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Inscritaenel:

Registre General de Dret i Entitats Juridiques de la Generalitat de
Catalunya (Departament de Justicia) amb el nUmero 16391.

Registre de grups d’interées de Catalunya en data 5 de
novembre de 2021 per resolucio del director general de Dret,
Entitats Juridiques i Mediacidé de la Generalitat (Departament de
Justicia) amb el numero 4091.

Cens d’Entitats de Voluntariat de Catalunya amb el numero
001411-00

Balang Social 2023

Notificacio: Des de la Comissié de Balang Social de la Xarxa
d’Economia Solidaria (XES) hem validat les dades del vostre balancg i
us informem que I'Associacio de Malalts i Trasplantats Hepatics
de Catalunya compleix amb els estandards étics de
I'economia social i solidaria.

Podeu consultar l'informe de resultats i el segell del balang social de 2023 a la
pagina de transparencia https://www.ath.cat/transparencia/
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Presentem l'activitat i dels programes i projectes que hem
desenvolupat a I’Associacié de Malalts i Trasplantats Hepatics de
Catalunya (ath.cat), gracies a l'esfor¢ dels socis i dels voluntaris, les
subvencions oficials i d'altres entitats rebudes i els donatius de particulars
i empreses. El nostre agraiment per a tots. Aquest 2023 s’ha
caracteritzat per l'increment d’activitat dels nostres programes i
projectes.

El Programa de voluntariat hospitalari ha augmentat I'activitat,
aixi com l'activitat del Programa dels pisos d’acollida. Pel que fa
al Programa de sensibilitzacié de la donacidé, hem pogut fer més
activitats en general, sobretot de foment de la donacid, tot
augmentant els impactes.

S’ha realitzat el Projecte “Cicatrices”, del que trobareu informacié
més endavant. Hem consolidat els Projectes “El Bus de la Sang,
Organs i Teixits”, el “Tardes de Tertulia” i el de “Prevenci6 de
I'esteatohepatitis metabolica (NASH)".

Els nostres serveis als malalts i familiars inclouen des d’aquest any una
treballadora social propia a mitja jornada i l'assessorament legal
gratuit. La pagina web esta actualitzada i I'apartat de transparéncia
s'ha inclds en el portal de transparéncia de la Generalitat de
Catalunya.

Com a fet destacat, hem rebut el segell del Balang Social de 2023 per
part de la Xarxa d’Economia Solidaria (XES).

BALANC
SOCIAL
2023xes
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Activitats de suport, acompanyament i acollida
Voluntariat hospitalari i de suport testimonial

visites presencials als hospitals
visites al pisos d’acollida
telefonades de suport emocional
consultes informatives

atencions de suport a families en situacié de vulnerabilitat

AN N NN RN

acompanyaments abans del trasplantament (circuits)

<\

beneficiaris directes dels programes d’ajuda i suport

Pisos d'acollida

pisos
pernoctacions
persones ateses
families acollides

ASRNENEN

Suport psicologic a pacients i familiars

v visites del servei d'atencid psicologica
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Activitats de sensibilitzacio de la donacio

o xerrades a centres educatius i civics
o taules informatives a fires i actes

o dies de “La botiga solidaria al carrer”

o Ens adherim a la Marat6 de Donants de Sang de Catalunya

o Diada de Sant Jordi — Taula informativa de donacié

o Participacidé en les Fires de maig de Vilafranca del Penedés

o Concert solidari de PorFinViernes a la sala Luz de Gas

o Presentem el nostre projecte “El viatge de la vida” a I'Hospital Clinic

o Participem en la Maraté de Donacio de Sang de Girona
o Fira d’Entitats de Salut de Terrassa

o 5a edicié de la Jornada “El Bus de la Sang”
o Celebracié Dia Nacional del Trasplantament
o Acte del Dia del Donant a I’'Hospital Clinic

o Dediquem l'octubre a la visualitzacié del cancer de fetge
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Participacio a xerrades, jornades, conferencies i actes

o Roda de premsa de I'OCATT sobre activitat de donacio i
trasplantament de 2022
o Acte de I'Hospital Clinic en reconeixement de donants d’0rgans i

pacients trasplantats
o Setmana d’intercanvi d’experiencies Hospital Clinic

o Acte del Dia del Trasplantament de I'OCATT a CaixaForum, amb
presentacio del Projecte CICATRICES

o Real Academia de Medicina, acte del Dia Internacional de la

Immunologia de la Societat Catalana d'Immmunologia
o Festa infantil d’ANINATH a I'Hospital Vall d’'Hebron
o Jornades Formatives de la FNETH a Granada
o XV Caminada d’agraiment al Donant

o Dia internacional del NASH - Presentaci6 videos Projecte NASH
o Seminari sobre Estudi pilot de cribratge de les hepatitis viriques,

Agencia de Salut Publica de Catalunya
o Global Patient Advocacy Fireside Chat - Pfizer
o Jornada de Tecnics de la FNETH a Valencia

o Jornada COCEMFE dedicada als drets de les persones amb

discapacitat
o Jornades de formacio de la FNETH a Madrid

o Dia Internacional del Voluntariat a I'Hospital Clinic
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o Jornada del 25é aniversari de COCARMI

o Dia Internacional de les Persones amb Discapacitat a COCEMFE

Catalunya

o Participacié al 3r Congrés d’Entitats de I'Hospitalet
o Campanya de la FNETH en el Dia Mundial de les Hepatitis.

Participacio en projectes i estudis

o Projecte voluntariat i escola de I'Hospital Clinic
o Projecte Europeu INCLUDL

o Projecte d’aprenentatge i servei de L'Hospitalet
o Participacié en el grup de treball del “"Model ICE-
VH d'informacio, cocreacié i estrategia” de I'Hospital Vall d'Hebron.
o Realitzacié d’enquesta de I'OCATT sobre I'atencié que reben els
trasplantats als Centres d’Atencioé Primaria

Mitjans de comunicacio

o entrevistes (RNE -TV3 - TV I'H)

Formacio

o activitats formatives dels membres de la Junta




v

Activitats de relacio amb I'associat/da

o Publicacié de la Revista Donar Vida nim. 9

o Assemblea General Ordinaria

o Trobada d’estiu a I’'Hospital Clinic

o Visita al recinte modernista de I'Hospital de Sant Pau

o Dinar de germanor de Nadal

o newsletter’s
o comunicats informatius al grup de WhatsApp dels socis

o 9 sessions del grup d'ajuda “Tardes de Tertulia”

o Loteria de Nadal
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Programa de Pisos d’acollida

Objectius del Programa

o Facilitar I'estada i allotjament de malalts
i els familiars acompanyants que viuen

. PROGRAMA DE
lluny dels hospitals. PISOS D'ACOLLIDA

o Permetre estar a prop del pacient mentre aquest es troba
ingressat en espera de trasplantament hepatic, un cop
trasplantat o precisa proves complementaries.

o Estar oberts a pacients trasplantats o en espera d‘altres drgans
i amb altres malalties, sempre que sigui possible.

o Procurar un entorn compartit on descansar i intercanviar
experiencies i vivencies, que esdevé una ajuda mutua.

o Implicar els usuaris amb la seva valoracié i l'aportacio
de suggeriments, perquée ens ajudin a millorar en tots els
aspectes.Els voluntaris de I'associacié donen un cop de ma en
el seu bonfuncionament.

Com a fet a destacar d'aquest any 2023, la nostra treballadora social
ha iniciat I’atencio als usuaris dels pisos i s'ha implicat en la

seva acollida i la gestid del programa.

L'ath.cat, el setembre de 2021 va rebre de la Fundacié Habitat-3,
que gestiona l'adjudicacié d’habitatges provinents d’heréncies
intestades a entitats socials, un pis de 3 habitacions que encara esta
pendent de reforma, ja que el procés burocratic del lliurament és lent.

Actualment, s’esta treballant per aconseguir un pis de lloguer social
de I’Ajuntament de Barcelona.




En les enquestes de satisfaccio als nostres hostes el resultat
global ha sigut de 4,80 sobre 5.

A I'any 2023 hem facilitat allotjament a 443 persones, amb
un total de 4618 pernoctacions.

En els darrers tres anys la nostra activitat ha tingut la segient
evolucio:

3 3588
3 4512
3 4618

Podeu consultar la Memoria dels pisos completa
a: https://www.ath.cat/pis-dacollida/
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Programa de Voluntariat hospitalari i de suport emocional

El nostre voluntariat testimonial als hospitals, | ". e
consistent que una persona trasplantada rep, f ﬁ
si ho desitja i I'equip sanitari ho autoritza, PﬁoeRAMA DE

la visita d’una altra persona trasplantada que  VOLUNTARIAT
el pot escoltar i explicar la seva vivéncia, és cada
cop més valorat a I'ambit associatiu.

El voluntariat hospitalari aquest 2023 ha arribat a la xifra de 203 visites,
mentre I'any 2022 foren 160.

L'activitat de suport emocional telefonic ha augmentat lleugerament,
de les 91 telefonades de 2022 a les 99 de 2023.

El voluntariat també ha fet 10 visites presencials als pisos d'acollida, per donar
suport de tota mena a les persones hostatjades que ho necessitaven i 3
acompanyaments abans del trasplantament (circuits).

Dues voluntaries, dues administratives, com a tecniques, i la
treballadora social han estat convidades a participar en jornades
de la FNETH, relacionades amb el voluntariat, per compartir la
tasca de la nostra associacié i treure’n propostes de millora.

L'equip del voluntariat esta conformat per cinc persones, es reuneix
aproximadament cada tres mesos per organitzar-se i coordinar-
se | també per compartir vivencies i possibles problemes. La
formacié6 continuada és imprescindible per millorar en els
aspectes necessaris, per aixo l'equip ha efectuat 17 activitats
formatives.

L'ath.cat compleix la llei 25/2015 del 30 de juliol del voluntariat
i de foment de l'associacionisme de la Generalitat deCatalunya i
és membre de la Federacié Catalana de Voluntariat Social.
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Programa de Sensibilitzacio de la donacio

PROGRAMA DE

SENSIBILITZACIO
DE LA DONACIO

Xerrades

Realitzacié de xerrades sobre donacid i trasplantaments a diferents
col-lectius, amb prioritzacié de les escoles. Els missatges clau sén:

O

O O O O O

La donacio és una accid solidaria, gratuita, altruista i
confidencial

La donacid d’organs, teixits, sang i medul-la 0ssia salva vides
Sense donacid d'organs i medul-la no hi ha trasplantament
Per ser donant d’0rgans el més important és dir-ho a la familia
Sense donacidé de sang no hi ha transfusio

Previnguem les malalties

Presencia en fires de salut

Tenen lloc arreu de Catalunya, on distribuim el material de
difusié de la donacid i resolem els possibles dubtes relacionats
amb el mén de la donacid i els trasplantaments.

12
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Organitzacio d'actes culturals i festius

En tots hi fem presents els nostres missatges i lliurem material de
promocio de la donacid.

Adhesio a campanyes de donacio

Realitzades per entitats oficials o no (OCATT-FNETH-ONT-BANC DE
SANG- FUNDACIO CARRERAS) i per altres associacions de pacients.

Donem resposta als mitjans de comunicacio

Sempre que ens demanen la nostra preséncia o col-laboracio.

13
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Serveis de |I'ath.cat

Suport psicologic

Quan l'ajuda emocional que poden oferir els voluntaris no és suficient
es plateja l'opcid d’aquest servei. El duen a terme de forma
personalitzada les psicologues Beatriz Canales (adults) i Adelaida
Blanch (infantil), experimentades en pacients trasplantats o en
llista d’espera de trasplantament i va dirigit a pacients i familiars.
En funcid de l'objectiu de cada cas, actuen amb les possibilitats
seguents:

Psicoterapia: és un tractament psicologic que a partir del malestar
psiquic o fisic de la persona es promouen canvis en |'estat d’anim, en
el comportament, en la salut fisica i emocional, aixi com en la
integracié de la identitat psicoldgica i el benestar de les persones o
grups com la parella o la familia.

Assessorament psicologic: sén intervencions breus que
consisteixenen sessions d’informacio, orientacio i suport emocional
davant la presa de decisions respecte a situacions que necessiten
una intervencio immediata.

Treballadora social

La nostra treballadora social, la Laia Cleries, es va incorporar a
I’Associacio el mes de setembre a mitja jornada. A més d'altres tasques
que realitza, et pot donar resposta als dubtes que tinguis sobre les ajudes
i avantatges oficials derivats de la situacié de cadascu i també et
pot orientar en temes de reconeixement de la discapacitat.

Es pot contactar amb ella de dilluns a divendres de 9 a 13

al telefon

640 96 57 92 o pel correu electronic treballsocial@ath.cat.
Us podra atendre telefonicament, telematicament o de forma

presencial, en aquest cas cal cita prévia.
14




Assessorament legal

L’ath.cat ha signat un conveni amb el despatx professional GARCIA
MOLINOS ADVOCATS, situat al carrer Balmes, 109, pral. 1a; 08008
Barcelona. Ofereix consultes juridiques relacionades amb la malaltia,
tals com la invalidesa, temes laborals, i reclamacio d'assegurances de
malaltia i d'invalidesa.

El poden utilitzar els socis/es de I'ath.cat o qualsevol persona no
associada que ho necessiti a causa de la seva malaltia. Cobreix la
primera consulta, que és gratuita. Les consultes successives, en cas
d’efectuar-se, s6n a compte de la persona que les demani.

Per accedir-hi s’ha d’enviar un correu electronic a la

bustia ath.garciamolinosabogados@gmail.com explicant el cas i
indicant un telefon de contacte. Posteriorment, el despatx d’advocats
contactara amb la persona interessada per concretar com es fara la
primera consulta.

15
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Projectes de |'ath.cat 2023

Tardes de Tertulia

Espai virtual obert a tothom, socis i no socis, malalts i familiars va néixer
com a grup d’ajuda mutua en temps de la pandémia.

Posteriorment, ha esdevingut una trobada, que amb [|"ajuda d’una
persona convidada experta a cada sessié s'aborden temes d’interes
per a malalts hepatics, en llista d’espera o trasplantats.

Té I'objectiu compartir dubtes, problemes, inquietuds, experiencies i
vivéencies que ens ajudin a entendre i adaptar-nos millor a les
circumstancies de les nostres malalties.

Es duren a terme a través de la plataforma Zoom i son I'Ultim dimecres
de cada mes, llevat agost i desembre, de 17 a 18:00 h.

Per tal d’accedir a aquesta reunid virtual només cal enviar un correu
a: gam@ath.cat i posteriorment es rep un enllag de Zoom per
accedir-hi.

Al nostre canal de YouTube estan editades i disponibles totes les
sessions realitzades.

. Tardes de Tertidia, ,

16
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El Bus de la Sang, Organs i Teixits

Es tracta d’una activitat anual, iniciada I'any 2019 en format fira que
compta amb la participacié d’entitats i ens oficials relacionats amb
el mén de la donacié. Paral-lelament gaudeix d’actuacions
artistiques musicals i esportives.

Els seus objectius son:
1. sensibilitzar sobre les donacions i aconseguir el maxim nombre
de donacions de sang in situ.

2. que com més persones millor es facin donants tant de sang,
com d’organs i de medul-la Ossia.

3. que les entitats presents es puguin donar a coneixer i informar
de les seves caracteristiques.

En aquesta edicié de 2023 s’han aconseguit aquestes xifres: 249
persones es van apropar a la campanya, 206 van donar sang i
plasma, 10 van donar moll d’os, 33 van fer la seva primera donacio,
606 vaen ser beneficiaris directes i 52 persones van interessar-se
a fer-se donants d’organs

T 1 T‘l‘h{; :" a
”&/{%é‘

@ BUS de la SANG, ORGANS i TEIXITS @

El bus de la sang

Dissabte 6 de maig

DONA SANG

nnnnnnnnnnnnnnnnnn

Prevencio i informacio NASH

L'objectiu és elaborar continguts per informar i prevenir de la malaltia
per fetge gras i I'esteatohepatits no alcoholica (NASH).

Es va iniciar el 2022 i en aquest 2023 s’han editat de dos videos
relatius a l'activitat fisica i la nutricié en aquesta malaltia. Té la vocacio
de continuar anualment i rep una ajuda de Pfizer.

17
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Projecte CICATRICES

Aquest projecte de la FNETH, realitzat amb la col-laboracié de
pacients de diferents associacions de |’'estat, amb participacié de
I'ath.cat, consisteix en una exposicié fotografica itinerant que
mostra pacients inspirant-se en la tecnica japonesa Kintsugi, que
consisteix a fer servir pa d’or per reparar objectes de ceramica.
Definit com "“L'art d’acceptar el dany”, que significa: reparar la
ferida, acceptar el dany que hem viscut, créixer en els moments
dificils i sentir orgull de la nostra resiliencia.

Per aquesta rad, més de vint persones trasplantades de fetge es
van repassar la seva cicatriu amb pa d’or i es van fotografiar.
Aquesta mostra té per objectiu eliminar l'estigma que suposa
sotmetre’s a un trasplantament de fetge i fomentar la donacio
d’organs.

De la ma de l'ath.cat, va comencar exposant-se del 22 al 24 de
marg en el 17¢ Congrés de la Societat Catalana de Trasplantament
que es va celebrar a Barcelona.

La presentacio oficial de I'exposicio fou en l'acte que organitzarem
conjuntament amb I'OCATT en motiu del Dia del Trasplantament el
30 de mar¢ a CaixaForum Barcelona.

L'exposicid va seguir el seu recorregut els mesos d’abril i maig pels
Hospitals Clinic, Sant Pau, Vall d’Hebron, Bellvitge i Germans Trias
i Pujol. En cadascun d’ells varem fer un acte de presentacio, amb
presencia de les direccions dels centres i del public assistent,
exposant els objectius de I'exposicié i fent promocié de la donacio
d’'organs. L'exposici6 va tenir un total de 17.500 visitants.
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El grup de treball de comunicaci6 té per objectius informar de les
activitats i noticies propies, aixi com d‘aquelles que estan
relacionades amb la donacid, els trasplantaments i les malalties
hepatiques. Es un dels actors de programa de sensibilitzacié de
I'ath.cat, ja que en les seves publicacions sempre té pre sent la
promocié de la donacio.

Durant I'any 2023 ha dut a terme les segiients activitats:

= Manteniment de la pagina web: www.ath.cat

= Inclusi6 del nostre apartat web de transparencia al portal de
transparencia de la Generalitat de Catalunya

= Manteniment de les nostres xarxes socials

En aquesta taula podeu veure l'increment de totes elles

2021 2022 2023 .
WEB visitants 49.426 76.341 | 91.256 | .
FACEBOOK | seguidors 600 637 692
INSTAGRAM| seguidors 341 468 547
TWITER publicacions 259 244 280
WHATSAPP | publicacions 59 82 85

= Manteniment del grup de whatsapp dels associats

19
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= Manteniment de la nostra botiga solidaria:

https://www.ath.cat/tienda-solidaria/

» Manteniment de la nostra presencia a la web deTeaming per
obtenir fons pels pisos d’acollida:

https://www.teaming.net/pisosd-acollidacompartitsperamalaltsifamiliarsnecessitats

= Edicid i publicacié de videos al canal de YouTube de Tardes de
Tertulia, del Projecte NASH i d’activitats realitzades

= Publicacié de la newsletter mensual

; L = "‘;
I
Path.. ! @ @
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= Publicacio de la Revista DONAR VIDA n. 9

DONAR VIDA® .

EXIT DEL 1r.FESTIVAL SONG VIDA
“LA MUSICA DONA VIDA"

www.ath.cat

https://www.facebook.com/Amth.cat

www.twitter/ @ATHCAT

Ol

www.instagram.com/Athc.cat

https://www.youtube.com/@athc cat

(r https://www.tiktok.com/es/ath _cat

TikTok

https://www.linkedin.com/in/ath-cat/

LE
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Constitucio, finalitats
i treball en xarxa

Constitucio

Els prolegomens de I’Associacio se situen en el 1986, quan els
primers grups de trasplantats es varen comencar a trobar mensualment a
consultes externes. Esperant el resultat de les proves, compartien
sentiments, neguits i il-lusions, fent un intercanvi d’experiencies personals
sobre abans i després del trasplantament. Aix0 va resultar molt positiu per
a la seva recuperacié en tots els ambits de la vida diaria: personal,
familiar, laboral i social.

Aquests pacients van crear el Club de Trasplantats Hepatics de la
Ciutat Sanitaria de Bellvitge, que es va constituir legalment el 14
d’octubre del 1994 quan encara el seu ambit d’actuacié era només
I'Hospital de Bellvitge.

El 18 de novembre del 2004, es fa la presentacié oficial del

renovat Club de Trasplantats Hepatics de Catalunya (CTHC), per
acollir i treballar conjuntament amb els trasplantats de qualsevol hospital
de Catalunya.

L'any 2013, per motius legals i practics, es va canviar el nom i va passar a
anomenar-se Associacio de Trasplantats Hepatics de Catalunya
(ATHC), i I'any segient fou reconeguda com a entitat d'utilitat publica.
Finalment, I'any 2018 es modifica legalment el nom, passant a
denominar-se Associacioé de Malalts i Trasplantats Hepatics de
Catalunya (AMTHC), també (ath.cat).
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Finalitats

1. Donar suport a les persones afectades de malalties hepatiques i
trasplantades i a les seves families amb:

O

L'acompanyament i el suport emocional a través del voluntariat
testimonial en els hospitals o telefonic, quan el presencial no és
possible.

Els pisos d’acollida per a malalts o familiars necessitats quan viuen
lluny dels hospitals.

El grup d’ajuda mutua i informacié mensual per videoconferéencia
“Tardes deTertulia”

L'organitzacié d’activitats d’ajuda mutua i confraternitzacid.
Informacio en general.
Els serveis de treballadora social, psicologia i assessorament legal.

La informacido de temes d’interes relacionats amb la salut dels
pacients.

2. Conscienciar la societat de la importancia i els valors de la
donacio (organs, teixits, sang i medul-la ossia) i la prevencio de
malalties hepatiques amb:

O

La realitzacid de xerrades sobre Donacio i Trasplantaments a
diferents col-lectius, amb prioritzacié de les escoles.

Les nostres xarxes socials, amb el missatges que sense donacié
no hi ha trasplantament i que la donacié salva vides.

L'organitzaci6 d’actes culturals i la nostra preséncia en fires de
la salut arreu de Catalunya. Aquesta entitat vetlla perque les
seves activitats integrin la perspectiva de génere.

Participant i col-laborant en campanyes sobre la donacid.

Amb I'ajuda de voluntaris que col-laboren en diferents
situacions.

3. Aportar la veu dels pacients davant les
administracions i alla oncalgui
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Treball en xarxa

Pertanyem a:

- Federacié Catalana de Voluntariat Social (FCVS)

- Federacién Nacional de Enfermos Trasplantados Hepaticos (FNETH)

- COCEMFE- Catalunya, Barcelona, Tarragona i Lleida (Confederacion Espafiola
de Personas con Discapacidad Fisica y Organica)

- Fundacié Catalana de I'Esplai (Fundesplai)

Representats, per formar part de federacions a:

- Comite Catala de Representants de Persones amb Discapacitat (COCARMI)
- Taula d'entitats del Tercer Sector Social de Catalunya

Tenim conveni amb:

- Hospital de Bellvitge

- Hospital Clinic

- Hospital Vall d'Hebron

- Hospital Josep Trueta

- Societat Catalana dTmmunologia

- Associacié D'Ajuda a I'Acompanyant del Malalt de les Illes Balears

- Universitat Internacional de Catalunya- Facultat de Medicina i Ciencies de la
Salut

- Fundacio “la Caixa”

Col-laborem amb:

- Organitzacié Catalana de Trasplantaments (OCATT)
- Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT)

- Banc de Sang i Teixits (BST)

- Fundacio Josep Carreras

- Altres associacions de malalts trasplantats

- Xarxa d’Economia Solidaria (XES)

Som membres de:
- Societat Europea de Pacients de Fetge (ELPA)

- Societat Europea de Trasplantament d’Organs (ESOT)
- Institut de Donacié i Trasplantament (DTI Community)
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