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INTRODUCCION

Para conocer el impacto de las informaciones que difunde la Red de Madres y Padres
Solidarios. Apoyo a las enfermedades raras (en adelante ReMPS), y en el marco del proyecto
“Calidad de vida para afectados con patologias rara y crénicas”, financiado por el
Ayuntamiento de Cdrdoba, se ha realizado un dossier de prensa que recoge el impacto de
dichas informaciones en los medios de comunicacion a nivel de la provincia de Cérdoba desde
febrero de 2021 a febrero de 2022.

El objetivo de este dossier es conocer y valorar el impacto de las informaciones sobre las
actividades que desarrolla la asociacion asi como su reconocimiento y posicionamiento en la
defensa de las patologias minoritarias. De esta forma, el dossier sirve para estimar el alcance
social de las acciones desarrolladas y el resultado de la inversién a través de la estimacién ROE
(Return on Equity, por sus siglas en inglés).

Cabe mencionar que la particular situacidon generada por la pandemia del covid-19 durante
2021 también ha tenido impacto en las comunicaciones de la asociacidn, con lo que seria
conveniente prorrogar el dossier de prensa en afios posteriores para poder constatar la
evolucidn positiva que se ha venido detectando en afios anteriores.

Por otro lado, también hay que tener en cuenta que la actividad de la ReMPS, igualmente, se
ha visto impactada por la pandemia, viéndose alteradas algunas de las iniciativas principales,
especialmente, la carrera que se viene celebrando desde hace 8 anos coincidiendo con el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras (29 de febrero), que en 2021 se realizé de forma virtual, lo
que le resté impacto informativo respecto a ediciones anteriores.

Dicho lo anterior, debemos puntualizar también que la atencidn recibida por los distintos
medios de comunicacién responde a su propia percepcidn de la asociacién y del trabajo que
ésta realiza ya que la asociacidon no ha sufragado hasta la fecha ningun tipo de publicidad.

DATOS

En los doce meses analizados (de febrero de 2021 a febrero de 2022), la ReMPS ha remitido a
los medios de comunicacion locales y provinciales un total de 11 informaciones que han
generado 50 impactos en los mencionados medios locales.

El coste econdmico que supondria publicar un anuncio de las mismas caracteristicas de la
informacidn publicada (tamafio, duracion y medio) seria de 54.672,23 euros, si bien, en
realidad, el valor es superior dado que hay inserciones que no han podido ser valoradas por no
aparecer en los gestores de licencias de derechos de autor. Dado que el valor de las
informaciones es superior al de la publicidad, es comun multiplicar esta cantidad por 2,4 para
obtener una valoracién mas correcta de los impactos, de forma que el valor de la repercusion
medidtica de las notas de prensa publicadas seria de 131.213,36 €.



Estas cifras sitlan a la asociacion como una de las principales organizaciones sociales con
mayor impacto de la provincia, y no solo eso, también es una de los que mas audiencia
alcanza. Como puede verse en el anexo del clipping, las informaciones aparecidas en medios
de comunicacion han llegado a 855.966 personas (mas si tenemos en cuenta los medios que
no hemos podido cuantificar).

Hay que remarcar aqui la calidad de las informaciones aparecidas en los medios de
comunicacion. Es habitual poner la atencién en las cifras econdmicas, en los nimeros, porque
nos permiten cuantificar pero no podemos dejar de fijarnos en la calidad que es un importante
indicador de la imagen social que se difunde de la asociacion. En este sentido, se debe
destacar que no ha habido errores de bulto que hayan requerido de matizaciones e incluso
solicitud de rectificacién. Las noticias han sido respetuosas y, sobre todo, positivas, haciendo
incidencia en la informacién que hemos querido transmitir. Indicativo de ello es que en la
mayoria de los medios se ha respetado la redaccion dada por el Gabinete de Prensa a las
informaciones.

También en las redes sociales debemos hacer hincapié en la calidad sobre la cantidad. En el
afio analizado se han alcanzado los 1.650 seguidores, con un alcance de 1.880 personasy
1.628 me gusta en Facebook. También en este apartado hay que subrayar que no se ha hecho
ninguna inversion en publicidad de esta red social, que ningun seguidor ha dejado de seguir la
pagina.

A continuacidn se enumeran las informaciones referidas a la ReMPS publicadas en medios de
comunicacion locales y provinciales



ASOCIACION RED DE MADRES Y PADRES SOLIDARIOS. APOYO A LA INVESTIGACION DE ENFERMEDADES RARAS (ReMPS)

ROE DE PRENSA FEBRERO 2021-FEBRERO 2022

MEDIO FECHA AUDIENCIA | VALOR (€) | TITULAR DE LA NOTICIA
1 CORDOBAHOY 5-2-2021 2.685 134 La Remps organiza una carrera de relevos virtual para el dia 28 en
favor de la investigacidn sanitaria
2 CORDOPOLIS 9-2-2021 3.593 1.861 A la carrera contra las enfermedades raras
3 CORDOBA 10-2-2021 | 45.742 2.800 La 72 carrera solidaria 'Por la investigacién en la salud humana' se
vuelve virtual
4 EL DIA DE CORDOBA | 10-2-2021 | 40.050 1.815 La carrera solidaria para hacer visibles las enfermedades raras se
vuelve virtual en Cérdoba
5 ONDA CERO 22-2-2021 | 45.000 264 Entrevista con el presidente de la ReMPS
6 PLATAFORMA DEL 25-2-2021 | O 0 La Plataforma del Voluntariado de Cérdoba
VOLUNTARIADO DE suma ya 79 entidades
CORDOBA
7 CORDOBA 27-2-2021 | 43.650 1.835 Enfermedades raras y olvidadas
8 ABC CORDOBA 28-2-2021 | 22.500 342 Familias con enfermedades raras en Cérdoba: vivir dia adia sin
saber cuando llegara el tratamiento
9 EL DIA DE CORDOBA | 28-2-2021 | 40.050 1.815 Mas de 450 personas participan en la carreravirtual 'Por la
investigacion en la saludhumana' en Cérdoba
10 CORDOBA 1-3-2021 13.572 786 Carrera virtual para estudiar enfermedades raras
11 CORDOPOLIS 1-3-2021 2.685 664 Mas de 450 personas se suman a la VIl Carrera solidaria (y virtual)
“Por la investigacion en la salud humana”
12 GUADIATO 1-3-2021 0 0 Mas de 450 personas se suman a la VIl Carrera solidaria “Por la
INFORMACION investigacion en la salud humana”, que este afio ha sido virtual
13 EUROPA PRESS 5-3-2021 6.534 260 El IPBS subvenciona los proyectos de integracion y contra la
exclusiéon de 29 entidades de la provincia de Cordoba
14 CORDOBA 15-3-2021 487 233 Talleres virtuales para dar a conocer enfermedades raras
15 CORDOPOLIS 15-3-2021 4.129 255 La ReMPS celebra talleres virtuales para dar a conocer las
enfermedades raras y la problematica de estas familias




16 CORDOBA 16-5-2021 | 43.650 1.835 El Ateneo de Cérdoba hace entrega de las Fiambreras de Plata
2020

17 ATENEO DE 16-5-2021 | O 0 Fiambreras de Plata afio 2020

CORDOBA

18 CORDOBA 17-5-2021 | 43.650 1.835 El Ateneo de Cérdoba hace entrega de las Fiambreras de Plata
2020

19 EUROPA PRESS 1-7-2021 6.534 2.601 Un total de 38 entidades de Cérdoba obtendran financiacion del
IPBS para desarrollar sus proyectos sociales

20 CORDOPOLIS 2-7-2021 653 437 Un total de 38 entidades obtendran financiacidn del IPBS para
desarrollar sus proyectos sociales

21 SUR DE CORDOBA 7-8-2021 0 0 La asociacidon Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) ofrece
sesiones de rehabilitacién gratuitas gracias a un proyecto del IPBS
en 13 localidades

22 CANAL SUR 9-8-2021 3.267 515 Entrevista al presidente de la ReMPS

23 CORDOPOLIS 29-8-2021 1.306 499 La ReMPS inicia un proyecto de informacién y apoyo
terapéutico a personas con enfermedades raras

24 CORDOBAHOY 4-9-2021 372 66,71 Fundacion Mapfre financia un proyecto terapéutico parapersonas
con enfermedades raras

25 EUROPA PRESS 4-9-2021 6.534 2.601 ReMPS activa en Cérdoba un proyecto terapéutico para personas
con enfermedades raras financiado por Fundacidon Mapfre

26 VIVA MALAGA 4-9-2021 0 0 ReMPS activa un proyecto terapéutico para personas con
enfermedades raras

27 COPE 5-9-2021 454 197 ReMPS activa un proyecto terapéutico para personas con
enfermedades raras financiado por Fundaciéon Mapfre

28 PTV 6-9-2021 0 0 Entrevista al presidente de la ReMPS

29 EL DIA DE CORDOBA | 10-10-2021 | 40.050 1.815 El Ayuntamiento de Cérdoba apoya la visibilizacidn de las
enfermedades raras

30 CORDOPOLIS 11-10-2021 | 1.306 499 La Red de Madres y Padres Solidarios desarrolla un

proyecto que visibiliza las consecuencias de las
enfermedad raras




31 VIVA CORDOBA 11-10-2021 | O 0 El Ayuntamiento de Cordoba apoya la visibilizacidn de las
enfermedades raras

32 ANDALUCIA i 11-10-2021 | 6.982 1.106 El Ayuntamiento de Cérdoba apoya la visibilizacion de las

INFORMACION enfermedades raras y la atencién

33 CORDOPOLIS 12-10-2021 | 1.306 499 Las familias de afectados por enfermedades raras visibilizan su
situacién social

34 GUADIATO 11-12-2021 | O 0 La ReMPS invita a compartir la ilusion de la Loteria de Navidad

INFORMACION

35 ONDA CERO 13-12-2021 | 2.648 45.000 Comparte tu ilusion 2021’

36 CORDOBAHOY 13-12-2021 | 372 66 La ReMPS invita con su tradicional campafia de'Comparte tu
ilusién' a donar décimos de la Loteria deNavidad

37 LA VOZ DE CORDOBA | 14-12-2021 | 3.430 272 La ReMPS invita a compartir la ilusion de la Loteriade Navidad

38 PTV 16-12-2021 | 81.000 300 Entrevista al presidente de la ReMPS

39 CORDOBA 21-2-2022 487 204,65 La Federacién de Enfermedades Raras oferta clases de apoyo para
pacientes infantiles hasta final de curso

40 EL DIA DE CORDOBA | 23-2-2022 45.000 264 La VIl carrera de relevos 'Por un mundo sin enfermedades raras' regresa
y se celebrara en Villarrubia

41 CORDOBA 23-2-2022 | 45.742 2.800 Cérdoba acoge este domingo una carrera para reivindicar la
investigacion de las enfermedades raras

42 MONTILLA ONLINE 23-2-2022 0 0 La ReMPS anima a los cordobeses a participar en la VIl carrera de
relevos “Por un mundo sin enfermedades raras”

43 ONDA CERO 25-2-2022 2.648 45.000 “Por un mundo sin enfermedades raras”

44 PTV 25-2-2022 | 81.000 300 Entrevista a Ana Gonzalez y Montse Aranda

45 CORDOBA 27-2-2022 | 43.650 1.835 M4ds de 200 personas participan la carrera de relevos 'Por un
mundo sin enfermedades raras'

46 EL DIA DE CORDOBA | 27-2-2022 | 40.050 1.815 M4ds de 200 personas participan la carrera de relevos 'Por un
mundo sin enfermedades raras'

47 ABC 27-2-2022 22.500 653 La carrera de relevos ‘Por un mundo sin enfermedades raras’, en
imagenes

48 CORDOPOLIS 27-2-2022 1.306 499 Corriendo por relevos “por un mundo sin enfermedades raras”




49 CORDOBA 28-2-2022 45.742 2.800 Mas de 45.000 cordobeses, el 80% nifios, sufren enfermedades
raras

50 CORDOBA 28-2-2022 43.650 1.835 Jimena padece sindrome de Kleefstra, un trastorno con solo dos
casos en Cérdoba

TOTAL 855.966 131.213,36




14/12/21 18:48 La Remps organiza una carrera de relevos virtual para el dia 28 en favor de la investigacion sanitaria
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DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

La Remps organiza una carrera de relevos virtual para el
dia 28 en favor de la investigacion sanitaria
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CORDOBAHOY 10:55 05/02/21

Un afio mas se va a celebrar El Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2021, que tendrd lugar el proximo 28 de febrero, y en
Cérdoba para esa jornada se ha organizado a cargo de la Red Espafiola de Madres y Padres Solidarios (Remps) y La Union
Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco), la VIl Carrera de Relevos por un Mundo sin Enfermedades Raras, que
evidentemente, y debido a las circunstancias sanitarias, tendra caracter virtual.

Ambas organizaciones van a contar con su propio equipo, pero animan a la sociedad a participar, ya que todo lo recaudado
en esta Ccarrera se donara integramente a proyectos de Investigacion en salud humana.
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14/12/21 18:48 La Remps organiza una carrera de relevos virtual para el dia 28 en favor de la investigacion sanitaria
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Las inscripciones (sg. pueden realizar en la web wwwreddepadressolidarios.com (http:/reddepadressolidarios.com), pero

PRPIEsTRR W RARCREERSIIE SIS RBB BRIFROVSETEHA-7 22, 50aA1IMERINE)R donacion de S euros a la cuenta de Arquia
Banca (https://www.arquia.com/es-es/) ES47 3183 1400 5410 0329 3220.

La organizacion sefala que el pago del dorsal se hara via BIZUM en el 627 80 13 21.
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Es hoy. Es contigo. Es ahora socio/a
Deportes

A la carrera contra las enfermedades raras

La Red Espaiola de Madres y Padres Solidarios organiza la séptima edicidon de su prueba a beneficio
de la investigacion de patologias poco comunes

El Covid-19 obliga a que la cita sea individual y virtual, con un precio de cinco euros para el dorsal

Como es habitual la recaudacion va destinada a la labor de la organizacion

f YW e

Cartel de la Carrera por un mundo sin enfermedades raras. REMPS

Rafael Avalos
9 de febrero de 2021 -05:10h (J O
Y@avalosrafa

La pandemia de Covid-19 impide la actividad desde hace mas de un afio. Mientras en otros sectores y otras disciplinas
continla aun con patentes cambios, en atletismo no es asi. Excepto, claro esta, en las competiciones oficiales. Una
realidad dificil para los corredores populares, que de vez en cuando tienen la fortuna de gozar de pruebas de caracter
individual y virtual. Como es el caso de una que aguarda Cdrdoba y que ademas tiene un importante significado. No
es otra que la Carrera de Relevos por un mundo sin enfermedades raras, que cumple este ano de manera especial su
séptima edicion.

Organizada por la Red Espainola de Madres y Padres Solidarios (REMPS), se trata de una carrera de corte solidario y
con un objetivo claro. Este es el apoyo a una causa tan noble como el fomento de la investigacidon de patologias poco
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comunes. Al menos en lo que se refiere a contar con una atencién como si existe en otras mas habituales. En cuanto a
la competicién, debido a la situacidén generada por el Covid-19, en 2021 se va a realizar de manera virtual. Esto es,
como ya sucedid en anteriores ocasiones, con cada atleta por su parte. Los nUmeros tienen un precio de cinco euros
en forma del ya tradicional dorsal cero. Del mismo modo, pueden hacerse donativos. Para ello estan a disposicion de
todo aquel que lo desee la cuenta ES47 3183 1400 5410 y en Bizum, 627801321.

Por cierto, que la prueba se disputa el 28 de febrero con motivo del Dia Internacional de las Enfermedades Raras.
Ademas, la iniciativa cuenta con el respaldo de la Union Profesional Sanitaria de la provincia de Cérdoba (Upsaco).
Claro esta, “como todos los afios toda la recaudacion se donara integramente a Proyectos de Investigacién en la Salud

Humana”. Sobre la REMPS, es una organizacion sin animo de lucro que trabaja para mejorar la salud y calidad de vida
de los ciudadanos, con apoyo de visibilidad de la problematica social que sufren las familias afectadas por una
enfermedad rara. De igual forma, trata de ayudar al impulso de la investigacién de patologias minoritarias.
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He visto un error A
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Te necesitamos

Queremos ser el mejor periodico local de Cérdoba y para conseguirlo necesitamos tu apoyo. Hazte socio/socia
de elDiario.es y destina una parte de tu cuota a apoyar Cordoépolis.

HAZTE SOCIO, HAZTE SOCIA

Lo mas... Leido Comentado

La pandemia suma en Cordoba otros 308 contagios y un nuevo fallecido L
Alfonso Alba

Identifican a ocho jovenes saliendo de madrugada del estadio El Arcangel con un balén y botellas de alcohol =
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La 72 carrera solidaria 'Por la investigacion en la
salud humana' se vuelve virtual

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) junto a las organizaciones miembros de

la Unidn Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco) volveran a correr para recaudar fondos para la
investigacion en salud humana
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Por séptimo afio consecutivo las enfermedades raras correran por barriadas y distritos de Cérdoba para hacerse
visibles y llamar la atencion sobre las dificultades que asumen dia a dia las personas afectadas por una patologia
minoritaria y su familias. Pero en esta ocasion, y debido a la situacion de pandemia, la carrera solidaria "Por la
investigacion en la salud humana’ se volvera virtual.

Como en ediciones anteriores habra dos equipos, el amarillo -conformado por enfermos, familiares y voluntarios- y
el azul -el de la Union Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco)-. Quienes deseen participar, solo tienen que adquirir
a traves de la pagina web de la asociacion (www.reddepadressolidarios.com) un dorsal -0 varios- de uno de los
equipos y después salir a correr y hacerse un selfie que pueden mandar por Whatsapp a los numeros 627801321 o
666529995 y que se colgara en la web y redes sociales de la asociacion el 28 de febrero, dia que se celebra el Dia

Mundial de las Enfermedades Raras.
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La carrera solidaria para hacer visibles las

enfermedades raras se vuelve virtual en
Cordoba

* La Asociacion de Madres y Padres Solidarios recibe solicitudes de ayuda de personas con secuelas
por el covid-19

* En la provincia hay 40.000 personas que padecen una enfermedad rara
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Imagen de archivo de los participantes en la carrera del afio 2020. / JUAN AYALA
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10 Febrero, 2021 - 10:24h

Por séptimo afio consecutivo las enfermedades raras correran por barriadas y distritos de Cérdoba para hacerse visibles y
llamar la atencién sobre las dificultades que asumen dia a dia las personas afectadas por una patologia minoritaria y sus
familias. Pero en esta ocasion, y debido a la situacion de pandemia, la carrera solidaria Por la investigacion en la salud humana
se volvera virtual.

Como en ediciones anteriores habra dos equipos, el amarillo —conformado por enfermos, familiares y voluntarios- y el azul —el
de la Uniodn Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco)-. Quienes deseen participar, solo tienen que adquirir a través de la pagina
web de la asociacién un dorsal —o varios- de uno de los equipos y después salir a correr y hacerse un selfie que pueden mandar
por Whatsapp a los nimeros 627801321 0 666529995 y que se colgara en la web y redes sociales de la asociacion el 28 de
febrero, dia que se celebra el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Ademas, y como en las demas carreras celebradas hasta la fecha, quienes no quieran o puedan correr también pueden participar
adquiriendo un dorsal cero. Como siempre, todo el dinero recaudado en la carrera, en la que ya hay inscritas mas de 90 personas,

se destinara a investigacion sobre salud humana.
¢Quieres estar al dia de la actualidad en Cérdoba? Suscribete a nuestras notificaciones X
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8/8/2021 La carrera solidaria para hacer visibles las enfermedades raras se vuelve virtual en Cérdoba
El presidente de la Remps, Francisco Urefia, sefiala que “la situacion de las personas que sufren una enfermedad rara y sus
familias se ha deteriorado mucho con la pandemia. Muchos han dejado de recibir atencién sanitaria, rehabilitacion o servicios
sociales que para estos enfermos y sus familias son fundamentales”.

En este sentido, Urefia apunta que “la asociacidn recibe a diario solicitudes de ayuda por parte de enfermos y personas que han
pasado el covid-19 a las que les han quedado secuelas que ya no saben a dénde acudir y que se sienten desamparados por las
distintas administraciones”.

“La gran mayoria de las mas de 7.000 enfermedades catalogadas como raras hasta el momento no tienen tratamiento ni cura,
de ahi la importancia de la investigaciéon que precisamente ahora hemos visto que es fundamental para luchar contra las
enfermedades”, remarca el presidente de la Remps quien lamenta que “la pandemia del covid-19 haya relegado a las personas
que sufren una enfermedad rara al olvido”.

No hay que olvidar que en Espafia se calcula que hay mas de 3,5 millones de personas que padecen una enfermedad rara, de las
que unas 600.000 viven en Andalucia y 40.000 en Cérdoba. El 80% de estos enfermos son menores y “queremos un futuro para
ellos, y el futuro pasa por encontrar tratamientos y curas para sus enfermedades y para eso se necesita investigacion y
concienciacion por parte de toda la sociedad, a la que invito a participar en esta carrera virtual y a conocer el trabajo que realiza
la Remps”, apostillé Francisco Urefia.

COMENTAR / VER COMENTARIOS
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Al menos 35 muertos en el bombardeo de Rusia a la base militar ucraniana cercana a Polonia

PUBLICIDAD

Ondacero Emisoras Andalucia Cérdoba Audios

CON ANTONIO DAVID JIMENEZ

Mas de Uno Cordoba 22/02/2021

Ma4ds de uno entrevista a David Dorado, cuarto teniente de alcalde y concejal del
grupo Ciudadanos, para abordar asuntos relacionados con Cérdoba. A Francisco
Urena, presidente de la Asociacion ReMPS, con motivo de la carrera de relevos
virtual que servira para ayudar a esta organizacion dedicada a las
enfermedades raras. Conocemos con Juan Pedro Monferrer, director del Centro
de Recursos Virtuales UCODigital, la puesta en marcha de los primeros cursos
MOOCs. Y celebramos con SADECO las "pajaritas azules", premio al reciclaje de
papel y carton.

Onda Cero Cérdoba <
Cérdoba | 22.02.2021 15:48

L 2

Ultima Hora Guerra Ucrania Rusia | Maria Pombo | Juan Betancourt | Estafa Correos | Precio gasolina | Gasoline

https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/cordoba/audios-podcast/mas-uno-cordoba-22022021_202102226033c454ec8b8d00010a9dc1.html
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La Plataforma del Voluntariado de Cordoba
suma ya 79 entidades

Publicado 25 febrere 2021
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13/3/22, 16:56 La Plataforma del Voluntariado de Cérdoba suma ya 79 entidades - Plataforma del Voluntariado de Espafia
La Plataforma del Voluntariado de Cordoba, cuya presidenta, Pilar Pineda, ocupa ademas la
Secretaria General de la Plataforma del Voluntariado de Espaiia, ha alcanzado ya las 79 entidades,
tras las nuevas incorporaciones: Asociacion Acirad, la Fundacion RAIS (Hogar Si) y la ONG Paz y

Desarrollo.

La organizacion cordobesa celebré la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria el miércoles 24
de febrero, donde se dio entrada a las nuevas entidades que solicitaron unirse a esta red de
entidades que forma la Plataforma, donde el nexo comUin a todas ellas es la promocion y el

fomento del voluntariado en la provincia.

Con estas incorporaciones, la Plataforma del Voluntariado de Cérdoba roza las 80 entidades que

apuestan por un voluntariado de calidad en esta provincia andaluza.

Tambien, en esta Asamblea, se expusieron las actividades a desarrollar en este afio por la
Plataforma del Voluntariado, se repasaron los acontecimientos de mayor interés del 2020, se
aprobaron las cuentas del pasado afio y el presupuesto actual, y se procedid a la modificacion de
estatutos, para poder validar las reuniones telematicas de la entidad.

La Asamblea de la Plataforma del Voluntariado de Cérdoba se solidarizé ademas con la situacion

de la asociacion Red de Padres y Madres Solidarios, apoyo a la investigacion de las enfermedades
raras, que, en estos momentos en los que el covid-19 acapara toda la atencion, las enfermedades

raras vuelven a quedar olvidadas.

Compartir:
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Enfermedades raras y
olvidadas

La ReMPS resalta el golpe que ha supuesto el coronavirus a
la atencion y el tratamiento de los pacientes durante el
confinamiento y la pandemia 60.000 cordobeses sufren
algun tipo de dolencia con esta calificacion

Ignacio Lugue

27-02-21|07:59
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Enfermedades

Jraras y oIVidadas
Este domingo se celebra el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras unos tipos de dolencias que afectan a unos 60.000
cordobeses, la mayoria nifios. Estas patologias, poco

frecuentes, representan entre el 6% y el 8% de la poblacion,
aunque se desconoce el nimero exacto de afectados, ya que no
existe un registro oficial que aglutine a todos los casos,

sefiala Francisco Urefia, presidente de la Red Espafiola de Madres
y Padres Solidarios (ReMPS). En Andalucia, segun cifras
aportadas por la Consejeria de Salud y Familias, existen unas
500.000 personas castigadas por unas dolencias que implican
importantes repercusiones en el &mbito psicofisico, familiar,
laboral y economico, sin ningun tratamiento en muchas ocasiones
y en el ultimo afio agravadas por la pandemia.
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Una de las familias cordobesas afectadas es la de Manuel Perales.
Su hijo, Adrian, padece el Sindrome Lesh Nyhan, para el que
consiguid, después de afios de lucha, su entrada en un ensayo
clinico en Madrid para el tratamiento de la enfermedad. Sin
embargo, a los pocos meses de conseguirlo y a causa del covid-19,
tuvo que dejar de viajar a la capital. «<Una enfermedad que
padecen solo 30 personas en Espafia» de los que 28 se tratan en
Madrid, indica Perales, que recalca que «ir alli hubiera supuesto
hacer mas pruebas» para lograr un avance. Por el contrario, ahora
la situacion esta congelada desde hace un afio. Su objetivo no es
otro que el de conseguir un medicamento huérfano (no aprobado
por la EMA, Agencia Europea del Medicamento, para su
comercializacion, pero si para administrar a un paciente) para
Adrian. «Por lo visto se lo habian puesto a algunos nifios, pero
todos no son iguales y no todos los nifios reaccionan igual»,
explica el padre, que ademas se queja de que «no nos han dicho
nada, que no se puede que esta todo parado y que no vamos a
Madrid», de ahi que reclame que «tengan el medicamento, que
abran las provincias o que haya un transporte especifico para
Adrian para que lo puedan mirar alli». Lo méas doloroso para
Manuel Perales es que su hijo nacio en el 2014 «y en el 2017 me
entero de que habia un medicamento para mi hijo desde el 2010».
Perales asegura que «ningun médico me informo de ello y es cierto
que puede afectarle mas 0 menos, porque no a todos los enfermos
les sienta igual, pero la cuestion es que me lo den 'y probarlo. Me
tuve que enterar a través de la ReMPS y nos debian haber dado la
opcion de elegir», lamenta. Ademas, Perales reivindica que ve
«bien que la gente luche por el cancer o por el coronavirus, pero
¢nos olvidamos de las demas enfermedades? ¢No

existen? Vamos a seguir investigando, que hay chiquillos que
también tienen padres, hermanos y abuelos», recuerda. Finalmente,
el covid-19 le ha generado situaciones absurdas. «La enfermedad
de mi hijo, sin verlo actuar, ¢cémo se va a recomendar nada?



Necesita de presencia fisica», algo vetado hoy en dia ain por el

Un afno perdido

«No se puede contar con el sistema de salud», afirma sin
dudarlo Antonia Gallardo, que, como boton de muestra, cuenta
que «en febrero del 2020 eché los papeles para gque revisaran la
minusvalia» de su hija, Jimena, afectada con el Sindrome de
Kleefstra. «Estamos a febrero del 2021 y adn no han Ilamado, asi
que este afio también es perdido». Ese «también» lleva aparejado
que el 2020 no ha sido nada facil debido a la pandemia. «Este tipo
de nifios requieren mucha rutina, asi que durante el confinamiento
no hubo ni logopeda, ni psicologo, ni maestro, ni nada», relata



Gallardo. «De golpe y porrazo se encontrd en casa y sin rutinas,
por lo que empezaron las autolesiones, las frustraciones, todo se le
acentua muchisimo mas», ademas de la obligacion de quedarse en
casa, especialmente dura para nifios con esta enfermedad.

Durante el confinamiento y no en pocas ocasiones a lo largo de la
pandemia ha tenido que hacer «de psicélogo, de logopeda, de
maestro, etcétera. Sin conocimiento de muchas cosas», porque «no
es lo mismo un profesional que una madre y ella no entiende que
la obligue a hacer algo que ella no quiere». Otra consecuencia de
la pandemia ha sido la cita anual con su neuropediatra. «No la ve
desde el verano del 2019 y actualmente esta cancelada hasta
nueva orden», denuncia Antonia Gallardo, que también reclama
que, via telefonica, «no tiene un seguimiento» como es debido por
parte del profesional que corresponda. «Después de cuatro meses
me dieron la cita con el oftalmélogo pero ella, debido a su
enfermedad, no colabora. Fuimos para nada y el oftalmologo me
aviso de que cualquier revision que haya que hacerle tendra que
hacerse con anestesia general». Asi, la situacion existente antes de
marzo del 2020 estaba ahi, pero durante la pandemia se ha
acentuado esa sensacion de «abandono», que transmite Antonia
Gallardo.

Son tan solo dos casos de los 60.000 existentes en Cordoba.
Francisco Urefia denuncia que en la pandemia «ha habido mucho
retraso en el seguimiento de las familias. El sistema de salud o
retrasaba la cita o directamente no te la daba». El presidente de
ReMPS relata que «no podiamos acudir a los centros hospitalarios,
ni salir a la calle» con la importancia que tienen en estas
enfermedades «la inspeccion fisica» por parte del personal medico.
Ademas, recalca que «muchos de los especialistas en estas
enfermedades estan fuera de Cérdoba, por lo que las restricciones
de movilidad han afectado también a los tratamientos», que se han
quedado estancados. El hijo de Urefia sufre Sindrome de Duchenne
y al igual que Perales tambien lucha por un medicamento



huérfano. «Ahora con el covid se habla mucho del derecho a la
salud y, sin embargo, a mi la Administracién andaluza me deniega
un medicamento que hay, que esta aprobado en EEUU para uso
compasivo, pero se esconden y lo demoran, por lo que nos
tenemos que meter en juzgados para que nos lo facilite un tribunal.
¢La salud no es para todos?», se pregunta.

Reclaman protocolos

En Espafia hay tres millones y medio de personas afectadas por
alguna enfermedad de las denominadas raras, es decir, que la
padecen una de cada al menos 2.000 personas. Urefa reclama
«que haya protocolos preestablecidos» para atender a este tipo
de pacientes y que sean enviados a los centros de referencia, a los
auténticos especialistas, esten donde estén. También exige un
aspecto que ha empeorado durante la pandemia. «Los informes que
hacen los especialistas han de ser periddicos, no puede ser que para
algo que se ha de hacer con el paciente el informe sea de tres afios
antes, porque en ese tiempo el paciente ha perdido capacidades»,
ya que se tratan en su mayoria de enfermedades degenerativas.
También recalca la importancia de la enfermera de enlace. «Es
muy importante», aunque vuelve a la relevancia de «la red de
protocolos», porque «el sistema no indica ni informa de las
posibilidades de recursos que hay, porque claro, si usas muchos
recursos, gastas mucho», denuncia. Ademas, «los problemas se
han agravado por el coronavirus sustancialmente. Se han
retrasado operaciones y las patologias se han

agravado», explica, por lo que «con este tipo de enfermedades
pasa algo parecido: al no ser vistos por los especialistas, pues por
ejemplo, le puedes estar dando un nivel de oxigeno que no le
corresponde», porque el problema de las enfermedades raras es
«que evolucionan» y el sistema «no se adapta a esa evolucion»,



remarca. Finalmente, Urefia reclama «investigacion» y mayor
agilidad en la Administracion. «Con mi hijo, la Administracién
tiene tres medicamentos para poder administrarle, pero se hace la

sorda», denuncia.
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Familias con enfermedades raras en Cordoba; vivir dia a
dia sin saber cuando llegara el tratamiento

Los padres luchan y piden medios para investigacion que ayude a la curacion

Mari Cruz Sanchez con sus tres hijos, todos ellos afectados con diferentes patologias discapacitantes -
Alvaro Carmona

eee Estrella Serna
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Te haces a la idea de que tu hijo NOTICIAS RELACIONADAS

+ probablemente se va a morir antes que

El tejido asociativo de Céordoba
pide apoyo economico en su lucha
Francisco Ureiia, presidente de la contra las enfermedades raras

Red de Padres Solidarios (ReMPS) y Pacientes con enfermedades raras

papa de un pequeno con sindrome piden al SAS una atencion integral
de Duchenne, una distrofia en Cordoba

ta. Es la demoledora afirmacion de

muscular que lo sent6 en una silla de
ruedas y «con Covid o sin Covid él nunca puede subirse a un tobogan».
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en Coérdoba, segtn el registro del observatorio nacional creado para tal
fin. Cifra que, sin embargo, no representa cualitativamente al total de
las 7.000 patologias existentes segiin la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS).

Lo que si es comun en los enfermos es la sintomatologia dolorosa, la
afectacion degenerativa, discapacitante y limitadora para la
autonomia del dia a dia, agravada por la complejidad del diagnoéstico
que puede demorarse desde los 4 afios de media y hasta los 10. Desde
ReMPs ofrecen apoyo a las familias, sensibilizan para paliar «el gran
desconocimiento social sobre nuestra realidad» indica Urefia que
no cesa en «batallar» con quien sea necesario para que su hijo tenga
«la mejor calidad de vida posible», una carrera de fondo, como la
virtual con la que celebran su dia, porque «no cesan las trabas
diarias» y cuando se acaba la Atencion Temprana que ofrece
Andalucia hasta los 6 afos, «los padres tenemos que sacar de donde no
hay para fisioterapias y logopedas».

Y cuando no hay, «o comemos o compramos medicamentos» cuenta
Mari Cruz Sanchez. Ella tiene 43 afos, padece fibromialgia,
artrosis degenerativa y sindrome de Ehlers-Danlos (EDS); su hija
Maria Jestus, «que no sabe lo que es ir a una discoteca ni antes del
Covid», tiene 17 anos y una Distrofia Simpatica Refleja (DSR) junto al
EDS.

LO MAS LEIDO

La mediana, Andrea, de 14 afos, padece escoliosis y anticuerpos de
., L. . Cordoba Andalucia
lupus, «una mutacién genética que le provoca unos dolores terribles».

Y el pequeno Lucas, de 10 anos, sufre también la hiperlaxi n
peq 0 ’ 0 aros, b perlaxitud e 1 Identificados ocho

extremidades del EDS ademaés de una hipotonia labial y lingual jévenes en Cérdoba por

(falta de musculatura) y necesita logopedia y fisioterapia continua. colarse de madrugada
en el estadio del
Arcangel

2 Un nuevo
supermercado en la
Cordoba nueva: colas
enel Lidl de la
carretera de Trassierra

3 Los suerte de la Loteria
Nacional vuelve a
Cordoba: otro primer
premio en Montilla
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Palma del Rio

S

La pequefia Jimena padece el sindrome Kleefstra - Alvaro Carmona

En su familia, solo entra un sueldo y entre pago de facturas, gastos WELNIA
médicos de terapias y medicamentos que no cubre la sanidad publica,
«no llegamos a fin de mes». A todo este rosario, se suma «la demora
de las citas médicas, los interminables procesos diagnosticos, la
impotencia de no poder quitarle el dolor a tus hijos cuando tienen
alguna crisis porque no hay tratamientos efectivos totalmente». Y a
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En Cordoba se han hecho 33 proyectos 14 ensayos clinicos sobre
enfermedades raras

La pequena Jimena, de 4 afios, sufre kleefstra -enfermedad con
menos de un caso por cada millon de habitantes- y aiin no reacciona
a los estimulos como cualquier nifio de su edad; «no sé si le duele
algo o tiene hambre» explica su madre, Toii Gallardo. Esta nifia de
sonrisa eterna tiene un reflejo importante para sus padres, pues el
primer caso diagnosticado que se conozca de esta enfermedad es una
joven que ya cuenta con 20 afios. «Yo solo quiero que ella pueda
valerse por si misma cuando yo no esté porque no es justo que su
hermana Candela tenga que ocuparse de ella».

Todos los colectivos de familiares y enfermos, a pesar de las
necesidades asistenciales, lo que demandan con més fuerza es:
investigacion, «contra el Covid19, si, pero también para nuestros
hijos», coinciden también las familias cordobesas. Y precisamente en
Coérdoba, desde el Imibic, la Universidad de Cérdoba y el Hospital
Reina Sofia se han desarrollado en los altimos afos 33 proyectos de
investigacion y 14 ensayos clinicos en enfermedades raras. Destaca
especialmente el papel de los pediatras en las especialidades de
neuropediatria, oncologia pediatrica y metabolismo infantil que
participan en las redes del CIDER del Instituto de Salud Carlos III y en
proyectos europeos.

El grupo de Inflamacién y Cancer del IMIBIC trabaja en el desarrollo
preclinico de farmacos de origen cannabinoide para el tratamiento
de la enfermedad de Huntington y Esclerodermia. El grupo de
Hormonas y Cancer el instituto de biomedicina cordobés esté centrado
en el estudio de tumores responsables de trastornos hormonales
como el gigantismo y la enfermedad de Cushing.
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DiA DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Mas de 450 personas participan en la carrera
virtual 'Por la investigacion en la salud
humana' en Cordoba

* La Red de Madres y Padres Solidarios y las organizaciones de la Union Profesional Sanitaria
Cordobesa se vuelven a unir para recaudar fondos

LY

as que han celebrado el Dia de las Enfermedades Raras en Cérdoba. / EL DiA

Algunas de las person

E.D.C.
28 Febrero, 2021 - 14:12h

Mas de 450 personas se han sumado a la VIl Carrera Solidaria que este afio esta bajo el lema Por la investigacion en la salud
humana, se ha celebrado de forma virtual con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS), en colaboracién con las organizaciones miembros de la Unién Profesional
Sanitaria Cordobesa (Upsaco) —Médicos, Dentistas, Enfermeria, Farmacia y Veterinaria-, han vuelto a correr por las barriadas y
distritos de Cérdoba como Villarrubia con un gran apoyo en esta barriada con la finalidad de hacer visibles las enfermedades
raras y llamar la atencion sobre las dificultades que asumen, mas en estos dias de pandemia, y el apoyo que necesitan las
asociaciones dedicadas a estas patologias, que han tenido que multiplicar sus esfuerzos en servicios, asistiendo en cosas tan
basicas como bajar la basura o hacerle la compra a un usuario.

Los corredores han subido fotos a la pagina web de la asociacion para poner de manifiesto su apoyo a las enfermedades raras
coincidiendo con el Dia Mundial de las Enfermedades Raras que en Cérdoba afectan a unas 54.966 personas, cifra que alcanza
el medio millén en Andalucia y los 3,5 millones de personas en Espafia y mas de 36 millones de Europeos.

¥ MAS INFORMACION
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8/8/2021 Mas de 450 personas participan en la carrera virtual 'Por la investigacion en la salud humana' en Cérdoba

Como en ediciones anteriores ha habido dos equipos, el amarillo —conformado por
enfermos, familiares y voluntarios- y el azul —el de la Unién Profesional Sanitaria
Cordobesa (Upsaco)- que han unido fuerzas para recaudar fondos que irdn
destinados, como siempre, integramente a investigacion en salud humana.

_ _ El presidente de la ReMPS, Francisco Urefia, ha sefialado que “la situacién de las
Marian, con sus padres, Ana y José Miguel. / JUAN AYALA

. personas que sufren una enfermedad rara y sus familias se ha deteriorado mucho
® Enfermedades raras: un desafio ) ) " g o L
médico y familiar con la pandemia. Muchos han dejado de recibir atencidn sanitaria, rehabilitacion o

servicios sociales que para estos enfermos y sus familias son fundamentales”.

Por ello, Urefia ha remarcado que “ha llegado el momento de alzar la voz con esta pandemia y que nadie nos deje atras, que
seamos un colectivo prioritario, necesitamos una financiacién estable, hemos demostrado nuestra valia en estos momentos
cuando todo el sistema sanitario se ha apagado para las personas con enfermedades raras, jugando muchisimo mas en contra,
hemos tenido un retroceso a nivel educacional y social”.

“Se nos anularon nuestras terapias, se han cancelado consultas médicas y tratamientos, causando un empeoramiento en el
paciente, a nivel educativo las familias nos transmiten abandono y soledad. Sélo han quedado las asociaciones que nos
dedicamos al cuidado de estos cordobeses los que han quedado para ayudar, todos los esfuerzos estan siendo para el covid-19,
otros proyectos estan siendo eliminados o ralentizados. La pandemia ha puesto a ReMPS al limite”, ha apuntado.

Urefia ha destacado que “la asociacion recibe a diario solicitudes de ayuda fisioterapéutica por parte de enfermos y personas
que han pasado el covid-19 a las que les han quedado secuelas que ya no saben a donde acudir y que se sienten desamparados
por las distintas administraciones”.

“La gran mayoria de las mas de 7.000 enfermedades catalogadas como raras hasta el momento no tienen tratamiento ni cura,
de ahi la importancia de la investigacion que precisamente ahora hemos visto que es fundamental para luchar contra las
enfermedades. Sélo el 5% de las personas con enfermedades raras tienen un medicamento huérfano y de ellos no les llega a
todos ya que ademas de nuestro cédigo genético también nos limita nuestro cédigo postal’, ha recordado, al tiempo que ha
lamentado que “la pandemia del covid-19 haya relegado a las personas que sufren una enfermedad rara al olvido’.

No hay que olvidar que el 80% de estos enfermos son menores y “queremos un futuro para ellos, y el futuro pasa por encontrar
tratamientos y curas para sus enfermedades y para eso se necesita investigacion y concienciacion por parte de toda la
sociedad”, ha apostillado Francisco Urefia.

COMENTAR / VER COMENTARIOS
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450 PARTICIPANTES

Carrera virtual para estudiar enfermedades raras

000D

01-03-21 | 16:35

M as de 450 personas se sumaron ayer, con motivo del dia mundial de las
enfermedades raras, a la 72 Carrera solidaria que este afio se celebré de forma virtual
bajo el lema "Por la investigacién en la salud humana".

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS), en colaboracién con las organizaciones
miembros de la Unién Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco) -médicos, dentistas,
enfermeria, farmacia y veterinaria-, participaron con la finalidad de hacer visibles las
enfermedades raras y llamar la atencién sobre las dificultades que asumen, mas en
estos dias de pandemia, y el apoyo que necesitan las asociaciones dedicadas a estas
patologias, que han tenido que multiplicar sus esfuerzos en servicios, "asistiendo en
cosas tan basicas como bajar la basura o hacerle la compra a un usuario”, segiin la
organizacioén. Los participantes recaudaron fondos destinados a la investigacion.

TEMAS Enfermedades Raras

Te recomendamos
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Algunas de las participantes en la carrera solidaria.

Redaccion Cordépolis
1 de marzo de 2021 -04:25h (J O
Y@cordopolis_es

Mas de 450 personas se han sumado a la VII Carrera Solidaria que este afo esta bajo el lema ‘Por la investigacién en
la salud humana’ se ha celebrado de forma virtual con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, y que ha
organizado la Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS), en colaboracién con las organizaciones miembros de la
Unidn Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco) —Médicos, Dentistas, Enfermeria, Farmacia y Veterinaria-.

En un comunicado, la ReMPS informa de que miembros de estos colectivos han vuelto a correr ‘Por la investigaciéon en
la salud humana’ por las barriadas y distritos de Cérdoba como Villarrubia, con un gran apoyo en esta barriada con la
finalidad de hacer visibles las enfermedades raras y llamar la atencién sobre las dificultades que asumen, mas en
estos dias de pandemia, y el apoyo que necesitan las asociaciones dedicadas a estas patologias, que han tenido que
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usuario.

Los corredores han subido fotos a la pagina web de la asociacién para poner de manifiesto su apoyo a las
enfermedades raras coincidiendo con el Dia Mundial de las Enfermedades Raras que en Cérdoba afectan a unas
54.966 personas, cifra que alcanza el medio millén en Andalucia y los 3,5 millones de personas en Espafia y mas de
36 millones de Europeos.

Como en ediciones anteriores ha habido dos equipos, el amarillo —conformado por enfermos, familiares y voluntarios-
y el azul —-el de la Unidn Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco)- que han unido fuerzas para recaudar fondos que
iran destinados, como siempre, integramente a investigacion en salud humana.

El presidente de la ReMPS, Francisco Urefa, sefiala que “la situacién de las personas que sufren una enfermedad rara
y sus familias se ha deteriorado mucho con la pandemia. Muchos han dejado de recibir atencidn sanitaria,
rehabilitacidon o servicios sociales que para estos enfermos y sus familias son fundamentales”.

Por ello, Urefia remarca que “ha llegado el momento de alzar la voz con esta pandemia y que nadie nos deje atras,
gue seamos un colectivo prioritario, necesitamos una financiacién estable, hemos demostrado nuestra valia en estos
momentos cuando todo el sistema sanitario se ha apagado para las personas con enfermedades raras, jugando
muchisimo mas en contra, hemos tenido un retroceso a nivel educacional y social. Se nos anularon nuestras terapias,
se han cancelado consultas médicas y tratamientos, causando un empeoramiento en el paciente, a nivel educativo las
familias nos transmiten abandono y soledad. Sélo han quedado las asociaciones que nos dedicamos al cuidado de
estos cordobeses los que han quedado para ayudar, todos los esfuerzos estan siendo para el Covid-19, otros proyectos
estan siendo eliminados o ralentizados. La pandemia ha puesto a ReMPS al limite”.

En este sentido, Urefia apunta que “la asociacion recibe a diario solicitudes de ayuda fisioterapéutica por parte de
enfermos y personas que han pasado el covid-19 a las que les han quedado secuelas que ya no saben a dénde acudir
y que se sienten desamparados por las distintas administraciones”.

“La gran mayoria de las mas de 7.000 enfermedades catalogadas como raras hasta el momento no tienen tratamiento
ni cura, de ahi la importancia de la investigacidon que precisamente ahora hemos visto que es fundamental para luchar
contra las enfermedades. Solo el 5% de las personas con enfermedades raras tienen un medicamento huérfano y de
ellos no les llega a todos ya que ademas de nuestro cddigo genético también nos limita nuestro cédigo postal”,
remarca el presidente de la ReMPS quien lamenta que “la pandemia del covid-19 haya relegado a las personas que
sufren una enfermedad rara al olvido”.

No hay que olvidar que el 80% de estos enfermos son menores y “queremos un futuro para ellos, y el futuro pasa por
encontrar tratamientos y curas para sus enfermedades y para eso se necesita investigacidon y concienciacion por parte
de toda la sociedad”, apostilld Francisco Urefa.
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NOTA DE PRENSA
SALUD -
- Mas de 450 personas se suman a la VIl Carrera solidaria
} . . . ~
“Por la investigacion en la salud humana”, que este afno ha
= sido virtual
=
La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) junto a las
organizaciones miembros de la Unién Profesional Sanitaria
Cordobesa (Upsaco) han vuelto a correr para recaudar fondos para la
investigacion en salud humana, en esta ocasién, y debido a la
pandemia, de forma virtual
Cordoba, 28 de febrero de 2021.- Mas de 450 personas se han sumado a

la VIl Carrera Solidaria que este afio esta bajo el lema ‘Por la investigacion
en la salud humana’ se ha celebrado de forma virtual con motivo del Dia

h colabora | Mundial de las Enfermedades Raras.

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS), en colaboracién con las
organizaciones miembros de la Unién Profesional Sanitaria Cordobesa
(Upsaco) —Médicos, Dentistas, Enfermeria, Farmacia y Veterinaria-, han

vuelto a correr ‘Por la investigacion en la salud humana’ por las barriadas y

distritos de Cérdoba como Villarrubia con un gran apoyo en esta barriada
con la finalidad de hacer visibles las enfermedades raras y llamar la
atencion sobre las dificultades que asumen, mas en estos dias de
pandemia, y el apoyo que necesitan las asociaciones dedicadas a estas
patologias, que han tenido que multiplicar sus esfuerzos en servicios,
asistiendo en cosas tan basicas como bajar la basura o hacerle la compra
a un usuario.

Los corredores han subido fotos a la pagina web de la asociacién para
poner de manifiesto su apoyo a las enfermedades raras coincidiendo con
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras que en Cérdoba afectan a
unas 54.966 personas, cifra que alcanza el medio milléon en Andalucia y
los 3,5 millones de personas en Espafia y mas de 36 millones de
Europeos.

AZU@NET

Hacemos Internet
Como en ediciones anteriores ha habido dos equipos, el amarillo —
Lk L Ll conformado por enfermos, familiares y voluntarios- y el azul —el de la
1 Unién Profesional Sanitaria Cordobesa (Upsaco)- que han unido fuerzas
para recaudar fondos que iran destinados, como siempre, integramente a
investigacion en salud humana.

El presidente de la ReMPS, Francisco Urefa, sefala que “la situacion de
las personas que sufren una enfermedad rara y sus familias se ha
deteriorado mucho con la pandemia. Muchos han dejado de recibir
atencion sanitaria, rehabilitacion o servicios sociales que para estos
enfermos y sus familias son fundamentales”.

Por ello, Urefia remarca que “ha llegado el momento de alzar la voz con
esta pandemia y que nadie nos deje atras, que seamos un colectivo
prioritario, necesitamos una financiacion estable, hemos demostrado
nuestra valia en estos momentos cuando todo el sistema sanitario se ha
apagado para las personas con enfermedades raras, jugando muchisimo
mas en contra, hemos tenido un retroceso a nivel educacional y social. Se
nos anularon nuestras terapias, se han cancelado consultas médicas y
tratamientos, causando un empeoramiento en el paciente, a nivel
educativo las familias nos transmiten abandono y soledad. Sélo han
quedado las asociaciones que nos dedicamos al cuidado de estos
cordobeses los que han quedado para ayudar, todos los esfuerzos estan
siendo para el Covid-19, otros proyectos estan siendo eliminados o
ralentizados. La pandemia ha puesto a ReMPS al limite”.

www.publicacionesdelguadiato.com/index.php?seccion=noticias&ref=11059
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El Area Sanitaria Norte de
Cérdoba  participa en unas
Jornadas de Lactancia Materna
organizadas por la Asociacion
Mamaré

Los hospitales de la Agencia
Sanitaria Alto Guadalquivir
ponen en marcha su Comision de
Humanizacién

Moreno anuncia la vuelta a la
normalidad en las zonas de
Andalucia que estdn en “riesgo
bajo”
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Wm mvﬁi‘ﬁ! En este sentido, Urefia apunta que “la asociacion recibe a diario

ol solicitudes de ayuda fisioterapéutica por parte de enfermos y personas que
han pasado el covid-19 a las que les han quedado secuelas que ya no
saben a donde acudir y que se sienten desamparados por las distintas

administraciones”.

“La gran mayoria de las mas de 7.000 enfermedades catalogadas como
raras hasta el momento no tienen tratamiento ni cura, de ahi la importancia
de la investigacion que precisamente ahora hemos visto que es
fundamental para luchar contra las enfermedades. Soélo el 5% de las
personas con enfermedades raras tienen un medicamento huérfano y de
ellos no les llega a todos ya que ademas de nuestro codigo genético
también nos limita nuestro codigo postal”, remarca el presidente de la
ReMPS quien lamenta que “la pandemia del covid-19 haya relegado a las
personas que sufren una enfermedad rara al olvido”.

No hay que olvidar que el 80% de estos enfermos son menores y
“queremos un futuro para ellos, y el futuro pasa por encontrar tratamientos
y curas para sus enfermedades y para eso se necesita investigacion y
concienciacion por parte de toda la sociedad”, apostillé Francisco Urefia.
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El IPBS subvenciona los proyectos de integracion y contra la
exclusion de 29 entidades de la provincia de Cordoba
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Archivo - El presidente del IPBS, Francisco Angel Sanchez, en una imagen de archivo - DIPUTACION DE
CORDOBA - Archivo

CORDOBA, 5 Mar. (EUROPA PRESS) -

El Instituto Provincial de Bienestar Social (IPBS) de la Diputacién de Cérdoba ha publicado la
resolucion definitiva de la Convocatoria de Subvenciones para Proyectos Sociales de entidades de
la provincia, de la que han sido beneficiarias 29 organizaciones con proyectos de integracion y
contra la exclusion.

El presidente de este organismo provincial, Francisco Angel Sdnchez, ha destacado la "diversidad
de los proyectos que han obtenido la puntuacién mas alta en esta convocatoria, si bien todos
tienen en comun la lucha por la integracion y contra la exclusion social de familias y colectivos
vulnerables".

Segun el diputado, esta linea de ayudas va dirigida "a apoyar la imprescindible labor que los
distintos colectivos realizan por las personas mas vulnerables, que se ha demostrado esencial
durante los momentos mas duros de la pandemia para llegar donde las administraciones publicas
no llegan".
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En concreto, "en la presente convocatoria de subvenciones se han repartido mas de 200.000
euros entre 29 entidades, con una cuantia variable en funcion de las necesidades del proyecto y
en régimen de concurrencia competitiva, una férmula que el IPBS apuesta por potenciar frente al
modelo nominativo®, ha recalcado Sanchez.

Con estas ayudas, el IPBS apoyara econdmicamente el desarrollo de proyectos contra la ludopatia
y por la rehabilitacion de las personas que la sufren, como los planteados por la Asociacion de
Ludépatas Asociados Rehabilitados (LAR), que recibira 8.000 euros; o la Asociaciéon Cordobesa de
Jugadores en Rehabilitacion, que tendra 7.000 euros.

También los de entidades que trabajan con otro tipo de adicciones, como la Federacion Provincial
Cordobesa de Drogodependencias y Sida, Madinat, en Posadas (6.878,23 euros); la Asociacién
para la Rehabilitacion y Reinsercion Integral de Toxicomanos 'El buen samaritano, de Pozoblanco
(2.660 euros); o la Asociacién Palmefia de Ayuda al Drogodependiente (7.000 euros).

A través de estas subvenciones también se apoya la actividad de entidades que trabajan por el
bienestar de las personas que padecen enfermedades y el de sus familias. Es el caso de las
ayudas que beneficiardn a la Asociaciéon Cordobesa de Ataxias-Acoda (7.531 euros), la Asociacion
Cordobesa de Dafios Cerebrales (7.000 euros), la Asociacion de Nifios Dechenebecker y otras
Miopatias (7.000 euros), la Asociacién Cordobesa de Fibromialgia Acofi (7.000 euros), la Red
Espafiola de Padres Solidarios de Apoyo a la Investigacion de las Distrofias Musculares y otras
enfermedades (7.000 euros) o la Asociacién de Familiares y Allegados de Personas con
Enfermedad Mental de Cérdoba (7.000 euros).

Entre las entidades beneficiarias destacan las que trabajan con personas discapacitadas, como la
Asociacion Comarcal de Discapacitados Valle del Guadiato 'Acodisval' (5.611,38 euros), la
Asociacion Comarcal de Padres y Tutores de Personas Discapacitadas 'Disgenil’, de Puente Genil
(7.000 euros), la Federacion de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y Orgdnica de
Cérdoba, 'Cérdoba inclusiva Cocemfe' (7.000 euros) o la Federacién Provincial de Asociaciones de
Minusvdlidos, Fepamic (7.000 euros).

El Alzheimer y las demencias ocupan, por su parte, un papel importante entre los proyectos
subvencionados, como los que plantean AFA Alzheimer de La Rambla (7.000 euros), la Asociacion
de Familiares de Enfermos de Alzheimer 'Nuestros angeles', de Lucena (6.926,97 euros), la
Asociacién Rutefia de Atencién a Personas con Demencia Senil '‘Arapades’ (7.000 euros) o AFA
Alzheimer 'Recuerda’ de Los Pedroches (6.112,71 euros).

Las ayudas del IPBS llegaran también a entidades que trabajan por las personas con necesidades
especiales a través de los proyectos de la Asociacion Cordobesa de Integracion de Niflos Border
Line, 'Acopinb’ (7.590 euros), Fundacién Prode (7.000 euros) o la Asociaciéon Apannedis (7.000
euros).
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Asimismo, también se han aprobado subvenciones para entidades que trabajan contra la
exclusién y por la infancia, como la Asociacién Baena Solidaria (7.000 euros), Remar Andalucia
(7.000 euros), la Fundacioén Internacional Aproni (7.000 euros), la Asociacion Pro Derechos
Humanos de Andalucia (6.966,08 euros), la Asociacion 'Semillas de Futuro' de Montoro (6.955,20
euros), la Asociacion de Emisoras Municipales de Andalucia (6.986 euros) y la Asociaciéon Ayuda
al Menor 'Ayumen’ (7.000 euros).

"MAS DE 100 SOLICITUDES"

El presidente del IPBS ha sefialado que "recibimos mas de un centenar de solicitudes de
proyectos, lo que demuestra la necesidad de apoyo que tienen estas organizaciones para poder
desarrollar su actividad con garantias”.

Sanchez ha especificado que "como consecuencia del agotamiento del crédito disponible,
muchos proyectos que habrian sido muy utiles se han quedado fuera de la concesion de
subvenciones, si bien de cara a la convocatoria de 2021, cuya publicacion tendra lugar a lo largo
de este mes, el IPBS ha aumentado un 50 por ciento el presupuesto para asi llegar a mas
entidades". En momentos como los actuales, ha subrayado Sénchez, "es imprescindible unir
fuerzas con el tercer sector para conseguir que nadie se quede atras".
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Talleres virtuales para dar a conocer enfermedades
raras

Se ha celebrado ya una decena de encuentros financiados por el IPBS
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La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) viene celebrando con la financiacion del Instituto Provincial de
Bienestar Social (IPBS) de Cordoba una serie de talleres virtuales en los distintos pueblos de la provincia para dar a
conocer las enfermedades raras.

Asi, hasta ahora se han realizado en las localidades de Pozoblanco, Dos Torres, Belmez, Nueva Carteya, Posadas,
Aguilar de la Frontera, Moriles, La Rambla, Fuente La Lancha y Alcaracejos. Los talleres se han celebrado en
colaboracion con distintas asociaciones como Caminando Juntos de La Rambla, la Federacion Cérdoba Inclusiva de
Aguilar de la Frontera, Suefio Compartido de Pozoblanco, Detumo de Posadas, Afapedi y Emplearse de Moriles o
Borrando Diferencias de Cabra.

Ademas, la ReMPS ha contado con la colaboracion de las delegaciones de servicios sociales de los

ayuntamientos de los municipios mencionados. «Tenemos que dar especialmente las gracias a Francisca Moreno, de
Posadas; Virginia Lopez y Sonia Jornet, de Dos Torres; y Eugenia Ruiz de Belmez; y a Trinidad Barreras, del centro
Guadalinfo de Fuente La Lancha», ha sefialado el presidente de la asociacion, Francisco Urefia.

El objetivo de estas charlas gratuitas es difundir y dar a conocer las llamadas enfermedades raras y como afectan
a las familias que tienen algin miembro afectado por una de estas patologias poco frecuentes. «La idea es dar
visibilidad a las enfermedades raras, porque lo que no se conoce no se valora, y necesitamos mucho apoyo social
porque son enfermedades sin tratamiento en la inmensa mayoria de los casos», sefiala Urefia.

En este sentido, Urefia explica que «mientras la Unidn Europea alcanza las mejores cifras en la aprobacion de nuevos
productos con designacion huérfana en el 2020, en Espafa el proceso de comercializacion y financiacion de
medicamentos huérfanos muestran los peores datos del Gltimo lustro.
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La ReMPS celebra talleres virtuales para dar a
conocer las enfermedades raras y la
problematica de estas familias

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios ha celebrado ya una decena de talleres financiados
por el Instituto Provincial de Bienestar Social y en colaboracion con diversas asociaciones y entidades
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La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) viene celebrando con la financiacidén del Instituto Provincial de
Bienestar Social (IPBS) de Cérdoba una serie de talleres virtuales en los distintos pueblos de la provincia para dar a
conocer las enfermedades raras.

Asi, hasta ahora se han realizado en las localidades de Pozoblanco, Dos Torres, Belmez, Nueva Carteya, Posadas,
Aguilar de la Frontera, Moriles, La Rambla, Fuente La Lancha y Alcaracejos. Los talleres se han celebrado en
colaboracion con distintas asociaciones como Caminando Juntos de La Rambla, la Federacién Cérdoba Inclusiva de
Aguilar de la Frontera, Sueifio Compartido de Pozoblanco, Detumo de Posadas, Afapedi y Emplearse de Moriles o
Borrando Diferencias de Cabra.
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Ademas, la ReMPS ha contado con la colaboracidon de las delegaciones de servicios sociales de los ayuntamientos de
los municipios mencionados. “Tenemos que dar especialmente las gracias a Francisca Moreno, de Posadas, Virginia
Lopez, Sonia Jornet de Dos Torres y Eugenia Ruiz de Belmez y a Trinidad Barreras del centro Guadalinfo de Fuente La
Lancha”, ha sefalado el presidente de la asociacién, Francisco Urefia.

El objetivo de estas charlas gratuitas es difundir y dar a conocer las llamadas enfermedades raras y cdmo afectan a
las familias que tienen algun miembro afectado por una de estas patologias poco frecuentes. “La idea es dar
visibilidad a las enfermedades raras, porque lo que no se conoce no se valora, y necesitamos mucho apoyo social
porque son enfermedades sin tratamiento en la inmensa mayoria de los casos”, sefiala Urefa.

En este sentido, Urefa explica que “mientras la Unidn Europea alcanza las mejores cifras en la aprobacidon de nuevos
productos con designacion huérfana en el 2020, en Espaia el proceso de comercializacién y financiacién de

medicamentos huérfanos muestran los peores datos del ultimo lustro. Tan sélo se aprueba 4 de cada 10
medicamentos aprobados en Europa, segun el Informe Anual de Acceso de los Medicamentos Huérfanos en Espafa
presentado por la Asociacién Espafola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos (AELMHU)".

En los talleres se explica qué es una enfermedad rara, los problemas de diagndstico —-la media esta en seis afios
aunque en la Asociacion ReMPS se cuenta con familias de hasta 10 afos sin saber qué enfermedad padecen-, la falta
de tratamientos y de medicamentos especificos, la escasez de recursos de los que disponen las familias o las
dificultades para acceder a los medicamentos huérfanos -medicamentos que pueden ser proporcionados al paciente
para ralentizar el desarrollo de la enfermedad y mejorar sus sintomas-.

“La mayoria de las personas que participan en los talleres se sorprenden cuando les decimos que hay entre 7.000 y
10.000 enfermedades raras reconocidas, que en Cdordoba hay unas 55.000 personas afectadas, la mayoria, nifios”,
comenta Urefia quien explica que, por ejemplo, “hay tipos de cancer que por su baja prevalencia se incluyen entre las
enfermedades raras y la poblacién no lo sabe”.

En estos talleres también se pone el énfasis en la importancia de la investigacion, que es la Unica esperanza para las
miles de personas en Cdrdoba y los 3,5 millones en toda Espafa, que padecen una enfermedad rara. “La investigacion
es cara y la inversion publica en la investigacidon sobre estas enfermedades es muy escasa, por no decir casi
inexistente, y por eso es tan importante el apoyo social para que se incrementen los fondos destinados a investigacion
en salud humana”, hace hincapié el presidente de la ReMPS.
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El Ateneo de Cordoba hace entrega de las
Fiambreras de Plata 2020

Una decena de personas y entidades recogen los premios, que reconocen la defensa de los derechos
humanos
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El Ateneo de Cérdoba ha entregado este domingo las Fiambreras de Plata 2020, el méaximo galardon que concede
anualmente esta entidad desde hace mas de tres décadas como publico reconocimiento a la labor de personas y
colectivos en las artes, las letras y las ciencias, derechos humanos y otras nobles causas. El cantaor

flamenco Arcangel, la poeta Maria Rosal, el pintor Carlos Ruiz Padilla, la pediatra Dolores Madrid Castillo, el
arquedlogo Jeronimo Sanchez han recogido el reconocimiento, que también ha destacado el compromiso de

la Fundacion Trinidad Comas por la recuperacion de la memoria de mujeres relevantes de la historia y la Red
Espafiola de Madres y Padres Solidarios (Remps), por su respaldo constante a la investigacion de las enfermedades
raras. El acto de entrega ha tenido lugar en el salon de actos del Rectorado de la Universidad de Cérdoba y ha contado
con la presencia del vicerrector de Cultura de la UCO, Luis Medina y la concejala de Reactivacion Econémica e
Innovacién del Ayuntamiento de Cordoba, Blanca Torrent.

El Ateneo de Cordoba ha concedido ademas fiambreras de plata extraordinarias a la gerente del hospital Reina Sofia,
Valle Garcia; al investigador Eduardo Moyano, al poeta Juan Carlos Maestre, a la promocion de Magisterio de
1966-69 y al influencer cordobés conocido en las redes sociales como Rafalcor.

En la entrega de las fiambreras, el presidente de la asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (Remps), Francisco
Urefia, agradecio en nombre de todas las familias a las que representa la asociacion el reconocimiento y recordo

que “son tiempos dificiles para aquellos que padecemos enfermedades cronicas e invisibles como es una
enfermedad rara”. “Hoy mas que nunca tenemos la conviccion de que nuestro trabajo parece haber sido entendido.
Creemos que la ciudadania estd mas convencida de que la investigacion cientifica es imprescindible para todas las

enfermedades”, remarcé en su intervencion.



El jurado encargado de deliberar los diferentes reconocimientos estuvo compuesto por los ateneitas Calixto Torres,
Manolo Sanchis, Elena VVaro, Mercedes Mayo, Milagros Paez, Ana Padilla, Manuel Ramilla y Juana Pérez Girdn que
actué como secretaria. Presidio la mesa el médico y escritor montillano Antonio Varo Baena, presidente del Ateneo.
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reconocimiento a la labor de personas y colectivos en las Artes, las Letras y las Ciencias, Derechos Humanos y
otras nobles causas. El Jurado estd compuesto por los ateneitas CALIXTO TORRES, MANOLO SANCHIZ,
ELENA VARO, MERCEDES MAYO, MILAGROS PAEZ, ANA PADILLA, MANUEL RAMILA Y JUANA
PEREZ GIRON que actiia como secretaria y preside ANTONIO VARO BAENA, Presidente del Ateneo de
Cordoba. Una vez leida la relacion de candidatos propuestos por las sefioras y sefiores socios ateneistas y tras
las deliberaciones, se acuerda homenajear mediante la entrega de la FIAMBRERA DE PLATA 2020 a las
siguientes personas y entidades:

ARKANGEL, Cantaor.

MARIA ROSAL, Poeta.

CARLOS RUIZ PADILLA, Pintor y mecenas.

JERONIMO SANCHEZ VELASCO, Arquedlogo.

DOLORES MADRID CASTILLO, Pediatra cooperante.

RED ESPANOLA DE MADRES Y PADRES SOLIDARIOS (ReMPS). Apoyo a la investigacion de las
enfermedades raras.

= FUNDACION TRINIDAD COMAS, desarrollo de iniciativas para recuperar del olvido a las mujeres de
siglos pasados.

Cordoba a 21 de diciembre 2020.

Debido a la Pandemia del Covid-19, estos premios se entregaron el dia 16 de mayo de 2021, en el salon de
actos del Rectorado de la Universidad de Cordoba, junto con los Premios de las Fiambreras de Plata
Extraordinarias de 2021, concedidas con motivo del 30+6 aniversario del Ateneo de Coérdoba, que fueron
otorgadas a las siguientes personas o instituciones:

= Valle Garcia Sanchez, directora del Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba.
= Eduardo Moyano, investigador.
= RAFALCOR, influencer.

ateneodecordoba.com/index.php/Fiambreras_de_Plata_Afo_2020 12


http://ateneodecordoba.com/index.php/Jer%C3%B3nimo_S%C3%A1nchez_Velasco
http://ateneodecordoba.com/index.php/Archivo:Premiados_Fiambreras_2021-1.jpeg

17/2/22, 19:43 Fiambreras de Plata Afio 2020 - Ateneo de Coérdoba

= Promocion de Magisterio 1966 - 1969.
= Juan Carlos Mestre, poeta.

Galeria fotografica

Obtenido de «http://ateneodecordoba.com/index.php?title=Fiambreras de Plata Afio 2020&o0ldid=230410»

Categoria: Fiambreras de Plata

= Esta pagina fue modificada por tltima vez el 9 feb 2022 a las 04:35.
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H m H AYUNTAMIENTO DE LA RAMBLA

BENDODO VISITALA
MUESTRA ENBARRO
DE LA RAMBLAEN
CABALLERIZAS

Cordoba ¢ El consejero de Presi-
dencia de la Junta de Andalucia,
Elias Bendodo, visito ayer la ex-
posicionde alfareriay ceramica
de La Rambla Enbarro, que desde
el jueves se ha venido desarro-
llando en las Caballerizas Reales
y que ayer cerr6 sus puertas. El
consejero realizé un recorrido
por la muestra, conociendo la ca-
lidad y riqueza de los productos
expuestos enlos 15 estands ins-
talados entre las cuadras de Ca-
ballerizas, que han recibido miles
de visitantes en un fin de semana
con la ciudad llena.

ACTO EN EL RECTORADO DE LA UCO

El Ateneo de Cérdoba hace entrega
de las Fiambreras de Plata 2020

© Las distinciones
reconocen el apoyo a
los derechos humanos
y las nobles causas
REDACCION

aruiz@cordoba.elperiodico.com
CORDOBA

=== ] Ateneo de Cérdoba ha

entregado este domingo

las Fiambreras de Plata
e 2020, €] mdximo galar-
dén que concede anualmente esta
entidad desde hace mds de tres dé-
cadas en reconocimiento a la la-
bor de personas y colectivos en las
artes, las letras y las ciencias, dere-
chos humanos y otras nobles cau-
sas. El cantaor flamenco Arcangel,
la poeta Maria Rosal, el pintor Car-
los Ruiz Padilla, la pediatra Dolo-
res Madrid Castilloy el arquedlo-
go Jerénimo Sanchez recogieron
el reconocimiento, que también
ha destacado el compromiso de la
Fundacion Trinidad Comas por la
recuperacion de la memoria de
mujeres relevantes de la historiay
la Red Espanola de Madres y Pa-
dres Solidarios (Remps), por su
respaldo constante a la investiga-

{

[fp_r,

v Ll

También recogieron las Fiambre-
ras de Plata Extraordinarias la ge-
rente del hospital Reina Sofia, Va-
lle Garcia; el investigador Eduar-
do Moyano, el poeta Juan Carlos
Maestre, la promocion de Magiste-
rio de 1966-69 y el influencer cordo-

»» Foto de familia de los premiados con las Fiambreras de Plata.

como Rafalcor. Tras recibir el reco-
nocimiento, el presidente de la
red Remps, Francisco Urena, agra-
decid la distincién en nombre de
todas las familias a las que repre-
senta y aprovechd la ocasion para
recordar que «son tiempos difici-

CHENCHO MARTINEZ

medades crénicas e invisibles co-
mo es una enfermedad rara», ya
que «las enfermedades raras son
un problema de salud ptiblica no
suficientemente visualizado» y
llamé a apoyar la investigacion
cientifica, «que es imprescindible

EN LOS COLEGIOS

Comienza una
campana para
prevenir la
violencia de
género

| REDACCION
CORDOBA

La Delegacion de Igualdad del
Ayuntamiento de Cérdoba ha
emprendido una campana en
todos los centros educativos de
la ciudad paraincidir en la pre-
vencion de la violencia de gé-
nero desde edades tempranas.

El mensaje de la campana
es «iNi se te ocurral y se dirige
tanto a las personas que mal-
tratan como a las que son victi-
mas, asi como a aquellas que
miran para otro lado ante un
problema como es la violencia
de género. La imagen de la
campana se focaliza en un mé-
vil del que salen mensajes de
whatsapp, teniendo en cuenta
que es uno de los medios prin-
cipales por los que se comuni-
can los ninos y jovenes desde
edades tempranas.

La carteleria se colocard en
lugares visibles de los centros

Albas reivindica que la
lucha contra el maltrato «no
se limite a unos dias al afio»

educativos para que pueda lle-
gar de manera eficaz a los
alumnos. «Es muy importante
que, desde pequenos, los nifos
ylas ninas aprendan la impor-
tancia de respetar a los demds,
de manera general y de forma
muy especial en las relaciones
personales», ha indicado la pri-
mera teniente de alcalde dele-
gada de Igualdad, Isabel Albds,
quien ha afirmado que los cen-
tros educativos son un lugar
muy importante para transmi-
tir ese mensaje.

Isabel Albds ha apuntado
que esta campana es un reflejo
del objetivo de su delegacion
municipal para que la lucha
contra la violencia de género
«no se limite a unos dias al ano,
coincidiendo con el 25 de no-
viembre, que es cuando se cele-
bra el Dia Internacional de la
Eliminaciéon de la Violencia

cién de las enfermedades raras.  bés conocido en las redes sociales  les para quienes padecemos enfer-  para todas las enfermedades». = contrala Mujer. =
L
—
El Whatsa |
de la suerte! - ¥
vinuela
iSorteamos 400 € en compras!
— | Tubbade dewbada i
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Un total de 38 entidades de Cordoba obtendran financiacion del
IPBS para desarrollar sus proyectos sociales

El presidente del Instituto Provincial de Bienestar Social (IPBS) de la Diputacién de Cérdoba, Francisco
Angel Séanchez. - DIPUTACION DE CORDOBA
CORDOBA, 1 Jul. (EUROPA PRESS) -

El Instituto Provincial de Bienestar Social (IPBS) de la Diputacién de Cérdoba financiara los
proyectos sociales de 38 entidades de la provincia dentro de su convocatoria abierta de
subvenciones, una convocatoria "que aumenta su presupuesto un 50 por ciento, pasando de los
200.000 euros del aino pasado a los 300.000 de 2021".

Asi se ha expresado el presidente del IPBS, Francisco Angel Sanchez, quien ha explicado que "este
aumento de presupuesto nos permite ampliar el nimero de entidades beneficiarias, ya que en
2020 fueron una treintena y este afo llegamos a las 38".

Tal y como ha sefialado Sanchez, "las asociaciones que han resultado beneficiarias de estas
subvenciones recibiran entre 2.600 y 10.000 euros en funcién de las necesidades especificadas
en el proyecto'. En cuanto a la tipologia de las iniciativas, ha continuado el diputado provincial, "la
mayoria se enmarcan en las lineas de actuacion dirigidas a contribuir al bienestar de personas
con algun tipo de discapacidad o enfermedad, si bien también abundan los proyectos para
prevenir y combatir la exclusién social y el apoyo a la infancia y adolescencia".
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Sanchez ha reiterado la apuesta del IPBS por "el modelo de convocatoria abierta de subvenciones,
en régimen de concurrencia competitiva, que permite que todas las asociaciones de la provincia
puedan participar en igualdad de condiciones”.

En este sentido, ha recordado que "las solicitudes se valoran atendiendo a criterios como el
interés del proyecto y el sector de poblacion al que se dirige, su calidad técnica, su adecuacion
econdmica, el modelo de gestion presentado o la experiencia de la entidad en el desarrollo de
iniciativas”.

Ademas, ha destacado "la celeridad en la tramitacidn de estas subvenciones, que estan resueltas
antes de la segunda mitad del afio, lo que demuestra el magnifico trabajo de todo el personal
técnico del IPBS".

El Instituto Provincial de Bienestar Social ha publicado el listado de solicitudes admitidas y
excluidas tras el proceso de valoracion de los proyectos presentados, que fueron 89 y que en total
sumaban un importe solicitado de mas de 760.000 euros.

El presidente del IPBS ha insistido en que "estas cifras demuestran la necesidad de ayuda social
que existe en los diferentes municipios, la fortaleza del tercer sector y la importancia de seguir
trabajando de la mano de estas asociaciones, que son capaces de llegar alla donde no siempre
llegan las administraciones". El listado, con la correspondiente subvencion propuesta, se puede
consultar en la pagina web del IPBS, 'www.ipbscordoba.es'.

En concreto, las entidades cuyos proyectos han sido admitidos y propuestos para subvencién son
la Asociacion Malena de Ayuda al Drogodependiente '‘Dolmen’, Fundacién Marcelino Champagnat,
Federacion Provincial Cordobesa de Drogodependencias y Sida ‘Madinat’, Asociacion Defensa
Social de Adolescentes y Menores, Asociacion Pro Derechos Humanos de Andalucia, Fundacion
Unicef y Asociacion Nana.

También han sido seleccionadas la Asociacion Red Nacional de Padres Solidarios de Apoyo a la
Investigacion, Asociacion Red XXI, Asociacion Semillas de Futuro de Montoro, Asociacién Pro
Inmigrantes Cérdoba, Fundacién Proyecto Don Bosco, Fundacién Internacional Aproni, Asociacion
Sonrisa de Lunares y Baena Solidaria.

A todas ellas se suman la Asociacién Cordobesa para la Integracion de Nifios y Nifias Border-Line
‘Acopinb', Asociacion Cordobesa de Jugadores en Rehabilitacion, Asociacion de Emisoras
Municipales de Andalucia, Asociacion de Ayuda al Menor '‘Ayumen’, Federacion Asociacion Centro
de Referencia Andaluz de Enfermedades Raras 'Craer', Apannedis, Asociacion Palmefa de Ayuda
al Drogodependiente, Asociacidn Peniel de Rehabilitacion y Formacion Social ‘Aperfosa’'y
Asociacién Alzheimer AFA La Rambla.

Seincluyen en las entidades admitidas la Asociacion de Luddpatas Rehabilitados 'Lar’, Asociacion
Cordobesa de Ataxias 'Acoda’, Asociaciéon Cordobesa de Fibromialgia ‘Acofi', Asociacion
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Balzheimer, Asociacion Andaluza de Trasplantados de Pulmén, Asociacion Cordobesa de Dafios
Cerebrales, Asociacion Cordobesa de Esclerosis Multiple 'Acodem’, Asociacion para la Lucha
contra Enfermedades del Rifidn, Ariadna, Asociacion Aprofis Nuevos Pasos y Asociacion

Mariposas.

Completan la nédmica de entidades, la Asociacion de Discapacitados Fisicos, Psiquicos, Organicos
y Sensoriales 'Adfisysa', Asociacion de Allegados y Personas con Enfermedad Mental de Cérdoba

'‘Asaenec' y Fundacién Beneficio Social Los Angeles.
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CORDOPOLIS Hazte

Es hoy. Es contigo. Es ahora socio/a

Un total de 38 entidades obtendran
financiacion del IPBS para desarrollar sus
proyectos sociales

La convocatoria de ayudas ha aumentado su presupuesto un 50%, pasando de los 200.000 euros del
afo pasado a los 300.000 de 2021

Francisco Angel Sanchez.

Redaccion Cordépolis
2 de julio de 2021 -04:18h (3 O

Y@cordopolis_es

El Instituto Provincial de Bienestar Social (IPBS) de la Diputacién de Cérdoba financiara los proyectos sociales de 38
entidades de la provincia dentro de su convocatoria abierta de subvenciones, una convocatoria "que aumenta su
presupuesto un 50%, pasando de los 200.000 euros del afio pasado a los 300.000 de 2021".

Asi se ha expresado el presidente del IPBS, Francisco Angel Sanchez, quien ha explicado que "este aumento de
presupuesto nos permite ampliar el nimero de entidades beneficiarias, ya que en 2020 fueron una treintena y este
ano llegamos a las 38".

Tal y como ha senalado Sanchez, "las asociaciones que han resultado beneficiarias de estas subvenciones recibiran
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entre 2.6UU y 1U.UUU euros en runcion de Ias necesidades especiticadas en el proyecto”. £n cuanto a la tipologia de
las iniciativas, ha continuado el diputado provincial, "la mayoria se enmarcan en las lineas de actuacion dirigidas a
contribuir al bienestar de personas con algun tipo de discapacidad o enfermedad, si bien también abundan los
proyectos para prevenir y combatir la exclusién social y el apoyo a la infancia y adolescencia".

Sanchez ha reiterado la apuesta del IPBS por "el modelo de convocatoria abierta de subvenciones, en régimen de
concurrencia competitiva, que permite que todas las asociaciones de la provincia puedan participar en igualdad de
condiciones".

En este sentido, ha recordado que "las solicitudes se valoran atendiendo a criterios como el interés del proyecto y el
sector de poblacion al que se dirige, su calidad técnica, su adecuacién econdmica, el modelo de gestién presentado o
la experiencia de la entidad en el desarrollo de iniciativas".

Ademas, ha destacado "la celeridad en la tramitacidn de estas subvenciones, que estan resueltas antes de la segunda
mitad del ano, lo que demuestra el magnifico trabajo de todo el personal técnico del IPBS".

El Instituto Provincial de Bienestar Social ha publicado el listado de solicitudes admitidas y excluidas tras el proceso de
valoracion de los proyectos presentados, que fueron 89 y que en total sumaban un importe solicitado de mas de
760.000 euros.

El presidente del IPBS ha insistido en que "estas cifras demuestran la necesidad de ayuda social que existe en los
diferentes municipios, la fortaleza del tercer sector y la importancia de seguir trabajando de la mano de estas
asociaciones, que son capaces de llegar alld donde no siempre llegan las administraciones". El listado, con la
correspondiente subvencidén propuesta, se puede consultar en la pagina web del IPBS, 'www.ipbscordoba.es'.

En concreto, las entidades cuyos proyectos han sido admitidos y propuestos para subvencién son la Asociacién Malena
de Ayuda al Drogodependiente 'Dolmen’', Fundaciéon Marcelino Champagnat, Federacién Provincial Cordobesa de
Drogodependencias y Sida 'Madinat’, Asociacién Defensa Social de Adolescentes y Menores, Asociacion Pro Derechos
Humanos de Andalucia, Fundacién Unicef y Asociacién Nana.

También han sido seleccionadas la Asociacién Red Nacional de Padres Solidarios de Apoyo a la Investigacion,
Asociacion Red XXI, Asociacién Semillas de Futuro de Montoro, Asociacién Pro Inmigrantes Cordoba, Fundacién
Proyecto Don Bosco, Fundacién Internacional Aproni, Asociacion Sonrisa de Lunares y Baena Solidaria.

A todas ellas se suman la Asociacién Cordobesa para la Integracion de Nifios y Nifias Border-Line 'Acopinb', Asociacion
Cordobesa de Jugadores en Rehabilitacion, Asociacién de Emisoras Municipales de Andalucia, Asociacion de Ayuda al
Menor 'Ayumen’', Federacidon Asociacion Centro de Referencia Andaluz de Enfermedades Raras 'Craer', Apannedis,
Asociacion Palmefia de Ayuda al Drogodependiente, Asociacion Peniel de Rehabilitacién y Formacidon Social 'Aperfosa’ y
Asociacion Alzheimer AFA La Rambla.

Se incluyen en las entidades admitidas la Asociacidén de Luddpatas Rehabilitados 'Lar', Asociacién Cordobesa de
Ataxias 'Acoda’, Asociacién Cordobesa de Fibromialgia 'Acofi', Asociacidn Balzheimer, Asociacion Andaluza de
Trasplantados de Pulmdn, Asociacién Cordobesa de Dafios Cerebrales, Asociacién Cordobesa de Esclerosis Mdultiple
'Acodem’, Asociacidn para la Lucha contra Enfermedades del Rifidn, Ariadna, Asociacion Aprofis Nuevos Pasos y
Asociacion Mariposas.

Completan la ndmica de entidades, la Asociacion de Discapacitados Fisicos, Psiquicos, Organicos y Sensoriales
'Adfisysa’, Asociacion de Allegados y Personas con Enfermedad Mental de Cordoba 'Asaenec' y Fundacion Beneficio
Social Los Angeles.
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Mas noticias

La asociaciéon Red de Madres y
Padres Solidarios (ReMPS) ofrece
sesiones de rehabilitacion gratuitas
gracias a un proyecto del IPBS en 13
localidades

Sur de Cérdoba | Publicado el 7 Agosto, 2021 - 17:46

DISCAPACIDAD. La asociacién Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la
investigacion de enfermedades raras ofrece sesiones de rehabilitacion fisioterapéutica gratuitas gracias
a un proyecto financiado por el Instituto Provincial de Bienestar Social de la Diputacion de Cérdoba.

“El objetivo de este proyecto es mejorar y apoyar el estado fisico, psiquico y emocional de personas
afectadas por patologias minoritarias y/o covid-19 y sus familiares a través de rehabilitacion
fisioterapéutica”, explica el presidente de ReMPS, Francisco Urefia quien recuerda la importancia de la
rehabilitacion fisioterapéutica para minimizar en la medida de lo posible los efectos de la enfermedad y
retardar su progresion.

Para ello, la asociacién proporcionara en 13 localidades de la provincia (Cérdoba capital, Aguilar de la
Frontera, Belmez, Cabra, Fernan Nufiez, Fuente La Lancha, Hinojosa del Duque, Nueva Carteya,
Pedroche, Posadas, Pozoblanco, Puente Genil y Villanueva del Duque) de 10 a 20 sesiones por
usuario con una frecuencia de una o dos sesiones semanales, en clinicas especializadas en
tratamiento neuroldgico y con profesionales con experiencia en patologias minoritarias. No obstante, “el
proyecto esta abierto al resto de localidades de la provincia para aquellos usuarios afectados por
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Ultimas noticias

9, Agosto, 2021 | o Comentarios

Andalucia atendi6 22.000 nacimientos
en el primer semestre del afio en los
centros sanitarios publicos

s | 9,Agosto, 2021 | o Comentarios

. Puente Genil adquiere un nuevo
vehiculo para la flota de Egemasa por
un importe de 172.909 euros

9, Agosto, 2021 | o Comentarios

Lucena saca a licitacion el alumbrado
extraordinario de sus fiestas y ferias
para los dos proximos afios

9, Agosto, 2021 | o Comentarios

Finalmente la Delegacion de Seguridad
y Trafico emite una nota de prensa
sobre el cierre de la Comisaria de la
Policia Local

8, Agosto, 2021 | o Comentarios
== El grupo UVE también critica el cierre
de la Comisaria de la Policia Local y el
Concejal de Seguridad explica la

situacion

8, Agosto, 2021 | o Comentarios

CSIF alerta de la situacién preocupante
de la Policia Local de Cabra por la falta
de efectivos
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10/8/2021 La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) ofrece sesiones de rehabilitacién gratuitas gracias a un proyecto del IP...
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habitualmente sobre las mujeres, y més concretamente sobre las madres, pero esta es una realidad
invisible y queremos hacerla patente”, sefiala Urefia.

Asimismo, con la atencion fisioterapéutica se pretende mejorar la autonomia de las personas afectadas
e incidir positivamente en su calidad de vida. “A menudo, las personas con patologias minoritarias y
sus familias se aislan socialmente y la rehabilitacion pretende incidir también este aspecto”, resalta el
presidente de la ReMPS.
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27/11/21 11:33 La ReMPS inicia un proyecto de informacién y apoyo terapéutico a personas con enfermedades raras

CORDOPOL'S Hazte

Es hoy. Es contigo. Es ahora socio/a

La ReMPS inicia un proyecto de informacion y apoyo
terapéutico a personas con enfermedades raras

Proporcionara mejor acceso a los recursos e informacion sobre patologias minoritarias con el objetivo de mejorar la
autonomia y calidad de vida de las personas enfermas y sus cuidadores

Camisetas de la ReMPS

Redaccién Corddpolis
29 de agosto de 2021-04:20h (J O
¥ @cordopolis_es

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras ha puesto en marcha con la
financiacion de la Fundacion Mapfre el proyecto “Mapfre con las enfermedades raras”, una accion que tiene por objetivo proporcionar
mejor acceso a los recursos e informacidn sobre patologias minoritarias.

Asimismo, el proyecto pretende mejorar la interaccidn social de las personas afectadas proporcionando ayudas para alimentos, productos
farmacéuticos, pago de suministros, etc., asi como conseguir mejorar la autonomia vy la calidad de vida de los enfermos a través de apoyo
terapéutico.

El proyecto estd destinado a personas con trastornos con discapacidad fisica, psiquica o sensorial afectados por alguna enfermedad rara
o0 poco frecuente —cuya prevalencia no supera los 5 casos por cada 10.000 habitantes- o enfermedades complejas sin diagndstico e
invalidantes. asi como a sus cuidadores. “Tendran prioridad las muieres afectadas o cuidadoras poraue la responsabilidad de cuidar a
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Es hoy. Es contigo. Es ahora socio/a

Urena senala que el Estudio sobre la situacidon de Necesidades Sociosanitarias de personas con Enfermedades Raras en Espana (Estudio
ENSERIo) del 2018 indica que mas del 70% de las personas con patologias minoritarias poseen el certificado de discapacidad. Ademas, el
estudio apunta que los afectados tienen un alto grado de discapacidad y dependencia.

Actualmente se calcula que en la Unidn Europea existen entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras distintas que padecen entre un 6y un
8% de la poblacion, es decir, entre 27 y 36 millones de personas. En Espana son mas de 3 millones las personas afectadas. En el caso de
Andalucia, “en lo que se refiere a la rehabilitacién fisica del paciente con enfermedad minoritaria no existe regulacidn sanitaria a partir del
cumplimiento de los 6 anos del paciente, con lo que la mayoria quedan desamparados en los cuidados de su calidad de vida”, remarca el
responsable de la ReMPS.

La pandemia ha venido a agravar esta situacion. “El estado de Alarma supuso el cierre de los centros de rehabilitacidn, estimulacion y
atencién temprana y eso por no hablar de la dificultad de los padres y madres para conciliar la vida laboral con el aporte de las terapias
que los menores necesitan o de la imposibilidad de mantener rutinas terapéuticas imprescindibles para estos menores”, subraya Francisco
Urena.

Todo ello hace necesario, por un lado, empoderar en conocimientos sobre sus patologia a los afectados con un mejor acceso al Servicio de
Informacidn y Orientacion (SIO) y al Servicio de Intervencion (SIVO) v, por otro, ser apoyados con servicios de rehabilitacion en salud fisica
y emocional y también con ayudas para el pago de suministros, alimentos, medicamentos excluidos de la prestacidén farmacéutica y otras
necesidades dado que “aproximadamente un 25% de la renta familiar se dedica a atender la enfermedad, lo que supone un enorme gasto,
un gasto inasumible para muchas familias”, apostilla el presidente de ReMPS.
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DE LA REMPS

Fundacion Mapfre financia un proyecto terapéutico para
personas con enfermedades raras

Pensado para mejorar la interaccion social de las personas afectadas proporcionandoles ayudas para alimentos,
productos farmacéuticos o el pago de suministros
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La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras ha puesto en marcha
desde Cdérdoba, con la financiacién de la Fundacion Mapfre, un proyecto de apoyo terapéutico destinado a personas que
padecen enfermedades raras y busca proporcionar mejor acceso a los recursos e informacion sobre patologias minoritarias,
con el objetivo de mejorar la autonomia y calidad de vida de las personas enfermas y sus cuidadores.
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alimentos, producjgs farmacéuticos, o el pago de suministros, asi como conseguir la mencionada mejora de su autonomia y
la calidad de vida de los enfermos a través de apoyo terapéutico.
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El proyecto estd destinado a personas que sufren trastornos con discapacidad fisica, psiquica o sensorial afectados por

alguna enfermedad rara o poco frecuente -cuya prevalencia no supera los cinco casos por cada 10.000 habitantes- o
enfermedades complejas sin diagndstico e invalidantes, asi como a sus cuidadores.

En este contexto, segun ha explicado el presidente de la ReMPS, Francisco Urefia, "tendran prioridad las mujeres afectadas o
cuidadoras, porque la responsabilidad de cuidar a personas con enfermedades raras recae desproporcionalmente sobre las
mujeres y, particularmente, sobre las madres, ya que las enfermedades raras afectan, predominantemente, a los nifios
pequenos”.

A este respecto, Urefia ha recordado que el 'Estudio sobre la situacion de necesidades sociosanitarias de personas con
enfermedades raras en Espafia’ de 2018 indica que "'mas del 70% de las personas con patologias minoritarias poseen el
certificado de discapacidad. Ademas, el estudio apunta que los afectados tienen un alto grado de discapacidad y
dependencia".

< ctualmente se calcula que en la Unién Europea (UE) existen entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras distintas que padecen ¥
ntre un seis y un ocho por ciento de la poblacion, es decir, entre 27 y 36 millones de personas. En Espafia son mas de tres
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Alarma supuso el cierre de los centros de rehabilitacion, estimulacion y atencion temprana, y eso por no hablar de la ma

dificultad de los padres y madres para conciliar la vida laboral con el aporte de las terapias que los menores necesitan o de la
imposibilidad de mantener rutinas terapéuticas imprescindibles para estos menores".

Todo ello hace necesario, por un lado, "empoderar en conocimientos sobre sus patologia a los afectados con un mejor
acceso al Servicio de Informacién y Orientacion (SIO) y al Servicio de Intervencion (SIVO) y, por otro, ser apoyados con
servicios de rehabilitacion en salud fisica y emocional, y también con ayudas para el pago de suministros, alimentos,
medicamentos excluidos de la prestacion farmacéutica y otras necesidades, dado que "aproximadamente un 25 por ciento
de la renta familiar se dedica a atender la enfermedad, lo que supone un enorme gasto, inasumible para muchas familias’,
segun ha lamentado Urefia.
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14/12/21 19:30 ReMPS activa en Cérdoba un proyecto terapéutico para personas con enfermedades raras financiado por Fundacién Mapfre

europa press

ANDALUCIA

4 DE SEPTIEMBRE DE 2021

ReMPS activa en Cordoba un proyecto terapéutico para

personas con enfermedades raras financiado por
Fundacion Mapfre
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CORDOBA, 4 Sep. (EUROPA PRESS) -

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de
enfermedades raras ha puesto en marcha desde Cdérdoba, con la financiacion de la

Fundacion Mapfre, un proyecto de apoyo terapéutico destinado a personas ~ =
PRIVACIDAD
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ANDALUCIA

En este sentido y segun la informacion facilitada a Europa Press por la asociaciéon
ReMPS, el proyecto 'Mapfre con las enfermedades raras' pretende mejorar la
interaccion social de las personas afectadas proporcionandoles ayudas para
alimentos, productos farmacéuticos, o el pago de suministros, asi como conseguir la
mencionada mejora de su autonomia y la calidad de vida de los enfermos a través
de apoyo terapéutico.

El proyecto esta destinado a personas que sufren trastornos con discapacidad fisica,
psiquica o sensorial afectados por alguna enfermedad rara o poco frecuente -cuya
prevalencia no supera los cinco casos por cada 10.000 habitantes- o enfermedades

complejas sin diagndstico e invalidantes, asi como a sus cuidadores.

En este contexto, segun ha explicado el presidente de la ReMPS, Francisco Ureia,
"tendran prioridad las mujeres afectadas o cuidadoras, porque la responsabilidad de
cuidar a personas con enfermedades raras recae desproporcionalmente sobre las
mujeres y, particularmente, sobre las madres, ya que las enfermedades raras

afectan, predominantemente, a los nifios pequefios”.

A este respecto, Urefa ha recordado que el 'Estudio sobre la situacion de
necesidades sociosanitarias de personas con enfermedades raras en Espana’ de
2018 indica que "mas del 70 por ciento de las personas con patologias minoritarias
poseen el certificado de discapacidad. Ademas, el estudio apunta que los afectados
tienen un alto grado de discapacidad y dependencia".

Actualmente se calcula que en la Union Europea (UE) existen entre 5.000 y 8.000
enfermedades raras distintas que padecen entre un seis y un ocho por ciento de la
poblacion, es decir, entre 27 y 36 millones de personas. En Espafa son mas de tres
millones las personas afectadas.

En el caso de Andalucia, "en lo que se refiere a la rehabilitacion fisica del paciente
con enfermedad minoritaria, no existe regulacion sanitaria a partir del cumplimiento
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La pandemia del Covid-19, ademas, ha venido a agravar esta situacion, ya que,
segun ha explicado Urena, "el Estado de Alarma supuso el cierre de los centros de
rehabilitacidn, estimulacion y atencion temprana, y eso por no hablar de la dificultad
de los padres y madres para conciliar la vida laboral con el aporte de las terapias
que los menores necesitan o de la imposibilidad de mantener rutinas terapéuticas

imprescindibles para estos menores".

Todo ello hace necesario, por un lado, "empoderar en conocimientos sobre sus
patologia a los afectados con un mejor acceso al Servicio de Informacién y
Orientacion (SIO) y al Servicio de Intervencion (SIVO) y, por otro, ser apoyados con
servicios de rehabilitacion en salud fisica y emocional, y también con ayudas para el
pago de suministros, alimentos, medicamentos excluidos de la prestacion
farmacéutica y otras necesidades, dado que "aproximadamente un 25 por ciento de
la renta familiar se dedica a atender la enfermedad, lo que supone un enorme gasto,

inasumible para muchas familias", segun ha lamentado Urefa.

Para leer mas

Fundacion Mapfre

Lo mas leido en Andalucia

Protesta ante el centro de salud de Amate de Sevilla por la falta de pediatras con incidentes
finales con la Policia

Andalucia supera los 200 puntos de tasa Covid tres meses y medio después y suma 3.295 casos
y siete muertes

Dos detenidos acusados de atracar una gasolinera en Vélez-Malaga en apenas un minuto
logrando un botin de 400 euros

Juana Rivas denuncia en la Fiscalia de Menores la divulgacién de datos que afectan a uno de
sus hijos
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CORDOBA

ReMPS activa un proyecto terapéutico para
personas con enfermedades raras

Se pretende mejorar la interaccion social de las personas afectadas
proporcionandoles ayudas para alimentos, productos farmacéuticos, o el pago

de suministros

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la
investigacion de enfermedades raras ha puesto en marcha desde
Cordoba, con la financiacion de la Fundacion Mapfre, un proyecto de
apoyo terapéutico destinado a personas que padecen enfermedades
raras y busca proporcionar mejor acceso a los recursos e informacion
sobre patologias minoritarias, con el objetivo de mejorar la autonomia
y calidad de vida de las personas enfermas y sus cuidadores.

En este sentido y segun la informacion facilitada a Europa Press por la
asociacion ReMPS, el proyecto 'Mapfre con las enfermedades raras’

< La Orquesta de Cordoba renueva los abonos para la
nueva temporada

Diputacion renovara 26.000 puntos de luz que evitaran
emision de 4.700 toneladas de CO2
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>

13


https://vivamalaga.net/cordoba
https://vivamalaga.net/?a=993084&i=122
https://vivamalaga.net/?a=993193&i=122

27/11/21 12:00 ReMPS activa un proyecto terapéutico para personas con enfermedades raras | Viva Cérdoba. Noticias de Cérdoba
proporcionandoles ayudas para alimentos, productos farmacéuticos, o
el pago de suministros, asi como conseguir la mencionada mejora de
su autonomia y la calidad de vida de los enfermos a través de apoyo
terapéutico.

El proyecto esta destinado a personas que sufren trastornos con
discapacidad fisica, psiquica o sensorial afectados por alguna
enfermedad rara o poco frecuente -cuya prevalencia no supera los
cinco casos por cada 10.000 habitantes- o enfermedades complejas sin
diagndstico e invalidantes, asi como a sus cuidadores.

En este contexto, segun ha explicado el presidente de la ReMPS,
Francisco Urefia, "tendran prioridad las mujeres afectadas o
cuidadoras, porque la responsabilidad de cuidar a personas con
enfermedades raras recae desproporcionalmente sobre las mujeres y,
particularmente, sobre las madres, ya que las enfermedades raras
afectan, predominantemente, a los nifios pequerfos”.

A este respecto, Urefia ha recordado que el 'Estudio sobre la situacion
de necesidades sociosanitarias de personas con enfermedades raras
en Espafia’ de 2018 indica que "mads del 70 por ciento de las personas
con patologias minoritarias poseen el certificado de discapacidad.
Ademas, el estudio apunta que los afectados tienen un alto grado de
discapacidad y dependencia”.

Actualmente se calcula que en la Unién Europea (UE) existen entre
5.000 y 8.000 enfermedades raras distintas que padecen entre un seis
y un ocho por ciento de la poblacion, es decir, entre 27 y 36 millones
de personas. En Espafia son mas de tres millones las personas
afectadas.

En el caso de Andalucia, "en lo que se refiere a la rehabilitacion fisica
del paciente con enfermedad minoritaria, no existe regulacion
sanitaria a partir del cumplimiento de los seis afios del paciente, con

< La Orquesta de Cordoba renueva los abonos para la Diputacion renovara 26.000 puntos de luz que evitaran >
nueva temporada emision de 4.700 toneladas de CO2
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lo que la mayoria quedan desamparados en los cuidados de su calidad
de vida", segun ha remarcado el responsable de la ReMPS.

La pandemia del Covid-19, ademas, ha venido a agravar esta situacion,
ya que, segun ha explicado Urefia, "el Estado de Alarma supuso el
cierre de los centros de rehabilitacion, estimulacion y atencion
temprana, y eso por no hablar de la dificultad de los padres y madres
para conciliar la vida laboral con el aporte de las terapias que los
menores necesitan o de la imposibilidad de mantener rutinas
terapéuticas imprescindibles para estos menores".

Todo ello hace necesario, por un lado, "empoderar en conocimientos
sobre sus patologia a los afectados con un mejor acceso al Servicio de
Informacién y Orientacion (SIO) y al Servicio de Intervencion (SIVO) vy,
por otro, ser apoyados con servicios de rehabilitacidon en salud fisica y
emocional, y también con ayudas para el pago de suministros,
alimentos, medicamentos excluidos de la prestacion farmacéutica y
otras necesidades, dado que "aproximadamente un 25 por ciento de la
renta familiar se dedica a atender la enfermedad, 1o que supone un
enorme gasto, inasumible para muchas familias", segun ha lamentado

Urena.

TE RECOMENDAMOS
La Orquesta de Cordoba renueva los abonos para la Diputacion renovara 26.000 puntos de luz que evitaran
nueva temporada emision de 4.700 toneladas de C02
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ReMPS activa un proyecto terapéutico para personas con
enfermedades raras financiado por Fundacién Mapfre

El proyecto pretende mejorar la interaceién social de las personas afectadas proporeciondndales ayudas para
alimentos, productos farmacéuticos, o el pago de suministros
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La Red c/J\elal\éIaaagres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras ha
puestB en marcha desde Cérdoba, con la financiacion de la Fundacion Mapfre, un proyecto de apoyo
terapéutico destinado a personas que padecen enfermedades raras y busca proporcionar mejor
acceso a los recursos e informacion sobre patologias minoritarias, con el objetivo de mejorar la

autonomia y calidad de vida de las personas enfermas y sus cuidadores.

En este sentido y segun la informacion facilitada a Europa Press por la asociacién ReMPS, el
proyecto 'Mapfre con las enfermedades raras' pretende mejorar la interaccion social de las personas
afectadas proporcionandoles ayudas para alimentos, productos farmacéuticos, o el pago de
suministros, asi como conseguir la mencionada mejora de su autonomia y la calidad de vida de los
enfermos a través de apoyo terapéutico.

El proyecto esta destinado a personas que sufren trastornos con discapacidad fisica, psiquica o
sensorial afectados por alguna enfermedad rara o poco frecuente -cuya prevalencia no supera los
cinco casos por cada 10.000 habitantes- o enfermedades complejas sin diagndstico e invalidantes,
asi como a sus cuidadores. En este contexto, segun ha explicado el presidente de la ReMPS,
Francisco Urefia, "tendran prioridad las mujeres afectadas o cuidadoras, porque la responsabilidad de

O

A este respecto, Urefia ha recordado que el 'Estudio sobre la situacién de necesidades
sociosanitarias de personas con enfermedades raras en Espafa’ de 2018 indica que "mas del 70 por
ciento de las personas con patologias minoritarias poseen el certificado de discapacidad. Ademas, el
estudio apunta que los afectados tienen un alto grado de discapacidad y dependencia’.

Actualmente se calcula que en la Unién Europea (UE) existen entre 5.000 y 8.000 enfermedades raras
distintas que padecen entre un seis y un ocho por ciento de la poblacion, es decir, entre 27 y 36
millones de personas.

En Espafia son mas de tres millones las personas afectadas. En el caso de Andalucia, "en lo que se
refiere a la rehabilitacion fisica del paciente con enfermedad minoritaria, no existe regulacion
sanitaria a partir del cumplimiento de los seis afios del paciente, con lo que la mayoria quedan
desamparados en los cuidados de su calidad de vida', segun ha remarcado el responsable de la
ReMPS. La pandemia del Covid-19, ademas, ha venido a agravar esta situacion, ya que, segun ha
explicado Urefia, "el Estado de Alarma supuso el cierre de los centros de rehabilitacion, estimulacion y
atencion temprana, y eso por no hablar de la dificultad de los padres y madres para conciliar la vida
laboral con el aporte de las terapias que los menores necesitan o de la imposibilidad de mantener
rutinas terapéuticas imprescindibles para estos menores". Todo ello hace necesario, por un lado,
‘empoderar en conocimientos sobre sus patologia a los afectados con un mejor acceso al Servicio de
Informacién y Orientacién (SI0) y al Servicio de Intervencién (SIVO) y, por otro, ser apoyados con
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Servicios E,% arr%r’1ab|l|tac|on en salud fisica y emocional, y también con ayudas para el pago de
sumlrﬂstros alimentos, medicamentos excluidos de la prestacion farmacéutica y otras necesidades,
dado que "aproximadamente un 25 por ciento de la renta familiar se dedica a atender la enfermedad,

lo que supone un enorme gasto, inasumible para muchas familias”, segun ha lamentado Urefia.
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El Ayuntamiento de Cordoba apoya la
visibilizacion de las enfermedades raras

* La Asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) desarrolla un proyecto para mejorar la
visibilidad, concienciacion e informacion sobre la problematica social que sufren las familias
afectadas
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Manifestacion para dar visibilidad a las enfermedades raras en Cérdoba. / EL DIA

E.D.
10 Octubre, 2021 - 13:32h

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) estd desarrollando el proyecto Atencién e informacion a las familias
con enfermedades raras, una iniciativa financiada por el Ayuntamiento de Cérdoba que tiene como objetivo colaborar en la
atencion a los afectados por patologias minoritarias y visibilizar su situacién social y sanitaria.
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De esta forma, el proyecto, dotado con 10.000 euros, busca empoderar a las personas afectadas a través de la informacién y
orientacion sobre los recursos publicos disponibles por medio del Servicio de Informacién y Orientacion (SI0) de la ReMPS. “Se
atenderad a las personas usuarias informdandoles sobre su enfermedad, medicamentos huérfanos, ensayos clinicos y centros de
referencia asi como sobre colectivos especificos sobre su patologia”, explica el presidente de la ReMPS, Francisco Urefia.

¢Quieres estar al dia de la actualidad en Cérdoba? Suscribete a nuestras notificaciones X
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Asimismo, se informara a las familias afectadas sobre los procedimientos para la inscripcion en los registros publicos de
pacientes como el Registro Nacional de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il o el Registro Andaluz de Donantes
de Muestras para Investigacion Biomédica de la Consejeria de Salud y Familia.

Ademas, para mantener informadas a las familias y a la sociedad en general, la ReMPS va a poner en marcha un boletin
informativo trimestral en el que dara cuenta de las actividades de la asociacién asi como de otras acciones de entidades
relacionadas con las enfermedades raras como congresos, jornadas, investigaciones, etcétera.

Por otra parte, el proyecto persigue aumentar la visibilidad de la situacion social de las personas afectadas y sus familias. “La
sociedad en general desconoce lo que implica vivir con una enfermedad rara, las dificultades econdémicas que atraviesan
muchas familias por tener que hacer frente a gastos relacionados con la atencion a la persona enferma, las dificultades sociales,
las dificultades para acceder a los recursos publicos, etcétera. y mientras esta realidad esté oculta los enfermos estaran
ocultos”, remarca Urefia.
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Es hoy. Es contigo. Es ahora socio/a

La Red de Madres y Padres Solidarios desarrolla un
proyecto que visibiliza las consecuencias de las
enfermedad raras

Se trata de un proyecto financiado por el Ayuntamiento de Cérdoba que tiene como objetivo colaborar en la atencién a
los afectados por patologias minoritarias

Una persona en silla de ruedas PIXABAY

Redaccion Cordépolis
11 de octubre de 2021-04:05h (J O
¥ @cordopolis_es

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacidon de enfermedades raras estd desarrollando el
proyecto “Atencion e informacidn a las familias con enfermedades raras”, un proyecto financiado por el Ayuntamiento de Cérdoba que
tiene como objetivo colaborar en la atencidn a los afectados por patologias minoritarias y visibilizar su situacion social y sanitaria.

En un comunicado, la ReMPS explica que el proyecto, dotado con 10.000 euros, busca empoderar a las personas afectadas a través de la
informacidn y orientacidn sobre los recursos publicos disponibles por medio del Servicio de Informacion y Orientacidn (SIO) de la ReMPS.
“Se atendera a las personas usuarias informandoles sobre su enfermedad, medicamentos huérfanos, ensayos clinicos y centros de
referencia asi como sobre colectivos especificos sobre su patologia”, explica el presidente de la ReMPS, Francisco Urena.
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Asimismo, se Informara a las familias atectadas sobre 10s procedimientos para la Inscripcion en 10s registros publicos de pacientes como el
Registro Nacional de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Il o el Registro Andaluz de Donantes de Muestras para
Investigacion Biomédica de la Consejeria de Salud y Familia.

Ademas, para mantener informadas a las familias y a la sociedad en general, la ReMPS va a poner en marcha un boletin informativo
trimestral en el que dard cuenta de las actividades de la asociacidn asi como de otras acciones de entidades relacionadas con las
enfermedades raras como congresos, jornadas, investigaciones, etc.

Por otra parte, el proyecto persigue aumentar la visibilidad de la situacién social de las personas afectadas y sus familias. “La sociedad en
general desconoce lo que implica vivir con una enfermedad rara, las dificultades econdmicas que atraviesan muchas familias por tener
que hacer frente a gastos relacionados con la atencidn a la persona enferma, las dificultades sociales, las dificultades para acceder a los

recursos publicos, etc. y mientras esta realidad esté oculta los enfermos estaran ocultos”, remarca Urena.
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Los comerciantes cordobeses reciben el 'si' a |a instalacidon de una noria mirador de 27 metros ™4
Maria Berral
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CORDOBA

El Ayuntamiento de Cordoba apoya la
visibilizacion de las enfermedades raras

Un proyecto financiado por el Ayuntamiento de Cérdoba que tiene como
objetivo colaborar en la atencion a los afectados por patologias minoritarias

La Asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a
la investigacion de enfermedades raras esta desarrollando el proyecto
‘Atencion e informacion a las familias con enfermedades raras’, un
proyecto financiado por el Ayuntamiento de Cérdoba que tiene como
objetivo colaborar en la atencion a los afectados por patologias
minoritarias y visibilizar su situacion social y sanitaria.

Segun ha informado la ReMPS en una nota, el proyecto, dotado con
10.000 euros, "busca empoderar a las personas afectadas a traveés de la
informacion y orientacion sobre los recursos publicos disponibles por
medio del Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) de la ReMPS".

EL PSOE rechaza la "privatizacion" del servicio de Ascienden a 57 los casos positivos de Covid en la
porteros en los colegios prision de Cordoba

https://vivacordoba.es/cordoba/1001123/el-ayuntamiento-de-cordoba-apoya-la-visibilizacion-de-las-enfermedades-raras/#!

12


https://vivacordoba.es/cordoba
https://vivacordoba.es/?a=1001122&i=122
https://vivacordoba.es/?a=1001153&i=122

24/2/22,10:57 El Ayuntamiento de Coérdoba apoya la visibilizacion de las enfermedades raras | Viva Cérdoba. Noticias de Coérdoba
Asi, segun ha explicado el presidente de la ReMPS, Francisco Urenia,
"se atenderad a las personas usuarias informandoles sobre su
enfermedad, medicamentos huérfanos, ensayos clinicos y centros de
referencia, asi como sobre colectivos especificos sobre su patologia”.

De igual forma, se dara cuenta a las familias afectadas sobre los
procedimientos para la inscripcion en los registros publicos de
pacientes, como el Registro Nacional de Enfermedades Raras del
Instituto de Salud Carlos III o el Registro Andaluz de Donantes de
Muestras para Investigacion Biomédica de la Consejeria de Salud y
Familia.

Ademas, para mantener informadas a las familias y a la sociedad en
general, la ReMPS va a poner en marcha un boletin informativo
trimestral en el que dard cuenta de las actividades de la asociacion, asi
como de otras acciones de entidades relacionadas con las
enfermedades raras, como congresos, jornadas, investigaciones,
etcétera.

Por otra parte, el proyecto persigue aumentar la visibilidad de la
situacion social de las personas afectadas y sus familias, lo cual es
importante, ya que, segun ha sefialado Urefia, "la sociedad en general
desconoce lo que implica vivir con una enfermedad rara, las
dificultades economicas que atraviesan muchas familias por tener que
hacer frente a gastos relacionados con la atencién a la persona
enferma, las dificultades sociales o para acceder a los recursos
publicos, y mientras esta realidad esté oculta los enfermos estaran

ocultos".
TE RECOMENDAMOS
< EL PSOE rechaza la "privatizacion" del servicio de Ascienden a 57 los casos positivos de Covid en la >
porteros en los colegios prision de Cordoba
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CORDOBA

El Ayuntamiento de Cordoba apoya la
visibilizacion de las enfermedades raras y la
atencion

Un proyecto financiado por el Ayuntamiento de Cordoba que tiene como
objetivo colaborar en la atencion a los afectados por patologias minoritarias

La Asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a
la investigacion de enfermedades raras esta desarrollando el proyecto
'Atencion e informacién a las familias con enfermedades raras’, un
proyecto financiado por el Ayuntamiento de Cérdoba que tiene como
objetivo colaborar en la atencion a los afectados por patologias
minoritarias y visibilizar su situacion social y sanitaria.

Segun ha informado la ReMPS en una nota, el proyecto, dotado con
10.000 euros, "busca empoderar a las personas afectadas a través de la

< El PSOE rechaza la "privatizacion” del servicio de Ascienden a 57 los casos positivos de Covid en la >
porteros en los colegios de Cordoba prision de Cérdoba
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informacion y orientacion sobre los recursos publicos disponibles por
medio del Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) de 1a ReMPS".

Asi, segun ha explicado el presidente de la ReMPS, Francisco Urefia,
"se atendera a las personas usuarias informandoles sobre su
enfermedad, medicamentos huérfanos, ensayos clinicos y centros de
referencia, asi como sobre colectivos especificos sobre su patologia”.

De igual forma, se dara cuenta a las familias afectadas sobre los
procedimientos para la inscripcién en los registros publicos de
pacientes, como el Registro Nacional de Enfermedades Raras del
Instituto de Salud Carlos III o el Registro Andaluz de Donantes de
Muestras para Investigacion Biomédica de la Consejeria de Salud y
Familia.

Ademas, para mantener informadas a las familias y a la sociedad en
general, la ReMPS va a poner en marcha un boletin informativo
trimestral en el que dard cuenta de las actividades de la asociacion, asi
como de otras acciones de entidades relacionadas con las
enfermedades raras, como congresos, jornadas, investigaciones,
etcétera.

Por otra parte, el proyecto persigue aumentar la visibilidad de la
situacion social de las personas afectadas y sus familias, lo cual es
importante, ya que, segun ha sefialado Urefia, "la sociedad en general
desconoce lo que implica vivir con una enfermedad rara, las
dificultades economicas que atraviesan muchas familias por tener que
hacer frente a gastos relacionados con la atencién a la persona
enferma, las dificultades sociales o para acceder a los recursos
publicos, y mientras esta realidad esté oculta los enfermos estaran

ocultos".
TE RECOMENDAMOS
< El PSOE rechaza la "privatizacion" del servicio de Ascienden a 57 los casos positivos de Covid en la >
porteros en los colegios de Cordoba prision de Coérdoba
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CORDOPOLIS /10 Harte

Es hoy. Es contigo. Es ahora sociofa

Las familias de afectados por enfermedades raras
visibilizan su situacion social

La Asociacion Red de Madres y Padres Solidarios lucha contra el desconocimiento sobre estas patologias y sus
dificultades

Archivo - Francisco Urena (2° dcha.) en una rueda de prensa en de la Remps

Europa Press
12 de octubre de 2021-04:50h (J O

La Asociacidon Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras estd desarrollando
el proyecto 'Atencidn e informacidn a las familias con enfermedades raras', un proyecto financiado por el Ayuntamiento de
Cdrdoba que tiene como objetivo colaborar en la atencién a los afectados por patologias minoritarias v visibilizar su situacién
social y sanitaria.

Segun ha informado la ReMPS en una nota, el proyecto, dotado con 10.000 euros, "busca empoderar a las personas afectadas a
través de la informacién y orientacidn sobre los recursos publicos disponibles por medio del Servicio de Informacién y Orientacion

(SIO) de la ReMPS".

Asi, segun ha explicado el presidente de la ReMPS, Francisco Urena, "se atenderd a las personas usuarias informandoles sobre su

enfermedad medicamentng hiiérfanns encavns clinicos v centros de referencia asi comon sohre colectivos ecnecificns snhre <ii
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patologia".

De igual forma, se dara cuenta a las familias afectadas sobre los procedimientos para la inscripcidn en los registros publicos de
pacientes, como el Registro Nacional de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Ill o el Registro Andaluz de Donantes de
Muestras para Investigacion Biomédica de la Consejeria de Salud y Familia.

Ademas, para mantener informadas a las familias y a la sociedad en general, |la ReMPS va a poner en marcha un boletin
informativo trimestral en el que dard cuenta de las actividades de la asociacidn, asi como de otras acciones de entidades
relacionadas con las enfermedades raras, como congresos, jornadas, investigaciones, etcétera.

Por otra parte, el proyecto persigue aumentar la visibilidad de la situacion social de las personas afectadas y sus familias, lo cual
es importante, ya que, segun ha senalado Urena, "la sociedad en general desconoce lo que implica vivir con una enfermedad rara,
las dificultades econdmicas que atraviesan muchas familias por tener que hacer frente a gastos relacionados con la atencién a la
persona enferma, las dificultades sociales o para acceder a los recursos publicos, y mientras esta realidad esté oculta los enfermos
estaran ocultos".
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He visto un error

O

Te necesitamos

Queremos ser el mejor periddico local de Cérdoba y para conseguirlo necesitamos tu apoyo. Hazte socio/socia de
elDiario.es y destina una parte de tu cuota a apoyar Cordépolis.

HAZTE SOCIO, HAZTE SOCIA
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Sociedad

Hoy es Domingo, 12 de Diciembre de 2021

COMO EN AROS ANTERIORES, LA ASOCIACION PONE EN MARCHA LA CAMPARNA DE RECOGIDA DE DONATIVOS ‘COMPARTE TU _
ILUSION 2021' EN LA QUE PIDE A LOS CORDOBESES QUE DONEN UNA PARTICIPACION O UN DECIMO DE LA LOTERIA NAVIDENA

QUE SI TOCA AYUDARA A FINANCIAR INVEST

La ReMPS invita a compartir la ilusiéon de la Loteria de Navidad

Publicado hace 19 horas
NOTA DE PRENSA
Sociedad -

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) ha puesto en marcha su ya
tradicional campaiia navidefia solidaria ‘Comparte tu ilusién 2021' que invita a
los cordobeses a donar una participacion o un décimo de la Loteria de Navidad
para la investigacion en ciencia. Para participar en la campafa solo hay que
comprar un décimo o una participacion donde se quiera, hacerse una foto
mostrando el décimo o la participacion que se quiera donar —se pueden donar
varios- y enviarla al correo reddepadressolidarios@gmail.com o al whatsapp
627801321 indicando COMPARTE TU ILUSION antes del dia 20 de diciembre. En
el caso de que el nimero compartido resulte premiado, el importe del premio se
destinara integramente a investigacion en salud humana.

La ReMPS recuerda que la investigacion es la Unica esperanza para las miles de
personas que padecen una enfermedad rara y que hoy por hoy no cuentan con
curay, en la mayoria de los casos, ni siquiera con un tratamiento para su
enfermedad, de ahi que espere que los cordobeses colaboren en la campana
solidaria, como ya han hecho en afios anteriores, en donde méas de 200 personas
aportaron su décimo o participacion. “A ver si este aflo tenemos suerte y uno de
los décimos donados es agraciado con El Gordo porque la pandemia ha hecho
estragos entre las familias que tienen algin miembro afectado por una
enfermedad rara”, dice el presidente de la asociacion, Francisco Urefia quien
anima a los cordobeses a ser solidarios con las familias que viven los estragos de
una enfermedad rara.

Comentarios de los lectores

No hay comentarios para esta noticia... Se el primero en comentarla!

Comenta esta noticia

Tu nombre: |

Repite el codigo:l

Nota: los

por lo que pueden no aparecer inmediatamente tras
ser enviados.

Comentar Noticia

ios seran tras ser

www.publicacionesdelguadiato.com/index.php?seccion=noticias&ref=11804
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El Palacio de la Merced acoge el
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Personas con Discapacidad
solicitan ver al Alcalde de
Pefiarroya-Pueblonuevo

El Ayuntamiento presenta el
programa de actividades
navidefias
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Radiografia de los suicidios y la salud mental: Cifras y evolucién de una epidemia tabu
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AYUDAR A LA INVESTIGACION DE ENFERMEDADES RARAS

‘Comparte tu ilusion 2021’

‘Comparte tu ilusidon 2021’ invita a los cordobeses a donar una participacion o
un décimo de la Loteria de Navidad para la investigacion en ciencia.
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Cordoba | 13.12.2021 09:23
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‘Comparte tu ilusion 2021’ | RMPS

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) ha puesto en marcha su ya
tradicional campafa navidefna solidaria ‘Comparte tu ilusion 2021’ que invita a los
cordobeses a donar una participacion o un décimo de la Loteria de Navidad para la
investigacion en ciencia. Para participar en la campafa solo hay que comprar un
décimo o una participacion donde se quiera, hacerse una foto mostrando el décimo
o la participacién que se quiera donar y enviarla al correo
reddepadressolidarios@gmail.com o al whatsapp 627801321 indicando COMPARTE
TU ILUSION antes del 20 de diciembre. En el caso de que el numero compartido
resulte premiado, el importe del premio se destinara integramente a investigacion en
salud humana.

La ReMPS recuerda que la investigacion es la Unica esperanza para las miles de
personas que padecen una enfermedad rara y que hoy por hoy no cuentan con cura
y, en la mayoria de los casos, ni siquiera con un tratamiento para su enfermedad, de
ahi que espere que los cordobeses colaboren en la campafia solidaria, como ya han
hecho en afos anteriores, en donde mas de 200 personas aportaron su décimo o
participacion.

El presidente de la Asociacion Francisco Urena ha animado a los cordobeses a ser
solidarios con las familias que viven los estragos de una enfermedad rara que se
han acentuado con la pandemia.

o

Muere Verdnica Forqué | Suicidos Espafia | Mondlogo Alsina | Complemento maternidad padres jubilados | Precio |

https://www.ondacero.es/emisoras/andalucia/cordoba/noticias/cordoba-madres-padres-solidarios-enfermedades-raras_2021121361b702ed07¢11...

2/4


https://www.ondacero.es/temas/enfermedades_raras-1
https://www.ondacero.es/temas/cordoba-1
https://www.ondacero.es/temas/donaciones-1
https://www.ondacero.es/temas/noticias_cordoba-1
https://www.ondacero.es/
https://www.ondacero.es/
https://www.ondacero.es/noticias/sociedad/muere-veronica-forque-casa-madrid_2021121361b746c21034750001bc3fd0.html
https://www.ondacero.es/noticias/sociedad/suicidios-espana-descubierto-datos-cifras-evolucion_2021121461b88871454389000144c314.html
https://www.ondacero.es/programas/mas-de-uno/audios-podcast/monologo-de-alsina/alsina-opinion-reunion-yolanda-diaz-papa-francisco_2021121061b3075c27c45900016cc34f.html
https://www.ondacero.es/noticias/economia/sentencia-abre-puerta-que-padres-jubilados-puedan-cobrar-tambien-complemento-maternidad-pensiones_2021121361b817a4ccdfac00014ceb4f.html
https://www.ondacero.es/noticias/economia/luz-alcanza-este-martes-segundo-precio-mas-alto-historia-consulta-precios-tramos-horarios_2021121461b82c0827c459000170e11c.html
https://www.ondacero.es/noticias/sociedad/miles-hectareas-anegadas-perdidas-historicas-crecida-rio-ebro_2021121461b83a4f27c459000170e9ee.html

14/12/21 18:47 La ReMPS invita con su tradicional campafa de 'Comparte tu ilusiéon' a donar décimos de la Loteria de Navidad

= Q
AD

)

f (HTTPS://WWW.FACEBOOK.COM/CORDOBA-HOY-1610171279248048/TIMELINE/)

SOLIDARIDAD

La ReMPS invita con su tradicional campana de
'‘Comparte tu ilusion' a donar décimos de la Loteria de
Navidad

Si la participacion o décima resulta premiado, el importe del premio se destinara integramente a investigacion en salud
humana
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La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de Cérdoba ha puesto en marcha su ya tradicional campafia navidefia
solidaria de 'Comparte tu ilusion 2021', mediante la que invita a los cordobeses a "donar una participacion o un décimo de la
Loteria de Navidad para la investigacion en ciencia".
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donar varios—y enyjarla al correo reddepadressolidarios@gmail.com o al WhatsApp 627801321 indicando 'COMPARTE TU
ILUSION' antes del dia 20 de diciembre".
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En el caso de que el nimero compartido resulte premiado, "el importe del premio se destinara integramente a investigacion

en salud humana', recordando la ReMPS que la investigacion "es la Unica esperanza para las miles de personas que padecen
una enfermedad rara y que hoy por hoy no cuentan con cura 'y, en la mayoria de los casos, ni siquiera con un tratamiento
para su enfermedad", de ahi que espere que los cordobeses colaboren en la campafia solidaria, como ya han hecho en afios
anteriores, cuando mas de 200 personas aportaron su décimo o participacion.

"A ver si este afio tenemos suerte y uno de los décimos donados es agraciado con El Gordo, porque la pandemia ha hecho
estragos entre las familias que tienen algun miembro afectado por una enfermedad rara", segun ha dicho el presidente de la
asociacion, Francisco Urefia, quien ha animado a los cordobeses a "ser solidarios con las familias que viven los estragos de
una enfermedad rara".
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La empresa municipal Aucorsa probara durante dos dias un autobus
propulsado por hidrégeno (/articulo/la-ciudad/empresa-municipal-
aucorsa-probara-dias-autobus-propulsado-
hidrogeno/20211214175339107915.html)

(https://w-ww.cor&0bahoy.es/articulo/la-ciudad/en{presa-
municipal-aucorsa-probara-dias-autobus-propulsado-
hidrogeno/20211214175339107915.html)

El afio 2021 se salda con 125 agresiones a profesionales sanitarios segun la
Comisién contra Agresiones (/articulo/la-ciudad/ano-2021-salda-125-
agresiones-profesionales-sanitarios-comision-
agresiones/20211214174635107911.html)

(https://www.cordobahoy.es/articulo/la-ciudad/ano-2021-
salda-125-agresiones-profesionales-sanitarios-comision-
agresiones,

Investigado un vecino de Izndjar tras capturar 27 aves con medios
prohibidos (/articulo/la-ciudad/investigado-vecino-iznajar-capturar-27-
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La ReMPS invita a compartir la ilusion de la Loteria
de Navidad

Por LaVoz - 14 de diciembre de 2021

La asociacidon pone en marcha la campafia de recogida de donativos ‘Comparte tu ilusién 2021’
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ReMPS.

La Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) ha puesto en marcha su ya tradicional campafia
navidefia solidaria ‘Comparte tu ilusién 2021’, que invita a los cordobeses a “donar una
participacion o un décimo de la Loteria de Navidad para la investigacion en ciencia”.

Como ha informado la ReMPS en una nota, “para participar en la campana solo hay que comprar
un décimo o una participaciéon donde se quiera, hacerse una foto mostrando el décimo o la
participacion que se quiera donar -se pueden donar varios- y enviarla al correo
reddepadressolidarios@gmail.com o al whatsapp 627801321 indicando COMPARTE TU ILUSION
antes del dia 20 de diciembre. En el caso de que el nUmero compartido resulte premiado, el

importe del premio se destinara integramente a investigacion en salud humana”.

La ReMPS recuerda que “la investigacion es la Unica esperanza para las miles de personas que
padecen una enfermedad rara y que hoy por hoy no cuentan con cura y, en la mayoria de
los casos, ni siquiera con un tratamiento para su enfermedad, de ahi que espere que los
cordobeses colaboren en la campafa solidaria, como ya han hecho en afios anteriores, en donde
mas de 200 personas aportaron su décimo o participacion”.

“A ver si este afio tenemos suerte y uno de los décimos donados es agraciado con El Gordo
porque la pandemia ha hecho estragos entre las familias que tienen algin miembro afectado por
una enfermedad rara”, dice el presidente de la asociacién, Francisco Urefa quien anima a los
cordobeses a ser solidarios con las familias que viven los estragos de una enfermedad rara.

La Voz
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La Federacion de
Enfermedades Raras oferta
clases de apoyo para pacientes
Infantiles hasta final de curso

El programa persigue ayudar a los menores que a veces
tienen que perder clase debido a las pruebas médicas y
consultas que necesitan o a las secuelas de sus dolencias

Diario CORDOBRA
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La Federacion Centro de Referencia Andaluz

de Enfermedades Raras (Craer) oferta hasta final de curso clases
de apoyo gratuitas en Cordoba para menores que padecen una
enfermedad rara y/o enfermedad cronica degenerativa y sin
diagndstico que son extensibles también a sus hermanos.

La iniciativa se incluye en el proyecto Acompafiamiento y respiro
a familias con enfermedades raras y/o enfermedades cronicas y
degenerativas y sin diagndstico, que esta desarrollando con



https://www.diariocordoba.com/tags/enfermedades-raras/

la subvencion de la Delegacidn de Servicios Sociales

del Ayuntamiento de Cdrdoba.

La presidenta de Craer, Rosa Garcia, explica que “no es necesario
ser socio de la federacién para poder acceder a estas clases
gratuitas” con las que ““se quiere ayudar a estos nifios, muchos de
los cuales, a causa de sus enfermedades, sufren atraso escolar, en
unos casos derivados de los continuos ingresos, brotes o pruebas
médicas, y en otros, porque la propia enfermedad causa dafios
cognitivos”.

“Estos niflos requieren una atencion individual adaptada a sus
necesidades particulares. En algunos casos, puede haber
discapacidad motora o sensorial 0 una combinacion de ambas y un
retraso mental. Las situaciones son muy diversas y tratamos de
apoyar a cada nifio o nifia en funcidén de sus necesidades”, remarca

Garcia.

Las familias interesadas pueden solicitar este servicio a traveés
de whatsapp a los numeros 666 529 995 ¢ 682 342 880.
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La VIII carrera de relevos 'Por un mundo sin
enfermedades raras' regresay se celebrara en
Villarrubia

* La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) hace un llamamiento a la participacién

* La iniciativa tendra lugar el domingo 27, y partira a las 09:00 de la Plaza Gregorio Gracia hasta el
final de la Caniada Real Soriana

Participantes en una edicion anterior de la carrera.

23 Febrero, 2022 - 10:10h G

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras anima a la

ciudadania cordobesa a sumarse a la VIl Carrera de relevos Por un mundo sin enfermedades raras, que este afio vuelve a ser
presencial después de la edicion virtual del afio pasado a causa del covid-19.

En esta ocasion, la carrera se llevara a cabo en la barriada de Villarrubia en donde varias de las familias socias de ReMPS se han
encargado de organizar el evento en el que se han inscrito hasta el momento mas de un centenar de personas, como es
tradicional, divididas en dos equipos, el de las Enfermedades Raras y el de la Unidn Profesional Sanitaria de Cérdoba (Upsaco) —
formada por los colegios profesionales de Medicina, Enfermeria, Dentistas, Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las
ediciones anteriores, vuelve a colaborar en la celebracion de la carrera con la que se conmemora el Dia de las Enfermedades
Raras, que se celebra el 29 de febrero.

¢Quieres estar al dia de la actualidad en Cérdoba? Suscribete a nuestras notificaciones X
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La delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes, recordd que “la carrera siempre ha salido de Villarrubia o de
Encinarejo”’ y que este afio, ante las dificultades para hacer el recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar de
hacerla, aunque solo sea el tramo de Villarrubia porque las asociaciones lo estan pasando mal, porque al no poder hacer
eventos, no hay recaudacion, y sin recaudacion es muy dificil sobrevivir”,

Como en afios anteriores, se ha establecido un dorsal solidario por cinco euros y un dorsal cero para quienes quieran
colaborar pero no puedan o no quieran participar —aunque la aportacion puede ser la que cada persona quiera hacer-. Todo el
dinero que se recaude serd donado integramente a la investigacion sobre enfermedades raras a la que la ReMPS ha donado ya
mas de 100.000 euros.

Toiii Gallardo, madre de una nifia afectada por una enfermedad rara, remarcé que “cinco euros es una cantidad insignificante
para muchas personas pero para nosotros es mucho’. Ademas, Gallardo destaca la importancia de visibilizar las enfermedades
raras. “Aungue parezca mentira, las enfermedades raras son todavia algo muy desconocido, un poco tabu y las familias estan
muy solas y mas con la pandemia. Nos cortaron todo, nos dejaron sin logopeda, sin fisioterapia, sin psicologo. A mi hija, por
ejemplo, el especialista no la ve desde junio de 2019, narra.

En el mismo sentido se expresa otro enfermo, Dimas Luna, que también se ha sentido “muy abandonado” en estos casi dos afios
de pandemia y quien comenta que “deberia haber carreras todos los meses” porque “se necesita mucha investigacion, porque la
solucién a todas estas enfermedades esta en la investigacion”.

La ReMPS recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a cualquier persona, e incluso, aparecer en la edad adulta,
aungue es cierto que la mayoria de los afectados son nifios. Solo en la provincia de Cérdoba se calcula que hay mas de 45.000
enfermos, la mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus dolencias. “El problema es que a las farmacéuticas no les
interesa invertir en investigaciones para estas enfermedades porque son pocas las personas afectadas por cada una de ellas y
no les resulta rentable”, explica el presidente de la ReMPS, Francisco Urefia, quien agradece la buena acogida que un afio mas ha
tenido la carrera.

Este afio la carrera, que se desarrollara con todas las medidas de seguridad requeridas por el covid, tendra lugar el domingo 27,y
partird a las 09:00 de la Plaza Gregorio Gracia hasta el final de la Cafiada Real Soriana.

COMENTAR / VER COMENTARIOS

¢Quieres estar al dia de la actualidad en Cérdoba? Suscribete a nuestras notificaciones X

https://www.eldiadecordoba.es/cordoba/carrera-enfermedades-raras-Villarrubia_0_1659434313.html 2/2


https://www.eldiadecordoba.es/notificaciones-push/

CORDOBA

seccionesCORDOBA CIUDADALCOLEACERRO MURIANOEL

HIGUERONSANTA CRUZTRASSIERRAVILLARRUBIA

SALUD

Cordoba acoge este domingo
una carrera para reivindicar la
Investigacion de las
enfermedades raras

La octava edicion de la actividad organizada por la Remps
comenzara en Villarrubia y acabara en la Caflada Real
Soriana | Se puede colaborar con la compra de un dorsal
solidario o con la fila cero
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La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (Remps) de
apoyo a la investigacion de enfermedades raras anima a la
ciudadania cordobesa a sumarse a la octava carrera de relevos Por

un mundo sin enfermedades raras, que este afo vuelve a ser
presencial después de la edicion virtual del afio pasado a causa del
covid-19.

Este afio la carrera, que se desarrollara con todas las medidas de
seguridad requeridas por el covid, tendra lugar el domingo 27,y


https://www.diariocordoba.com/tags/enfermedades-raras/
https://www.diariocordoba.com/tags/coronavirus-en-cordoba/
https://www.diariocordoba.com/tags/coronavirus-en-cordoba/

partira a las 9.00 horas de la Plaza Gregorio Gracia hasta el final
de la Canada Real Soriana.

En esta ocasion, la carrera se llevara a cabo en la barriada de
Villarrubia en donde varias de las familias socias de Remps se
han encargado de organizar el evento en el que se han inscrito
hasta el momento mas de un centenar de personas, como es
tradicional, divididas en dos equipos, el de las Enfermedades Raras
y el de la Unién Profesional Sanitaria de Cérdoba (Upsaco) —
formada por los colegios profesionales de Medicina, Enfermeria,
Dentistas, Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las ediciones
anteriores, vuelve a colaborar en la celebracion de la carrera con la
que se conmemora el Dia de las Enfermedades Raras, que se
celebra el 29 de febrero.

La delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes,
record6 que “la carrera siempre ha salido de Villarrubia o de
Encinarejo” y que este afio, ante las dificultades para hacer el
recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar de
hacerla, aunque solo sea el tramo de Villarrubia porque las
asociaciones lo estan pasando mal, porque al no poder hacer
eventos, no hay recaudacion, y sin recaudacion es muy dificil
sobrevivir”.

Como en afios anteriores, se ha establecido un dorsal solidario
por cinco euros y un dorsal cero para quienes quieran colaborar
pero no puedan o no quieran participar —aunque la aportacion
puede ser la que cada persona quiera hacer-. Todo el dinero que se
recaude sera donado integramente a la investigacion sobre
enfermedades raras a la que la ReMPS ha donado ya més de
100.000 euros.

Testimonios de afectados

Tofi Gallardo, madre de una nifia afectada por una

enfermedad rara, remarco que “cinco euros es una cantidad
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insignificante para muchas personas pero para nosotros es mucho”.
Ademas, Gallardo destaca la importancia de visibilizar las
enfermedades raras. “Aunque parezca mentira, las enfermedades
raras son todavia algo muy desconocido, un poco taba y las
familias estdn muy solas y mas con la pandemia. Nos cortaron
todo, nos dejaron sin logopeda, sin fisioterapia, sin psicologo. A
mi hija, por ejemplo, el especialista no la ve desde junio de
2019”, narra.

En el mismo sentido se expresa otro enfermo, Dimas Luna, que
también se ha sentido “muy abandonado” en estos casi dos afios
de pandemia y quien comenta que “deberia haber carreras todos
los meses” porque “se necesita mucha investigacion, porque la
solucion a todas estas enfermedades esta en la investigacion”.

La Remps recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a
cualquier persona, e incluso, aparecer en la edad adulta, aunque es
cierto que la mayoria de los afectados son nifios. Solo en la
provincia de Cordoba se calcula que hay mas de 45.000
enfermos, la mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus
dolencias. “El problema es que a las farmacéuticas no les interesa
invertir en investigaciones para estas enfermedades porque son
pocas las personas afectadas por cada una de ellas y no les resulta
rentable”, explica el presidente de la Remps, Francisco Urena,
quien agradece la buena acogida que un afio més ha tenido la
carrera.
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La ReMPS anima a los cordobeses a participar en la VIl carrera de

relevos “Por un mundo sin enfermedades raras”
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¢ Este afio, la carrera vuelve a ser presencial pero solo se correrd en la barriada de Villarrubia.

¢ La recaudacion ira destinada a la investigacion sobre enfermedades raras.

» Se ha habilitado un dorsal 0 para quienes quieran colaborar pero no puedan participar

La asociacién Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacién de enfermedades raras anima a la ciudadania
cordobesa a sumarse a la VIl Carrera de relevos “Por un mundo sin enfermedades raras”, que este afio vuelve a ser presencial después
de la edicién virtual del afio pasado a causa del covid-19.

En esta ocasion, la carrera se llevara a cabo en la barriada de Villarrubia en donde varias de las familias socias de ReMPS se han
encargado de organizar el evento en el que se han inscrito hasta el momento mas de un centenar de personas, como es tradicional,
divididas en dos equipos, el de las Enfermedades Raras y el de la Unién Profesional Sanitaria de Cordoba (Upsaco) —formada por los
colegios profesionales de Medicina, Enfermeria, Dentistas, Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las ediciones anteriores, vuelve a
colaborar en la celebracion de la carrera con la que se conmemora el Dia de las Enfermedades Raras, que se celebra el 29 de febrero.

La delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes, recordé que "la carrera siempre ha salido de Villarrubia o de Encinarejo” y que
este afio, ante las dificultades para hacer el recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar de hacerla, aunque solo sea el
tramo de Villarrubia porque las asociacicnes lo estan pasando mal, porque al no poder hacer eventos, no hay recaudacion, y sin
recaudacion es muy dificil sobrevivir”,

Como en afios anteriores, se ha establecido un dorsal solidario por cinco euros y un dorsal cero para quienes quieran colaborar pero no
puedan o no quieran participar —aunque la aportacion puede ser la que cada persona quiera hacer-. Todo el dinero que se recaude sera
donado integramente a la investigacion sobre enfermedades raras a la que la ReMPS ha danadao ya més de 100.000 euros.



Toii Gallardo, madre de una nifia afectada por una enfermedad rara, remarcé que “cinco euros es una cantidad insignificante para
muchas personas pero para nosotros es mucho”. Ademas, Gallardo destaca la importancia de visibilizar las enfermedades raras. “Aunque
parezca mentira, las enfermedades raras son todavia algo muy desconocido, un poco tabu y las familias estdn muy solas y méas con la
pandemia. Nos cortaron todo, nos dejaron sin logopeda, sin fisioterapia, sin psicélogo. A mi hija, por ejemplo, el especialista no la ve
desde junio de 2019, narra.

En el mismo sentido se expresa otro enfermo, Dimas Luna, que también se ha sentido “muy abandonado” en estos casi dos afios de
pandemia y quien comenta que "deberia haber carreras todos los meses” porque “se necesita mucha investigacion, porque la solucion a
todas estas enfermedades esta en la investigacion”.

La ReMPS recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a cualquier persona, e incluso, aparecer en la edad adulta, aunque es
cierto que la mayoria de los afectados son nifios. Solo en la provincia de Cérdoba se calcula que hay mas de 45.000 enfermos, la
mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus dolencias. “El problema es que a las farmacéuticas no les interesa invertir en
investigaciones para estas enfermedades porque son pocas las personas afectadas por cada una de ellas y no les resulta rentable”,
explica el presidente de la ReMPS, Francisco Urefia, quien agradece la buena acogida que un afio més ha tenido la carrera.

Este afio la carrera, que se desarrollara con todas las medidas de seguridad requeridas por el covid, tendré lugar el domingo 27, y partira
a las 9.00 horas de la Plaza Gregorio Gracia hasta el final de la Caflada Real Soriana.
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VIIl CARRERA DE RELEVOS

“Por un mundo sin enfermedades raras”

La recaudacion ira destinada a la investigacion sobre enfermedades raras.

Onda Cero Céordoba
Cordoba | 25.02.2022 14:14
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“Por un mundo sin enfermedades raras” | Red de Padres y Madres Solidarios

La asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la
investigacion de enfermedades raras anima a la ciudadania cordobesa a sumarse a
la VIII Carrera de relevos “Por un mundo sin enfermedades raras”, que este afio
vuelve a ser presencial después de la edicion virtual del afio pasado a causa del
covid-19.

En esta ocasion, la carrera se llevara a cabo en la barriada de Villarrubia en donde
varias de las familias socias de ReMPS se han encargado de organizar el evento en
el que se han inscrito hasta el momento mas de un centenar de personas, como es
tradicional, divididas en dos equipos, el de las Enfermedades Raras y el de la Unién
Profesional Sanitaria de Cérdoba (Upsaco) —formada por los colegios profesionales
de Medicina, Enfermeria, Dentistas, Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las
ediciones anteriores, vuelve a colaborar en la celebracion de la carrera con la que se
conmemora el Dia de las Enfermedades Raras, que se celebra el 29 de febrero.

La delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes, recordé que “la carrera
siempre ha salido de Villarrubia o de Encinarejo” y que este aio, ante las dificultades
para hacer el recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar de
hacerla, aunque solo sea el tramo de Villarrubia porque las asociaciones lo estan

pasando mal, porque al no poder hacer eventos, no hay recaudacion, y sin
recaudacion es muy dificil sobrevivir”.
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que “deberia haber carreras todos los meses” porque “se necesita mucha
investigacion, porque la solucién a todas estas enfermedades esta en la
investigacion”.

La ReMPS recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a cualquier persona,
e incluso, aparecer en la edad adulta, aunque es cierto que la mayoria de los
afectados son nifios. Solo en la provincia de Cordoba se calcula que hay mas de
45.000 enfermos, la mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus dolencias.
“El problema es que a las farmacéuticas no les interesa invertir en investigaciones
para estas enfermedades porque son pocas las personas afectadas por cada una de
ellas y no les resulta rentable”, explica el presidente de la ReMPS, Francisco Ureia,
quien agradece la buena acogida que un afo mas ha tenido la carrera.

Este ano la carrera, que se desarrollara con todas las medidas de seguridad
requeridas por el covid, tendra lugar el domingo 27, y partira a las 9.00 horas de la
Plaza Gregorio Gracia hasta el final de la Canada Real Soriana.

LEER MAS
» Llamada a la responsabilidad de todos ante las enfermedades raras

» Pfizer abre un centro para la investigacion de enfermedades raras en Espafia: "La terapia
génica es fundamental”

» Diagnosticos rapidos de enfermedades raras
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Mas de 200 personas
participan la carrera de
relevos 'Por un mundo sin
enfermedades raras'

La recaudacion ira destinada integramente a la
investigacion sobre estas dolencias
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Algunos de los participantes en la carrera solidaria. CORDOBA
Mas de 200 personas se han sumado hoy a la octava carrera de

relevos Por un mundo sin enfermedades raras que organiza la
asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) con
motivo del Dia de las Enfermedades Raras, que se conmemora el
29 de febrero —el 28 cuando no es afo bisiesto-.

Este afio la carrera ha vuelto a ser presencial después de la
edicion virtual del afio pasado a causa del covid-19, y se ha
llevado a cabo en la barriada de Villarrubia en donde varias de
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las familias socias de ReMPS se han encargado de organizar el
evento en el que se han inscrito mas de 200 personas, como €s
tradicional, divididas en dos equipos, el de las Enfermedades
Raras y el de la Union Profesional Sanitaria de Cérdoba (Upsaco)
—formada por los colegios profesionales de Medicina, Enfermeria,
Dentistas, Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las ediciones
anteriores, vuelve a colaborar en la celebracion de la carrera.

El presidente de la ReMPS, Francisco Urefia, ha

querido “agradecer a todas las personas que han

participado tanto fisicamente como de forma virtual a través del
dorsal 0 su apoyo a las familias que conviven con una
enfermedad rara, que especialmente en estos tiempos de
pandemia, se han sentido muy solas”.

Especialmente, Urefia ha resaltado la dedicacién e implicacion de
las familias que se han encargado de organizar la carreray ala
delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes, quien
record6 que “la carrera siempre ha salido de Villarrubia o de
Encinarejo” y que este afio, ante las dificultades para hacer el
recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar
de hacerla, aunque solo sea el tramo de Villarrubia porque las
asociaciones lo estan pasando mal, porque al no poder hacer
eventos, no hay recaudacion, y sin recaudacion es muy dificil
sobrevivir”.

Igualmente, el responsable de la ReMPS agradecio la presencia
del tercer teniente de alcalde del Ayuntamiento de Cordoba,
Salvador Fuentes, que es ya un habitual de la carrera cuya
recaudacion seré donada integramente a la investigacion sobre
enfermedades raras a la que la ReMPS ha donado ya mas de
100.000 euros.

Toii Gallardo, madre de una nifia afectada por una enfermedad
rara, ha destacado la importancia de visibilizar las
enfermedades raras. “Aunque parezca mentira, las enfermedades
raras son todavia algo muy desconocido, un poco tabu y las



familias estan muy solas y mas con la pandemia. Nos cortaron
todo, nos dejaron sin logopeda, sin fisioterapia, sin psicologo. A
mi hija, por ejemplo, el especialista no la ve desde junio de
2019”, ha narrado.

""Muy abandonado™

En el mismo sentido se expresaba otro enfermo Dimas Luna, que
también se ha sentido “muy abandonado” en estos casi dos afos
de pandemia y quien comenta que “deberia haber carreras
todos los meses” porque “se necesita mucha investigacion, porque
la solucion a todas estas enfermedades esté4 en la investigacion”.
La ReMPS recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a
cualquier persona, e incluso, aparecer en la edad adulta,
aungue es cierto que la mayoria de los afectados son nifios. Solo
en la provincia de Cérdoba se calcula que hay mas de 45.000
enfermos, la mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus
dolencias. “El problema es que a las farmacéuticas no les
interesa invertir en investigaciones para estas enfermedades
porgue son pocas las personas afectadas por cada una de ellas y no
les resulta rentable”, explica el presidente de la ReMPS, quien ha
agradecido la buena acogida que un afio més ha tenido la carrera.
Los participantes en la carrera quisieron tener un recuerdo para
las victimas del ataque ruso a Ucrania y, aprovechando que
vestian de amarillo y azul, quisieron hacer patente su NO a la
guerra.
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* La cita ha vuelto a ser presencial pero solo se ha corrido en la barriada de Villarrubia por motivos de
seguridad frente al covid

E.D.C
27 Febrero, 2022 - 11:34h

Mas de 200 personas se han sumado hoy a la VIII Carrera de relevos Por un mundo sin enfermedades raras que organiza la
asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras con motivo del Dia
de las Enfermedades Raras, que se conmemora el 29 de febrero —el 28 cuando no es afio bisiesto-.

Este afio la carrera ha vuelto a ser presencial después de la edicion virtual del afio pasado a causa del covid-19, y se ha llevado
a cabo en la barriada de Villarrubia en donde varias de las familias socias de ReMPS se han encargado de organizar el evento
en el que se han inscrito mas de 215 personas, como es tradicional, divididas en dos equipos, el de las Enfermedades Raras y el
de la Unién Profesional Sanitaria de Cérdoba (Upsaco) —formada por los colegios profesionales de Medicina, Enfermeria,

Dentistas, Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las ediciones anteriores, vuelve a colaborar en la celebracion de la carrera.
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El presidente de la ReMPS, Francisco Urefia, ha querido “agradecer a todas las personas que han participado tanto fisicamente

como de forma virtual a través del dorsal 0 su apoyo a las familias que conviven con una enfermedad rara, que especialmente en
estos tiempos de pandemia, se han sentido muy solas”.

Un momento de la carrera en Villarrubia.

Un momento de la carrera en Villarrubia

Especialmente, Urefia ha resaltado la dedicacion e implicacion de las familias que se han encargado de organizar la carreray a
la delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes, quien recordd que “la carrera siempre ha salido de Villarrubia o de
Encinarejo” y que este afio, ante las dificultades para hacer el recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar de

hacerla, aunque solo sea el tramo de Villarrubia porque las asociaciones lo estan pasando mal, porque al no poder hacer
eventos, no hay recaudacion, y sin recaudacién es muy dificil sobrevivir”.

Igualmente, el responsable de la ReMPS ha agradecido la presencia del tercer teniente de alcalde del Ayuntamiento de Cérdoba,
Salvador Fuentes, que es ya un habitual de la carrera cuya recaudacién sera donada integramente a la investigacién sobre
enfermedades raras a la que la ReMPS ha donado ya mas de 100.000 euros.
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Toiii Gallardo, madre de una nifia afectada por una enfermedad rara destacé la importancia de visibilizar las enfermedades
raras. “Aungue parezca mentira, las enfermedades raras son todavia algo muy desconocido, un poco tabu y las familias estan
muy solas y mas con la pandemia. Nos cortaron todo, nos dejaron sin logopeda, sin fisioterapia, sin psicélogo. A mi hija, por
ejemplo, el especialista no la ve desde junio de 2019”, narraba.

En el mismo sentido se expresaba otro enfermo, Dimas Luna, que también se ha sentido “muy abandonado” en estos casi dos
afios de pandemia y quien comenta que “deberia haber carreras todos los meses” porque “se necesita mucha investigacion,
porque la solucion a todas estas enfermedades esta en la investigacion”.

La ReMPS recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a cualquier persona, e incluso, aparecer en la edad adulta,
aunque es cierto que la mayoria de los afectados son nifios. Solo en la provincia de Cérdoba se calcula que hay mas de 45.000
enfermos, la mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus dolencias. “El problema es que a las farmacéuticas no les
interesa invertir en investigaciones para estas enfermedades porque son pocas las personas afectadas por cada una de ellas y
no les resulta rentable”, explica el presidente de la ReMPS, quien ha agradecido la buena acogida que un afio mas ha tenido la
carrera.

Los participantes en la carrera quisieron tener un recuerdo para las victimas del ataque ruso a Ucrania y aprovechando que
vestian de amarillo y azul, quisieron hacer patente su No a la guerra.

COMENTAR / VER COMENTARIOS
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La asociacion Red de Madres y PadresSolidarios (ReMPS) de apoyo a
la investigacion de enfermedades raras ha celebrado este domingo, 27
de febrero, en Cordoba la VIII Carrera de relevos 'Por un mundo
sinenfermedades raras' con motivo del Dia de las Enfermedades Raras
que se conmemora el 29 de febrero.

Rafael Carmona
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Es hoy. Es contigo. Es ahora socio/a

Corriendo por relevos “por un mundo sin
enfermedades raras”

Mas de 215 personas corren la octava edicién de este evento que volvia a ser presencial pero solo se ha corrido en
Villarrubia por motivos de sequridad frente al covid

La recaudacion ird destinada integramente a la investigacién sobre enfermedades raras

Aprovechando que los participantes vestian de amarillo y azul, han tenido un recuerdo a la situacion en Ucrania y han
dicho 'no a la guerra'

Carrera por relevos por la investigacion en enfermedades raras

Redaccién Cordépolis
27 de febrero de 2022-11:37h Actualizado el 27/02/2022-11:39h (] O

YW @cordopolis_es

Mas de 215 personas se han sumado hoy a la VIII Carrera de relevos “Por un mundo sin enfermedades raras” que organiza la
asociacion Red de Madres y Padres Solidarios (ReMPS) de apoyo a la investigacion de enfermedades raras con motivo del Dia de
las Enfermedades Raras, que se conmemora el 29 de febrero —el 28 cuando no es ano bisiesto-.
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Este ano la carrera ha vuelto a ser presencial después de la edicidn virtual del ano pasado a causa del covid-19, y se ha llevado a
cabo en la barriada de Villarrubia en donde varias de las familias socias de ReMPS se han encargado de organizar el evento en el
que se han inscrito mas de 215 personas, como es tradicional, divididas en dos equipos, el de las Enfermedades Raras y el de |a
Unidn Profesional Sanitaria de Cérdoba (Upsaco) -formada por los colegios profesionales de Medicina, Enfermeria, Dentistas,
Farmacéuticos y Veterinaria-, que como en las ediciones anteriores, vuelve a colaborar en la celebracion de la carrera.

El presidente de la ReMPS, Francisco Urena, ha querido “agradecer a todas las personas que han participado tanto fisicamente
como de forma virtual a través del dorsal O su apoyo a las familias que conviven con una enfermedad rara, que especialmente en
estos tiempos de pandemia, se han sentido muy solas”.

Especialmente, Urena ha resaltado la dedicacidn e implicacion de las familias que se han encargado de organizar la carreray a la
delegada del alcalde en Villarrubia, Rafi Garcia Lesmes, quien recordd que “la carrera siempre ha salido de Villarrubia o de
Encinarejo” y que este ano, ante las dificultades para hacer el recorrido completo por la pandemia, “no hemos querido dejar de
hacerla, aunque solo sea el tramo de Villarrubia porque las asociaciones lo estan pasando mal, porque al no poder hacer eventos,
no hay recaudacién, y sin recaudacion es muy dificil sobrevivir”.

Carrera por relevos por la investigacién en enfermedades raras

Igualmente, el responsable de la ReMPS agradecié la presencia del tercer teniente de alcalde del Ayuntamiento de Cérdoba,
Salvador Fuentes, que es ya un habitual de la carrera cuya recaudacion sera donada integramente a la investigacion sobre
enfermedades raras a la que la ReMPS ha donado ya mas de 100.000 euros.

Toni Gallardo, madre de una nina afectada por una enfermedad rara destacé la importancia de visibilizar las enfermedades raras.
“Aunque parezca mentira, las enfermedades raras son todavia algo muy desconocido, un poco tabu vy las familias estan muy solas
y mas con la pandemia. Nos cortaron todo, nos dejaron sin logopeda, sin fisioterapia, sin psicélogo. A mi hija, por ejemplo, el
especialista no la ve desde junio de 2019”, narraba.

En el mismo sentido se expresaba otro enfermo, Dimas Luna, que también se ha sentido “muy abandonado” en estos casi dos

anos de pandemia y quien comenta que “deberia haber carreras todos los meses” porque “se necesita mucha investigacion,
porque la solucidn a todas estas enfermedades esta en la investigacion”.
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La ReMPS recuerda que las enfermedades raras pueden afectar a cualquier persona, e incluso, aparecer en la edad adulta, aunque
es cierto que la mayoria de los afectados son ninos. Solo en la provincia de Cérdoba se calcula que hay mas de 45.000 enfermos,
la mayoria de los cuales no tienen tratamiento para sus dolencias. “El problema es que a las farmacéuticas no les interesa invertir
en investigaciones para estas enfermedades porque son pocas las personas afectadas por cada una de ellas y no les resulta
rentable”, explica el presidente de la ReMPS, quien ha agradecido la buena acogida que un ano mas ha tenido la carrera.

Los participantes en la carrera quisieron tener un recuerdo para las victimas del ataque ruso a Ucrania y aprovechando que
vestian de amarillo y azul, quisieron hacer patente su NO a la guerra.

PUBLICIDAD
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He visto un error

O

Te necesitamos

Queremos ser el mejor periddico local de Cérdoba y para conseguirlo necesitamos tu apoyo. Hazte socio/socia de
elDiario.es y destina una parte de tu cuota a apoyar Cordépolis.
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Jimena padece sindrome de
Kleefstra, un trastorno con
solo dos casos en Cordoba

La familia pide que se investigue una cura o una mejor
calidad de vida para quienes sufren afecciones raras como
la de su hija

M.J. Raya

28-02-22 | 06:00 | Actualizado a las 15:34

Un trastorno genético muy poco frecuente, el sindrome de
Kleefstra, del que se conocen en Cordoba solo dos casos, uno de
ellos el de una nifia de 5 afos que se Ilama Jimena, y apenas un
centenar en Esparia, impide a esta pequefia hacer una vida como la
de otros nifios de su edad sin enfermedad. En el hospital Reina
Sofia Jimena fue diagnosticada a los 6 meses, una edad bastante
temprana, a diferencia de otro tipo de patologias raras que tardan
mas en detectarse. Desde entonces su familia se ha tenido que
adaptar a sus necesidades, prestandole todo su carifio, tiempo y
paciencia, debido a las particularidades de este sindrome, del que
no existe de momento cura. Tofii Gallardo, la madre de la nifia, se
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ha reducido la jornada para trabajar solo tres dias en semana en
una tienda de Zara; el padre es vigilante de seguridad en el Reina
Sofia y ambos cuentan con mucho apoyo de los padres de Tofii,
para llevar a Jimena al colegio y a terapias de atencion
temprana, logopedia, mas fisioterapia y apoyo escolar que les
presta la Remps, con el objetivo de que la nifia vaya mejorando. El
trastorno que sufre Jimena no es hereditario, de forma que
Candela, su hermana mayor, no lo sufre. El sindrome de Kleefstra
implica que Jimena presenta un retraso madurativo, falta de
lenguaje oral, hipotonia (tono muscular bajo) y tendencia a
autolesionarse, sobre todo, como llamada de atencion y como via
para comunicarse.
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Jlmna, en el centr, con sus padres y su hermana. MANUEL MURILLO

El principal deseo de esta familia es que Jimena pueda ir

madurando, de forma que cuando sea algo mas mayor pueda ser lo

mas auténoma posible. «Lo fundamental es que sea feliz y esté

sana. Estos nifios necesitan mucho tiempo. Es una carrera de

fondo», expone Tofii. «Tener una hija o hijo con una enfermedad

rara no deber ser algo tabd. Las autoridades sanitarias, centros de

investigacion y farmacéuticas deben saber que hay muchas

personas sufriendo con estas enfermedades, patologias que en la



mayoria de los casos no tienen cura y que ademas afectan en una
mayor proporcion a nifios», resalta. «Por desgracia, conocemos el
cancer o el covid, pero existen muchisimas patologias poco
frecuentes, con nombres que hasta que te toca ni sabias que
existian. Se necesita mas investigacion para lograr una cura o al
menos la mejora de la calidad de vida de los afectados por
dolencias poco frecuentes como la de mi hija y también un mayor
seguimiento meédico, pues debido a la pandemia no ha habido
revisiones presenciales y ya debe volverse a la normalidad»,
demanda Tofi.
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Mas de 45.000 cordobeses, el 80% nifos, sufren
enfermedades raras

M.J. Raya
Mercedes Gil, coordinadora de la Unidad de Metabolismo del
Reina Sofia, es consciente de que la pandemia ha supuesto que ha
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podido haber algunos pacientes de enfermedades raras que han
tenido menos acceso a terapias que precisan o han tenido que
esperar mas para consulta. Gil subraya que el Reina Sofia esta
intentando mantener el mayor contacto posible con los pacientes
durante la pandemia (aunque no siempre haya podido ser
presencial) y lamenta el poco interés de los laboratorios en
investigar las enfermedades raras. «La investigacion en este area es
minima porque es dificil hacer estudios multicéntricos y conseguir
muestras de pacientes para realizar proyectos», afiade.
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DIA MUNDIAL DE LAS PATOLOGIAS POCO FRECUENTES

Mas de 45.000 cordobeses, el
80% ninos, sufren
enfermedades raras

Los analisis genéticos y la prueba del talon ayudan al
diagndstico de muchas de estas dolencias | La red de
afectados critica el escaso interés de las farmaceéuticas en
Investigar nuevos tratamientos

M.J. Raya
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Mas de 200 personas se sumaron este domingo a la octava carrera de relevos 'Por un mundo sin
enfermedades raras' que organiza la asociacion Red de Madres y Padres Solidarios
(ReMPS) CORDOBA

Mas de 45.000 cordobeses sufren una enfermedad rara (6% del
total de poblacion), de los que aproximadamente un 80% son
nifos, segun la Red Espafiola de Madres y Padres Solidarios
(Remps). Al existir miles de patologias raras, son muy pocos los
afectados que existen de cada una de estas dolencias. Esa escasa
cifra de pacientes por enfermedad provoca que para la mayoria de
estas patologias no exista una curacion y que, a veces, tampoco se


https://www.diariocordoba.com/tags/enfermedades-raras/

disponga de tratamientos que mejoren la calidad de vida de los
enfermos. Ante esta situacion, el presidente de la Remps,

Francisco Urefia, recuerda que las enfermedades raras, de las que
hoy se celebra el dia mundial, pueden diagnosticarse a cualquier
edad, aunque la mayoria de afectados son nifios. «EI problema es
que a las farmacéuticas no les interesa invertir en investigar estas
enfermedades porque son pocas las personas que sufren cada tipo y
no les es rentable».

RELACIONADAS

e Mas de 200 personas participan la carrera de relevos 'Por un mundo sin enfermedades raras'
El diagndstico de una enfermedad rara no siempre es facil, aunque
la doctora Mercedes Gil, coordinadora de la Unidad de
Metabolismo e Investigacidn Pediatrica del hospital Reina Sofia,

sefiala que, una vez que un especialista sospecha que tiene delante
a un paciente con una enfermedad rara, el camino hacia la
deteccion de la patologia se acorta y puede conocerse en semanas
0 meses.
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Jimena padece sindrome de Kleefstra, un trastorno con
solo dos casos en Cérdoba

M.J. Raya
Una de las herramientas que contribuye a detectar enfermedades
raras es el cribado neonatal (prueba del talon), que permite
conocer 40 errores innatos del metabolismo, prevenir la aparicion
de sintomas o reducir complicaciones graves de estas dolencias lo
mas precozmente posible. Por eso, se hace el diagnostico a los
bebés solo dias después de que nacen.

La labor del hospital Reina Sofia

Mercedes Gil sefiala que las enfermedades raras con origen
genetico son las mas conocidas y se suelen diagnosticar de forma
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mas temprana en la infancia. Gil recalca que parece que en los
ultimos afios ha disminuido, mediante el control de natalidad, la
cifra de nuevos casos de algunas patologias graves menos
frecuentes, que han sido previamente diagnosticadas en familiares.
Sin embargo, esta especialista afiade que, a través de nuevas
tecnologias como el exoma (identificacion de una 0 mas
alteraciones genéticas en genes que se sabe que pueden ser la
causa de una enfermedad que se esta estudiando), «estamos
valorando pacientes con nuevas enfermedades que hace afios no se
conocian».

Esta pediatra expone que para investigar las enfermedades raras se
necesita trabajar en red con otros grupos e impulsar proyectos
multicéntricos para poder llegar a un numero de pacientes
suficientes, para que asi los resultados puedan interpretarse y
transferirse después a la préctica clinica. Concretamente, la Unidad
de Metabolismo Infantil del Reina Sofia trabaja con otros grupos
nacionales e internacionales en el estudio de una enfermedad
Ilamada alfa manidosis y en un error innato del metabolismo que
es la aciduria gutérica tipo I.
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Por su parte, el grupo de Neuropediatria trabaja desde hace afios en
la enfermedad de Segawa, patologia neurometabolica, con mayor
frecuencia en la provincia de Cordoba (que ha sido motivo de



varios articulos cientificos internacionales) y ahora este mismo
grupo forma parte de un proyecto multicéntrico, dentro del Ciberer
(Centro de investigacién Biomédica en Red de Enfermedades
Raras), sobre el diagnostico de deficiencia de carboxilasa de
aminoacidos aromaticos.

""Para investigar estas patologias se necesita trabajar en red

con otros grupos e impulsar proyectos multicéntricos"
En caso de ser necesario, Gil asegura que el Reina Sofia tiene la
opcion de pedir pruebas de nueva tecnologia para la deteccion de
patologias raras, lo que incluye la solicitud de estudios genéticos
mas especializados a centros externos o la demanda de
colaboracion de profesionales especializados en el estudio de
algunas de estas dolencias menos habituales.



ﬁ Red Espaiola de Madres y Padres Solidarios,

apoyo a la investigacion de las Enfermedades Raras





