
 
 

ACTE COMMEMORACIÓ DIA MUNDIAL MALALTIES MINORITÀRIES 

DIA 29 de febrer de 2024 de 10 a 11.30 hores 
Programa de l’acte  

Departament de Salut, Travessera de les Corts, 131-159| Pavelló Ave Maria | 08028 Barcelona 

10-10.15h  Inauguració i presentació 

  Honorable Sr. Manel Balcells, Conseller de Salut 
  Sra. Carme Bertral, Secretària d’Atenció Sanitària i Participació 

10.15-10.45h Les Malalties Minoritàries a Catalunya. 

Estat actual i experiències. 
 
Sra. Assumpta Ricart, Gerent de Processos Integrats de Salut del Servei Català 
de la Salut 
Sr. Eric Muncunill, pastisser i forner professional i afectat d’una Malaltia 

Minoritària Metabòlica 

Sra. Anna Ripoll, Representant de la Federació Espanyola de Enfermedades 

Raras (FEDER)   

Sr. Francesc Cayuela, Representant de la Federació Catalana de Malalties 

Minoritaries (FECAMM)  

Intervenció via Zoom de la Sra. Anna Maria Cueto, metgessa i coordinadora de 

la Unitat d’Expertesa Clínica en Malalties Minoritàries Cognitivo-Conductual 

pediàtriques 

Vídeo de l’Equip de Malalties Minoritàries de l’Hospital Universitari de Bellvitge 

Sra. Susana Webb, presidenta de la Comissió Assessora en Malalties 

Minoritàries  

Modera la taula: Sra. Anna Domènech, tècnica de l’Escola de Salut Catalana 

10.45-11.30h Presentació de la Cançó sobre les Malalties Minoritàries.  

  Taller participatiu de creació de la cançó 

Sr. Rikki Arjona i Sr. Jan Garrido, membres del Grup Musical Xiula i conductors 

del Taller participatiu. 

Sra. Cristina Arnau Palacios, participant en el Taller de creació de la cançó i 

membre de l’Associació Glut1 i malalties que responen al Tractament Cetogènic 

(asGLUTdiece) 

Sra. Laia Robusté participant en el Taller, mare d'un nen amb una Malaltia 

Minoritària, delegada de l'Associació Esclerosis Tuberosa a Catalunya i lluitadora 

pels drets dels infants i la investigació mèdica. 

Teo Robusté, participant en el Taller. Nen alegre i feliç de 9 anys, apassionat dels 

gegants i la música. Li encanten les festes populars on hi ballin gegants i cap 

grossos i anar a concerts i obres de teatre 

Coordina la taula: Sra. Judit Ferrusola, tècnica de l’Escola de Salut Catalana 

11.30h   Tancament de l’acte 

Sr. Rafael Ruiz Riera, Subdirector General de Coordinació de la Secretaria 

d’Atenció Sanitària i Participació.  


