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MES DE 7.000
MALALTIES MINORITARIES.
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LA MARATO 2009: MALALTIES MINORITARIES




La Maratdé de TV3 2009: malalties minoritaries

El proper 13 de desembre , La Maraté de TV3 arribara a la majoria d’edat tot assumint el
repte d'acostar als catalans les malalties minoritaries , un nombrds i heterogeni grup de
patologies greus i poc conegudes socialment.

Esdeveniment mediatic i social impulsat per TVC i la Fundacié La Marat6 de TV3, La Marat6

_ té com a objectiu obtenir recursos economics  per impulsar la recerca biomédica sobre
uaree SEEHARE malalties que actualment no tenen guariment conegut. Aixi mateix, La Maraté6 de TV3
fomenta la sensibilitzacié social sobre les malalties de que tracta i promou la solidaritat i
la participacio ciutadana en aquest projecte.

La Fundaci6 engega el proper 2 de novembre una campanya de sensibilitzacio i difusio
sobre les malalties minoritaries que inclou conferéncies divulgatives als centres educatius i
civics i una potent accio de difusi6  que es vehicula a través de diversos suports grafics.

Amb els fons economics recaptats per La Maraté de TV3 de 2009 es financaran projectes

de recerca biomédica d'excel-léncia sobre malalties minoritaries , que contribuiran a
I'avencg en la prevencid, diagnostic i tractament dels afectats.
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Les malalties minoritaries

Caracteristiques
So6n malalties greus i poc frequents ; cadascuna d’elles afecta un nombre reduit de
persones, pero en conjunt representen una gran minoria . A Catalunya hi ha uns
400.000 afectats per alguna d’aquestes patologies.
Son croniques i generalment degeneratives .
N’hi ha al voltant de 7.000.
Provoquen un alt risc de mortalitat i de morbiditat i una péssima qualitat de vida.
Generalment s6n multisistemiques , és a dir, impliquen diversos organs i afecten

fL 13 DE DESEMBRE . les capacitats fisiques, habilitats mentals, i les qualitats sensorials i de comportament
O ESTARAS SOL EN AQUEST COMBAT dels malalts.

Son patologies bastant desconegudes |, fins i tot per als professionals de la medicina.
Per aquest motiu, se solen produir moltes dificultats en el diagnostic.

Al voltant del 80% so6n d’origen genétic . També hi ha malalties minoritaries causades
per una infeccid, una al-lergia o per una combinacio de factors genetics i
mediambientals.



Incidéncia
Afecten a 1 de cada 2.000 persones
A Europa, la incidéncia se situa entre el 6 i el 8%

Poden afectar entre el 3 i el 4% dels nounats

Tractament

En la majoria dels casos no existeix un tractament efectiu, pero si que es pot
aconseguir una millora en la qualitat i esperanca de vida dels malalts.

Actualment, sén pocs els pacients que poden accedir a algun dels farmacs que
existeixen per a aquestes malalties: els medicaments orfes , destinats al diagnostic,
prevencio o tractament de les malalties minoritaries.

La recerca, imprescindible

En els Ultims anys s'han fet avengos en el diagnostic preco¢ , la prevencio i el
tractament d'algunes d'aquestes malalties, perd encara hi ha molt cami per recérrer.

Com que la majoria de malalties minoritaries son d'origen genetic, la identificacio
dels gens i les mutacions responsables és fonamental per poder-les diagnosticar,
prevenir-les itrobar un tractament efica¢. La recerca biomédica , doncs, és
imprescindible.



Des de lany 1996 la Fundaci6 ha
organitzat més de 27.000 conferencies
divulgatives , que han arribata meés d’'1
mili6 de joves.

DVD divulgatiu sobre malalties minoritaries

Mural guanyador de I'edicié 2008 del Pinta

Campanya de sensibilitzacio

Més de 3.000 conferencies divulgatives sobre malalt  ies minoritaries

Entre el 2 de novembre i I'11 de desembre, en el marc de la campanya de sensibilitzacio i
difusio de La Maratd 2009, es realitzaran més de 3.000 conferéncies sobre malalties
minoritaries als centres educatius i civics de Catalunya.

Al voltant de 300 professionals de la salut seran els encarregats de transportar la realitat
d’aquestes malalties als ciutadans, especialment als joves entre els 14 i 16 anys, principals
receptors de la campanya de sensibilitzacié.

Les conferéncies tindran el suport d'un DVD didactic especialment editat per aquesta
finalitat que combina les descripcions médiques sobre malalties minoritaries amb el
testimoni de diversos malalts.

XI edicié del concurs Pinta La Maraté

Les classes que han rebut una conferéncia divulgativa sobre malalties minoritaries podran
participar en I'onzena edicié del concurs Pinta La Maraté tot presentat un mural que plasmi
la seva particular visio sobre les patologies tractades.

El certamen, organitzat per la Fundacié La Marat6 de TV3, té com a objectiu difondre entre el
jovent el coneixement sobre les malalties minoritaries i fomentar la solidaritat entorn de
La Marato.



Campanya de difusio

Com cada any, La Marat6é de TV3 vindra precedida d'una potent campanya de difusi6 que
té com a objectiu sensibilitzar la societat  sobre les malalties tractades, en aquesta edicid,
les minoritaries.

Amb una imatge colpidora i I'eslogan “Vull saber contra qué lluito” , la campanya de difusio
de La Marat6 2009 trasllada a la ciutadania la situacié de desorientacié a que s’enfronten els
afectats de malalties minoritaries.

Aquesta campanya arribara a tot Catalunya adoptant diversos formats , segons la seva
funcié i distribucié. Aixi, s’han editat adhesius, cartells i diptics informatius, que es
difondran entre les entitats que organitzen actes populars i els centres educatius on
s'imparteixen conferéncies.

Als carrers, les banderoles i pancartes penjades a iniciativa dels ajuntaments contribuiran a
promoure el clima de solidaritat i mobilitzacié ciutadana que caracteritza La Maratd i a la
televisid i la radio, un espot i una falca radiofonica recordaran la importancia de sumar
esforcos el proper 13 de desembre.

Material de difusio

Espot televisiu
Falca radiofonica

Diptics informatius 600.000 unitats
Adhesius 478.000 unitats
Cartells 40.000 unitats
Reportatge divulgatiu (DVD) 3.500 unitats

Publicitat en col-laboracié amb els ajuntaments
Banderoles municipals 5.100

Pancartes Es preveu I'adhesio de més de 800 ajuntaments catalans



Participacio ciutadana

Més de 1.000 activitats populars per recaptar fons per les malalties minoritaries

Un any més, centenars d'iniciatives solidaries de la ciutadania donaran suport a La
Marato de TV3 tot contribuint a incrementar el marcador del programa i a sensibilitzar els
participants sobre les malalties minoritaries.

El fort increment que ha experimentat el nombre d’activitats populars en els darrers
anys — entre La Maraté 2004 i La Maraté 2008 la xifra s’ha duplicat, tot passant de 502 a
1.066 — demostra el solid arrelament d’aquest projecte solidari en la ciutadania catalana.

En I'ediciéo 2009 del programa esperem superar novament el miler  d’activitats realitzades
en motiu de La Marat6 2008, que van aconseguir recaptar 1,2 milions d’euros

Evolucié del nombre d’activitats populars

Edicio Activitats
La Marat6 2004 502
La Marat6 2005 614
La Marat6 2006 738
La Marat6 2007 916
La Marat6 2008 1.066

Un mapa virtual de Catalunya al web de La
Maraté www.tv3.cat/marato recull totes les
activitats populars gue es realitzaran en
aquesta nova edici6 del programa.




Marca de Voluntaris La Marat6 de TV3

Voluntaris La Marato de TV3

La Fundacio ha creat la xarxa Voluntaris La Maraté de TV3 amb I'objectiu d’aglutinar sota
una mateixa marca identificativa els diferents col-lectius de voluntariat de La Marat6 de TV3
i impulsar-ne la seva imatge publica .

Aquesta plataforma és un nexe d'unié de les diverses procedéncies dels voluntaris que
col-laboren amb La Marat6: les associacions de voluntariat, sota la coordinacié del
Departament de Governacio, les associacions de malalts i els professionals de les empreses
de la CCMA i de les empreses col-laboradores de La Maratd, aixi com dels voluntaris
particulars.

Amb la creacié d’aquesta nova marca, la Fundacié pretén donar més visibilitat a la tasca
essencial dels voluntaris, alhora que vol promoure el voluntariat a través de la gestio del
capital huma sensibilitzat amb el nostre projecte solidari.



Seus telefoniques

Més de 2.800 voluntaris i 1.038 linies telefoniques  per fer possible la rebuda de
donatius

Des de les 5 seus telefoniques de La Maraté de TV3, que es posaran en funcionament el
mateix dia del programa, més de 2.800 voluntaris , coordinats pel Departament de
Governacio i Administracions Pabliques, atendran els milers de trucades dels donants.

Un total de 1.038 linies d’atenci6 telefonica  es distribuiran de la segiient manera:

Palau Sant Jordi de Barcelona , que funciona com a centre d'operacions, 777 linies
Auditori de Girona . 100 linies

Port de Tarragona . 75 linies

Universitat de Lleida . 50 linies

Plat6 4 de TVC, Sant Joan Despi. 36 linies

Nombroses empreses col-laboraran novament amb el subministrament de
productes i serveis a les seus.

Professionals de totes les empreses de la Corporaci6 Catalana de Mitjans
Audiovisuals (CCMA) i de les entitats i empreses col-laboradores de La Marat6
faran també de voluntaris el proper dia 13 de desembre.



Entitats col-laboradores

Per a l'organitzacid i logistica  de les seus telefoniques, la Fundacié compta cada any amb
la col-laboracié d'entitats, institucions i empreses, la tasca de les quals fa possible la
realitzacié de La Marato.

Secretaria d’Accié Ciutadana del Departament de Gov ernaciéo i Administracions
Publiques

Coordina les tasques de voluntariat i col-labora en l'organitzaci6 de la campanya de
sensibilitzacio i difusio.

Bassat Ogilvy & Matter Comuncacién
Col-labora en la creativitat de la campanya de promocio social i difusié de La Marato.

Caixa d’Estalvis i Pensions de Barcelona
Organitza el processament de les dades referents a les donacions i el cobrament posterior i
prepara la documentacié de tancament de La Maraté i d'auditoria.

PriceWaterhouseCoopers
Estableix els controls i les verificacions de les donacions, amb l'auditoria posterior de la
Fundacid, tot donant-hi la maxima fiabilitat i transparéncia.

Telefénica

Instal-la les linies telefoniques i vetlla per les connexions necessaries per rebre donacions.
Aquestes linies estan distribuides entre les seus de Barcelona, Lleida, Girona, Tarragona i
els estudis de TV3.

Abertis Telecom
Transporta el senyal d'audio i video de les activitats exteriors mitjancant les unitats mobils
desplacades, que fan els enllagos terrestres i via satel-lit.



Donatius

El mateix dia 13 de desembre trucant al 905 11 12 13
Entre I'1 de desembre de 2009 i el 31 de gener de 2010 a través de:
Servicaixa

Internet : www.tv3.cat/marato

Tot I'any

Transferéncia bancaria a “La Caixa” al nimero de compte
2100 0555 31 0201001500



Les recaptacions

Prop de 82 milions d’euros
recaptats en 17 edicions

Des del 1992, La Marat6 de TV3 ha
recaptat fons per impulsar la recerca
sobre diversos grups de malalties i ha
dut a terme una important tasca de
sensibilitzaci6  social al  voltant
aquestes patologies.




Comunicacio

El nou web de La Maratd

La Marat6 de TV3 estrena enguany un nou web , a partir de la fusié dels antics webs de la
Fundacio i del programa. Amb una estructura molt visual i dinamica , el nou espai ofereix
informacié detallada de totes les iniciatives que envolten La Maraté 2009, de les anteriors

edicions ide la recerca finangada amb els fons obtinguts. A més a meés, el web promou la
participacio dels internautes  a través d’un blog i atorga una gran importancia al material

audiovisual.

Us esperem a www.tv3.cat/marato

Mon Marato

El proper mes de novembre, la Fundacié editara el nimero 21 de la revista MonMaratd, que
amb un renovat i innovador disseny  oferira informacio sobre els continguts de La Marat6
20009.

Contacta

Departament de Comunicacié de la Fundacioé La Marat6 de TV3
Begonya Garcia, cap de comunicacio

93 444 48 43/ bgarcia.c@ccma.cat




Anotacions






