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CARTA DE PRESENTACION

2025 ha sido un afio de despliegue de la actividad, construccién de alianzas y consolidacion de las
bases institucionales de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell. Después de iniciar formalmente nuestro
camino como Fundacion el afio anterior, hemos continuado transformando el legado y la
experiencia acumulados en iniciativas de formacién, divulgacién, participacién de los pacientes y
trabajo en red.

Nuestra actividad parte de una conviccidén esencial: las personas que conviven con enfermedades
minoritarias, cronicas, complejas o situaciones de vulnerabilidad deben poder acceder a informacion
rigurosa, participar en las decisiones que afectan a su salud y ver reconocida su experiencia como
una fuente de conocimiento.

Durante 2025 hemos impulsado jornadas y actividades que han reunido a pacientes, familias,
profesionales, investigadores, instituciones y entidades sociales. Estas iniciativas han contribuido a
visibilizar necesidades no cubiertas, compartir conocimiento y promover una atencién mas
coordinada, equitativa y centrada en las personas.

La mirada transversal es uno de los principales valores diferenciales de la Fundacion. Nuestra labor
complementa el trabajo imprescindible de las asociaciones especificas de pacientes, favorece la
conexion entre entidades, profesionales, investigadores, administraciones e industria, y permite
identificar retos compartidos entre diferentes patologias.

Este enfoque nos permite trabajar con criterios de equidad y dar espacio a enfermedades de muy baja
prevalencia, sin tratamientos especificos o con menor capacidad de representacion. Las personas
afectadas y sus entidades participan desde el disefio de las actividades, contribuyendo a definir sus
necesidades, contenidos y prioridades.

Una parte relevante del trabajo también se ha desarrollado mas alla de las actividades publicas,
mediante la presentacién del proyecto fundacional, la construccion de relaciones institucionales, la
busqueda de recursos y la revision del Patient Empowerment Summer School, redisefiado en dos
niveles complementarios, uno en linea y otro presencial en Barcelona.

2025 también nos ha dejado momentos de gran trascendencia emocional. La Medalla Josep Trueta
al Mérito Sanitario concedida al Dr. Josep Torrent-Farnell ha reafirmado el valor de un legado que
continda orientando nuestra actividad. Al mismo tiempo, diciembre nos dejé la pérdida de Lluis Segu
Tolsa, compariero, amigo y patrono de la Fundacién, cuya generosidad y compromiso continuaran
presentes en los proyectos que contribuy6 a impulsar.

La sostenibilidad econémica continla siendo un reto prioritario para una fundacion joven. Por
ello, hemos intensificado la busqueda de colaboraciones y nuevas formas de apoyo que
permitan dar continuidad a las iniciativas, ampliar su impacto y llegar a los colectivos con menos
oportunidades de visibilizacién y participacion.

Presentamos esta memoria como un ejercicio de transparencia y rendicion de cuentas, pero
también como una invitacién a conocernos, compartir nuestra misién y sumar esfuerzos para
construir un sistema de salud mas justo, participativo y humano.

Os invitamos a sumaros.

lolanda Arbiol
Directora, Fundacién Dr. Torrent-Farnell
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DE UNA TRAYECTORIA CONSOLIDADA A UNA
FUNDACION CON VOCACION DE FUTURO

La Fundacién Dr. Torrent-Farnell se constituvé formalmente en marzo de 2024 con la voluntad de
preservar. consolidar y proyectar hacia el futuro una trayectoria iniciada mucho antes de su
creacion juridica.

La Fundaciéon no nace pbara iniciar un nuevo provecto. sino para dar continuidad institucional a
mas de dos décadas de experiencia en formacidn. informacién. particinacién de los pacientes.
divulgacién cientifica. bioética. investigacion v trabaio en red en el ambito de las enfermedades
minoritarias y otras situaciones de vulnerabilidad.

Este recorrido ha sido pbosible gracias al legado v al liderazeo del Dr. Josep Torrent-Farnell. a la
experiencia desarrollada desde la Plataforma Enfermedades Minoritarias v al combromiso de
profesionales. investigadores. nersonas afectadas. instituciones y entidades que han contribuido a
impulsar proyectos de valor cientifico y social.

Los profesionales aue hov forman parte del Patronato han particinado activamente en esta
travectoria. anortando conocimiento. rigor v continuidad al modelo de trabajo que ha
caracterizado estas iniciativas a lo largo de los afios.

La constitucion de la Fundacién representa. nor tanto. una nueva etapa institucional: dotar esta
experiencia de una estructura iuridica estable. reforzar su sobernanza. garantizar su sostenibilidad v
crear las condiciones para aue nuevos provectos continden generando valor para las personas
afectadas, los profesionales sanitarios y el conjunto del sistema de salud.

La cronologia siguiente recoge algunos de los princioales hitos aue configuran los
fundamentos sobre los que la Fundacidn desarrolla su actividad.

La trayectoria que da origen a la Fundacién

Fundacio - : T m——
Dr. Torrent_Farnell \ : ) A com a Unitat Funcional a I'Institut Catala

nite Assessor de La Maraté de TV3

dedic

® 1aEdicié Summer School Spanish Edition.
® 1a Edici6 Jornada Designacion, Desarrollo y Acceso de Medicamentos Huérfanos.

2024

®  Creacié del projectc
«Les Malalties
Minoritaries, una
mirada a través del

® Convotatoria 8a Edicio
del Summer School.

® (Les Malalties
Minoritaries, una

reacio del projecte «Les Malalties

AR ¥ X Cinemay ¢/ mirada a través del
Minoritaries, una mirada a través de la % %
Camerap. collaboracié de la Cinema» Debats

g Filmoteca de Catalunya d'Etica amb la
Filmoteca de Catalunya

1* Jornada Cicntificotécnica del Dia Mundial de les Malalties Minoritaries a

Donem llum a les Malalties Minoritaries».
Publicacio de la monografia «Malalties Minoritaries, sessions formativess.

® (reacio i Co-organitzadors de la

® 1aedici6 EURORDIS Summer School.

006

® Inici dels ¢Estudis sobre la situaci6 de les Malalties
Minoritaries a Catalunya» per encarrec del

Departament de Salut

c Malalties Minoritaries a la
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CONSTITUCION | FGAL Y
GOBERNANZA

[Irganos de gobierno

Composicidn del Patronato durante el ejercicio 2025

Patrona Fundadora
Sra. Carme Torrent-Farnell

Secretaria
Sra. lolanda Arbiol Rodriguez

Presidente
Dr. Marius Morlans Molina

Vocal
Dra. Rosa Morros Pedrés

Vocal
Dra. Cristina Avendario Sola

Vocal Vocal hasta el 10 de
Dra. Teresa Pampols Ros diciembre de 2025
Dr. Lluis Segti Tolsa

Constitucidn: formalizada el orimer trimestre de 2024 e inscrita en el Registro de Fundaciones.
Forma juridica: fundacidn privada sin animo de lucro.
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Patrona Fundadora: Sra. Carme Torrent-Farnell

Patrona fundadora de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell v hermana del Dr. Joseb Torrent-Farnell. Su
implicacién ha sido esencial para dar continuidad al legado cientifico. institucional y humano del Dr.
Torrent, y para impulsar la constitucion y el desarrollo de la Fundacidn.

Presidente: Dr. Marius Morlans Molina

Licenciado por la Facultad de Medicina de la Universidad de Barcelona. especialista en Medicina
Interna (1979) v Nefrologia (1982) bor la Universidad Autdnoma de Barcelona. Fue médico adiunto
del Servicio de Nefrologia del Hospital Vall d?Hebron (1978-2012), donde ocupd la Direccion
Asistencial entre 2000 y 2006.

Promotor v primer presidente del Comité de Etica Asistencial del Hospital Vall d?Hebron (1999-2012). v
actual oresidente del Comité de Bioética de Catalufia. del aue también fue oresidente en el afio 2000.
Recibid el Premio a la Excelencia Profesional del Colegio de Médicos de Barcelona.

Es nrofesor del Master de Ciudadania v Derechos Humanos de la Facultad de Filosofia de la
Universidad de Barcelona v profesor asociado de Bioética v Comunicacién en la Facultad de
Medicina de la Universidad Autdnoma de Barcelona. Asimismo. es coordinador v docente del
curso «La bioética, una ética aplicada», organizado por la Fundacién Victor Grifols i Lucas.

Autor v coautor de diversas publicaciones en el ambito de la bioética v la deontologia.
particina también en el Summer School v en el nrovecto «Las Enfermedades Minoritarias,
una mirada a través del cine», dedicado a los debates en bioética.
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Secretaria: Sra. lolanda Arbiol Rodriguez

Graduada en Comercio Internacional. galardonada con el oremio NexPibe de Marketing Internacional del
programa COPCA (2001) de la Generalitat de Catalunva. Graduada en Protocolo v Relaciones
Institucionales por la Universidad Miguel Hernandez de Elche. v Master en Bioética v Derecho por la
Universidad de Barcelona (2021-2023). Ha sido directora v cofundadora. iunto con el Dr. Torrent-Farnell.
de la Plataforma Enfermedades Minoritarias (2009-). ahora integrada en la Fundacién Dr. Torrent-Farnell.
un provecto formativo v divulgativo en salud destinado a pacientes con enfermedades minoritarias,
crénicas o vulnerables.

Entre sus principales actividades destacan la codireccion v responsabilidad del brograma Summer
School. Investigacion. Evaluacidon. Regulacién v Acceso a Medicamentos. realizado coniuntamente
con EURORDIS. CIBERER v la AEMPS. con el obietivo de empoderar a representantes de

pacientes de Espafia e Iberoamérica. Ha sido fundadora v resnonsable de la Comisidon Gestora del
Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias en Catalufia desde 2009. asi como responsable del
programa formativo sobre Designacidn, Desarrollo y Acceso a Medicamentos Huérfanos.

En 2016 liderd la creacion del broducto formativo «La necesidad del trabaio en red». centrado en
actividades interdisciolinares. interhosbitalarias v agrupadas bor enfermedades asociadas a las
redes euroneas de referencia. Entre sus funciones destaca el disefio del blan estratégico anual
para las actividades formativas v divuleativas destinadas al empoderamiento de pacientes, asi
como la formacidén de profesionales sanitarios.

Ha gestionado las relaciones institucionales con entidades de pacientes activas en Catalufa.
Espafia e Iberoamérica. asi como con instituciones sanitarias. la AEMPS. el Ministerio de Sanidad
v la Agencia Euronea de Medicamentos. Ademas. ha sido resnonsable de la negociacién con la
industria farmacéutica para conseguir apoyo financiero para proyectos transversales.

En 2020 cred el brovecto formativo bara pacientes v nrofesionales en bioética «Las Enfermedades
Minoritarias. una mirada a través del cine». en colaboracidn con el Comité de Bioética de Catalufia.
v dirigid el brovecto de divulgacion en redes «Las Enfermedades Minoritarias en nrimera persona».
Ha imoulsado v dirigido el eauibo de investigacidn cuantitativa del Estudio sobre las necesidades de
las personas afectadas por enfermedades minoritarias y sus familias.
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Vocal: Dra. Cristina Avendario Sola

Doctora especialista en Farmacologia Clinica v doctora en Medicina. Actualmente es
resnonsable del Servicio de Farmacologia Clinica del Hosnital Universitario Puerta del Hierro y
profesora asociada de Farmacologia Clinica en la Universidad Auténoma de Madrid.

Presidenta de la Sociedad Espafiola de Ensavos Clinicos v de la Federacién de Asociaciones
Cientifico Médicas de Espafia (FACME). ha dedicado eran parte de su carrera a la investigacion. la
evaluacion v la regulacion de medicamentos. Desde 1995 hasta 2006 ocuné diversos cargos
cientificos en la Agencia Euronea de Medicamentos. entre ellos miembro del CHMP v del Efficacy
Working Party. También fue miembro del Consejo de Administracion de la EMA.

Es presidenta del Comité de Etica de la Investigacién del Hosbital Puerta del Hierro v
subcoordinadora de nrograma en la nlataforma SCReN del Instituto de Salud Carlos I, que
da apoyo a la investigacion clinica y a los ensayos clinicos.

Vocal: Dra. Rosa Morros Pedroés

Médica especialista en Farmacologia Clinica v doctora en Farmacologia. Actualmente es
profesora asociada en el Denartamento de Farmacologia, Terapéutica y Toxicologia de
la Universidad Autonoma de Barcelona.

Trabaia en el ambito de la Atencidn Primaria en el Institut Catala de la Salut v es resbonsable de la
Unidad de Estudios del Medicamento en el IDIAPJGol. donde lidera estudios
farmacoenidemiolégicos observacionales con la base de datos SIDIAP, asi como ensayos clinicos
independientes dentro de la plataforma SCReN.

Ha colaborado desde el inicio con los brogramas de armonizacidon de CatSalut v actualmente es
secretaria de la Subcomisidon de Continuidad Asistencial del ICS. Ademas. es miembro del Comité
de Medicamentos de Uso Humano de la AEMPS y preside el Comité Etico de Investigacién del
IDIAPJGol.
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Vocal: Dra. Teresa Pampols Ros

Doctora en Farmacia nor la Universidad de Barcelona. especialista en Bioauimica Clinica v
acreditada en Genética por la Asociacion Espbafiola de Genética Humana. Genetista iubilada del
Hospital Clinic de Barcelona. donde eiercié como especialista en la Seccién de Errores Congénitos
del Metabolismo del Servicio de Bioquimica y Genética Molecular.

Ha sido oresidenta de la Comisién de Etica de la Asociacién Espafiola de Genética Humana v vocal del
Comité de Etica del Instituto de Investigacidn de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos IIl.
Ha colaborado activamente en la defensa de los derechos de los pacientes afectados por
enfermedades minoritarias.

Recibid el reconocimiento del Comité Oreganizador del Dia Mundial de las Enfermedades
Minoritarias en Catalufia 2012 oor su labor a favor de las enfermedades minaritarias. Actualmente
continda vinculada al mundo de la genética y la bioética, contribuyendo con su experiencia y
conocimientos.

Vocal: Dr. Lluis Segui Tolsa

Consultor en Market Access v brofesor asociado de la Unidad de Farmacia Clinica del Departamento
de Farmacia Galénica v Tecnologia Farmacéutica de la Facultad de Farmacia de la Universidad de
Barcelona. También fue profesor del MAdulo de Gestidon de Medicamentos del Master en Economia
de la Salud y Farmacoeconomia de la Universidad Pompeu Fabra.

Fue responsable técnico de la Division de Atencion Farmacéutica del Servei Catala de la Salut v
resnonsable del Servicio de Estudios v Prospbectiva en Politica Sanitaria del Consorci de Salut i
Social de Catalunva. También eiercié como director de Consultoria en CSSC Consultoria i Gestid y
fue socio director de Pharmalex.

Formd pbarte del Comité de Evaluaciéon Econdmica v de Impacto Presubuestario nara la
incorporacidon de nuevas tecnologias sanitarias del Servei Catala de la Salut v del Comité de
Evaluacién de Nuevos Medicamentos de la Agéncia d?Informacio, Avaluacid i Qualitat en Salut.

Como consultor internacional. trabaié en pbrovectos de entidades multilaterales como el Banco
Interamericano de Desarrollo. el Banco Mundial. la Organizacién Panamericana de la Salud. el Programa
de las Naciones Unidas para el Desarrollo v la Unidn Europea. relacionados con la reforma v la
organizacion de sistemas de salud y politicas de medicamentos en diversos paises de América Latina.
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En memoria de Lluis Segu Tolsa
10 de diciembre de 2025

Durante el ejercicio 2025, Lluis Segu Tolsa formo parte del Patronato de la
Fundacién hasta su fallecimiento. Compafiero, amigo y patrono, su pérdida
dejoé un profundo vacio, tanto en el ambito profesional como en el personal.

Fue una figura de referencia en el ambito de la farmacoeconomia y las
politicas de salud en nuestro pais. Durante mas de una década tuvimos el
privilegio de contar con su colaboracién y liderazgo en proyectos destinados
a incorporar la voz del paciente en la evaluacién y la toma de decisiones
sanitarias, asi como en iniciativas formativas como el Summer School, donde
dejo6 una huella imborrable.

Lo recordaremos por su extraordinaria capacidad para explicar con claridad
conceptos complejos, por la pasién con la que defendia un sistema de salud
mas justo, eficiente y centrado en las personas, y por la alegria contagiosa
con la que conectaba con el publico.

Su humanidad, generosidady compromiso con la mejora del sistema sanitario seguirdan
yresentes en cada uno de los proyectos que impulso y en todas las personas que tuvimos la
suerte de trabajar a su lado.

Fundacion Dr. Torrent-Farnell

Descansa en paz, Lluis.
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.Vocales/patronos propuestos

Incorporacién pendiente de formalizacién

Desde la creacién de la Fundacién. alaunos combparieros v amiaos del Dr. Torrent fueron
invitados a formar parte del Patronato como vocales, como muestra de reconocimiento a su Vi
trayectoria y vinculacién con el proyecto.

1C

Aunaue su nombramiento formal todavia no se ha elevado a escritura publica. aueremos
deiar constancia de su predispbosicion v de la relacidn de confianza establecida, asi
como reconocer el apoyo que han ofrecido en esta etapa fundacional.

oy et o

Vocal propuesto

-~/ Vocal propuesto
: == Sr. Toni Montserrat Moliner

<, Sr.Julidn Isla Gomez

Vocal propuesto
Sr. Yann Le Cam

MOs informacién de los patronos de la Fundacién


https://fundaciotorrentfarnell.org/qui-som/patronat/?lang=ca
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MISION, VISION Y VALORES

MISION

Empoderar a la comunidad de enfermedades minoritarias v crénicas mediante formacion.
acompafiamiento v particinacion de pacientes en mesas de evaluacion tecnoldgica v comités de
bioética. favoreciendo diagndsticos y tratamientos tempranos y equitativos a través de sus
aportaciones.

VISION

Ser referentes en el empoderamiento de pacientes con enfermedades minoritarias v
crdnicas. bromoviendo soluciones innovadoras v colaborando con instituciones para
construir un sistema de salud mas inclusivo, equitativo y accesible para todos.

VALORES

Emboderamiento del baciente. Fomentamos la particinacion activa de los nacientes en su bronio
cuidado v en las decisiones de salud que les afectan, promoviendo su papel como agentes
clave en el sistema de salud.

Colaboracion. A travis del maonbnine de entidades v la integracion de la Plataforma Enfermedades
Minoritarias. conectamos profesionales. organizaciones v grupos de investigacién. Nuestra base de
datos de pacientes formados permite su participacidn activa en proyectos clave, mejorando la calidad
de vida y los resultados clinicos.

Eauidad. Defendemos el derecho de todos los pacientes a recibir una atencion de calidad.
seeura v eficaz. sin importar su condicién o la rareza de la enfermedad, garantizando un
acceso inclusivo y equitativo a los recursos de salud.

Innovacion del naciente. Asesoramos v acombpallamos a bacientes. entidades v brofesionales
en la realizacién de estudios cualitativos v cuantitativos. facilitando su conexién con eauinos
de investigacidn para impulsar el avance en el diagndstico y tratamiento de enfermedades
minoritarias y crénicas.
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FINES FUNDACIONALES

La Fundacidn tiene por obieto meiorar el acceso a la formacién v la informacién. el tratamiento. el
cuidado v el abovo a las npersonas aue viven afectadas nor una enfermedad crdnica. comoleia.
vulnerable o minoritaria. nara aue el coniunto de afectados pueda participar activamente tanto con
profesionales como en nuestras instituciones.

Para cumplir con esta finalidad. la Fundacién podra realizar actividades de manera directa v/o en
colaboracidn con entidades o centros especializados. Pretende llevar a cabo un brovecto formativo
transversal. integrador. inclusivo v abierto a todas las entidades imblicadas en la atencion tanto a las
enfermedades pbrevalentes como a las de baia o muv baia prevalencia, y a los profesionales que
realizan atencién clinica, investigacidn o atencién social.

La Fundacién también tiene nor obietivo realizar estudios cuantitativos v cualitativos
para analizar las necesidades de los afectados v de sus familias. asi como disefiar,
acoger o facilitar actividades para mejorar la calidad de vida.

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

LA FUNDACION DESARROLLARA, SIN ANIMO EXHAUSTIVO, LAS SIGUIENTES ACTIVIDADES

a) Realizar actividades formativas dirigidas a profesionales y pacientes tanto del dmbito hospitalario como de atencidn primaria,

capitalizando la experiencia de la EURORDIS Summer School v de las ediciones del Summer
School Spanish Edition para crear una red de patient advocates en Espafia e Iberoamérica.

b) Potenciar la formacion de grupos de pacientes para favorecer su participacion activa en el sistema de salud, en

particular en comités de ética asistencial v de investigacion clinica v en comisiones
o comités que toman decisiones relevantes en el dmbito terapéutico y asistencial.

¢) Incentivar la participacion de pacientes empoderados en la investigacion cientifica y clinica de enfermedades crénicas,

grupos vulnerables como la pediatria y las enfermedades minoritarias.

d) Potenciar grupos de trabajo con pacientes y familiares, junto con expertos, para favorecer un mejor conocimiento

y atencidn a las personas afectadas por enfermedades cronicas y/o minoritarias.

e) Trabajar desde la perspectiva de pacientes y usuarios para mejorar el continuum asistencial, asegurando la
integracidn de la salud con las demandas sociales y educativas de estos colectivos.

f) Analizar las necesidades formativas, de informacion y de educacion para la salud de pacientes y profesionales.
g) Aumentar la visibilizacién y concienciacidn social e institucional de estos colectivos.

h) Fomentar las buenas practicas entre afectados, asociaciones, instituciones de salud y profesionales.

i) Asesorar en los campos de aplicacion a los que se destinan los recursos.

j) Formalizar colaboraciones con profesionales o terceras personas interesadas en los fines de la Fundacién que

puedan contribuir, mediante la aportacion de recursos, a su buen desarrollo.

k) Organizar actividades relacionadas con cualquiera de las finalidades de la Fundacién.

1) Contactar y establecer relaciones con entidades publicas o privadas vinculadas de alguna manera con las finalidades
de la Fundacion.

m) Realizar acciones para la obtencion de recursos y subvenciones destinados al cumplimiento de las finalidades

fundacionales.
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n) Organizar actividades de promocién y publicidad de las finalidades de la Fundacién.

o) Crear, editar y/o publicar material para el desarrollo de los campos de aplicacion en los que se centran los
objetivos de la Fundacion.

p) Crear, editar y publicar material orientado a promover las finalidades de la Fundacién.

q) Difundir y promover material publicado por terceros relacionado con los objetivos de la Fundacion.

r) Cualquier otra actividad destinada a la concrecién, mejora y/o ampliacién de los mecanismos disefiados para el buen
desarrollo de la Fundacién o de las areas de formacion especificadas.

Las actividades relacionadas con los fines fundacionales deben llevarse a cabo segtin las normas aue
las regulan especificamente, mediante la obtencidn, si procede, de los permisos o licencias pertinentes.

ALINEACION CON LOS ODS Y EL MARCO
EUROPEO

La actividad de la Fundacion se inscribe en marcos de referencia reconocidos
internacionalmente. lo aue facilita la colaboracidn con entidades. instituciones y empresas
comprometidas con la responsabilidad social y el impacto en salud.

Objetivos de Desarrollo Sostenible (Agenda 2030)

ODS 3 — Salud y bienestar: mejora del acceso a la informacién, el diagndstico precoz y la atencidn de las
personas con enfermedades minoritarias y crénicas.

ODS 4 — Educacion de calidad: programas formativos para pacientes, representantes de pacientes y
profesionales.

ODS 10 — Reduccion de las desigualdades: visibilidad y oportunidades de participacién para colectivos
con baja prevalencia y menor capacidad de representacion.

ODS 17 — Alianzas para lograr los objetivos: trabajo en red entre entidades de pacientes, mundo
académico, administraciones e industria.

Marco regulador europeo

El 2025 marca la aplicacién del nuevo Reglamento europeo de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias (HTA),
que refuerza el papel de las personas afectadas en la evaluacién de los medicamentos y las tecnologias de
salud. La formacién que ofrece la Fundacién —heredera de la EURORDIS Summer School— prepara a los
representantes de pacientes para participar de manera informada en estos nuevos espacios de decision, un
ambito de interés compartido con la industria farmacéutica y biotecnoldgica y con las administraciones
sanitarias.
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EL VALOR DEL EMPODERAMIENTO EN
NUESTRA ACCION FUNDACIONAL

El concento de empoderamiento refleia el brofundo compromiso de la Fundacidn Dr. Torrent-Farnell con
la dignificacidon v el nrotagonismo de las nersonas v las oreganizaciones. Leios de noner el foco en las
carencias. el empoderamiento none de relieve los activos. las capacidades v las notencialidades aue
pueden movilizarse para recuperar o adquirir control sobre la propia vida y sobre las decisiones que la
afectan.

A través de esta mirada. buscamos crear espacios combpartidos de reflexion. accién v anrendizaie
aue permitan a pacientes. familiares v nrofesionales acceder a herramientas concretas para incidir
activamente en el &mbito sanitario v social. Hablamos de recursos formativos. liderazeo. acceso a
informacion relevante, generacidon de expectativas positivas y oportunidades reales de
transformacion.

Una plataforma centrada en el empoderamiento se convierte asi en un escenario clave nara el
intercambio de conocimientos v experiencias. para el dialogo entre iguales v para la creacién de
redes colaborativas. Es en estos espacios donde emergen nuevas alianzas. se construve
confianza v se genera el capital relacional necesario nara avanzar colectivamente hacia un
modelo de salud mds justo, inclusivo y participativo.

Este enfoaue forma parte del nicleo identitario de nuestra Fundacién v guia todas
nuestras acciones. desde los brogramas formativos hasta las iniciativas de participacion
en investigacidn y toma de decisiones.
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ACTIVIDADES FORMATIVAS Y DIVULGATIVAS 2025

20725 ha comhinadn arctividad nithlica decarrnlln de nrovertnc revicidn nedacAsica relacidn
inctitiicinnal camiinicacidn v cantacidn de reciirencs Fl valiilmen de trahain de la Fiindaridn no se
mide inircamente nar el niimern de artnc relehradnc: rada recnltadn vicihle reniiiere
roncentnalizacidn nroorama coordinarcian de nanentec relacidn con entidades, elaboracion de

dosieres, presupuesto, produccion, difusion, seguimiento y evaluacion.

PRINCIPALES LINEAS DE TRABAJO DEL ALIO

- Ornanizacidn de inrnadas nronias nara dar vigihilidad a nececidades nn ciihiertas v facilitar el didlnng
entre narientec v nrnfecinnalec - Particinaridn en ecnaring rientificnc inctitiicinnalec v cnrialec nara

incorporar la perspectiva del paciente. - Redisefio integral del Nivel | del Summer School y preparacion

del niieva modeln en dns Niveles - (Generacian de alianza] nresentacian de la Fiindacian v hiisaniedg de
natracinadarec v calaharadares - Decarrnllo de contenidos digitales, audiovisuales y divulgativos con

continuidad mas alld de cada actividad.

ALCANCE DIRECTO DE LAS ACTIVIDADES 2025

Durante 2025, las actividades organizadas o con participacion de la Fundacion han generado mas de 2.200
participaciones directas registradas, entre personas afectadas, familias, asociaciones de pacientes, profesionales
sanitarios, investigadores, representantes institucionales, industria y comunidad educativa.

Actividad
Participacion registrada

18.2 Jornada Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias
250 presenciales + 132 en linea

1.2 Jornada sobre el sindrome de Cushing
160 personas

IV Reunién Endolnnova
230 asistentes

Jornada «Mas alla de la piel»
260 asistentes

Congreso LIRE
933 asistentes

Jornada de Enfermedades Minoritarias Hepaticas
126 asistentes

BAT «No me mires asi» en bibliotecas
7 sesiones - 138 nifios

ALCANCE DIRECTO ACUMULADO 2025: 2.229 PARTICIPACIONES REGISTRADAS

Estos datos hacen referencia a participaciones registradas en actividades presenciales, virtuales, formativas, divulgativas y educativas. No
equivalen necesariamente a personas Unicas, ya que una misma persona puede haber participado en mas de una actividad.
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18.2 Jornada del Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias en
Cataluia

Barcelona, 28 de febrero de 2025

La Plataforma Enfermedades Minoritarias de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell celebré la 18.2 Jornada
del Dia Mundial de las Enfermedades Minoritarias en la Sala Francesc Cambd del Recinte Modernista

de Sant Pau.

Baio los lemas #luntsFemPinva v #luntosMasFuertes. la iornada reunié a personas
afectadas. familias. orofesionales de la salud. investigadores. asociaciones v
representantes institucionales en un espacio de encuentro, conocimiento y participacién.

COORDINACION Y PRODUCCION DE LA ACTIVIDAD

- Definicién de la estructura, los contenidos y las mesas de debate con la Comision Gestora. -
Coordinacién con asociaciones de pacientes. centros sanitarios. ponentes v renresentantes institucionales.
- Gestidn del espbacio. inscrinciones. acreditaciones. broduccién audiovisual. materiales v comunicacién. -

Captacidn y seguimiento de los apoyos necesarios para garantizar la celebracidn de la jornada.
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EJES DE DEBATE

- Inteligencia artificial aplicada a la salud y su potencial para mejorar el diagnéstico, la practica clinica

y la autonomia. - Transicidn de la atencidn pediatrica a la edad adulta y necesidad de
circuitos coordinados y centrados en la

persona. - Participacion de los pacientes en la Evaluacién de Tecnologias Sanitarias en el
nuevo marco europeo vigente desde

2025. - Testimonios en primera persona e interaccion directa entre publico, profesionales y

ctica clinica

entidades.

2 mh-,—“.m“_‘_
RECONOCIMIENTOS
2025

La Comisidn Gestora reconocio la travectoria v el combromiso orofesional de la Dra.
Antonia Ribes i Rubid. el Dr. Antonio Roman Broto v la Dra. Josefa Rivera Luian por su
contribucién continuada a las enfermedades minoritarias y a las personas afectadas.

Resumen, fotografias y video de la jornada


https://fundaciotorrentfarnell.org/dia-mundial-de-les-malalties-minoritaries-a-catalunya-2025-resum-i-curiositats/?lang=ca
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1.2 Jornada de pacientes y profesionales sanitarios sobre el
sindrome de Cushing

Con motivo del Dia Mundial del Sindrome de Cushina. el Auditorio del Vall d'Hebron Institut de Recerca
acoegid una iornada pbionera en Catalufia. oreganizada por la Fundacién Dr. Torrent-Farnell en colaboracién con
la Sociedad Espafola de Endocrinologia y Nutricion (SEEN) y profesionales sanitarios especializados.

El encuentro reunié a mas de 160 personas entre pacientes. familiares v nrofesionales. v
puso el foco en el diagndstico precoz, el acompafiamiento y la mejora de la calidad de vida.

ESTRUCTURA DE LA JORNADA

- Testimonios en primera persona sobre el diagnéstico y la convivencia con la enfermedad. - Mesa sobre
diaandstico. tratamiento v onciones teranéuticas. - Abordaie multidisciolinar con endocrinoloaia. nsicologia,
ginecologia. rehabilitacién v trabajo social. - Presentacion de recursos de acompafiamiento elaborados

desde la experiencia vivida.
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MENSAJES CLAVE

* Reducir el retraso diagnoéstico es determinante para prevenir secuelas fisicas, emocionales y sociales.

* La combinacion de signos y sintomas inespecificos requiere mas conocimiento y capacidad de alerta,
especialmente en la atencién primaria.

* El control hormonal es imprescindible, pero la atencién también debe incorporar salud emocional,
funcionalidad, autonomia y proyecto de vida.

coordinacién entre especialidades y la informaciéon comprensible son elementos esenciales de
idad asistencial.

Cuando el diagnostico llega tarde, ya existen secuelas fisicas y emocionales graves.
Reconocer el Cushing a tiempo puede cambiar la vida del paciente.

Mensaje compartido durante la jornada

ORGANIZACION Y RED PROFESIONAL
La preparacion requirio la coordinacion con profesionales y centros de referencia,

asociaciones y personas afectadas, asi como la produccién del programa, las inscripciones,
los materiales, la comunicacién y el seguimiento posterior de los contenidos.

Informacion de la jornada


https://fundaciotorrentfarnell.org/jornada/1a-jornada-sindrome-de-cushing/
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Rediseno y actualizacién del curso Summer School, Investigacion,
Evaluacién, Regulacién y Acceso

Trabajo desarrollado durante 2025

Durante 2025. la Fundacién Dr. Torrent-Farnell ha llevado a cabo un nroceso intearal de
revision. actualizacion v redisefio del curso Summer School. con el obietivo de acercar esta
formacion a un nimero mas amplio de pacientes y representantes de pacientes de Espafia y
Latinoamérica.

El orograma tiene como finalidad facilitar el conocimiento v la comporension del ciclo de vida de un
medicamento. desde las brimeras fases de investigacién v desarrollo hasta su evaluacion.
resulacion v acceso. Esta formacidn nroonorciona herramientas para aue los pacientes puedan
particinar de manera informada en fases tempranas del disefio de estudios clinicos. en pbrocesos
de evaluacién v en espacios de deliberacién como los comités de ética asistencial o de
investigacion.

La reoreanizacidon del noroerama en dos niveles comblementarios responde a la voluntad
de adaptar la formacién a diferentes disponibilidades, intereses y grados de experiencia.

El Nivel I. en formato online. esta nensado para acercar estos contenidos a todas aauellas personas
interesadas en comorender meior la vida de un medicamento. pero aue no disbonen del tiempo o de
la nosibilidad de particinar en una formacién oresencial intensiva. Este nivel facilita un anrendizaie
progresivo v flexible. complementado con tres sesiones online de seguimiento y revisién y un taller
especifico sobre armonizacion de medicamentos.

U. Demo
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El Nivel Il. en formato presencial en Barcelona. ofrece una formacion avanzada e intensiva. orientada a

profundizar en los contenidos v reforzar su aolicacién practica. El nuevo formato nasa de cinco a cuatro
dias. manteniendo los talleres. las bonencias magistrales. las dinamicas participativas y los espacios de

debate con profesionales y expertos de primer nivel.
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Esta nueva estructura permite ampliar el acceso a la formacion, adaptarla mejor a las necesidades de los
participantes y facilitar que mas representantes de pacientes de Espafia y Latinoamérica puedan adquirir
conocimientos y herramientas para participar de manera activa, informada y responsable en la
investigacion, la evaluacién, la regulacion, el acceso a los medicamentos y la bioética.

ALCANCE DE LA REVISION

Revision y actualizacion de los contenidos técnicos y pedagdgicos del programa.
Reorganizacion del itinerario en dos niveles formativos complementarios.

Disefio del Nivel I en formato online, con recursos para el aprendizaje auténomo y progresivo.
Incorporacion de tres sesiones online de seguimiento y revision de los contenidos.

Disefio de un taller online sobre armonizacién de medicamentos.

Redefinicién metodoldgica y organizativa del Nivel II presencial en Barcelona.

Adaptacién del programa presencial de cinco a cuatro dias, preservando los elementos de mayor
valor formativo.

Revision de los talleres, las dindmicas practicas, las ponencias magistrales y los espacios de debate.

Coordinacién con docentes y expertos en investigacion, regulacién, evaluacion, acceso a los
medicamentos, farmacoeconomia y bioética.

Preparacién y actualizacion de los materiales formativos y adecuacién de la plataforma virtual.

Elaboracion de un dossier de colaboracién y captacion de recursos para facilitar el acceso de
representantes de pacientes al programa mediante becas formativas.

Este redisefio representa una evolucién del modelo formativo que mantiene el rigor cientifico, la calidad
docente y el enfoque participativo del Summer School, al tiempo que lo convierte en un programa mas
accesible, flexible y adaptado a las necesidades actuales de los pacientes.

El Summer School no es solo un curso: es una infraestructura de participacion informada

de los pacientes.
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Nivel I: formacion online con seguimiento

Una base comiin de conocimiento, accesible y flexible
El Nivel | se ha disefiado como una formacién online progresiva y accesible, dirigida a pacientes y
representantes de pacientes Interesados en conocer y comprender mejor el Ciclo de vida de un

medicamento, pero que no disponen del tiempo o de la posibilidad de participar en una formacion
presencial intensiva.

El nuevo formato permite seeuir los contenidos de manera flexible y facilita el acceso al
programa a participantes de Espafia y Latinoamérica.

Elementos del Nivel |

- Contenidos online actualizados y estructurados por bloques tematicos.

- Tres sesiones online de revisidon y seguimiento para resolver dudas y consolidar los aprendizajes.
- Un taller online especifico sobre armonizacion de medicamentos.

- Recursos de evaluacién y seguimiento del progreso.

- Preparacion de los participantes que quieran continuar la formacion en el Nivel Il presencial.

CONTENIDOS

Los contenidos abordan las orincinales etapas de la vida de un medicamento: -
Investigacion biomédica y clinica; disefio y desarrollo de los ensayos clinicos -

Reaulaciéon de medicamentos v funciones de las aaencias reauladoras. - Evaluacion
de tecnologias sanitarias v analisis beneficio-riesego. - Medicamentos huérfanos.

pediatricos, terapias avanzadas y acceso al mercado. - Bioética, participacion
independiente y comunicacion de la perspectiva del paciente.
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Nivel ll: formacion presencial intensiva en Barcelona

Cuatro dias de talleres, ponencias magistrales y debate

EL Nivel Il se ha redefinido como una formacién presencial avanzada e intensiva de cuatro dias en
Barcelona. £l nuevo Tormato concentra la exneriencia due anteriormente se desarroliana en cinco dias,
preservando los elementos que aportan mas valor practico, docente y relacional al programa.

Una experiencia formativa de alto valor afadido

- Talleres practicos para aplicar los conocimientos adquiridos en el Nivel .

- Ponencias magistrales impartidas por profesionales y expertos de referencia.
- Debates sobre casos, dilemas y retos reales.

- Espnacios de formacion compartida entre representantes de pacientes, investigadores y
otros agentes del sistema de salud.

- Creacion de red v de una comunidad de participantes capacitados para intervenir
en espacios de investigacion, evaluacion y decision.

Un redisero orientado a la accesibilidad y la participacion

La nueva estructura en dos niveles reduce las barreras de desblazamiento v disbonibilidad. adapta la
formacidn a diferentes grados de interés y experiencia y permite ampliar el alcance territorial del programa.

Al mismo tiempo. concentra la nresencialidad en las actividades de mavor valor oractico v relacional
v facilita aue un nimero mas amnolio de representantes de pacientes de Espbafia v Latinoamérica
pueda acceder a los conocimientos necesarios bara particinar de manera informada en fases
iniciales del disefio de estudios clinicos, procesos de evaluacidn y comités de ética.

La Fundacién ha trabaiado también en la elaboracion de un dossier de colaboracién v
captacion de recursos para facilitar el acceso al brograma mediante becas formativas, con
independencia de la situacion econdmica o geografica de los participantes.

MUs informacién sobre el Summer School


https://fundaciotorrentfarnell.org/symposium/summer-school-2026/?lang=ca
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26.° retorno social de la investigacion de la Fundacion La Maraté de
3Cat

Sant Joan Despi, 19 de junio de 2025
La Fundacién Dr. Torrent-Farnell particiné en el acto anual de retorno social de la
investigacién financiada por La Marato de 2019, dedicada a las enfermedades minoritarias.

El encuentro reunid a eauinos investigadores. comunidad cientifica. nersonas afectadas v
reoresentantes de la sociedad civil para comoartir los resultados de 41 proyectos de
investigacion financiados gracias a la solidaridad ciudadana.

VALOR DE LA PARTICIPACION

- Conocer los avances en nuevas herramientas diagndsticas, medicina de precision y terapias
personalizadas. - Reforzar el didloao entre investioaciéon v comunidad de pacientes. - Visibilizar la
necesidad de dar continuidad a la financiaciéon de la investigacion en enfermedades minoritarias. -
Compartir el espacio con representantes de asociaciones y personas afectadas.
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Participacion en la IV Reunién Endolnnova

Madrid, junio de 2025

lolanda Arbiol. directora de la Fundacion Dr. Torrent-Farnell. particind en la IV edicion de
Endolnnova 2025. un encuentro cientifico hisnanolusitano centrado en los avances en el
abordaje de la acromegalia y el sindrome de Cushing.

La iornada reunid a brofesionales v exnertos nacionales e internacionales con el obietivo de compartir
conocimiento. experiencias de la practica clinica v nuevas perspectivas sobre el diagndstico. el
tratamiento y la calidad de vida de las personas que conviven con enfermedades endocrinas minoritarias.

APORTACION DE LA PERSPECTIVA DEL PACIENTE

En renresentacion de la nerspectiva de los pacientes. la directora de la Fundacién combpartio
las necesidades, inquietudes y experiencias de las personas afectadas por estas patologias.

Durante su intervencion. destacé aue la eficacia de los tratamientos no debe valorarse
Unicamente a partir del control hormonal o de los resultados clinicos. sino aue también debe
tenerse en cuenta su impacto real en el bienestar emocional, la autonomia, la funcionalidad y
la vida cotidiana de cada persona.

Su particinacion puso de relieve la importancia de incorporar la exoeriencia de los
pacientes en la evaluacion de los tratamientos v en la toma de decisiones. asi como la
necesidad de avanzar hacia una atenciéon mas personalizada, humana y multidisciplinar.

La presencia de la Fundacion en este encuentro contribuvoé a reforzar el didlogo entre
profesionales v pacientes v a dar visibilidad a las necesidades que persisten mas alla del
diagnéstico y del control clinico de la enfermedad.

s COLOQUIO:
JAD DE VIDA EN PACIENTES CON A
N ACROMEGALY
SINDROME DE CUSHING il

COLLOQUIUM:
AQUALITY OF LIFE IN PATIENTS WITH ACROMEGALY AND
CUSHING'S SYNDROME
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Participacion como ponente en la
IV Jornada Multidisciplinar de
Epidermolisis Bullosa Hereditaria

Barcelona, 26 junio de 2025

lolanda Arbiol. directora de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell. narticiod como ponente en la IV
Jornada Multidisciolinar de Enidermdlisis Bullosa Hereditaria. celebrada en el Aula Magna del
Hospital Clinic de Barcelona bajo el lema «La EB de la infancia a la vejez».

El encuentro. organizado coniuntamente con DEBRA ? Piel de Maribosa. reunid a nrofesionales
de diferentes especialidades para combpartir conocimiento v exoeriencias sobre la atencién a las
personas con epidermdlisis bullosa a lo largo de todas las etapas de la vida.

El orograma abordé la atencion durante la infancia v la adolescencia. la transicién a la
edad adulta. el enveiecimiento. el maneio multidisciolinar. los cuidados especificos. las
novedades terapéuticas y los aspectos psicosociales vinculados a la enfermedad.

EL VALOR COMPLEMENTARIO DE LA PLATAFORMA DE ENFERMEDADES MINORITARIAS DE LA FJTF

En el marco del bloaue dedicado a los asnectos bsicosociales de la enidermélisis bullosa. la directora de la
Fundacién impartid la ponencia «BCémo puede ayudar una plataforma de enfermedades minoritarias?».

Durante su intervencién. buso en valor la comblementariedad entre las asociaciones
especificas de pacientes y las plataformas o fundaciones de caracter transversal.

IV Jornada Multidisciplinar ELMGH‘ niumm‘
en Epidermolisis Bullosa "uEsm mmmmm
PACIENTES.

[
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it f { rﬁ | Dr. Torrent-Farnell

Las asociaciones anortan el conocimiento brofundo de la patologia. la exoeriencia directa de las

personas afectadas v las familias. el acompafiamiento esobecializado v la defensa de las necesidades
prooias de cada comunidad. La Fundacion comolementa esta labor con una mirada global sobre las
enfermedades minoritarias, que permite identificar necesidades compartidas, conectar entidades y
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) o . . agents del
trasladar sus demandas a profesionales, instituciones, administraciones y otros g

agentes del sistema de salud.

La nonencia destacd. entre otras abortaciones. la creacion de esbacios de trabaio en red; la
formacion de representantes de pacientes: el desarrollo de nrovectos formativos.
divuleativos v de investigacion: la interlocucion institucional: la transferencia de
conocimiento. v el impulso de estudios cualitativos v cuantitativos aue nermitan recoger la
experiencia de las bersonas afectadas y generar evidencia Util para orientar servicios,
proyectos y politicas publicas.

La particinacién de la Fundacién contribuvd a reforzar la colaboracién con DEBRA ? Piel de
Maribosa v a boner de relieve aue el trabaio transversal no sustituve la labor de las asociaciones,
sino aue la complementa. amolia su broveccidn v facilita la construccién de respuestas
compartidas ante los retos comunes de las enfermedades minoritarias.
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Participacion en la presentacion de la Feria «Si, y mejor»

Barcelona, 13 de octubre 2025

La Plataforma Enfermedades Minoritarias de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell particip6 en la jornada
de presentacion de la Feria «Si, y mejor», celebrada en Foment del Treball, un espacio orientado a
promover la inclusion laboral de las personas con discapacidad.

El encuentro puso de relieve que el trabajo es un factor esencial de autonomia, dignidad, desarrollo
personal y participacién social. Para muchas personas con enfermedades minoritarias o crénicas,
el acceso y la permanencia en el empleo contindan condicionados por barreras de conocimiento,
adaptacioén y reconocimiento de las necesidades especificas.

UNA MIRADA INTEGRAL DE LA SALUD

Esta participacién amplia la accién de la Fundacién mas alla del &mbito clinico y conecta
salud, derechos sociales, empleo y calidad de vida. También facilita la relacién con entidades
y agentes comprometidos con la inclusién laboral.

Anem p

43 anys ine. ant capac,
YS integra pa
Z

Sin trabajo, no hay autonomia

Feria «Si, y mejor». Foment del Treball 2025.



Memoria Fundacién Dr. Torrent-Farnell, 2025 31

Participacion en el Congreso de la Liga
Reumatolégica Espaiiola

Sesidén en linea, noviembre de 2025

investigacién» N la mesa «Los pacientes: agentes activos en la
investigacion»

lolanda Arbiol. directora de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell. particind como nonente en la mesa
«Los pacientes: agentes activos en la investigacion. ICGmo pbarticipar v cémo influir en la
industria farmacéutica v en las administraciones publicas?», dirigida a asociaciones de pacientes
de toda Espafia y retransmitida en formato virtual.

Liga Reumatolégica Espafola MENSAJES ACTIVIDADES v ESPACIO LIRE JUGAR

Con apoyo de: : Con el auspicio de:

T .

D e SEDS 4 SEMG @
Fundacién E
oass s | M FEP A% ey B ™
: COCENCE BT .um * D:.*’W’“D -Farnell ADeNfermer:

Con el patrocinio de:

. ~\ Boehringer "
be\/le ||"| Ingelheim M {7 Gebro Pharma @

#ReumaOlvidados #CongresoLIRE www.lire.es

La sesidn reunid a representantes de pacientes v brofesionales vinculados a la investigacion v
al patient advocacv para reflexionar sobre los mecanismos aue permiten avanzar hacia una
particinacion real. informada v efectiva de las personas afectadas en la investigacion y en los
procesos de toma de decisiones.

FORMAR PARA TRANSFORMAR

Durante su intervencidn. titulada «Formar para transformar: el imoacto de la Summer School
en la particinacién real de los pacientes». la directora de la Fundacidn nresenté la experiencia
de la Summer School de Investigacion, Evaluacion, Regulacion y Acceso a los Medicamentos.

La nonencia nuso de relieve aue la pnarticipacidn de los bacientes no buede limitarse a una
presencia testimonial. sino aue reauiere formacién. conocimiento y herramientas que permitan
intervenir con autonomia y capacidad de incidencia.
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La Summer School facilita a los representantes de pacientes la comprension del ciclo de vida de °
los medicamentos y los prepara para participar en la identificacion de prioridades de investigacion, 11y
el disefio de estudios, los comités y grupos de trabajo, los procesos de evaluacion y el didlogo con irs
investigadores, profesionales sanitarios, administraciones publicas e industria farmacéutica.

La participacion de la Fundacién en esta mesa permitié6 compartir la experiencia acumulada en la
capacitacion de representantes de pacientes y reforzar uno de sus principales ejes de trabajo:
transformar la experiencia de convivir con una enfermedad en conocimiento, participacion
informada y capacidad de influencia en los espacios de decision.
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Organizacion de la Jornada «Enfermedades Minoritarias Hepaticas.
La necesidad del trabajo en red»

Barcelona, 18 de noviembre de 2025
La Fundacion Dr. Torrent-Farnell. a través de la Plataforma Enfermedades Minoritarias.
organizo esta jornada en la Sala Francesc Cambd del Recinte Modernista de Sant Pau.

La actividad cred un espacio de encuentro entre personas afectadas. familias. orofesionales
sanitarios. entidades de pacientes v representantes institucionales para abordar el
diagnostico, el tratamiento, la investigacidn, la calidad de vida y la coordinacion asistencial.

CONTENIDOS Y ENFOQUE

- Mesa institucional y testimonios en primera persona. - Actualizacion clinica sobre
diaanéstico. tratamiento e investioacion. - Debate sobre retraso diaandstico. sintomas
invisibles e impbacto vital. - Analisis de la coordinacién entre nrofesionales. centros v
asociaciones. - Trabajo en red para que sea el conocimiento el que viaje y no siempre

el paciente.

|
..unnmhmmimﬂllllm

(LAANAKARY




34 Memoria Fundacién Dr. Torrent-Farnell, 2025

PATOLOGIAS ABORDADAS
La jornada trat6 sobre la colangitis biliar primaria, colangitis esclerosante primaria, sindromes de

solapamiento, colestasis intrahepatica familiar progresiva y déficit de lipasa acida lisosomal,
entre otras enfermedades hepaticas de baja prevalencia.

PARTICIPACION Y COLABORACIONES
Participaron profesionales de diferentes disciplinas y centros de referencia, asi como entidades de

pacientes que contribuyeron a definir los contenidos y aportar la experiencia vivida. La jornada
conté con el apoyo de IPSEN.

IMPACTO

El encuentro reforzé la necesidad de una atencién coordinada, equitativa y centrada en la
persona. También gener6 materiales audiovisuales que permiten mantener vivo el
conocimiento compartido y ampliar su alcance més alla de la sesion presencial.

La calidad del sistema sanitario no se mide unicamente en indicadores clinicos,

sino también en como responde a las necesidades y expectativas de las personas.
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Informacion de la jornada


https://fundaciotorrentfarnell.org/jornada/jornada-enfermedades-minoritarias-hepaticas/
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Apoyo al proyecto educativo «<BAT
No me mires asi»
Corbera de Llobregat, 2025

La Fundacion Dr. Torrent-Farnell, conjuntamente con la asociacion DEBRA - Piel de Mariposa, apoyo el trabajo de
investigacion de bachillerato de Annia Pujol Castelld, alumna de Sant Ignasi - Jesuites de Sarria, centrado en |a
creacion de una herramienta educativa para favorecer la comprensién y el bienestar de las personas que conviven
con enfermedades minoritarias.

El proyecto analiza la epidermdlisis bullosa ?conocida como piel de mariposa? y la realidad de las
enfermedades minoritarias desde una perspectiva sanitaria, social, educativa y ética. También reflexiona
sobre la diversidad, la inclusion, la no discriminacién y los derechos de las personas afectadas.

Como resultado del trabajo se disefid el BAT «No me mires asi», una actividad educativa inspirada en
el proyecto DeBAT a BAT. Llegir i llegir-se de la Xarxa de Biblioteques Municipals de la Diputaci6 de
Barcelona.

Mediante albumes ilustrados, la propuesta promueve el didlogo y la reflexién entre nifios sobre
emociones como el miedo, la soledad, la timidez, la esperanza y la necesidad de sentirse aceptado.
Estos contenidos permiten introducir la realidad de la piel de mariposa y reflexionar sobre el impacto
emocional y social de las enfermedades minoritarias.

IMPACTO DE LA ACTIVIDAD

El BAT se implementé en la Biblioteca Municipal de Can Baré, en Corbera de Llobregat, en colaboracion
con la responsable de la sala infantil y de las actividades dirigidas a los centros educativos.

- 7 sesiones educativas

- 138 nillos participantes

- Lectura, conversacion y reflexién sobre diversidad, enfermedad, emociones e inclusion

- Identificacion y rechazo de estereotipos, prejuicios y actitudes discriminatorias

4. que
6nles peces que formen il
I nostre cos.

el nostre co:




36 Memoria Fundacién Dr. Torrent-Farnell, 2025

SENSIBILIZACION DESDE EL AMBITO EDUCATIVO Y COMUNITARIO

La iniciativa contribuye a dar a conocer las enfermedades minoritarias con un lenguaje
adaptado a la infancia, promover la empatia y el respeto por las diferencias y reforzar la
inclusién social de las personas afectadas.

Para la Fundacién, el proyecto pone en valor el potencial de las bibliotecas y la lectura como
herramientas de sensibilizacion, didlogo y transformacion social, y abre la posibilidad de
extender esta metodologia a otros centros educativos, bibliotecas y municipios.

A partir de la experiencia desarrollada en la Biblioteca Municipal de Can Bar6, la Fundacion
trabaja para extender el BAT «No me mires asi» a bibliotecas de otros municipios y ampliar el
alcance de esta iniciativa educativa y de sensibilizacion.

@O SHOT ON REDMI 9
CO Al QUAD CAMERA

Si ensefiamos a los nifios a comprender la diversidad y a vivirla con naturalidad, no serd
necesario hablar de inclusion, sino de convivencia.
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Jornada de trabajo con la Fundacion IRES

Barcelona, 26 de noviembre de 2025

En el marco del acuerdo de colaboracién firmado entre la Fundacion Dr. Torrent-Farnell y la
Fundacion IRES, se celebré un encuentro de trabajo con el objetivo de establecer lineas de actuacion
concretas y avanzar en el desarrollo de los compromisos compartidos en relacion con el acogimiento
y la adopcién de nifios con enfermedades minoritarias.

La Fundacion IRES gestiona el Servicio de Acogimientos Familiares y de Adopcion de Nifios con
Necesidades Especiales del Institut Catala de I?Acolliment i de I?Adopcié de la Generalitat de Catalunya.
Su experiencia en el acompafiamiento social, psicolégico y educativo de las familias se complementa
con el conocimiento, la red sanitaria y la relacién con las entidades de pacientes de la Fundacién Dr.
Torrent-Farnell.

La reunién permitié6 compartir necesidades, identificar recursos y concretar posibles acciones
para facilitar que las familias interesadas en acoger o adoptar a un nifio con una enfermedad
minoritaria dispongan de informacioén rigurosa, orientacion especializada y acceso a redes de
apoyo.

Lineas de actuacién compartidas

- Facilitar informacion especifica a las familias sobre las caracteristicas de la patologia, el
diagnoéstico, la atencion especializada y las posibles necesidades de seguimiento del nifio.

- Promover la participacion de profesionales sanitarios en los espacios de formacién y valoracion
de las familias, cuando las caracteristicas del proceso de acogimiento o adopcion lo requieran.

- Preparar sesiones informativas y recursos sobre patologias concretas, dirigidos
tanto a las familias como a los profesionales que las acompafian.

- Facilitar el acceso de las familias a asociaciones y entidades de pacientes relacionadas con
la enfermedad del nifio, favoreciendo el apoyo entre iguales y el intercambio de experiencias.

- Establecer mecanismos de coordinacion entre los equipos técnicos de las dos
fundaciones para dar respuesta a las necesidades detectadas durante los procesos de
acogimiento, adopcién y adaptacion familiar.

- Explorar la elaboracién de materiales compartidos para ayudar a los nifios y a las
familias a abordar la convivencia con una enfermedad minoritaria.

- Desarrollar acciones conjuntas de formacion, sensibilizacién y comunicacion que
contribuyan a dar visibilidad a la realidad de los nifios con enfermedades minoritarias en
procesos de acogimiento o adopcién.
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Un puente entre salud, familia y tercer sector social

Esta linea de colaboracién refuerza el papel de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell como puente entre el
ambito sanitario, las entidades de pacientes y el tercer sector social.

Las necesidades de los nifios con enfermedades minoritarias no se limitan a la atencion clinica,
sino que pueden afectar también a los procesos familiares, educativos, sociales y comunitarios.
Por este motivo, la coordinacion entre profesionales, entidades y familias es esencial para reducir
la incertidumbre, facilitar decisiones informadas y favorecer que el acogimiento o la adopcién se
desarrollen en las mejores condiciones posibles.

El encuentro permitié avanzar en la concrecion del marco de colaboracion establecido y
reafirmar el compromiso de las dos fundaciones de continuar trabajando conjuntamente en
beneficio de los nifios y de las familias que los acogen.

Una alianoa util comienoa escuchando necesidades y conectando recursos.
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MEDALLA JOSEP TRUETA AL MERITO
SANITARIO 2025 AL DR. JOSEP

TORRENT-FARNELL

Barcelona, 12 de noviembre de 2025

El Govern de la Generalitat de Catalunya distingui6, a titulo péstumo, al Dr. Josep Torrent-Farnell con la
Medalla Josep Trueta al Mérito Sanitario 2025, en reconocimiento a su contribucion cientifica e
institucional al sistema de salud y a su papel clave en la promocién del conocimiento, la investigacion y el
tratamiento de las enfermedades minoritarias.

UNA TRAYECTORIA AL SERVICIO DE LA SALUD PUBLICA

- Primer presidente electo del Comité de Medicamentos Huérfanos de la Agencia Europea de
Medicamentos. - Miembro del Comité de Asesoria Cientifica de la EMA. - Primer director de la
Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios. - Director del Area del Medicamento del
Servei Catala de la Salut. - Impulsor de la participacion de los pacientes en los ambitos de la
regulacion, la investigacién y la evaluacién de los medicamentos.
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El acto oficial de entrega tuvo lugar en el Teatre Casino I'Alianca del Poblenou. La Sra. Carme
Torrent-Farnell, patrona fundadora de la Fundacién Dr. Torrent-Farnell, recogi6 la distincién en nombre
de su hermano, acompafiada de familiares, compafieros, miembros del Patronato, profesionales y
personas cercanas al Dr. Torrent-Farnell.

Para la Fundacion, este reconocimiento tiene un valor especialmente significativo, porque pone de
relieve el legado que inspira su misién: formar y capacitar a los pacientes, favorecer su participacion
informada en los espacios de decision y promover un sistema de salud mas equitativo, colaborativo y
centrado en las personas.

Investigar en enfermedades minoritarias no es investigar en recursos de unos
pocos, sino invertir en beneficio para toda la sociedad.

Dr. Josep Torrent-Farnell

Noticia completa del reconocimiento


https://fundaciotorrentfarnell.org/medalla-josep-trueta-al-merit-sanitari/?lang=ca
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INVESTIGACION Y PUBLICACIONES

Tramitacion de la publicacidn cientifica de los resultados del estudio sobre las
necesidades de las personas con enfermedades minoritarias en Catalua

Durante 2025, la Fundacion Dr. Torrent-Farnell continué trabajando, conjuntamente con el equipo
investigador, en la revision y tramitacion editorial del articulo cientifico que recoge los resultados
del estudio sobre las necesidades sanitarias, sociales, educativas y laborales de las personas con
enfermedades minoritarias y de sus familias en Catalufia.

Este proceso incluyé el seguimiento del manuscrito presentado en el Orphanet Journal of Rare Diseases,
la revision de los contenidos y resultados, la incorporacion de las modificaciones requeridas y la
coordinacién entre las personas autoras.

La publicacién permite transferir los resultados a la comunidad cientifica, sanitaria e
institucional, dar visibilidad a las necesidades expresadas por las personas afectadas y
contribuir al desarrollo de politicas y servicios mas ajustados a su realidad.

El trabajo editorial desarrollado durante 2025 culminé con la aceptacién y publicacién del
articulo en febrero de 2026:

Health care, social, educational, and employment needs of individuals affected by rare
diseases and their families in Catalonia, Spain. Orphanet Journal of Rare Diseases, 2026.

Referencia: Orphanet J Rare Dis. 2026 Feb 28;21(1):132. DOI: 10.1186/s13023-026-04281-x. PMID:
41764575.

Consultar la publicacion cientifica

Esta publicacion, revisada por pares en una revista internacional de referencia en
enfermedades minoritarias, constituye un activo cientifico de la Fundacién y una base de
evidencia sélida para orientar futuros proyectos de investigacion, formacién e incidencia en
politicas publicas.
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PRESENTACION INSTITUCIONAL Y
GENERACION DE SINERGIAS

Durante 2025. la Fundacion continud trabaiando para garantizar la viabilidad. la continuidad
y el crecimiento de sus actividades formativas, divulgativas y de investigacion.

El desarrollo de los brovectos se vinculé a la construccion de alianzas con instituciones.
empresas. fundaciones v entidades aue combparten el compromiso con la formacidn, la
participacidn de los pacientes y la equidad en salud.

Esta labor incluvé la identificacidon de posibles colaboradores. la presentacidn institucional de
la Fundacidn. la elaboracidn de nbroouestas adaptadas a cada iniciativa y el seguimiento de
los procesos de valoracion y aprobacion.

TRABAJO DESARROLLADO

- Disefio y actualizacién de dosieres de patrocinio vinculados a proyectos y actividades concretas.
- Preparacion de propuestas adaptadas a diferentes modalidades y niveles de colaboracion. -
Presentacion de la Summer School de Investiaacion. Evaluacién. Reaulacion v Acceso a los
Medicamentos v busaueda de financiacidn para facilitar becas a renresentantes de pacientes. -
Preparacién de nuevas iornadas. actividades formativas e iniciativas para eiercicios posteriores. -
Mantenimiento de reuniones con empresas, instituciones, entidades y posibles colaboradores. -
Seguimiento de los contactos y de los procesos internos de valoracion de posibles patrocinios y
alianzas.

Esta linea de trabaio nermite transformar las necesidades detectadas en proyectos
viables, sostenibles y con capacidad de generar impacto.

Objetivo principal

its  de

Asociaciones v Identificar necesidades, cocrear contenidos y facilitar la participacion.
representantes de pacientes

. . ctats ] . .
Profesionales. hosoitales y Configurar programas rigurosos y redes de conocimiento.

sociedades cientificas

Administraciones e instituciones
Compartir prioridades, promover la equidad y abrir vias de colaboracién.
eutica i

Industria farmacéutica Buscar apoyo responsable para actividades y becas formativas.

y biotecnoldgica

Fundaciones v tercer sector
Conectar salud, apoyo social, educacidn, inclusién y comunidad.
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DOSSIER INSTITUCIONAL DE COLABORACION

Durante 2025 se elaboré un dossier para nresentar la travectoria. la misién v el impacto de la
Fundacion, asi como los proyectos y las diferentes formas de colaboracidn disponibles.

El documento muestra cdmo las anortaciones bueden contribuir a hacer posibles brogramas
de formacién. actividades divulegativas. iornadas. nrovectos de sensibilizacién y otras
iniciativas vinculadas a las finalidades fundacionales.

También incorpora informacién sobre las ventaias fiscales apblicables a particulares v
empresas y sobre la emision de los certificados de donacion correspondientes.

Las organizaciones y personas interesadas en sumarse pueden colaborar a través de diferentes
vias:

- Patrocinio de iornadas v actividades formativas. Aoovo a la oraanizacién. la broduccién técnica.
la comunicacion v la difusion de actividades concretas. - Becas formativas nara el Summer School.
Financiacién de olazas para facilitar el acceso de renresentantes de pacientes de Espafia v

Latinoam@rica. con indenendencia de su situacién econémica o geogrPfica. - Anovo a brovectos

de investigacion v divulegacion. Colaboracion en estudios. publicaciones v materiales divuleativos

sobre enfermedades minoritarias. - Aportaciones v donaciones para las finalidades fundacionales.
Contribuciones destinadas a dar continuidad a las lineas de trabaio de la Fundacion. -

Colaboraciones institucionales v cesidn de espacios. Alianlas con instituciones, centros sanitarios

y de investigacidn, sociedades cientificas y entidades del tercer sector.

Todas las abortaciones se registran v se destinan al desarrollo de las actividades v finalidades
fundacionales. de acuerdo con su naturaleza. los convenios v acuerdos corresnondientes v la
normativa aolicable. con pleno respeto a los principios de transparencia y rendicidn de cuentas que
rigen la actuacion de la Fundacion.
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NUEVO ESPACIO WEB DE DONACIONES

Durante los ultimos meses del afio también se trabajé en el disefio y la preparacion de un
nuevo espacio web especifico para facilitar las donaciones.

El proyecto se plante6 con el objetivo de simplificar el proceso de colaboracién, ofrecer
diferentes canales de aportacion y explicar de manera accesible cémo se transforman las
donaciones en actividades y proyectos.

El nuevo espacio incorpora informacién sobre:

- Las diferentes modalidades de donacién. - El destino
de las aportaciones. - Los proyectos y las lineas de
trabajo de la Fundacion. - Las ventajas fiscales
aplicables. - La solicitud del certificado de donacion.

Estas actuaciones representan un paso adelante en la sostenibilidad de la Fundacion y
en la construccion de un modelo de financiacién mas diversificado, complementario a los
patrocinios vinculados a actividades concretas.

0 g:n'ﬁﬁ:rem-Farnell Quisom Que fem Barcelona Académia de Pacients Contacte @ Donaara

Amb la teva ajuda ho fem possible

Formacid i empoderament Informacio accessible i rigorosa

Impulsem activitats formatives perque Elaborem i difonem continguts ttils i
pacients i families disposin de més eines per comprensibles per ajudar a prendre decisions
comprendre, gestionar i participar informades.

activament en el procés de salut.

Espais de trobada i d'orientacio Participacio de la veu del pacient

Promovem jornades, sessions i iniciatives que Treballem perqué I'experiéncia del pacient

connecten pacients, professionals i entitats. sigui escoltada en ambits com ara la
investigacio, I'avaluacio i la millora del
sistema de salut.

Colabora con la Fundacién Dr. Torrent-Farnell

La captacion de recursos forma parte del proceso que permite transformar las necesidades

detectadas en proyectos viables, sostenibles y con capacidad de generar impacto.


https://fundaciotorrentfarnell.org/donacio/?lang=ca
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POR QUE COLABORAR CON LA FUNDACION

La Fundacién Dr. Torrent-Farnell ofrece a sus colaboradores una propuesta de valor
diferenciada, basada en el rigor, la transversalidad y el impacto real en la vida de las personas
con enfermedades minoritarias y crénicas.

UNA MIRADA TRANSVERSAL UNICA

Complementando la labor de las asociaciones centradas en una patologia, la Fundacién trabaja con
una mirada global que conecta diferentes enfermedades, entidades y agentes del sistema de salud.
Esto permite identificar retos compartidos, evitar duplicidades y dar espacio a enfermedades de muy
baja prevalencia con menor capacidad de representacién, huérfanas de tratamientos y de apoyo
econdémico.

UN GOBIERNO Y UNA RED DE PRIMER NIVEL

El Patronato retne experiencia de referencia en bioética, farmacologia clinica, genética y
regulacion del medicamento, con la incorporacién prevista de perfiles internacionales del
advocacy de pacientes. La Plataforma Enfermedades Minoritarias, activa desde 2009, aporta una
red consolidada de pacientes formados y entidades colaboradoras.

UNA INFRAESTRUCTURA FORMATIVA CONSOLIDADA

El Summer School de Investigacién, Evaluacion, Regulacion y Acceso a los Medicamentos, heredero
de la EURORDIS Summer School y desarrollado con CIBERER y la AEMPS, es una infraestructura de
participacion informada que capacita a los representantes de pacientes para intervenir en ensayos
clinicos, evaluacién de tecnologias sanitarias y comités de ética.

IMPACTO MEDIBLE Y TRANSPARENCIA

La Fundacién documenta su actividad en investigacion con indicadores verificables, publica sus
resultados en revistas cientificas de referencia y rinde cuentas publicamente de acuerdo con la
normativa catalana de fundaciones y bajo la supervision del Protectorado de la Generalitat de
Catalunya.

ALINEACION CON LA AGENDA ESG Y DE RESPONSABILIDAD SOCIAL

Colaborar con la Fundacién permite a empresas e instituciones materializar su compromiso
con la salud, la equidad y la participacion ciudadana, en linea con los Objetivos de Desarrollo
Sostenible y con el nuevo marco europeo de participacion del paciente.
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DESARROLLO WEB Y COMUNICACION
DIGITAL

Durante 2025. la Fundacién ha continuado consolidando la web institucional como espacio de
referencia nara presentar su mision. las lineas de trabajo, el Patronato, las actividades y los
recursos formativos y divulgativos.

La web ha nermitido centralizar programas. formularios de inscrincion. noticias. videos. materiales e
informacion de transparencia, y dar continuidad a las actividades mas alla del dia de celebracién.

LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS, UNA MIRADA A TRAVES DE LAS REDES

La Fundacién v la Plataforma Enfermedades Minoritarias han mantenido una comunicacion
activa en LinkedIn. Instagram. X. YouTube v otros canales. combinando informacién
institucional, contenidos de salud, testimonios, campafias de sensibilizacién y difusion de
jornadas.

- Visibilizacion de patologias y de las entidades que representan a las personas afectadas. -
Difusion de testimonios en nrimera persona e intervenciones de orofesionales. - Comunicacion de
iornadas. nrogramas. inscrinciones v resultados. - Recuneracidn de videos v contenidos de valor

para que continlden generando conocimiento. - Posicionamiento de la Fundacién ante profesionales,
instituciones y posibles colaboradores.
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PATROCINIOS Y COLABORACIONES

La actividad desarrollada pnor la Fundacidn Dr. Torrent-Farnell durante 2025 ha sido pbosible gracias al
apovo. la confianza v la particinacion de personas. asociaciones de pacientes. nrofesionales.
instituciones, centros sanitarios y de investigacion, empresas y otras entidades que comparten su mision.

La Fundacién auiere reconocer especialmente a las organizaciones aue han contribuido al
desarrollo de las iornadas. los nrogramas formativos. la nroduccidn v difusién de
contenidos, la cesion de espacios y la sostenibilidad de los proyectos.

ENTIDADES PATROCINADORAS
Durante 2025, las actividades y jornadas de la Fundacion contaron con el patrocinio de:
- BioCryst
- Recordati Rare Diseases
- Ipsen

Su anovo contribuvd a hacer nosible la organizacion. la nroduccidn técnica. la
comunicacion y el desarrollo de diferentes actividades formativas y divulgativas.

DONACIONES Y APOYO EMPRESARIAL

La Fundacién también recibié abortaciones destinadas a dar continuidad a sus
finalidades y proyectos por parte de:

- Centre d'Estudis Montseny
- Kant Suprem

- Tierat

Estas anortaciones contribuven a diversificar las fuentes de financiacién de la Fundacidon v a
reforzar su canacidad para impulsar iniciativas de formacidn, sensibilizacion, participacion y
generacién de conocimiento.

COLABORACIONES INSTITUCIONALES Y PROFESIONALES

Las actividades de 2025 también contaron con la participacién y la colaboracion de:

- Recinte Modernista de Sant Pau e Institut de Recerca Sant Pau. - Vall d?Hebron Institut

de Recerca y profesionales de los centros sanitarios participantes. - Fundacién La Marato

de 3Cat. - Fundacioén IRES. - Ifarcedis - Asociaciones de pacientes v entidades vinculadas
a las natologias abordadas. - Profesionales sanitarios. investicadores. docentes v

representantes institucionales que participaron en las diferentes actividades.

La Fundacién agradece la confianza de todas las personas y organizaciones que han
contribuido a hacer posibles las actividades de 2025.
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RESUMEN ECONOMICO, SOSTENIBILIDAD Y
TRANSPARENCIA

La sostenibilidad econdmica continta siendo un reto prioritario para la Fundacion Dr. Torrent-Farnell. El
eiercicio 2025 refleia la realidad de una entidad ioven aue ha desblegado su actividad. desarrollado
nuevos pbrovectos v consolidado una base institucional v relacional. pero aue todavia debe ampliar v
diversificar sus fuentes de financiacidn para garantizar la continuidad y el crecimiento de las iniciativas.

UN MODELO TRANSVERSAL AL SERVICIO DE LA EQUIDAD

La Fundacion desarrolla una actividad princinalmente formativa. divulgativa v de generacién
de conocimiento, con una mirada transversal sobre las enfermedades minoritarias.

Este modelo comblementa la labor imprescindible de las asociaciones espbecificas de pacientes.
facilita el trabaio en red entre entidades. nrofesionales sanitarios. investicadores. administraciones
e industria farmacéutica, y permite impulsar iniciativas compartidas entre diferentes comunidades.

El caracter transversal de los nrovectos comborta un reto esoecifico de sostenibilidad. va aue
las actividades no siembre estan vinculadas a una (nica patologia. a un tratamiento concreto o
a un colectivo con una elevada capacidad de representacidn y movilizacidn publica.

Al mismo tiembpo. esta transversalidad es pbrecisamente lo aue permite a la Fundacion trabaiar con criterios
de eauidad v ofrecer visibilidad. formacion v onortunidades de particinacidén a personas con enfermedades
de muv baia prevalencia, sin tratamientos especificos o con menos recursos y capacidad de
representacion.

Por este motivo. la diversificacidén de las fuentes de financiacion v la construccién de alianzas
estables son esenciales nara garantizar |la continuidad de un modelo aue bone el conocimiento.
la participacidn de los pacientes y el trabajo compartido al servicio de todos los colectivos.

DESTINO DE LOS RECURSOS

Las aportaciones recibidas durante 2025 han sido registradas v destinadas al desarrollo de
las actividades v finalidades fundacionales. de acuerdo con su naturaleza, los convenios y
acuerdos correspondientes y la normativa aplicable.

Los recursos obtenidos se han destinado principalmente a:

- La organizacion de actividades formativas y divulgativas.

- La produccién técnica, la comunicacion y la difusion de las jornadas.
- La elaboracién, la actualizacién y la revision de contenidos.

- La coordinacion institucional y la gestién de los proyectos.

- El desarrollo de nuevas iniciativas y lineas de trabajo.

- La creacion de herramientas para facilitar la informacion, la participacion de los pacientes y el trabajo en red.
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LECTURA DEL RESULTADO DEL EJERCICIO

El resultado del eiercicio 2025 es de -6.540.82 euros. Este resultado se exolica por la fase de
despliegue institucional en la aue se encuentra la Fundacién: durante 2025 se han asumido gastos
de consolidacién de estructura. personal v broduccion de actividades aue todavia no se
corresnonden con un volumen de ingresos nlenamente desarrollado. La diversificacién de
patrocinios. donaciones v becas formativas pbrevista para los bréximos eiercicios tiene por obietivo
equilibrar progresivamente la cuenta de resultados y garantizar la sostenibilidad del proyecto.

INFORMACION ECONOMICA DEL EJERCICIO

La informacién econdmica detallada del eiercicio 2025 se presenta en el anexo de esta
memoria, que incorpora el balance de situacidn y la cuenta de resultados de la Fundacién.

Esta documentacidn permite consultar la situacién patrimonial de la entidad. los ingresos
y los gastos del ejercicio, asi como el resultado correspondiente al periodo.

Los datos econdmicos se presentan una vez finalizado el cierre contable y aprobadas las
cuentas anuales por los érganos competentes.

Véase el anexo: Balance de situacion y cuenta de resultados del ejercicio 2025.

La memoria econdmica completa. las cuentas anuales v la documentacidn correspondiente se publicaran
también en el apartado de transparencia de la Fundacion, de acuerdo con la normativa aplicable.

La Fundacién reafirma su compromiso con una gestion responsable, transparente y orientada a la
sostenibilidad y al impacto social.
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ANEXO |
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BALANCE DE SITUACION 2025
FUNDACION DR. TORRENT FARNELL
A 31 de diciembre de 2025.
Balance de situacion 2025
ACTIVO
A) ACTIVO NO CORRIENTE 0,00
B) ACTIVO CORRIENTE 9.016,26
I1. Usuarios, patrocinadores y deudores de las actividades y otras cuentas a cobrar 6.651,45
7. Otros créditos con las administraciones publicas 6.651,45
V1. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 2.364,81
1. Tesoreria 2.364,81
TOTAL ACTIVO (A +B) 9.016,26
PATRIMONIO NETO Y PASIVO
A) PATRIMONIO NETO -5.976,61
A-1) Fondos propios -5.976,61
|. Fondos dotacionales o fondos sociaes 15.500,00
1. Fondos dotacionales o fondos sociales 30.000,00
2. Fondos dotacional es o fondos social es pendientes de desembol sar -14.500,00
I11. Excedentes de gjercicios anteriores -14.935,79
2. Excedentes negativos de gjercicios anteriores -14.935,79
V. Excedente del gjercicio (positivo 0 negativo) -6.540,82
B) PASIVO NO CORRIENTE 0,00
C) PASIVO CORRIENTE 14.992,87
1V. Acreedores por actividadesy otras cuentas a pagar 14.992,87
2. Acreedores varios 5.443,30
3. Personal (remuneraciones pendientes de pago) 2.914,64
4. Pasivos por impuesto corriente y otras deudas con |as administraciones publicas 6.634,93
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A +B +C) 9.016,26

Nota: este balance de situacion se presenta, a efectos informativos, con los datos correspondientes al gercicio 2025. Las cuentas
anuales oficiales formuladas y presentadas ante el Protectorado incluyen la informacién comparativa del gjercicio anterior, de

acuerdo con la normativa contable aplicable.
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CUENTADE PERDIDAS Y GANANCIAS 2025

FUNDACION DR. TORRENT FARNELL
Periodo: de enero a diciembre. Fecha: 29/06/2026.

Cuenta de pérdidasy ganancias 2025
1. Ingresos por las actividades 73.192,82
b) Prestaciones de servicios 15.600,00
705 Prestaciones de servicios 15.600,00
d) Ingresos por promocion, patrocinio y colaboracion 57.592,82
723 Ingresos por patrocinadoresy colaboradores 57.592,82
7. Gastos de per sonal 78.583,63
a) Sueldos, salariosy asimilados 59.682,31
640 Sueldosy salarios 59.682,31
b) Cargas sociales 18.901,32
642 Seguridad social a cargo de la entidad 18.901,32
8. Otros gastos de explotacion 24.263,02
a) Servicios exteriores 24.331,60
621 Arrendamientosy canones -1.958,19
623 Servicios de profesional es independientes -3.730,95
626 Servicios bancariosy similares -22,04
627 Publicidad, propaganday relaciones -2.171,72
628 Suministros -392,03
629 Otros servicios 16.056,67
b) Tributos 68,58
639 Ajustes positivos en imposicion indirecta 68,58
10. Subvenciones, donacionesy legados traspasados 19.981,74
726 Donaciones y legados de capital traspasados al excedente 19.981,74
13. Otrosresultados 3.131,27
678 Gastos excepcionales -90,00
778 Ingresos excepcionales 3.221,27
I) Resultado de explotacion -6.540,82
I1l. Resultado antes deimpuestos (1 +11) -6.540,82
V) Resultado del gjercicio (I111+19) -6.540,82

Nota: el balance de situacion y la memoria econémica completa forman parte de las cuentas anuales aprobadas por |os 6rganos
competentes 'y se publican en el apartado de transparencia de la Fundacién, de acuerdo con la normativa catalana de fundaciones.




