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Benvolguts/benvolgudes,

Em suposa una satisfaccié i un repte, compartit péa ta Junta
Directiva de la Federacid, presertays aquest document o
L2 RNBdz O2yadl dFrNJ £ QSa¥T2Nke
treballar més i millor, aportar noves idees i oferir serveis i sup
a les Associacions, persones afectades i families.

Aquest document pretén ser alhora una plataforma g
NETt SOGSAEA G2GSa tSa | O0GAg
des de la nostra Federacié com des de totes les Associacions
foNYSy LI NI RQSf f | Z-nos&dnéikeR@m& SOuUAdz RS R2Yy |l NJ
col-lectiu i, al mateix temps, esdevenir un marc de referéncia tant per les persones, com per les
institucions i la societat en general.

Hem treballat i continuarem treballant en el nostre @8 OG A dz RQSIj dzA LI NI NJ f S
Minoritaries amb la resta de malalties, i €s en aquesta direcci@quoenenmillors politiques

socials, més inversio, tant publica com privada, per poder fer a les Associacions més fortes i
STAOASYy(Ga Sy foderamieSt@é lesipersotes afdRt@iSsY ES important la unié
ROS&ATFT2Ne2az fF O02YdzyAOIFIOAs A f QAYGSNOIFIYy@A RQS
LINEY2dz2NBE 1 Ay@SadAi3ar OAs Znods@brinGiyiOAs | RSIjdzr R A

DesdelaFECAMMensredftY Sy St y2aiNB tSYl aG[F dzyAs Sya
disposicio de tots vosaltres per contribuir a una societat en que totes les persones visquin en
dignitat i plenitud de drets i llibertats.

Ana M2 Quintero
Presidenta de FECAMM

Barcelom, maig del 2016



La Federaci6 FECAMM, constituida el 24 de mar¢ de 2004, esta formada per associacions sense

LEYAY RS fdzONB jdzS tfdzAGSy O2y iGN} YIFElrftiASa YAy:

un referent de malalties minoritaries en @rtitori catala, i..

w YANI I £Sa !a420A10A2ya RS YFEFftGdASa YAYy2NAOGH
A

20AFOA2ya TFTSRSNY RSa A
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w 52yFNJ &dzLl2NI | S
minoritaries i als seus familiars.

w C2YSyil N fdivulgacip @étdciidueslo @dctmments, que mitiguin aquests tipus
de malalties.

w /2T fF02NIFNI Yo SydAadrdasz 2NBIFIyAaYSa L)oot Ao0a
w tNRY2OA2Y I NIt ySOSaairidlid RQdzy RAIFIy5aiA0 021
w Vhldar i fomentar el coneixement de les malalties minoritaries a nivell social i docent.

w {SYaroAftAGTI I NI £t Q2LIAYAs LIgoft A0l Sy@SNm fSa YIf

Junta Directiva

Ana M2 Quintero MartinezPresidenta

! A

Maria Inés Guerrero Garcidresorera Ana M2 Quintero M Teresa Bartroll inés Guerrero
Presidents Secretaria Tresorera

M2 Tersa Bartroli SoléSecretaria

Antoni Cumeras Costg/ocal 1
Teresa Pereira Garz&/ocal 2
Héctor Alegria VidaVocal 3
Jordi Albesa RodaVocal 4

Terwan Puruita tictar Alugrie Antoes Curmmras

Vocal 1 Vocal2 Vocal 3

Recursos Humans Funcions

- Membres Junta Directiva w ! iSyOAs LISNE2YFtAGTI

- Associacions federade assess?ramen’t. 3 o

- Personal contractat: Elena Matencio, Anna @ 5SNA ?II OA sv RS ©2 {[é dzt |

Esquerdo i Marta Lopez w [/ 22NRAYIIOAs A asS3adz’
w LYF2NXIOAs A RSasSyg:
w ¢l aldzsSa FRYAYA&AGNI G/
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http:// www.associaciocatalanaataxies.blogspoirco Associaci6 Catalana

d'Ataxies Hereditaries
Associacio Catalana de Fibrosis Quistica. ﬁ Fibrosis Associscis cotwana
http://www.fibrosisquistica.org/catalana Quistica *™™*

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

Associacio Catalana de les Neusadimatosis (ACNEefi).
http://www.acnefi.org

Associacio Catalana fersonessmbMalalties . asem Cata' un ya

Neurom USCUIarS (ASEM) . :‘(‘vi‘((‘:ﬂ(;n;'\y';::":ﬂl“—’:‘l.; ::', NELUROMUSCULARS
http://www.asemcatalunya.com

1 43a20A1 OAs RQ! FSOGIFGa RQIALISNISY&aAAs t [dzfwy
http://www.aahp.es s

) v
| 5420AFO0As RQ! F50GFGa RS {ANRY3I2YAS fil’ff
http://www.siringomielia.org . 4

£ 5‘9'

Associacio de Lluita Contra la Distonia a Catalunya @ AL. EC

http://www.infodoctor.org/aldec Auacesacis o Lis Comtra I Do  Cotnbrye


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

Asociacion §pafiola de Esclerosis Tuberosa
http://www.esclerosistuberosa.org

Asociacion §pafiola de Linfangiomiomatosis
http://www. aelam.org

Associacio Espanyola de les mucopolisacaridosis i sindromes relacionats (

http://www.mpsesp.org

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

Asociacion Espafiola de la Enfermedad de Behcet
www.behcet.es

Associacié Catalana Sindrome de klinefelter
www.ascatsk.org

Associacio Catalana X Fragil
www.xfragil.cat

Asociacion Espafola De Enfermos Vasculares Hepaticos

www.aevh.org
7

Asociacion
. Espafola de
Linfangioleiomiomatosis
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Associacio
Catolana
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SOCIACION ESPANOLA
DE ENFERMOS

ASCULARES HEPATICOS



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

Asociacion Espafiola de Fiebre Mediterranea Familiar H F ' < 7 ‘ F
http://fmf.org.es/

Asociacion Espanola de
Fiebre Mediterranea Familiar

Asociacion YAIZA Fallos Medulares Minoritarios Investigacion (AYFAMMI)
https://www.facebook.com/asociacionyaizainstigacion

I 342 0AF OAs RQlaltigNhaskokiadesh Odzf + NJ A al f
http://apraxiaocular.blogspot.com.es/ s ara XS

SLALALTIRS AR AT



La Junta Directiva de FECAMM hantitgut reunions durant el 2016€ls temes tractats, dins

RSta aLsSoisa RQ2NAIYyAGT I OAs A 3ISa&klaconaRS 1 CS
amb les associacions membres i possibledatmracions i convenis, vaémio i execucié de les
FOGAGAGEGA LERNIFRS&a | GSNXYSST € LI NIAOALI OAs
Federacio, organitzacié de la Jornada anual, debatestdrsituacié economica, propostes
RQlI Ol dzt OAs SyOFYAylFIRSa | fQ2LIWAYAGTEFOAs RS NBO«

04/02/2016

12/04/2016

19/05/2016

12/07/2016

27/09/2016

29/11/2016

Assemblea General de FECAMM

[ Q! 8aSYof S| DéyéNJf
fQSyGAdl G 9y St G NJ
LINBOSLJiAdza aS3zya Sf
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2015

2. Estatde comptes a31.180 t NEaSyul OAs A

3. Presentacid i aprovacidis 8 QS & OF dzz aSY5NAI SESNDAOA uHampd t
4. Presentacio Pressupost 2022 @ OAs &dA aQSaol dzo

5. Modificaciode Junta Directiva.

6. Precs i preguntes.

26 deCrBaig) SINPODA | sef de DI NB dz

%
{

' LINRE O OAs X ar aQsa



{ SNIBSA RQ! (i Sy Obrrsacio t oSeMNaBic2dy dorkulled]réblded per
LISNE2ySa | FSOGIFRSa RQIFtAdzyl YFEFEGALF entil y2 NRA G £ N
al despatx de la Federaci6, les persones afectades per malalties minoritaries i llurs families,
cuidadors i/o amistats i qualsevol persona interessada, pot rebre una resposta i ser adrecat a
LINEPFSaaArzyl fa SELISNI& Syssdoihcio Ge2nyakaltzidirésponeBtl € A G T | F
Aquest servei és gratuit per a qualsevol persona que contacta amb la Federacio.

w 1 448442NF YSy(i &420NB NBOdNE24 SEA&GSYyida oOFaa2c
I 2yiF OGS Yo LISNB2YSE | Foupdelpatdbgies samblants. Y I G SA I

D!'a 6DNMzLJA RS ! 2dzR! dzii dzI 0 @

a
wSO2ftTIFYSyYyld LJAAO2It53A0 ORSNAGIOA2Yy a0 d

e €& € ¢

C2YSyid RSt Y2OAYSyld ! aa20AL (A dzo

Fisioterapia domiciliaria 0 al centrauna de les técniques més adequades per a

poder pal-liar i retardar els efecteg des malalties minoritaries és realitzar fisioterapia. Des de
C9/!aa aQ2FSNBAESYy aSaaazya Sy OSyiNBa RS NBKI
evitar desplacaments, per a totes les persones que pertanyen a associacions federades.

Lessessigh RS NBKFOGATAGFOAs R2YAOAdntAdurdhihel curs del £  OSy il
f QI yeal cantravde rehabilitaci&isiogracia

Servei de difusit través de totes les accions que portem a terme, un dels objectius és la
divulgacio i el foment detoneixement de les malalties minoritaries tant en estaments publics

O2Y LINAGIGad b2 Sa GNIFOGI RQdzyl I OOA tantaldzy i dz- €
nivell presencial com a través de les diverses xarxes socials.

D NHzLJA R QI @zipfospial £ D f f RO3$3S RENRyQl ye wnamn Yl
O2ti t+02NFOAss Yo ftI !yAadtd RS alftltiAasSa aAy:
AQ2FSNBAE dzy I 02NRIFG3S Sy20A2ylt RSta LI OASyia

10



{SQfa Fy2YSyl hNEAMS) i BoRh f@ezaib unyfiediudacia quinzenal o

YSy&dzZ fd {sy 3INHzZIA RQmM | wmp LISNE2YS&E YLEAYOD t

familia del malalt.

Des de la Federacio derivem a aguest servei, tant a les associacions que ho han requerit, co
persones que ens han trucat sense pertanyer a cap associacio i que ho han necessitat. La

Gl £t 2N OAs NBIFEAGTFRI RQFIljdzSadGl AYLERNIFYyG | OGAQ

gue els objectius dels Grups, pretén la consolidacié dels espaispdet per a les persones
afectades de malalties minoritaries, cercant la inclusié social i la participacié en la comunitat,

FAEN O2Y f QI RljdA&AAOAs RQKIFIOGAfAGEGA LISNERZ2Ylf & LI

desenvolupament de la malaltia, aaforint la extraversié de conflictes i reequilibrant les
RSa02YLISyal OAzya LAaNI|dzZAljdzSa RSNAGFRS&a RS 1+ Yl
informacié sobre les malalties minoritaries, reconeixent alternatives, solucions i/o millores i

afavoh NJ £ I LI NGAOALI OAs az20Alf A fQlFO00OSa RS fSa
espais i recursos comunitaris.

Servei de Treball Social

Gracies a una afla atorgada a FECAMM, de lkO2 y @2 OF 5 NA I G¢2R2a &2Y?2
a2Y23& ¢y dddksembreR815 findesembren nmc  Sa O2YLIXil Yo f1
Treballadora Social, present al despatx de la Federacio tots els matins de dilluns a divendres de

10h a 14h.

I jdzSadlF LINPFSE&A2YIEST | YSa RS { Qessodnedids (St ST

consultes, derivacions de castasques de difusié de les malalties minoritaries, orientacié a
tSa aaz20Al OA2ya Y StMaitdddade subvadebnd, étdNItaibé Digraid G I G a =
F3aSa4a2NFYSYyd A Ay T2NMidopersden8al f QLYo AG RS RA&OL

- Sol-licitud de reconeixement i revisiORequisits, documentacié i oficines per
presentarho.

- Prestacions, ajudes i beneficis segons el reconeixement del grau de
dependéncia/discapacitat.

- Suport en la comprensio de la documenéacebuda i els passos a seguir durant el
procés de tramitacio.

-¢ NI YA (I Odjsles RoBenieid Mikdats.
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Comissié Assessora en Malaltidéinoritaries (CAMM). Departamentle

Salutde la Generalitat de Catalunyaiem continuat ambd tasa iniciada al 2009,
participant en aquesta Comissiamb la finalitat de contribuit € I O2 yidaSldzOA s RQ
atencio sanitaria dées persones afectade®dnalalties minoritaried_es funcions de la CAMM
son:
- Assessorar en matéria de formaciélsl diferents agents i promoure la difusié de la
informacio en materia de malalties minoritaries

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

actuacions en matéria de malalties minoritaries (diagnostic precdgj ¢ 6 t A YSyY i R Qdzy

xarxa de centres de referencia,...).

-t NBLR2AaFN) YSadzaNBa [[dzS LISNXYSGAYy tQSadloftAYSyld

t NPLREFNI AYGISNDSYyOAz2yasr RAya St YIEND RS fQl

- Proposar actuacions perofenciar la coordinacié entre els diferents nivells
assistencials i afavorir la cooperacio entre tots els agents implicats.

- Proposar mesures que afavoreixin les iniciatives de finangcament existents i que
aQl 2dza Ay duded pragdsh geNdoip&rien aquest ambit.

Comissd Gestora Dia Mundial Malalties moritaries.

La Comissio GestoraldDia Mundial de les Malaltiddinoritaries a Catalunya, intgada per
associaciongle pacients, la Federaci6 Catalana de Malalties MinoritaRESER (Dejacd de
Catalunya) i la Platafornde Malalties Minoritéies de la Universitat Autononde Barcelona,
aQSyOF NNB3II RQaANBi& Mukdial de NS Malkltie@Ninddfarid? |

| 2y asStt 1 334Saa2NJ RS ¢N)YOillFYSyda Cl
(CATRAC) del CatSalut.

El CATFAC ésyu S5 NEI Yy RQl a & SSalat2eNJrea8io/ am els ftractanierits
farmacologicR QI £ (| ©ORqWesHCEnEeN éstlevé unales mesures de gestid previstes

al Pla estratégic de prestacio farmacéutica del CatSalutada amkf I @2t dzy i ri RQA Yy O
els tractaments farmacologid®® QI f G+ O2 Y LI SEA G (i deficag, seguRS Y I y S NJ

eficient per als pacients.
Funcions

- Assessorar el CatSaluin etots els aspectes relacionatamb els tractaments
farmacologi@ RQI t G O2YLX SEAGH G

12



-Duraterme lavaloraci6 de $& a2t i f A OA (ladBuin inB\iuadzido PR G T I OA
grupsde pacients) la renovacio delsNJ OG I YSy G a T Ndhiplda@dt, 5 34 0a R
emetre els dictamens corresponents.

- Proposarles mesures adida per fer efectiu el seguimerte les personesnalaltes
que rebin tractamentst | NI O2f 53 A Oa Raludme kls résaltstd EnSEA G | G
salut.

- Proposar les mesures adis per tal de fer un seguimera través delgegistres de
dades cliniques administratives deles persones malaltes que rebimactaments
FI NXYI O2f xavpléxitat. RQI £ G I

Les mrsones que componeal CATFAC sén professionddsreconegut pestigi i experiéncia

Sy t Qlel&rTAE.(El CATFAC ptama més, am la participaciotR Q SE LIS NI & esSE (i SNy &
diferents arees especifiqueslacionads amb cadascun dels tractamerfgsmacologiclk Q| € & |
complexitat, que per radlels seus coneixemesti expertesa puguin assessoem temes

corcrets, i també amb personesigrepresenten les associacions de pacients

Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

9f /2yaStft /2yadzZ GAdz RS tI OASyidta RS /F{Fftdzyel
de participacio i consulta dels representants dels pacients del sisterak cit SalutA través

RQljdz8ad SNAEFYS £8a Sydadriaa | RKSNARSA LRRSY
2L12NlidzySa A GFYOS LISN¥YSG €1 LI NIAOALI OAs Sy Sf
Elfuncionament del Consell Consultiu de Pacients de(i I £ dzy @ I & QF NI A Odzf | G N
RQdzyl O2YAaaAs LISN¥IYSyidx Yo TFdzyOAz2zya RS LINB
coordinacio dels consells técnit¢sf € f  NBH RQlFljdzSadia YSaz2a aQkKly ON
proposats pels pacientsi cof A RSNI (a LISNJ NB LINK& padiéntsyi iper R QI & & 2
f QL RYAYAAGNI OAs @

[ LINBasyOAl RS fI yzadaNr Sydadra Sy St /171t
malalties minoritaries i els seus familiars, vetllar pels seus drets i oportunigsesentar les
F3a20AF0A2ya RS YIflrfdASa YAY2NRGENRSAE Sy f QL Y«

13



En el marc del Dia Mundial de les
2 febrer walaities Rares, el Paraninf de la
2016 Facultat de Medicina de la Universitat
de B NOSft 2yl RS fQl 2aLJi
acollir el dilluns ® de febrer una

DiA MUNDIAL DE LES jornada, per retre homenatge a

< f QAYLRNIFYd LI LISNI RS &
MALALTIES MINORITARIES (1 OASY(E D

Sota el lema del Dia Mundial de Malalties Minoritaries 2016, "La Veu del Pacieat", v
reconéixerel paper fonamental que tenen els pacients fent sentir les sevesssé@ats i com a
motorsde canvi per millorar les seves vides i les de les seves families i cuidadors. Les persones
que viuen amb una malaltia minoritaria i les seves families sovint se senten aillades i és la
societat, en el seu sentit més ampli, que patdarlos a sortir del seu aillament.

La Comissié Gestora del Dia Mundial de les Malalties Minoritaries a Catalunya (integrada per
associacions de pacients, la Federacid Catalana de Malalties Minoritaries, FEDER Delegacio
Catalunya i la Plataforma déalalties Minoritariesya estarf QSy OF NNB 3 Rl RQh NEI y A
col-laboracio i suport dels Hospitals; Santa Creu i Sant Pau; Clinic de Barcelona; Sant Joan de
5SdzTz xlff RQISONkY A tFNOD ¢lFdzZ N RS {IroF RSt X
Antoni Comin, conseller de salut de la Generalitat de Catalunya.

14



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

5NXPCN} yOoSad tlfldzx S5ANBOG2NI RSf /L.9w9w A RA
aAYy2NROGELENRSasS RS tQl2aLliidlrt RS {Iyl WwW2bBy RS 5S¢
de MPS Lisosomals. Particy” | lj dzSa G G dzZ + St 5N W2ly WO Ddz
WSOSNDIF . A2YS8RAOIF 6Lw. 0T §tle ParkidBon Wihastords (& 6 | Yy  a dz
a2@AYSYlGs &aSNWSA RS bSNHNRf23IAFSX RS QI 2aLAGl f
RANBOG2NI "NBI DSYysiGAOl [/ EtNYAOF A a2fSOdzZ I NE | 2
{dzalty 2S00 RSt BRBI®H®OQRDAYIRADNARSt 2BAf I Yil / NBdz

La segona taulsa estardedicada al debat de la necessitat del trelallltidisciplinarien les
maldties minoritaries. Aquest debatnoderat per el Dr. Josep Maria Argimon, subdirector del

CatSalut,ilaSraMA GS . I NINRf NI RS Q! 3a20AF0As RS t I OAS
i membre de la Comissl6d 8 Sa42NF RS aSRAOFYSydGa RQUEdF /2YLJ
Compgal Yo fF LI NIAOALI OAs RSt 5N CNI g@3mO /I NRSt

RS fQl2aLAGIE /ENYAOT I 5NI & RNIfy@DAYa LMaldkyiStRS
RQI $oldNBra. Maria Queralt, cap de servei de Farmacid €@l 2 a LA G t F NO ¢ I d
Eduardo Brignani, psicoleg coordinador del Grup de ftetd@l Col-legi dePsicologia de

[ FOFt dzy @FA LGt ADRIOF LI OAGFGET €1 {NFX® al N al NIN
Joan de DéiNexe Fundacié i el Sr. Sergi Nogués, Fisioterapeuta de Nexe Fundacié.

En finalitzar la jornada va tenir lloc elutiment de reconeixements per l'aportacio

professional a les Malalties Minoritaries, a carrec del Dega de la Facultat de Medicina, el Dr.
Francesc Cardellach.

15



3° Passejada en Roda Petita.

Roda petitalNJd Ol I R Qdzy | hMmb #8e8, jaRitui patRddtsibiRicleds,
monopatins .l 6 Sy S ¥ dodaki6 GathlarBifdroieX Frail

e

Plaga del Nord
De 11h. a 13k.

Jornades per la Fibrosi Quistica

Dimecres 27 d'abril dia nacional de la Fibrosi Quistica

ser ' (FQ) i amb motiw'aquesta data I'Ombeliqo va celebrar
-'e?‘ '::s';‘,z%}’;m? LR unes jornades per recaptar diners i contribuir amb el
e - s \ nostre granet de sorra! Per tant, els beneficis integres

van anar destinats a la investigacio d'aquestdaltia

JORNADES PER

LA FIBROSI QUISTICA
a 'Ombeligo
wORAL
L k] -
T o Sermalist) p
Wt - RmEAN Camne b h e — —
e -~ T
i i o - D - -
et 0 e
Mty
W o gty e emae
&&&&& el
e ) -
Spmaisy e
ﬁw 91‘":'; |'Ombetigo
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Jornada Sindrome 22q1 Desenvolupamet cognitiu i social dirigit a professionals de
I'educacio i la salut

El 7 de maig de 2016 celebrem a Barcelona la primera jornada 22gll 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 I'educacié i la salut que
treballen amb nens diagnosticats o que potencialment poden ser diagnosticats (Mestres,
LIAAOSE S3azx f232LISRSEaAE FAAA2GSNI LISdziSas Xoo

L'objectiu de la jornada es va cesmtra ampliar el coneixement sobre la sindrome i sobretot
donar eines als professionals. A la tarda es van organitzar tallers practics dirigits tant a
professonals com a familiars.

Light it up!

El mes de maig esta reconegut a niv
internacional com k mes de la Malaltia de
Huntington. . | NO St 2 y kix ad ayleR« i
iniciativa il.luminant el 5 de maig les fontgs
Bessones de Plaga Catalunya, la Font de Pas
de Gracia/GranViR f QSRATAOA .R

&
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Trobada de Families ASEM Catalany

ﬁ TROBADA

El 21 de maig amb motiu del DIA DE LES FAMILIES a
fQSaLl A w2asSLl .24 +f NBOAy
Asem Catalunya va organitzar un seguits de tallers

pensats per a tota la familia:Terapia amb gossos,

»
S B Oy
DE FAMILIES
- i i 4 AN
slunu

E asemcataluny
L. .

dansa, cuina i molt més.

«<-.

1a teve Passi

ESCOLTA

',r(\ wl teu coe

Familia

Concert de relaxacio solidamer la recerca de la Febre Mediterrania
Familiar

Dins de la politica de recaptacio de fons per a la recerca g IHER S50

de la Febre Mediterrahi CI YAt A NE Q! & R=@koprOfnRoqfreoir@ g C
realitzar un Concert de relaxacié solidari a carrec de la MARTA BRUCART
soprano  Marta Brucart, que a realitzar = SONCERT e R p© SOLIPARE
desinteressadament un concert especial combinant la
seva veu de soprano amb musica i exercicis de .

locals de la Fundaci6 Pal Alt de Barcelona.

Els beneficis obtinguts van anar a parar a una beca @

recerca de FMF que gestiona la SERPE (Soci€ldt= ..
g M

Espanyola de Reumatologia Pediatrica)

18

Contes, Taller de Cuina,Tallers, lectura de esnt

Una Trobada per gaudir tos plegats del Dia de la



3r Torneig Solidari de Futbolfavor de la Recerca en Ataxies

torneig yeom
solidari
futbol 5

a favor de la

recercaen ataxna %

diumenge 3 de juliol /7 1\
de10a14h s Vo)
Fundacié BRAFA S

C. Artesania, 75 \}
Barcelona o
: el t . / donatiu
inscriu el teu equip a
info@acah.cat 5€
info@brafa.org per porsons,
tel. 93 359 01 16

o mAC‘**

La Delegaci€atalara de la Asociacion Espafiola deliget presenta
Gastro&Art
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Stop FMF al Mercat Solidari de Cerdanyola del Vallés

Des del 14 de maig de 2016, tots els segons dissabtes de cada mes Stop FMpatadaal
Mercat del Col-leccionisme a la placa de la Constitucié de Cerdanyola del Vallés, Barcelona.

Es venen les manualitats realitzades en el taller de manualitats de Stop FMF, llibres de segona
ma donats i altres objectes. També es poden dipositas tipplastic i llaune®onar visibilitat

a la Febre Meiterrania Familiar i a Stop FMF i Egptacié de fons per a la recerca en FMF i per

al manteniment de I'estructura de l'associacio

Juntament amb TOTS elsplais de Lloret de
Mar, va organitzat una Cucanya Solidaria,
perqué petits i majors pugueu gaudir d'un
diumenge de diversio amb diferents activitats.

Tot el recaptat ira destinat a la recerca de
SindromedHereditaris amb Insuficiéncia de la
Medul-la Oss (SHIMO), son trastorns molt
rars, complexos i la principal manifestacio dels
qualsHematologicaés la reduccié de Glokil
Vermells, Blancs i Plaquetes.
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IV Jornada de Bones Practiques dels equips de discapacitat i la
dependeéncia

El 19 de €&brer de 2016va tenir lloc a
f Q! dzZRA G2 NA R SdeBakcelond, & RS
la IV Jornada de Bones Practiques dels
equips de discapacitat i la dependéncia
1 Yo St a 202500 A dza RQIY
coneixements en relaci6 a les malalties
minoritaries i la seva incid&ia en les
valoracions del grau de dependéncia i del
' grau de discapacitatompartir i exposar els
NBadz GFda RS t£tSa | O0O0OA2ya R
‘—-4 dut a terme en el 2015 promogudes pel
{ SNIBSA RS 2N OA2ya RS fI { d&zORANBFONHA | T EI5 SIHI |
finalment establir les linies de treball i accions de millora per I'any 2016.

Acte de Presentacio Oficial de Comselidaris

El dissabte 12 de mar¢ va tenir lloc la Presentacio Oficia
Corre solidarisa @ 9 & LJ- A 9 & LJ2 Ndéfandzde
Cornellaamb el sport de I'Ajuntament de Cornella.

{241 St t-659 bbw9 b5 e volmabtivar
a la practica d'activitats esportives i al mateix tem
a5hb! w ! /' hb: L-9w [ 9] a!
RECAPTAR FONS PER A la REECBR.ES CURES D!
al!['"[¢{ vi9 [9{ t!¢9L- - 9b¢ ¢

Els tres projectes pels quals correrem aquest any,
Fecamm, Proyect®ol i EDiario de Sfiay Sara,
apareixen en les nostres samarretes i segur ens
van a donar ales i una bona dosi d'energia extra
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Ewhws5L{X fQhNHAHIFIYAGT I OAs 9dz2NRPLISI RS a
Recinte Modernista de Sant Pau la seva nova seu

[ y2@I &aSdz RS {lyd tldz O02ttANr fSa yz2@S
Malalties Minoritaries de Sant Pau i altres organitzaside Malalties Minoritaries en

el futur.

Aquestan@l & Sdz a QSYYIl NOaspitd ge SanQPaljgeadorar SRS

les sevex NES& RQSEOSTt i t 8y OADurar® bactelinadgdral éssvghOA | A
LINB &Sy Gl NI AyAOAL ik d3es Matalties $yioritiriedNde Catafiyya, f QL Y o
Espanya i Europa. També es va exposar experiencies de testimonis de families que

viuen afectades per una malaltia minoritaria.

[ LINBASYOAlF RQ9! whws5L{ It wSOAY( Salua2 RSNY A2
del centre de coneixement, que en aquests moments ja esta format per 10 institucions
internacionals- UNU; OMS; GWOPA; EFI; GUNI; ACUP; Programa de Resilencia d'UN
Habitat; CSP/RAC i Casa Asjae també treballen en els camps de la sostenibilitat i

salut.




FECAMMParticipa a la VIORNADA DEL GRUPO DE ENFERMEDADES
MINORITARIAS DEL ADULTO //HOSPITAL CLINIC, BARCRERER

L'Hospital Clinic de Barcelona va acollir el 27 maif bornada del Grup de Malalties

Minoritaries de I'Adult, queen aquesta ocasio tractara el pas dels aspectes basics a les
unitats expertes.

CLINIC
rOCRC0N. Jornada del
e S e Grupo de Enfermedades
Miartuis 6o Skl woios'y spaon Minoritarias del Adulto:

LoD dhe e, o mad y Seledond de rontacts) .
De los aspectos basicos

Comaé Organizador a las unidodes expertos
o vomer - 6* edicidn -
W ——
umm..——-a—-u—-nh—-— ikl
v ——— viermes, 27 de mayo de 2016
* Botanl ANt et 8 Dot s (mn W et e v Do Bt (IR
et (St [ . M — e NN
0 Aiis By i B | S g Mt . (W
b o Py (ot B s PNt W (s W 8 St Wkt o W Acta Magra Facutas de NoSina
onmy (Devn phasts ~ scalers contrad - of € )
Houpiad Clvkc Sw Bartalons
»S0DI
e Jcsops ' w20 Trenags 6o Lty b VA arisn vt A
Db 0 'y NOVART)S e Ol Barvatome ORMRIN
Gorenscat a0 Catarmyn .
. Depariamant e Saht _—— ':‘L—‘ b
[~ W0 o

9y i NB RQI f uaneBtiactair & ¥ $onadé édractaran els segiients temes
Associacions de parits amb malaltiesninoritaries, lesmalalties autoimmunes de les
sinapsis, malalties metaboliques heredities i afectacié psiquiatricda malaltia de
Fabry: un treball multidisciplinari de I'Institut Pediatric de Malalties Minoéties de

I'Hospital Sant Joan d@éu a I'Hospital Clinic.
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Presentacio solemne ddé?la de Salut de Catalunya 202620

El 25 de juliol, el Palau de la
DSYSNYtAGEHG @1 aSNJ
de la presentaci6 del Pla de

Salut 20162020 que ha de

marcar les directrius del

sistema sanitari per aquests

propers 5 anys.

+ | LINB & A RidsNRLigdedlorD prSidentldéNla Generalitat de Catalunya. Abans

ROQSYGNI NI Sy St Oz2yidAy3adzi RS fF LINBaSyil OAs
fQFYGSNAR2NI SljdzALJ RANBOGAdz RSt RSLI NIl YSyi
celebrava cadaanya S&g dzy I 22 NJy I Rl [[dzS aSNIBALF LISN I @
del Pla.
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Jornada Fibrosis Pulmonar Idiopatica

El dijous dia 22 de setembrea tenir llocuna jornada dedicada a la Fibrosis Pulmonar
Idiopatica a la Sala Francesc Cambo6 del Recinfe bl A &G RS f Ql 2aLIAdGFf R
Sant Pau

Aquesta jornadadniaper objectiu revisar questions practiques sobre el diagnostic precog, el
paper actual de la criobiopsia, les avantatges del TCAR en el seguiment de la FPI, aixi com en la
segonapail 20SNIF F G20K2Y 2y &a4QFo2NRINX f QF OGdz £ A

En aquesta segona part, es comptara amb una taula multidisciplinar parkesadels reptes

Yo fUFO62NRIFIGAS RUFIjdzSadGt YFEFEGAF® 9ALISNF YO |
profea A2yl fa A LI OASYyGa LRRSNI O2yGAydzZ NI YATE2NI yi
gue viuen amb aquesta malaltia minoritaria.

Jornada amb motiu de

la setmana internacional
de la Fibrosis Pulmonar
Idiopatica
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[U9alLl yezf LINBaSydal WYWwdzyyAiAy3a mdnnQ

L'Espanyol, conjuntament amb la Fundacié Privada del RCD Espanymésentar el 20
RQ2 Oifdto NBQ / dzNA | { 2t A R a\tBnir llo&VeV d8/dé hgv&mbren gpubn Q  |j dzS
sortida als voltants de l'estadi i arribada a I'estadi. Els beneficis es destinaran a la Federacio

Catalana déMalalties Minoritaries (FECAMM).

L'atleta Maria Basc i el pilot de skeleton Ander Mirambell apadrinen la carrera solidaria del 13
de novembre.
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IV Jornada del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya

L'Hospital Sant Rafael va acoit + W2 Ny I R RS t N2Y2OAs RS ftF {Ifc
el proper 11 de novembre a la Sala d'actes de I'hospital.

Es tracta d'un acte organitzat per la Xarxa Catalana d'Hospitals i Centres Promotors de la Salut.
En aquesta jornada es vol compatt visi6 amb els ciutadans, pacients, professionals de la
salut, gestors sanitaris i I'Administracio, per enfortir les intervencions en la millora de la
promocié de la salut en les organitzacions sanitaries, orieatanten 'atencio centrada en la
persona.
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FECAMMa serentitat seleccionada a la Festa solidaria un cop de.ma

Uncopdema és una
festa solidaria
organitzada per la
Fundacio real dreams
des del 2010 que
s'emmarca dins l'accio =
social del Tibidabo. El §
seu objectiu és
sensbilitzar i donar a
coneixer la tasca que
realitzen les entitats no
lucratives de Barcelonalag
en favor de la infancia.

Des del seu inici,
I'esdeveniment ha
comptat amb 28
entitats que, a través
de tallers, han pogut donar a conéixer la seva tasca, al mat®igs que guanyar visibilitat i
captar fons.

02N} OAs RSt 5N

lljdzSad Fye A 3INEXOAS I
tr € YO YFGSNRI €

GFrftSNI RS acSa
G9f S5NIEEO® BBOHNAt LINBOAsa O2yiGSz 2y &Ul LINRPFdzyRSAE
I'Optica del reciclatge. Un conte basat en la historia com a mare, d'una nena amb una malaltia
minoritaria.
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Sant Jordi 2016

Un cop més les causes
solidaries també son tradicio
a Sant Jordi i FECAMM, vol
aprofitar dins un marc
festiu, donar a coneixer les
malalties minoritaries,
alhora que ntjancant la
compra de rges pot ser una
bona causa per ahar
suport a la FECAMM.

92 Cursa Solidaria de Sant Joan Despi

El 9 de juliol, El Club d'Atletisme Despi 2012 i
I'Associacio Corre Solidaris orgaaienb la 92
Cursa Solidaria de SantdoDespi 5k/10k., amb la
col-laboraci6 del Ajuntament de Sant Joan Despi i
la supervisio de la FedeiacCatalana d'Atletisme
(FCA)Tots els diners recaptat&an anar destinats
Corre Solidarispels tres projectes pels quals
treballa FECAMM , PROYECTOP@STOPAME

CSOFYY @t RA&ALRZ Al N RQdzy|

visibilitat i informaci6 sobre les malalties
minoritaries.
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Cursa de la Merce 2016

El Diumenge 18 de setembre i dins el marc de les festes de |& 2@et6,FECAMM dliversos

afectatsde malaltid YAY2NRGENRSA GFNBy aSNJI Sta SyOF NNBII
GAAGAOATAGIG | £S&a YIElIfdASE YAY2NRGENRSAD ! YO
molt emotiu.
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2a Cursa Solidaria Running 1900

Pericos Solidaris del RCBEI yé2f Yo fF O2fifl 62N} OAs RSt |/ f
RSt /fdzo RQ!GfSGAAYS tNIGSYyO A RSta !2dzyil YSy .
vanorganitzaf |/ dzNB I { 2 f A R LeNdumengelB!dé roverndde de12phamb

una participacié de més de de 2.000 persones.

L'organitzaci6 d'atletisme solidaria Corresolidans
acompanyat persones amb discapacitat, afectats per
patologies, i els nens i nes de l'escola d'educacié
especial Virolai a completar els primers 200 metres de
distancia. L'exatleta olimpica Maria Vasga ser la
padrina d'aquesta cursa que tenia el gran atractiu de
travessar la linia d'arribada trepitjant la gespa de I'Estadi
delRCD Espanyol.

Aquest any, la causa solidaria de la cuaaerrecolzar a
la Federacio Catalana de Malalties Minoritarias (FECAMM)
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| 2y BSYA RQlF&aasSaaz2NlIyYSyid SyGadNB C9/! aa

Yo 1 aA3aylddzaN} RQdzy O2y@SyA RS 0O2fiftl 062N} OAs
RONDA, S.C.C.L. és sensible a les problematiues afecten a col-lectius com les persones

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

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

tracte preferencal per a les persones socies de FECAMM.

[ Sa | 3a20A1 OA2ya FTSRSNIRSa | ac9/!aaés A LIS NJ
FECAMM i els seus familiars en primer grau en primer grau (parella i filles/fills), tenen dret a

fer consultes gratuitesetatives als afers de la Seguretat Social vinculats a les problematiques

RSNA Gl RSa RS fUFFSOGIOAs LISNI YFITIEGASE YAY2NRQ
Fiscal (persones fisiques) i GRélnal.

&2 Collectiu Ronda

ASSESSORIA JURIDICA LABORAL ECONOMICA SOCIAL
CollaboraciéCorre Solidaris

Corresolidris ésuna entitat sense anim de lucre creada per afeccionats a I'atletisme popular,
per donar a coneixer associacions i projectes solidaris, en molts casos de caracter minoritari, a
través de la realitzacié d'activitats esportives relacionades ambtistie popular.

La fi social de Corresolidaris és donar imatge i recaptar fons per repartir enteei$es que
representem.

No $nrivals de ningu, no compeixen contra cap equip ni ho pretengpmerovolen ferse
veure i difondre ebeumissatge; en difeents airses posicions reptes i esdeveniments

(o)
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