
 

IVJORNADA DE LA FEDERACIÓ CATALANA  
DE MALALTIES MINORITÀRIES 

 
“ATENCIÓ SANITÀRIA I SOCIAL DE LES MALALTIES MINORITÀRIES” 

 

Dimecres 20 de novembre de 2013 - Sala d’Actes Casa del Mar 

 
 

16:30h-17:00h Recepció i entrega documentació als assistents 
  
17:00h-17:30h BENVINGUDA I PRESENTACIÓ  
  
 Dra. Pilar Solanas. Directora Programa de Salut de l’Ajuntament de Barcelona 
 Dr. Miquel Vilardell. President de la Comissió Assessora de Malalties Minoritàries a Catalunya 
 Dra. Pilar Magrinyà. Responsable del Pla d’Actuació en les Malalties Minoritàries del Servei 

Català de la Salut 
 Dr. Josep Torrent-Farnell. Membre del Comitè de Medicaments Orfes de la EMA (European 

Medicines Agency) 
 Sra. Ana Quintero. Presidenta Federació Catalana de Malalties Minoritàries (FECAMM) 
   

   
17:30h-18:30h TAULA RODONA: “INTEGRACIÓ SOCIAL I LABORAL EN LES MALALTIES 

MINORITÀRIES” 
   
 Modera taula Sr. Antoni Cumeras. President Associació d’Afectats d’Hipertensió Pulmonar 

(AAHP) 
 
 Sra. Maria Palacín. Doctora en Psicologia 
 Sra. Anna Esquerdo. Responsable de Gestió en organitzacions sense ànim de lucre - Rodes 

Solidaries 
 Sr. Hilari Flores. President Associació Catalana de persones amb malalties neuromusculars  

(ASEM) 
 Sra. Meritxell Lupon. Asociación Española de Linfangioleiomiomatosis (AELAM) 

  
 Torn de preguntes 
   
  
 PONÈNCIES MÈDIQUES I INVESTIGACIÓ 
 
 Modera: Maite Bartrolí. Associació Catalana d’Atàxies Hereditàries (ACAH) 
 
18:30h-18:45h Dra. Fàtima Bosch. Directora Centre de Biotecnologia Animal i de Teràpia Gènica (CBATEG) 
18:45h-19:00h Dra.  Francina Munell. Neuropediatra Hospital Vall d’Hebron 
19:00h-19:15h Dr. Antonio Román. Servei de Pneumologia Hospital Vall d’Hebron 
19:15h-19:30h Dr. Marc Martinell. Director general Minoryx Therapeutics 

19:30h-19:45h Torn de preguntes 
             
 
19:45h CLOENDA 
  
 Dr. Josep Torrent-Farnell. Membre del Comitè de Medicaments Orfes de la EMA (European 

Medicines Agency) 
 Sra.  Irene Archs. Asociación Nacional Esclerosis Tuberosa (ANET) 

 
20:00h  Refrigeri 

 
 
 

ASSISTÈNCIA GRATUITA – Confirmar: 93.311.06.15 o info@fecamm.org 
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