŦŜǊ ǳƴ ǊŜŎƻƴŜƛȄŜƳŜƴǘ ŀ ƭΩŜƭŜƎŁƴŎƛŀ ŘŜ 

ƭΩŀƴǘŜǊƛƻǊ ŜǉǳƛǇ ŘƛǊŜŎǘƛǳ ŘŜƭ ŘŜǇŀǊǘŀƳŜƴǘ ŘŜ {ŀƭǳǘΦ /ƻƳ Şǎ ǎŀōǳǘΣ Ŝƭ tƭŀ ŘŜ {ŀƭǳǘ 

celebrava cada any a SitgŜǎ ǳƴŀ ƧƻǊƴŀŘŀ ǉǳŜ ǎŜǊǾƛŀ ǇŜǊ ŀǾŀƭǳŀǊ Ŝƭ ƎǊŀǳ ŘΩŀŎƻƳǇƭƛƳŜƴǘ 

del Pla.  
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Jornada Fibrosis Pulmonar Idiopàtica 

El dijous dia 22 de setembre va tenir lloc una jornada dedicada a la Fibrosis Pulmonar 

Idiopàtica a la Sala Francesc Cambó del Recinte MoŘŜǊƴƛǎǘŀ ŘŜ ƭΩIƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ ƭŀ {ŀƴǘŀ /ǊŜǳ ƛ 

Sant Pau. 

 

Aquesta jornada tenia per objectiu revisar qüestions pràctiques sobre el diagnòstic precoç, el 

paper actual de la criobiòpsia, les avantatges del TCAR en el seguiment de la FPI, així com en la 

segona parǘ ƻōŜǊǘŀ ŀ ǘƻǘƘƻƳ ƻƴ ǎΩŀōƻǊŘŀǊŁ ƭΩŀŎǘǳŀƭƛǘŀǘ ŘŜƭ ǘǊŀŎǘŀƳŜƴǘΦ  

 

En aquesta segona part, es comptarà amb una taula multidisciplinar on es parlarà dels reptes 

ŀƳō ƭϥŀōƻǊŘŀǘƎŜ ŘϥŀǉǳŜǎǘŀ ƳŀƭŀƭǘƛŀΦ 9ǎǇŜǊŀƴǘ ǉǳŜ ŦǊǳƛǘ ŘΩŀǉǳŜǎǘŀ ƧƻǊƴŀŘŀ ŀƳō ƛƴǘŜǊŀŎŎƛƽ ŜƴǘǊŜ 

profesǎƛƻƴŀƭǎ ƛ ǇŀŎƛŜƴǘǎ ǇƻŘŜǊ ŎƻƴǘƛƴǳŀǊ ƳƛƭƭƻǊŀƴǘ ƭΩŀǘŜƴŎƛƽΣ ƛ ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŀǘ ŘŜ ǾƛŘŀ ŘŜ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴŜǎ 

que viuen amb aquesta malaltia minoritària. 
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[ϥ9ǎǇŀƴȅƻƭ ǇǊŜǎŜƴǘŀ ΨwǳƴƴƛƴƎ мфллΩ 

L'Espanyol, conjuntament amb la Fundació Privada del RCD Espanyol, va presentar el 20 

ŘΩƻŎǘǳōǊŜΣ ƭŀ нȎ /ǳǊǎŀ {ƻƭƛŘŁǊƛŀ ΨwǳƴƴƛƴƎ мфллΩ ǉǳŜ va tenir lloc  el 13 de novembre amb 

sortida als voltants de l'estadi i arribada a l'estadi. Els beneficis es destinaran a la Federació 

Catalana de Malalties Minoritàries (FECAMM).  

 

L'atleta María Basc i el pilot de skeleton Ander Mirambell apadrinen la carrera solidària del 13 

de novembre. 

                                                    

 

 

26 



 
 

 
 

IV Jornada del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya 

L'Hospital Sant Rafael va acollir ΨL± WƻǊƴŀŘŀ ŘŜ tǊƻƳƻŎƛƽ ŘŜ ƭŀ {ŀƭǳǘΦ ±ƛǎƛƻƴǎ /ƻƳǇŀǊǘƛŘŜǎ ϥΦ {ŜǊŁ 

el proper 11 de novembre a la Sala d'actes de l'hospital. 

Es tracta d'un acte organitzat per la Xarxa Catalana d'Hospitals i Centres Promotors de la Salut. 

En aquesta jornada es vol compartir la visió amb els ciutadans, pacients, professionals de la 

salut, gestors sanitaris i l'Administració, per enfortir les intervencions en la millora de la 

promoció de la salut en les organitzacions sanitàries, orientant-nos en l'atenció centrada en la 

persona. 
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FECAMM va ser entitat seleccionada a la Festa solidària un cop de mà. 

Un cop demà és una 

festa solidària 

organitzada per la 

Fundació real dreams 

des del 2010 i que 

s'emmarca dins l'acció 

social del Tibidabo. El 

seu objectiu és 

sensibilitzar i donar a 

conèixer la tasca que 

realitzen les entitats no 

lucratives de Barcelona 

en favor de la infància. 

Des del seu inici, 

l'esdeveniment ha 

comptat amb 28 

entitats que, a través 

de tallers, han pogut donar a conèixer la seva tasca, al mateix temps que guanyar visibilitat i 

captar fons. 

!ǉǳŜǎǘ ŀƴȅ ƛ ƎǊŁŎƛŜǎ ŀ ƭŀ ŎƻƭϊƭŀōƻǊŀŎƛƽ ŘŜƭ 5ǊŀŎ {ƻƭƛŘŀǊƛΣ ŀƳō ƭŀ /Ǌƛǎǘƛƴŀ ƛ ƭΩ!ƴƴŀΣ ǾŁǊŜƳ ŦŜǊ ǳƴ 

ǘŀƭƭŜǊ ŘŜ άCŜǎ ƭŀ ǘŜǾŀ ƭƭƛōǊŜǘŀέ ŀƳō ƳŀǘŜǊƛŀƭ ŘŜ ǊŜōǳƛƎ ŘŜ ƭΩŜŘƛŎƛƽ ŘŜƭ ŎƻƴǘŜ ά9ƭ 5ǊŀŎ ǊŜŎƛŎƭŀǘέΦ 

ά9ƭ 5ǊŀŎ ǊŜŎƛŎƭŀǘέ Şǎ ǳƴ ǇǊŜŎƛƽǎ ŎƻƴǘŜΣ ƻƴ ǎϥŀǇǊƻŦǳƴŘŜƛȄ Ŝƴ ƭŜǎ ŜƳƻŎƛƻƴǎ ƘǳƳŀƴŜǎ ŘŜǎ ŘŜ 

l'òptica del reciclatge. Un conte basat en la història com a mare, d'una nena amb una malaltia 

minoritària.  
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ACTES SOLIDARIS A FAVOR DE FECAMM 

 



 
 

 
 

Sant Jordi 2016 

Un cop més  les causes 

solidàries també són tradició 

a Sant Jordi i FECAMM, vol 

aprofitar dins un marc 

festiu, donar a conèixer les 

malalties minoritàries, 

alhora que mitjançant la 

compra de roses pot ser una 

bona causa per  donar 

suport a la FECAMM. 

  

 

 

 

9ª Cursa Solidària de Sant Joan Despí 

 

El 9 de juliol,   El Club d'Atletisme Despí 2012 i 

l'Associació Corre Solidaris organitzarenb  la 9ª 

Cursa Solidària de Sant Joan Despí 5k/10k., amb la 

col·laboració del Ajuntament de Sant Joan Despí i 

la supervisió de la Federació Catalana d'Atletisme 

(FCA). Tots els diners recaptats van anar destinats 

Corre Solidaris pels  tres projectes pels quals 

treballa FECAMM , PROYECTOPOL I #STOPAME 

.CŜŎŀƳƳ Ǿŀ ŘƛǎǇƻǎŀǊ ŘΩǳƴŀ ŎŀǊǇŀ ǇŜǊ ŘƻƴŀǊ 

visibilitat i informació sobre les malalties 

minoritàries. 
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Cursa de la Mercè 2016 

El Diumenge 18 de setembre i dins el marc de les festes de la Mercè 2016, FECAMM i diversos 

afectats de malaltieǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎ ǾŀǊŜƴ ǎŜǊ Ŝƭǎ ŜƴŎŀǊǊŜƎŀǘǎ ŘΩƻōǊƛǊ ƭŀ ŎǳǊǎŀΣ ǇŜǊ ǇƻŘŜǊ ŘƻƴŀǊ 

Ǿƛǎƛōƛƭƛǘŀǘ ŀ ƭŜǎ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΦ !Ƴō ƭΩŀƧǳǘ ŘŜ /ƻǊǊŜ {ƻƭƛŘŀǊƛǎ Ǿŀ ǎŜǊ ǳƴ ƎǊŀƴ ƳƻƳŜƴǘΣ ƛ 

molt emotiu. 
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2a Cursa Solidària Running 1900 

Pericos Solidaris del RCD EǎǇŀƴȅƻƭ ŀƳō ƭŀ ŎƻƭϊƭŀōƻǊŀŎƛƽ ŘŜƭ /ƭǳō ŘΩ!ǘƭŜǘƛǎƳŜ /ƻǊƴŜƭƭŁ !ǘƭŝǘƛŎΣ 

ŘŜƭ /ƭǳō ŘΩ!ǘƭŜǘƛǎƳŜ tǊŀǘŜƴŎ ƛ ŘŜƭǎ !ƧǳƴǘŀƳŜƴǘǎ ŘŜ /ƻǊƴŜƭƭŁ ŘŜ [ƭƻōǊŜƎŀǘ ƛ 9ƭ tǊŀǘ ŘŜ [ƭƻōǊŜƎŀǘΣ 

van organitzar ƭŀ /ǳǊǎŀ {ƻƭƛŘŁǊƛŀ άw¦bbLbD мфлл  el diumenge 13 de novembre de 2016, amb 

una participació de més de  de 2.000 persones. 

L'organització d'atletisme solidària Corresolidaris va  

acompanyat persones amb discapacitat, afectats per 

patologies, i els nens i nenes de l'escola d'educació 

especial Virolai a completar els primers 200 metres de 

distància. L'exatleta olímpica Maria Vasco va ser  la 

padrina d'aquesta cursa que tenia el gran atractiu de 

travessar la línia d'arribada trepitjant la gespa de l'Estadi 

del RCD Espanyol. 

Aquest any, la causa solidària de la cursa va ser recolzar a 

la Federació Catalana de Malalties Minoritàrias (FECAMM) 
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GALERIA DE FOTOS 

 

 



 
 

 
 

          

 

/ƻƴǾŜƴƛ ŘΩŀǎǎŜǎǎƻǊŀƳŜƴǘ ŜƴǘǊŜ C9/!aa ƛ /ƻƭϊƭŜŎǘƛǳ wƻƴŘŀΣ {Φ/Φ/Φ[Φ 

!Ƴō ƭŀ ǎƛƎƴŀǘǳǊŀ ŘΩǳƴ ŎƻƴǾŜƴƛ ŘŜ ŎƻƭϊƭŀōƻǊŀŎƛƽ Ŝƭ Ǉŀǎǎŀǘ ƳŜǎ ŘΩƻŎǘǳōǊŜ ŘŜƭ нлмрΣ  /h[ϊ[9/¢L¦ 

RONDA, S.C.C.L. és sensible a les problemàtiques que afecten a col·lectius com les persones 

afectades per malalties minoritàries i els seus famílies en primer grau (parelles, fills/es), davant 

de la complexa realitat que han de viure. Una forma de mostrar aquest compromís és oferir un 

tracte preferencial per a les persones sòcies de FECAMM. 

[Ŝǎ ŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ ŦŜŘŜǊŀŘŜǎ ŀ άC9/!aaέΣ ƛ  ǇŜǊ ǘŀƴǘΣ Ŝƭǎ ǎƻŎƛǎ ŘŜ ƭŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀŎƛƻƴǎ ŦŜŘŜǊŀŘŜǎ ŀ 

FECAMM i els seus familiars en primer grau en primer grau (parella i filles/fills), tenen dret a 

fer consultes gratuïtes relatives als afers de la Seguretat Social vinculats a les problemàtiques 

ŘŜǊƛǾŀŘŜǎ ŘŜ ƭϥŀŦŜŎǘŀŎƛƽ ǇŜǊ ƳŀƭŀƭǘƛŜǎ ƳƛƴƻǊƛǘŁǊƛŜǎΣ ŀƛȄƝ ŎƻƳ ŀ ƭΩ "Ƴōƛǘ [ŀōƻǊŀƭΣ !ǎǎŜǎǎƻǊŀƳŜƴǘ 

Fiscal (persones físiques) i Civil-Penal. 

 

 

 

Col·laboració Corre Solidaris 

 

Corresolidaris és una entitat sense ànim de lucre creada per afeccionats a l'atletisme popular, 

per donar a conèixer associacions i projectes solidaris, en molts casos de caràcter minoritari, a 

través de la realització d'activitats esportives relacionades amb l'atletisme popular. 

La fi social de Corresolidaris és donar imatge i recaptar fons per repartir entre les causes que 

representem. 

No són rivals de ningú, no competeixen contra cap equip ni ho pretenen, però volen fer-se 

veure i difondre el seu missatge; en diferents curses, posicions , reptes i esdeveniments 
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ACORDS DE COL·LABORACIÓ 
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