
les Malalties Minoritàries
·   Hi ha més de 7.000 malalties minoritàries
·   Afecten  a 5 de cada 10.000 persones
·   Hi ha 400.000 catalans afectats
·   Al voltant del 80% són d’origen genètic
·   Poden afectar el 3-4% dels nounats

Una malaltia minoritària és una malaltia greu, poc freqüent i que afecta a un nombre reduït de persones. 
L’existència de tantes malalties, amb pocs pacients per a cadascuna, les fan poc conegudes també per 
als professionals de la medicina. Sovint el pacient i les seves famílies han de passar per desenes de 
proves i visitar nombrosos especialistes fins a tenir un diagnòstic definitiu. 

Generalment impliquen diversos òrgans i afecten les capacitats físiques, habilitats mentals, i les 
qualitats sensorials i de comportament dels malalts. L’afecció pot ser visible des del naixement o 
la infantesa, però n’hi ha que no apareixen fins a l’edat adulta. Són malalties greus o molt greus, 
cròniques i generalment degeneratives. Tot i que en la majoria dels casos no existeix un tractament 
definitiu, sí que es pot aconseguir una millora en la qualitat i esperança de vida d’aquests pacients.
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Activitats Programades dins del marc del dia mundial de les Malalties Minoritàries

12 de febrer 	 Els Ajuntaments de Gavà i Castelldefels recolzen les Malalties Minoritàries	
		  amb la mitja Marató de Gavà-Castelldefels.

12 de febrer 	 FLASH MOB a iniciativa d’ASDENT, amb la cançó Con la Mano Levanta de 
		  Macaco, 	interpretada per Estopa, que tindrà lloc al Pg. Alameda, de Santa 	
		  Coloma de Gramanet, de 10 a 11 hores.

17 de febrer 	 El Consorci Sanitari de l’Anoia, conjuntament a l’Associació de MPS, organitza 	
		  una Jornada tècnica sobre les Malalties Minoritàries a l’Hospital d’Igualada.

18 de febrer 	 La Fundació Teknon, conjuntament amb l’Associació Catalana de Síndrome de 	
		  Rett, organitza la II Jornada Nacional de Síndrome de Rett, un fòrum sobre aquesta 
		  malaltia neurològica.

25 al 29 de febrer 	 ENDESA recolza les Malalties Minoritàries amb la projecció del Logo del Dia 	
		  Mundial 	de les MM a les façanes dels edificis:

		  Hospital de Santa Creu i Sant Pau, Institut Guttmann, Parc Taulí, Fundació
		  Puigvert, Can Ruti, Vall d’Hebron, IES, Dexeus, Parc de Salut Mar, UAB-Casa 
		  Convalescència.

25 de febrer 	 La Fundació Futbol Club Barcelona recolza les Malalties Minoritàries en el partit
		  de Bàsquet Regal FCBarcelona-B Fuenlabrada.

26 de febrer 	 L’Ajuntament de Barcelona recolza les Malalties Minoritàries amb la Mitja Marató 	
		  de Barcelona.

29 de febrer 	 Jornada al Parlament de Catalunya amb motiu del Dia Mundial de les Malalties 
		  Minoritàries.

2 de març	 Sopar Benèfic organitzat per FEDER delegació Catalunya a l’Hotel Barceló Sants, 	
		  amb motiu del Dia Mundial de les Malalties Minoritàries. 

amb Agraïment

Asociacion Nacional 
Esclerosis Tuberosa

Asociacion Española de Aniridia

Associació d’Afectats d’Hipertensió Pulmonar


