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CARTA DE PRESENTACION

Bienvenidas y bienvenidos,

En este 2024 iniciamos el camino de una fundacién que nace con la voluntad de hacer visi-
ble aquello que a menudo ha permanecido invisible: las necesidades, las voces y los derechos
de las personas que viven con enfermedades minoritarias.

Con este objetivo, damos continuidad al legado del Dr. Josep Torrent-Farnell, médico y pio-
nero en incorporar la voz de los pacientes en los espacios de decision regulatoria en Europa.
Desde su labor en el Comité de Medicamentos Huérfanos (COMP) de la Agencia Europea del
Medicamento (EMA), el Dr. Torrent abri6é puertas que hoy, como Fundacién, queremos ampliar:
una participacion real, informada y transformadora de las personas afectadas en la investiga-
cion, la evaluacion y el acceso a la innovacion terapéutica.

Sabemos que las enfermedades minoritarias ponen a prueba la solidez del sistema sanitario
y de nuestra ética colectiva. Tal como recuerda el Dr. Marius Morlans, «si debe existir un trato
desigual en una sociedad democratica, que sea aquel que favorezca a los mas vulnerables».
Desde esta conviccion, nos comprometemos a impulsar acciones que corrijan las desigualda-
des en salud, situando en el centro la autonomia, la dignidad y la experiencia de las personas.

Los estudios impulsados desde la Plataforma de Enfermedades Minoritarias, ahora incor-
porada a la Fundacion, muestran claramente que las personas afectadas y sus familias siguen
enfrentando largas esperas para obtener un diagnostico, dificultades de acceso a recursos
esenciales y una carga emocional y econémica con demasiada frecuencia ignorada. Escuchar,
reconocer y actuar son pasos imprescindibles. Por ello promovemos una bioética centrada en
la persona y una accion publica centrada en la equidad.

Desde la Fundacion Dr. Torrent-Farnell entendemos que el impacto real solo es posible
mediante la colaboracion estrecha con las instituciones ptblicas. Queremos ser un agente
activo y constructivo, capaz de tejer alianzas con la administracion sanitaria, educativa y so-
cial, para promover politicas que incorporen la voz de los pacientes, fomenten la equidad en el
acceso al conocimiento y a los tratamientos, y generen espacios de participacion real.

La Fundacion se basa en la experiencia como herramienta transformadora de la Plataforma
de Enfermedades Minoritarias, que durante anos ha trabajado para visibilizar, conectar y dar
voz a las personas que viven con una enfermedad minoritaria o cronica. Esta trayectoria nos
impulsa a construir un espacio estable para la formacion, la investigacion, la participacion y el
dialogo, donde pacientes, profesionales, administracion y sociedad civil encuentren alianzas
posibles. Queremos ser un proyecto colectivo que avance hacia un modelo de salud mas justo,
mas transparente y mas humano.

Os invitamos a sumaros a este camino

Iolanda Arbiol
Directora, Fundacion Dr. Torrent-Farnell
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Constitucién legaly gobernanza

Constitucion: Formalizada en el primer trimestre de 2024, inscrita en el Registro de
Fundaciones.

Forma juridica: Fundacién privada sin animo de lucro.

Patrona Fundadora: Sra. Carme Torrent-Farnell

Presidente: Dr. Marius Morlans Molina

Licenciado por la Facultad de Medicina de la Universidad de Barcelona,
especialista en Medicina Interna (1979) y Nefrologia (1982) por la Universidad
Autonoma de Barcelona. Fue médico adjunto del Servicio de Nefrologia del
Hospital Vall d'Hebron (1978-2012),, donde ocup¢ la Direccion Asistencial en-
tre los afios 2000 y 2006.

Promotor y primer presidente del Comité de Etica Asistencial del Hospital
Vall d'Hebron (1999-2012) y actual presidente del Comité de Bioética de
Cataluna, cargo que también ocup6 en el afio 2000. Fue galardonado con el
Premio a la Excelencia Profesional del Colegio Oficial de Médicos de Barcelona
(COMB).

Es profesor del Master en Ciudadania y Derechos Humanos de la Facultad
de Filosofia (UB) y profesor asociado de Bioética y Comunicacién en la Facultad
de Medicina (UAB). Asimismo, es coordinador y docente del curso «La bioé-
tica, una ética aplicada» organizado por la Fundacion Victor Grifols i Lucas.

Autor y coautor de diversas publicaciones en el ambito de la bioética y la
deontologia, entre ellas «Para deliberar en los Comités de Etica», en colabo-
racion con Francisco Montero. También es profesor en el curso de empodera-
miento de pacientes del Summer School y en el proyecto «Las Enfermedades
Minoritarias, una mirada a través del cine» (debates en bioética). Autor de
Acompanar al enfermo.
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I Secretaria: Sra. lolanda Arbiol Rodriguez

Graduada en Comercio Internacional, galardonada con el premio NexPipe de
Marketing Internacional del programa COPCA (2001) de la Generalitat de Catalunya.
Graduada en Protocolo y Relaciones Institucionales por la Universidad Miguel
Hernandez de Elche, y Master en Bioética y Derecho por la Universidad de Barcelona
(2021-2023).

Hasido directoray cofundadora, junto con el Dr. Torrent-Farnell, de la Plataforma
de Enfermedades Minoritarias (2009), actualmente integrada en la Fundaciéon Dr.
Torrent-Farnell, un proyecto formativo y divulgativo en salud destinado a pacientes
con enfermedades minoritarias, cronicas o en situacion de vulnerabilidad.

Entre sus principales actividades destacan la codireccion y coordinacion del
programa Summer School, Investigacion, Evaluacién, Regulacion y Acceso a
Medicamentos, realizado conjuntamente con EURORDIS, CIBERER y la AEMPS, con
el objetivo de empoderar a representantes de pacientes de Espana e Iberoamérica.

Ha sido fundadora y responsable de la Comisiéon Organizadora del Dia
Mundial de las Enfermedades Minoritarias en Catalufa (desde 2009), asi como
responsable del programa formativo sobre Designacion, Desarrollo y Acceso a
Medicamentos Huérfanos.

En 2016 impulso la creacion del producto formativo «La necesidad del tra-
bajo en red», centrado en actividades interdisciplinares, interhospitalarias y
agrupadas por enfermedades vinculadas a las ERN.

Entre sus funciones destaca el disefio del plan estratégico anual para las acti-
vidades formativas y divulgativas dirigidas al empoderamiento de pacientes y la
formacion de profesionales sanitarios, con el objetivo de visibilizar las enferme-
dades de baja prevalencia y acercar el modelo asistencial de las XUEC al territorio.

Ha gestionado relaciones institucionales con entidades de pacientes acti-
vas en Catalufia, Espana e Iberoamérica, asi como con instituciones sanitarias,
la AEMPS, el Ministerio de Sanidad y la EMA en Europa. Ademas, ha sido res-
ponsable de la negociacion con la industria farmacéutica para obtener apoyo
financiero para proyectos transversales.

En 2020 creo el proyecto formativo en bioética para pacientes y profe-
sionales «Las Enfermedades Minoritarias, una mirada a través del cine», en
colaboracién con el Comité de Bioética de Cataluna, y dirigio el proyecto di-
vulgativo en redes «Las Enfermedades Minoritarias en primera persona», con
entrevistas a pacientes y expertos.

Ha liderado el equipo de investigacién cuantitativa del Estudio sobre las
necesidades de las personas afectadas por enfermedades minoritarias y sus
familias (febrero de 2023).

Durante la pandemia de la COVID19, contribuy6é de manera voluntaria a la
gestion de importaciones de respiradores para Catalufa, colaborando con el
departamento de compras del ICS en negociaciones y seguimiento con provee-
dores y embajadas.
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I Vocal: Dra. Cristina Avendaiio Sola

Doctora especialista en Farmacologia Clinica y Doctora en Medicina.
Actualmente es responsable del Servicio de Farmacologia Clinica del Hospital
Universitario Puerta de Hierro y profesora asociada de Farmacologia Clinica
en la Universidad Autonoma de Madrid.

Presidenta de la Sociedad Espafola de Ensayos Clinicos y directora de
Farmacologia Clinica en el Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda.

Presidenta de la Federacion de Asociaciones Cientifico-Médicas de Espafia
(FACME), ha dedicado gran parte de su carrera a la investigacion, evaluacion y
regulacion de medicamentos.

Desde 1995 hasta 2006, ocupd varios cargos cientificos en la Agencia
Europea de Medicamentos (EMA), entre ellos, miembro del CHMP (1999-2000)
y del Efficacy Working Party, el grupo responsable de la elaboracion de direc-
trices de evaluacion de medicamentos (1995-2006). También fue miembro del
Consejo de Administracion de la EMA (2006-2010).

Ademas, preside el Comité de Etica de la Investigacion (CEIm) del Hospital
Puerta de Hierro y es subcoordinadora de programa en la plataforma SCReN
del ISCIII, que apoya la investigacion clinica y los ensayos clinicos.

I Vocal: Dra. Rosa Morros Pedros

Presidenta del Comité Etico de Investigacion Clinica del IDIAP Jordi Gol.

Médica especialista en Farmacologia Clinica y Doctora en Farmacologia.
Actualmente es profesora asociada en el Departamento de Farmacologia,
Terapéutica y Toxicologia de la Universidad Autobnoma de Barcelona (UAB).

Trabaja en el ambito de la Atencién Primaria en el ICS y es responsable de
la Unidad de Estudios del Medicamento en el IDIAPJGol, donde lidera estu-
dios farmacoepidemioldgicos observacionales con la base de datos SIDIAP, asi
como ensayos clinicos independientes de la industria farmacéutica dentro de
la plataforma SCReN (Spanish Clinical Research Network).

Ha colaborado desde el inicio con los programas de armonizacion del
CatSalut y actualmente es secretaria de la Subcomisién de Continuidad
Asistencial del ICS. Ademas, es miembro del Comité de Medicamentos de Uso
Humano de la Agencia Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS) y preside el Comité Etico de Investigacion del IDIAPIGol.
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I Vocal: Dra. Teresa Pampols Ros

Genetista del Hospital Clinic. Miembro del Comité de Etica de la
Investigacion del Instituto de Salud Carlos III.

Doctora en Farmacia por la Universidad de Barcelona, especialista en
Bioquimica Clinica, con acreditacion en Genética por la Asociacion Espanola
de Genética Humana.

Genetista jubilada del Hospital Clinic de Barcelona, donde ejercié6 como
especialista en la Seccion de Errores Congénitos del Metabolismo del Servicio
de Bioquimica y Genética Molecular.

Ha sido presidenta de la Comisién de Etica de la Asociacién Espafiola
de Genética Humana y vocal del Comité de Etica del IIER (Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras) del Instituto de Salud Carlos III, del
Ministerio de Economia y Competitividad.

Colabor¢ activamente con la Federacion Espanola de Enfermedades Raras
(FEDER) en la defensa de los derechos de los pacientes afectados por enfer-
medades minoritarias.

Recibié un reconocimiento por parte del Comité Organizador del Dia
Mundial de las Enfermedades Minoritarias en Catalufa (2012), por su labor en
favor de las enfermedades minoritarias.

Actualmente, aunque jubilada, continta vinculada al ambito de la genética
y la bioética, contribuyendo con su amplia experiencia y conocimientos a la
investigacion y evaluacion de enfermedades minoritarias.

l Vocal: Sr. Lluis Segti Tolsa

Consultor en Market Access.

Profesor asociado de la Unidad de Farmacia Clinica del Departamento de
Farmacia Galénica y Tecnologia Farmacéutica de la Facultad de Farmacia de la
Universidad de Barcelona, y profesor del Médulo de Gestion de Medicamentos
del Master en Economia de la Salud y Farmacoeconomia de la Universidad
Pompeu Fabra.

Fueresponsable técnico dela Division de Atencién Farmacéutica del Servicio
Catalan de la Salud y responsable del Servicio de Estudios y Prospectiva en
Politica Sanitaria del Consorcio de Salud y Social de Catalunia (CSSC). También
fue director de Consultoria en CSSC Consultoria y Gestion, y ha gestionado
servicios en el ambito de la atencion primaria. Actualmente es socio director
de la empresa Pharmal.ex.
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Es miembro del Comité de Evaluacion Econémica y de Impacto
Presupuestario para la incorporacion de nuevas tecnologias sanitarias del
Servicio Catalan de la Salud, y fue miembro del Comité de Evaluacion de
Nuevos Medicamentos de la Agencia de Informacion, Evaluacion y Calidad en
Salud (AIAQS).

Como consultor internacional, ha trabajado en varios proyectos para en-
tidades multilaterales como el Banco Interamericano de Desarrollo, el Banco
Mundial, la Organizacion Panamericana de la Salud, el Programa de las
Naciones Unidas para el Desarrollo y la Union Europea. Estos proyectos, rela-
cionados con la reforma y organizacion de sistemas de salud y politicas de me-
dicamentos, se han desarrollado en paises de América Latina como Reptblica
Dominicana, Brasil, Chile, El Salvador, Honduras, México, Costa Rica, Panama,
Colombia, Argentina, Pert y Ecuador.

Vocales / Patronos propuestos
(Incorporacion pendiente de formalizacion)

Desde la creacion de la Fundacion, algunos compaiieros y amigos del Dr.
Torrent fueron invitados a formar parte del Patronato como vocales, como
muestra de reconocimiento a su trayectoria y vinculacion con el proyecto.

Aunque su nombramiento formal atin no ha sido elevado a escritura puablica,
queremos dejar constancia de su predisposicion y de la relacion de confian-
za establecida, asi como reconocer el apoyo que han ofrecido en esta etapa
fundacional.

Personas propuestas para incorporarse como vocales del Patronato (en
proceso de formalizacion):

Sr. Yann
Le Cam

Sr. Toni
Montserrat Moliner

Isla Gomez

Mas informacion sobre los patronos de la Fundacién en la web:
https://fundacio Torrent-Farnell.org/quienes-somos/patronato/


https://fundaciotorrentfarnell.org/quienes-somos/patronato/
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MISION, VISION Y VALORES

* Misién: Empoderar a la comunidad de enfermedades minoritarias y
cronicas mediante la formacion, el acompanamiento y la participacion de
los pacientes en mesas de evaluacion tecnologica y comités de bioética,
favoreciendo diagnosticos y tratamientos tempranos y equitativos a
través de sus aportaciones.

* Vision: Ser un referente en el empoderamiento de pacientes con
enfermedades minoritarias y cronicas, promoviendo soluciones
innovadoras y colaborando con instituciones para construir un sistema de
salud mas inclusivo, equitativo y accesible para todos.

e Valores:

Empoderamiento del paciente. Fomentamos la participacion activa de los
pacientes en su propio cuidado y en las decisiones de salud que les afectan,
promoviendo su papel como agentes clave en el sistema sanitario.

Colaboracion. A través del mapeo de entidades y la integraciéon de la
Plataforma de Enfermedades Minoritarias, conectamos a profesionales, or-
ganizaciones y grupos de investigacion. Nuestra base de datos de pacientes
formados permite su participacion activa en proyectos clave, mejorando la
calidad de vida y los resultados clinicos.

Equidad. Defendemos el derecho de todos los pacientes a recibir una aten-
cion de calidad, segura y eficaz, sin importar su condicion o la rareza de su
enfermedad, garantizando un acceso inclusivo y equitativo a los recursos
de salud.

Innovacién centrada en el paciente. Asesoramos y acompafiamos a pa-
cientes, entidades y profesionales en la realizacion de estudios cualitativos
y cuantitativos, facilitando su conexion con equipos de investigacion para
impulsar el avance en el diagnostico y tratamiento de enfermedades mino-
ritarias y cronicas.






Memoria Fundacién Dr. Torrent-Farnell, 2024 23

FINALIDADES FUNDACIONALES

La Fundacién tiene por objeto mejorar el acceso a la formacion y la infor-
macion, el tratamiento, el cuidado y el apoyo a las personas que viven afec-
tadas por una enfermedad cronica, compleja, vulnerable o minoritaria, para
que el conjunto de personas afectadas pueda participar activamente tanto con
profesionales como en nuestras instituciones.

Para cumplir con esta finalidad, la Fundacion podra realizar actividades de
forma directa y/o en colaboraciéon con entidades o centros especializados,
con el objetivo de desarrollar un proyecto formativo transversal, integrador,
inclusivo y abierto a todas las entidades implicadas en la atencién tanto de
enfermedades prevalentes como de baja o muy baja prevalencia, asi como de
los profesionales que ofrecen atencion clinica, investigadora y/o social.

La Fundacion también tiene como objetivo realizar estudios cuantitativos
y cualitativos para analizar las necesidades de las personas afectadas y sus fa-
milias, asi como disenar, acoger o facilitar actividades para mejorar su calidad
de vida.

Para la consecucion de los fines fundacionales, la Fundacién desarrollara
las actividades que el Patronato considere necesarias, directamente y/o en
colaboracién con otras entidades, instituciones o personas, de acuerdo con lo
que establece la normativa vigente sobre fundaciones.

En concreto, para llevar a cabo su finalidad fundacional, la Fundacién desa-
rrollard, sin caracter exhaustivo, las siguientes actividades:

a). Realizar actividades formativas dirigidas a profesionales y pacientes tanto
del &mbito hospitalario como de la atencion primaria. En particular, se
propone capitalizar la experiencia positiva llevada a cabo desde 2008 en
inglés con la EURORDIS Summer School y las siete ediciones anteriores
de la Summer School Spanish Edition para crear una bolsa de patient
advocates en todo el territorio espafiol e iberoamericano.

b). Potenciar la formacion de grupos de pacientes para fomentar su
participacion activa en el sistema sanitario y, en especial, en los Comités
de Etica Asistencial y los de investigacion clinica, asi como en comisiones
o comités que toman decisiones relevantes en el ambito terapéutico y
asistencial del sistema de salud.

c). Incentivar la participacion de pacientes empoderados en la investigacion
cientifica y clinica de enfermedades cronicas, grupos vulnerables como la
poblacioén pediatrica y enfermedades minoritarias.

d). Potenciar grupos de trabajo con pacientes y sus familiares, junto con
expertos, segn las necesidades detectadas, para favorecer un mejor
conocimiento y atencion de las personas que viven afectadas por
enfermedades cronicas y/o minoritarias.
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Finalidades fundacionales

Trabajar desde la perspectiva de pacientes y usuarios para mejorar

el continuum asistencial, asegurando la integracion de salud con las
demandas sociales y educativas de estos colectivos.

Analizar necesidades formativas, de informacion y de educacion para la
salud de pacientes y profesionales.

. Aumentar la visibilizacion y la concienciacion social e institucional de

estos colectivos.

Fomentar las buenas practicas entre personas afectadas, asociaciones,
instituciones sanitarias y profesionales.

Asesorar en los campos de aplicacion a los cuales se destinan los recursos.
Formalizar colaboraciones con profesionales o terceras personas interesadas
en los fines de la Fundacion, que puedan contribuir mediante la aportacion
de recursos al buen desarrollo de la Fundacion, sin perjuicio para esta.
Organizar actividades relacionadas con cualquiera de las finalidades de la
Fundacion.

Contactar y establecer relaciones con entidades publicas o privadas que
estén vinculadas, de algn modo, con los fines de la Fundacion.

Realizar cualquier accion destinada a la obtencion de recursos y
subvenciones para el cumplimiento de los fines fundacionales.

. Organizar actividades de promocion y difusion de los fines de la Fundacion.

Crear, editar y/o publicar material para el desarrollo de los ambitos de
actuacion en los que se centran los objetivos de la Fundacion.
Crear, editar y publicar material orientado a promover los fines de la Fundacion.

. Difundir y promover material publicado por terceros que esté relacionado

con los objetivos de la Fundacion.

Cualquier otra actividad destinada a concretar, mejorar y/o ampliar los
mecanismos disefiados para el buen desarrollo de la Fundacion o de las
areas formativas especificadas.

Las actividades relacionadas con los fines fundacionales deben llevarse a

cabo conforme a las normativas que las regulan especificamente, mediante la
obtencion, si procede, de los permisos o licencias pertinentes.
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El valor del empoderamiento en nuestra accion
fundacional

El concepto de empoderamiento refleja el profundo compromiso de la
Fundacion Dr. Torrent-Farnell con la dignificacion y el protagonismo de las
personas y las organizaciones. Lejos de poner el foco en las carencias, el em-
poderamiento pone en valor los activos, capacidades y potencialidades que
pueden movilizarse para recuperar o adquirir control sobre la propia vida y
sus decisiones.

Desde esta mirada, buscamos crear espacios compartidos de reflexion, ac-
cion y aprendizaje que permitan a pacientes, familiares y profesionales acceder a
herramientas concretas para incidir activamente en el ambito sanitario y social.
Hablamos de recursos formativos, liderazgo, acceso a informacion relevante,
generacion de expectativas positivas y oportunidades reales de transformacion.

Una plataforma centrada en el empoderamiento se convierte asi en un es-
cenario clave para el intercambio de conocimientos y experiencias, el didlogo
entre iguales y la creacion de redes colaborativas. Es en estos espacios donde
emergen nuevas alianzas, se construye confianza y se genera el capital rela-
cional necesario para avanzar colectivamente hacia un modelo de salud mas
justo, inclusivo y participativo.

Este enfoque forma parte del ntcleo identitario de nuestra Fundacion y
guia todas nuestras acciones, desde los programas formativos hasta las inicia-
tivas de participacion en investigacion y en la toma de decisiones.
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ACTIVIDADES FORMATIVAS
Y DIVULGATIVAS 2024

«XVIl Jornada del Dia Mundial de las Enfermedades
Minoritarias, Barcelona»
Barcelona, 29 de febrero

La Fundacion, recogiendo el legado de las actividades divulgativas iniciadas
a través de la Plataforma de Enfermedades Minoritarias en Cataluna, ha conti-
nuado liderando la coordinacion del Comité Organizador del Dia Mundial de las
Enfermedades Minoritarias en Catalufia mediante la planificacion, coordinacion
institucional y ejecucion logistica de la 17* edicion, celebrada el 29 de febrero de
2024 en la Sala Francesc Cambo del Recinto Modernista de Sant Pau (Barcelona).

Esta jornada se ha consolidado como un espacio de referencia a nivel esta-
tal y europeo, y la Fundacion ha liderado diversas lineas de trabajo:

Coordinacion y relaciones institucionales

e Direccion activa de la Fundacion en el Comité Organizador de la Jornada,
contribuyendo en la definicion de contenidos, ponentes y estructura del acto.

* Coordinacion con federaciones y asociaciones de pacientes, asegurando
la representacion activa de las personas afectadas y sus familias.

* Relacion con medios de comunicacion, instituciones sanitarias y actores
del sector biotecnologico y farmacéutico.

Contratacion y gestion de la actividad

* Gestion integral de los servicios logisticos (espacio, audiovisuales,
catering, accesibilidad).

* Contratacion de proveedores para la emision en linea (streaming) del
evento y la grabacion audiovisual de las ponencias y mesas de debate.

* Coordinacion del proceso de inscripcion y acreditacion (mas de 200
asistentes presenciales).
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* Diseno y difusion de materiales promocionales e informativos (carteleria,
dossier, programa e infografias).

Impacto y resultados

* Lajornada reuni6 a mas de 200 personas, incluyendo pacientes, familiares,
profesionales de la salud, investigadores y representantes institucionales.

* Se realizaron dos mesas de debate centradas en la equidad en el acceso a
los tratamientos y en la continuidad asistencial, asi como la presentacion
de cuatro testimonios de personas afectadas.

e Elacto concluy6 con la entrega de reconocimientos a profesionales
destacados por su compromiso con las enfermedades minoritarias.

“Con esta jornada, Cataluna vuelve a demostrar que la salud
de las personas con enfermedades minoritarias es una prioridad.
La colaboracion de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell ha sido fun-
damental para dar voz a los pacientes y conectarlos con los pro-
fesionales y las instituciones.”

Representante del Comité Organizador del Dia Mundial
Jornada DMM2024

La Fundacion valora muy positivamente su participacion en esta jornada, no
solo por el impacto organizativo, sino por el alto valor simbdlico al ser la primera
actividad en el inicio de esta nueva etapa, con un mensaje claro y consolidado en
torno a nuestros valores y mision: situar a las personas afectadas en el centro del
sistema de salud y reconocer su voz como agentes activos de transformacion.

@ Enlace web


https://fundacio Torrent Farnell.org/actividad‑divulgativa/17a‑edicion‑dmmm2024/
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Participacion en la declaracién institucional del
Ayuntamiento de Barcelona en el marco del Dia Mundial
de las Enfermedades Minoritarias

Barcelona, 12 de marzo

En el marco de las acciones de sensibilizacion del Dia Mundial de las
Enfermedades Minoritarias, la Fundacion Dr. Torrent-Farnell fue invita-
da a formar parte del acto de lectura de la declaracion institucional del
Ayuntamiento de Barcelona, en apoyo a las personas afectadas y sus familias.

El acto contd con la participacion de representantes institucionales, en-
tidades sociales y miembros del Comité Organizador del Dia Mundial de las
Enfermedades Minoritarias en Catalufa, en un gesto simbolico y a la vez com-
prometido por parte del consistorio para dar visibilidad a la realidad de este
colectivo y contribuir a reducir la incomprension social que con frecuencia
rodea estas patologias.

La presencia activa de la Fundacién en este espacio pone de manifiesto su
voluntad de hacer pina con otras organizaciones y administraciones publicas,
compartiendo objetivos y mision: dar voz, garantizar derechos y generar co-
nocimiento colectivo en torno a una realidad sanitaria y social diversa, pero
demasiadas veces invisibilizada.

Juntos para dar luz a una realidad diversa
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El Grupo Municipal de Trias per Barcelona ha impulsado hoy en el
Ayuntamiento la aprobacion de una Declaracion Institucional para contribuir
a la visibilizacion de las enfermedades minoritarias. La Comision de Derechos
Sociales, Cultura y Deportes ha acordado una iniciativa que, coincidiendo con
el Dia Mundial de estas patologias, celebrado el pasado 29 de febrero, estable-
ce que el consistorio elabore este afilo una campana de comunicacién y brinde
apoyo economico a las entidades que realicen actividades de visibilizacion y
acompainamiento a familiares y personas afectadas.

El grupo municipal de Trias per Barcelona, de la mano de su concejala
Titon Lailla, ha presentado una Declaracién Institucional en la Comision de
Derechos Sociales, Cultura y Deportes, que ha sido aprobada con los votos
favorables de todos los grupos.

& Enlace a la publicaciéon



https://junts.barcelona/declaracio-institucional-malaties-minoritaries/
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Presentacion de la Fundacion en la XVIl Reunion Anual
del CIBERER
Madrid, 21 de marzo

En el marco de la XVII Reunion Anual del Centro de Investigacion Biomédica
en Red de Enfermedades Raras (CIBERER), celebrada en Madrid, se llevo a cabo
la presentacion oficial de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell ante la comunidad
cientifica vinculada al ambito de las enfermedades minoritarias.

Este espacio fue especialmente significativo para la Fundacion, no solo
por la relevancia del foro, sino también por el impacto que tuvo el Dr. Josep
Torrent-Farnell como presidente del Comité Cientifico Externo del CIBERER
durante varios afios. Su vision y compromiso con la investigacion colaborativa
y la incorporacion de la voz de los pacientes dejaron una huella profunda en
la institucion.

RECONOCIMIENTO Y MEMORIA

La presentacion fue recibida con gran interés y emocion por parte de los
asistentes, muchos de los cuales compartieron trayectoria y proyectos con
el Dr. Torrent. Este acto permitio recordar y poner en valor su labor pionera
en el ambito de la regulacién y la investigacion traslacional, asi como dar a
conocer los objetivos fundacionales de la nueva entidad que lleva su nombre.

Continuamos con el legado del Dr. Torrent, manteniendo

viva su vision como guia de nuestro compromiso: “Investigar en
enfermedades minoritarias no es investigar en beneficio de una
minoria, sino invertir recursos en beneficio de toda la sociedad”

Iolanda Arbiol
Directora de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell
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OBJETIVOS COMPARTIDOS

Durante el encuentro, se establecieron contactos con diversos grupos de
investigacion y representantes institucionales para explorar futuras sinergias
en materia de formacion, participacion y divulgacion cientifica.

La presencia de la Fundacion en esta jornada consolida su posicionamiento
como una plataforma de referencia en el empoderamiento de pacientes y el
apoyo a la investigacion clinica y social en enfermedades minoritarias.

por escuchar
un publico

REUNION
ANUAL

ﬁ o0
> ciber ER
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Jornada del COFB. Presentacion de las necesidades de
los pacientes afectados por enfermedades minoritarias
y de la Fundacion

Barcelona, 7 de mayo de 2024

En el marco de las primeras acciones publicas de la Fundacién Dr.
Torrent-Farnell, se celebr6 una sesion informativa en el Colegio de Farmacéuticos
de Barcelona (COFB), dirigida especificamente a farmacéuticos y farmacéuticas de
distintos ambitos del ejercicio profesional.

Este espacio permitié presentar oficialmente la Fundacion a la comunidad far-
macéutica catalana, destacando las caracteristicas especificas de las enfermedades
minoritarias, asi como los resultados de los estudios impulsados por la Plataforma
de Enfermedades Minoritarias, ahora integrada en la Fundacion. Durante la sesion,
también se compartieron las necesidades identificadas a través de una consulta di-
recta a pacientes sobre la dispensacion de medicacion, tanto en oficina de farmacia
como en farmacia hospitalaria.

El acto tuvo también un componente simbdlico relevante, dado que el Dr. Josep
Torrent-Farnell, farmacéutico de formacion, mantuvo a lo largo de su trayectoria
un firme compromiso con la mejora reguladora, la evidencia cientifica y la inclusion
de la voz del paciente en las politicas de salud publica.

RECONOCIMIENTO Y ALIANZAS

Durante el encuentro, se compartieron los objetivos fundacionales y las
lineas prioritarias de trabajo, a la vez que se abrieron posibilidades de co-
laboraciéon con el COFB en materia de formacion, participacion y acceso a
informacion cientifica para los profesionales de farmacia, especialmente en el
abordaje de enfermedades de baja prevalencia.

Con esta sesion, la Fundacion refuerza su posicionamiento como platafor-
ma abierta al diadlogo entre profesionales sanitarios, pacientes e instituciones
publicas, mediante la formacion y divulgacion en medicamentos huérfanos y
enfermedades minoritarias, para contribuir a un modelo de salud mas justo,
colaborativo y centrado en las personas.

«La Fundacion Dr. Torrent-Farnell continda el legado del Dr. Torrent con una
trayectoria que sitda en el centro el conocimiento compartido, la bioética aplica-
day el compromiso con las personas mas vulnerables del sistema de salud.»
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Sesion de presentacion de la Fundacion al equipo de
Enfermedades Minoritarias de Sant Pau, al equipo
de Comunicacién y de Coordinaciéon de Actividades
Formativas

Barcelona, 21 de mayo

En el marco del impulso de nuevas colaboraciones estratégicas, la
Fundacion Dr. Torrent-Farnell mantuvo una reuniéon con representantes del
Departamento de Comunicacion y de Coordinacion de Actividades Formativas
del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau.

El encuentro tuvo como objetivo presentar oficialmente la Fundacion, dar a
conocer las actividades programadas para 2024 y explorar vias de colaboracion
institucional, especialmente con vistas a mejorar la coordinacion de las accio-
nes previstas con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias.

Este primer contacto permitié establecer sinergias en el ambito de la co-
municacion y la planificacion conjunta de actividades, con el objetivo de aunar
esfuerzos para lograr una mayor visibilidad institucional y social de las inicia-
tivas vinculadas a las enfermedades minoritarias, tanto desde la Fundacién
como desde el entorno hospitalario.

Este tipo de reuniones reflejan la voluntad de la Fundacion de trabajar de
manera coordinada con entidades sanitarias de referencia y de convertirse en
un actor facilitador entre pacientes, profesionales e instituciones.

Hospital de
la Santa Creu i
Sant Pau
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Presentacion de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell
en el 20° aniversario de la Federacion Catalana de
Enfermedades Minoritarias (FECAMM)

Barcelona, 3 de junio

La Fundacion Dr. Torrent-Farnell fue invitada al acto institucional de
celebracion del 20° aniversario de la FECAMM (Federacion Catalana de
Enfermedades Minoritarias), un evento cargado de emociéon y compromiso
que reunio6 a asociaciones de pacientes, representantes del sistema de salud
y entidades sociales.

El acto incluyé un reconocimiento publico y sentido a la figura del Dr.
Josep Torrent-Farnell, impulsado por las propias entidades de pacientes,
como muestra de agradecimiento por su trayectoria profesional y humana, asi
como por su papel determinante en la visibilizacion y defensa de los derechos
de las personas con enfermedades minoritarias.

El Dr. Torrent fue pionero en incorporar la voz del paciente en
la regulacion e investigacion. Su empatia, vision y accion abrieron
camino a muchas de las iniciativas que hoy celebramos como logros.

Mensaje recogido durante el homenaje a la trayectoria
del Dr. Torrent en favor de los pacientes.
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En este marco tan especial, se realizé la presentacion
oficial de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell ante el tejido
asociativo catalan, explicando los objetivos fundacionales
y las lineas de accion actuales. Se destaco especialmente
el papel de la Fundacion como herramienta de formacion,
empoderamiento y apoyo a las organizaciones de pacien-
tes, asi como espacio de continuidad del legado cientifico,
bioético y humano del Dr. Torrent.

La jornada sirvié también para reforzar los vinculos de
colaboracion con la FECAMM vy abrir nuevos caminos com-
partidos para promover iniciativas conjuntas de formacion
y divulgacion.

La sesion contd con la intervencion de la Sra. Nuria
Terribas, directora de la Fundacion Grifols, quien subrayo
la importancia de la bioética en el abordaje de las enferme-
dades poco frecuentes, y fue clausurada por la presidenta
del Parlamento de Catalufia, Sra. Anna Erra.
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Sesidn de sensibilizacion y gala solidaria con
el Montseny Centre d'Estudis dedicada a las
Enfermedades Minoritarias

Barcelona, 12 de junio de 2024

Una de las iniciativas mas emotivas y significativas del afio 2024 fue la se-
sion de divulgacion y sensibilizacion dirigida a los jovenes estudiantes del
Montseny Centre d’Estudis, que culminé con la celebracion de una gala soli-
daria de fin de curso. Esta actividad no solo permiti6 transmitir conocimiento
y valores humanos a la juventud, sino que se convirtié en un acto de compro-
miso social tangible, con la recaudacién de mas de 1.400 € destinados a la
Fundacion Dr. Torrent-Farnell.

OBJETIVO DE LA SESION

El objetivo central del encuentro fue generar empatia y sensibilidad hacia
las personas que conviven con enfermedades de baja prevalencia o condiciones
que afectan a su calidad de vida. A través de un lenguaje cercano y ejemplos rea-
les, se invit6 al alumnado a reflexionar sobre la diversidad humana, el valor de
la inclusion y la necesidad de visibilizar estas realidades, a menudo silenciadas.

RECURSOS AUDIOVISUALES

Durante la gala y la cena solidaria, se proyectaron varios videos elaborados
por la la Plataforma de Enfermedades Minoritarias de la Fundacion, con el ob-
jetivo de informar, emocionar y motivar la colaboracion colectiva:

¢ «Las Enfermedades Minoritarias nos tocan a todos»
¢ «Una mirada a través de la camara»

También se facilitod el acceso a un banco de videos con subtitulos en cata-
lan y castellano desde el portal oficial de la Plataforma:

& malaltiesminoritaries.org - videos
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IMPACTO Y AGRADECIMIENTOS

Los fondos recaudados se destinaran a proyectos de formacion para re-
presentantes de pacientes, en el marco del programa educativo y de capaci-
tacion de la Fundacion. Esta contribucion permite seguir ofreciendo espacios
formativos de calidad que empoderan a las personas afectadas y dan voz a sus
necesidades en los ambitos clinico y regulador.

Deseamos que esta sesion haya sembrado una semilla para
generar conciencia, respeto y solidaridad hacia todas aquellas
personas que viven una diversidad funcional, cognitiva o una en-
fermedad organica e imperceptible.

Agradecemos sinceramente al Montseny Centre d’Estudis, a todo su equipo
docente y alumnado, por una iniciativa pedagdgica y humana ejemplar, que
demuestra como la educacion puede ser también una herramienta de trans-
formacion social y empatia colectiva.
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Conferencias Josep Egozcue organizadas por la
Fundacion Victor Grifols i Lucas con la colaboracion
de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell, dedicadas a
«Las Enfermedades Minoritarias y la Bioética»
Barcelona, 11 de julio

La Fundacion Dr. Torrent-Farnell, conjuntamente con la Fundacion Victor
Grifols i Lucas, coorganizo una de las citas anuales mas relevantes en el ambi-
to de la reflexion ética y sanitaria: las Conferencias Josep Egozcue, celebradas
el 11 de julio de 2024 en Barcelona.

Con el titulo «Enfermedades Minoritarias y Bioética», la jornada centr6 su
atencion en los multiples dilemas éticos que plantea el abordaje de estas pato-
logias, tanto desde la investigacion como desde la practica clinica. A través de
una mirada plural y rigurosa, se exploré una problematica compleja que afecta
a millones de personas en todo el mundo.

OBJETIVOS Y TEMATICA

La jornada tenia como proposito dar voz a todas las partes implicadas en la
gestion y tratamiento de las enfermedades minoritarias: personas afectadas,
familias, profesionales sanitarios, investigadores y expertos en bioética.

Desde su concepcion, se disenid6 como un espacio para abordar cuestiones
clave como:

* El diagnostico precoz y su impacto clinico, emocional y familiar.

* Elvalor ylos limites del consejo genético.

* Las tensiones entre la investigacion biomédica y la proteccion de los
derechos de las personas.

e Elimpacto econémico y social del alto coste de los medicamentos huérfanos.

* Lanecesidad de una gobernanza bioética colaborativa entre instituciones,
sociedad civil y pacientes.
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PARTICIPANTES DESTACADOS

La jornada cont6 con voces expertas de primer nivel y con trayectorias
reconocidas en los ambitos clinico, ético, cientifico y social, que pueden con-
sultarse en el programa adjunto.
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PUBLICACION RESULTANTE

Como resultado directo de la jornada, la Fundacion
Victor Grifols i Lucas ha editado el cuaderno monografi-
Las enfermedades co num. 70: «Las enfermedades minoritarias, un reto para
minoritarias, un la biodticas todas 1 . flexi
reto para la bioética a bioética», que rec.oge odas las ponerllmgs y reflexiones

presentadas, disponible para consulta piiblica en su pagina
web. Este documento incluye las contribuciones de:

* Dra. Teresa Pampols, vocal de la Fundacion Dr.
Torrent-Farnell

e Sra. Iolanda Arbiol, directora de la Fundacion Dr.
Torrent-Farnell

Esta publicacion refuerza el impacto del debate y con-
solida el compromiso con la difusion del pensamiento
bioético aplicado a las enfermedades minoritarias.

& Informaciény cuaderno de la Fundacién nim. 70


 https://www.fundaciogrifols.org/ca/monographs
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Hablar de enfermedades minoritarias es hablar de dignidad,
de justicia y de equidad. El debate bioético no es una opcion, es
una obligacion cuando se trata de personas vulnerables.

Victoria Camps
Presidenta de la Fundacion Victor Grifols i Lucas

La jornada tuvo un amplio seguimiento por parte del publico especializado
y de la comunidad bioética, y contribuy¢ a visibilizar la voz de los pacientes
en los grandes debates cientificos y regulatorios.

Les malalties minoritaries:
tot un repte per a la bioética
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Participacion en el World Orphan Drug Congress | Mesa
redonda sobre Evaluacion de Tecnologias Sanitarias (HTA)
Barcelona, del 22 al 25 de octubre

La participacion de la Fundacion ha permitido visibilizar la experiencia ca-
talana en el empoderamiento de pacientes y ha establecido conexiones con
redes europeas de investigacion y regulacion.

La Fundacion Dr. Torrent-Farnell fue invitada a participar como ponente
en el World Orphan Drug Congress Europe, celebrado en Barcelona, en una
sesion centrada en el papel de los pacientes en la Evaluacion de Tecnologias
Sanitarias (HTA). Bajo el titulo «Enhancing Patient Involvement in HTAs:
Practical Strategies for Stakeholder Collaboration», la mesa reunio6 a represen-
tantes de pacientes, instituciones e industria para analizar las oportunidades
que abre la nueva normativa europea sobre HTA a partir de 2025.

PARTICIPACION DE LA FUNDACION

Iolanda Arbiol, directora de la Fundacién, compartié la experiencia de
la institucion en la formacion de pacientes para participar en procesos de
ETS, destacando programas como la Summer School sobre Investigacion,
Evaluacion, Regulacion y Acceso al Mercado, y la apuesta por una formacion
integral que combine conocimientos técnicos con una soélida base bioética.

Los pacientes necesitan herramientas para comprender los
ensayos clinicos, los analisis beneficio-riesgo o la farmacoecono-
mia, pero también para abordar los dilemas sociales y éticos que
acompanan las decisiones de acceso. Esta preparacion es clave
para una participacion efectiva, responsable e independiente.
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PONENTES DESTACADOS

Cristina Montané - ACAF: Destaco la importancia de involucrar a los
pacientes desde las fases iniciales del desarrollo de tratamientos.

Iolanda Arbiol - Fundacion Dr. Torrent-Farnell: Compartio la experiencia
de la institucién en la formacion de pacientes para participar en procesos
de ETS y de la importancia del Summer School.

Julien Delaye - EURORDIS: Reivindico el valor de herramientas como

los Community Advisory Boards para garantizar una participacion
estructurada y efectiva.

Moderacion: Luca Trentin, Alira Health.

TEMAS TRATADOS

Colaboracion entre la industria farmacéutica y las asociaciones de
pacientes para mejorar su participacion en los procesos de HTA.

Como garantizar informacion comprensible y accesible para los pacientes.
Implicaciones del nuevo procedimiento centralizado de HTA en la Unién
Europea (a partir de enero de 2025).

Consideraciones éticas en la relacion entre pacientes e industria.

MENSAIJE CLAVE

e
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El sesion puso de relieve que el futuro de la
evaluacion sanitaria pasa por una participa-
cion activa, informada y ética de los pacien-
tes, en colaboracién con todos los agentes
implicados. La Fundacion reafirma su com-
promiso de formar, acompaiar y empoderar
a las personas afectadas por enfermedades
minoritarias para que tengan voz real en los
espacios de toma de decisiones.

Todos somos potenciales usuarios del sistema de salud. El

compromiso de los pacientes hoy tiene el poder de transformar
los tratamientos del manana.



Memoria Fundacion Dr. Torrent-Farnell, 2024 45

Premios AELMHU 2024. Reconocimiento honorifico al
Dr. Josep Torrent-Farnell
Madrid, 7 de noviembre

«THE KNIGHT OF THE RARE DISEASE COMMUNITY»

El 7 de noviembre de 2024, la trayectoria y la profunda dedicacién del Dr.
Josep Torrent-Farnell fueron reconocidas con el Premio Honorifico de la
AELMHU (Asociacion Espaiiola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos
y Ultrahuérfanos), bajo el titulo simbolico de «The Knight of the Rare Disease
Community», en reconocimiento a su labor pionera y su firme compromiso
con las personas afectadas por enfermedades raras.

Este reconocimiento, otorgado a titulo postumo, puso de manifiesto el im-
pacto de su legado en ambitos como la regulacion sanitaria, la bioética, la
formacion y la visibilizacion de las enfermedades minoritarias. Durante la ce-
remonia se proyect6 un video conmemorativo y emotivo con testimonios de
varios colaboradores y amigos.

PARTICIPACION INSTITUCIONAL

La Fundacion Dr. Torrent-Farnell participé activamente en el acto de
entrega del premio, con una intervenciéon emotiva a cargo de su directora,
Iolanda Arbiol, quien expresé en nombre de la Fundacién y de la familia del Dr.
Torrent su agradecimiento por este homenaje, destacando:

“Es un honor y una responsabilidad dar voz a este reconoci-
miento, intentando surfear la emocion de un momento tnico. Me
siento privilegiada de contar con el apoyo de su familia, amigos
y companeros para dar continuidad a su legado formativo y di-
vulgativo.”
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Durante el acto también se presentéd publicamente la Fundacion Dr.
Torrent-Farnell y se compartio el lanzamiento de su pagina web:

@ Descubre la Fundacidn

UN MENSAJE COMPARTIDO

Queremos agradecer especialmente al Sr. Julian Isla, divulgador y repre-
sentante de pacientes en la EMA en el ambito de las enfermedades raras, por
su emotivo escrito y por compartir el fragmento audiovisual de la entrega
del premio. Su acompanamiento, asi como el de muchas personas del sector,
ha sido clave para dar forma y fuerza a esta nueva etapa que representa la
Fundacion.

Lajornada concluy6 conun cierre inspirador a cargo del Dr. César Hernandez,
quien subrayo la necesidad de sumar esfuerzos e integrar miradas diversas
para abordar los grandes retos sociales y cientificos de nuestro tiempo.

Puede consultarse el video de la intervencion en nuestro perfil de LinkedIn,
en el siguiente enlace, o en el canal de YouTube de AELMHU: https://ael-
mhu.es/premios-aelmhu/


https://fundaciotorrentfarnell.org/
https://aelmhu.es/premios-aelmhu/
https://aelmhu.es/premios-aelmhu/
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Jornada «Enfermedades Minoritarias: Mas alla de la piel»
Recinto Modernista de Sant Pau - Barcelona, 25 de noviembre

El lunes 25 de noviembre de 2024, la Fundacion Dr. Torrent-Farnell, a
través de su Plataforma de Enfermedades Minoritarias, organizé la jornada
«Enfermedades Minoritarias: Mas alla de la piel», un encuentro cientifico y
divulgativo dedicado a profundizar en el conocimiento y la visibilizacién de
estas patologias.

OBJETIVOS Y ENFOQUE

El objetivo principal de la jornada fue mejorar el conocimiento global sobre
las enfermedades minoritarias de la piel desde las perspectivas del diagnos-
tico, el tratamiento y la investigacion, asi como destacar la importancia de
un enfoque asistencial multidisciplinar. La actividad ofrecié un espacio para
presentar avances, reflexiones e interrogantes compartidos por profesionales
y pacientes.

PUBLICO DESTINATARIO

Dirigida especificamente a profesionales sanitarios, la formacion se abri6 a:

* Dermatoélogos y dermatologas

* Personal de los centros de atencion primaria (CAP) y CUAP

* Enfermerosy enfermeras

* Otros profesionales vinculados a la atencion de pacientes con
enfermedades cutaneas raras

La actividad esta acreditada por el Consejo Catalan de Formacion
Continuada de las Profesiones Sanitarias y por la Comision de Formacion
Continuada del Sistema Nacional de Salud.
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FORMATO Y CONTENIDOS

Celebrada en horario de 9:00 a 14:30 horas, en la Sala Francesc Cambo del
Recinto Modernista de Sant Pau, la jornada se desarroll6 mediante:

* Mesas redondas con ponentes expertos

e Testimonios en primera persona

* Presentacion de experiencias clinicas y sociales
* Debate abierto entre pacientes y profesionales

ORGANIZACION Y COLABORACION

La actividad se realiz6 con la participacion activa de diversas entidades de
pacientes, que aportaron contenidos y experiencias relevantes:

* DEBRA - Piel de Mariposa
e Accioén Psoriasis
¢ ANADEJU - Dermatomiositis Juvenil

* Asociacion Espafiola de Esclerosis Tuberosa

Estas organizaciones ayudaron a definir los contenidos y enriquecieron el
debate con la voz directa de los colectivos afectados.

* Asistencia: 84 asistentes (profesionales y pacientes)

RECURSOS

* Galerio de imagenes y videos resumen.


https://fundaciotorrentfarnell.org/jornada/malalties-minoritaries-mes-enlla-de-la-pell/
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ENFERMEDADES MINORITARIAS,

ENFERMEDADES
MINORITARIAS . . PROGRAMACION
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RESUMEN DE LAS PONENCIAS

Cuando hablamos de la piel, hablamos también de identidad,
de dolor social, del derecho a ser visto y escuchado. Esta jornada

nos ha recordado que el abordaje integral es esencial.
Participante en la jornada

El impacto de la jornada ha sido altamente positivo, tanto por la calidad de los
contenidos como por la construccion de un espacio de intercambio profesional-
paciente, que constituye uno de los pilares de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell.
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INVESTIGACION Y PUBLICACIONES

Estudio cualitativo («Situacion de las personas con Enfermedades
Minoritarias en Catalufia»), noviembre 2024. Mas de 300 entrevistas, en
colaboracion con EUITFDSLL (ICS).

Cuaderno Egozcue 2024, editado por la Fundacion Grifols, con reflexiones
y ponencias relevantes. Articulos de la Dra. Teresa Pampols y de Iolanda
Arbiol de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell.

Materiales audiovisuales: videos informativos («Las Enfermedades
Minoritarias nos tocan a todos»), con subtitulos en Espaiiol, Catalan,
Inglés y Francés y acceso web.
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PRESENTACIQN INSTITUCIONAL
Y GENERACION DE SINERGIAS

Durante este primer afo, la Fundacion Dr. Torrent-Farnell ha priorizado el
establecimiento de alianzas estratégicas con actores clave del sistema de sa-
lud como base para consolidar una accion institucional solida y transformadora.

Se han mantenido diversas reuniones con asociaciones de pacientes, re-
presentantes de la administracion publica y del sector farmacéutico y bio-
tecnologico, que han permitido abrir vias de colaboracion en ambitos como la
formacion, el empoderamiento, la divulgacion y la participacion en espacios
reguladores.

Estos encuentros han sido fundamentales para dar a conocer la Fundacion,
escuchar necesidades y construir complicidades que aseguren la sostenibili-
dad y relevancia de los proyectos iniciados.

Distribucioén de las 643 reuniones realizadas

Asociaciones de pacientes 67%
Administracién publica 16 %
Industria farmacéutica y biotech 17 %

Administracion
publica
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DESARROLLO DE LA IMAGEN
Y ARQUITECTURA WEB
DE LA FUNDACION

Durante el afio, la Fundacion Dr. Torrent-Farnell ha llevado a cabo un pro-
ceso de analisis e investigacion previa con el objetivo de disefiar y estructurar
su sitio web institucional: www.fundacio Torrent-Farnell.org.
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«Investigar en enfermedades
minoritarias no es investigar

Este proceso ha incluido:

* El analisis de las necesidades especificas de los distintos ptblicos de la
Fundacion (pacientes, profesionales de la salud, instituciones y sociedad
en general).

e Ladefinicion de las secciones principales del sitio web, asegurando la
accesibilidad, claridad y coherencia con la misién fundacional.

e Lacreacion de una imagen corporativa que refleje los valores de la
Fundacion: compromiso, rigor cientifico, inclusion y participacion activa
de los pacientes.

Con esta web, se ha consolidado un espacio de referencia para la difusion
de informacidn, el acceso a formacion, la promocion de la participacion en
proyectos de evaluacidon de tecnologias sanitarias y el reconolcimiento del
trabajo colectivo en el ambito de las enfermedades minoritarias y cronicas.


http://www.fundaciotorrentfarnell.org/
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LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS,
UNA MIRADA ATRAVES DE LAS REDES

Se ha dado continuidad al proyecto de comunicacion digital iniciado en
2022 desde la Plataforma de Enfermedades Minoritarias, con el objetivo de
visibilizar las enfermedades minoritarias y a las entidades que las represen-
tan. Esta iniciativa ha mantenido una especial actividad con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Minoritarias, a través de acciones coordinadas
en redes sociales y la difusion de contenidos audiovisuales, testimonios y ma-
teriales divulgativos.

La Fundacion ha colaborado activamente en la dinamizacion de este espa-
cio digital compartido, contribuyendo a amplificar las voces de los pacientes,
promover el conocimiento social sobre estas enfermedades y fortalecer la red
de entidades implicadas.

Cada publicacion incluye un video breve e informacion clave procedente
de ORPHANET, asi como una presentacion de la asociacion de pacientes vin-
culada a la patologia. A menudo, este contenido se complementa con una in-
fografia divulgativa. Este formato, accesible y facilmente compartible, permite
llegar a publicos diversos y sensibilizar a la sociedad sobre la realidad de las
personas que conviven con una enfermedad minoritaria, cuyas necesidades
sanitarias y sociales son a menudo desconocidas.

Paralelamente, se han grabado entrevistas en profundidad con repre-
sentantes de asociaciones de pacientes, disponibles en el canal de YouTube
de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell (en castellano) y de la Plataforma de
Enfermedades Minoritarias (en catalan). Estas piezas audiovisuales dan rostro
y voz a las experiencias personales y colectivas entorno a estas patologias, y
refuerzan su visibilidad y humanizacion.

El proyecto apuesta por una comunicacion cercana, rigurosa y empatica,
concebida como una herramienta de transformacion social y de reconoci-
miento del valor de la diversidad y de la experiencia del paciente.
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PATROCINIOS Y COLABORACIONES

El primer afio de trayectoria de la Fundacién ha sido posible gracias al apo-
yo y la confianza de diversas instituciones publicas, empresas privadas y en-
tidades colaboradoras que han creido en nuestro proyecto y han compartido
nuestra mision.

Queremos expresar nuestro agradecimiento a todas ellas por haber con-
tribuido a hacer realidad esta etapa fundacional, facilitando el desarrollo de
iniciativas centradas en la divulgacion de las enfermedades minoritarias y en
la formacién orientada a promover la participacion activa de los pacientes en
el ambito de la salud.

De manera especial, queremos reconocer el interés y la predisposicion de
todas aquellas entidades, asociaciones y fundaciones que se han acercado a
nosotros para explorar lineas de colaboracion, tanto en actividades ya en mar-
cha como en la cocreacion de nuevos proyectos de impacto social y sanitario.

Este espiritu colaborativo y comprometido ha contribuido a consolidar
los fundamentos de la Fundacion y a avanzar decididamente hacia una ma-
yor implicacion de los pacientes en la evaluacion de tecnologias sanitarias,
la promocién de la cooperacion entre los distintos actores del sistema, y la
organizacion de jornadas formativas para actualizar conocimientos y debatir
sobre las nuevas necesidades en la atencion y la calidad de vida de las perso-
nas afectadas y sus familias.

Gracias por hacerlo posible y por construir, juntos, este proyecto

transformador.
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