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CERTIFICACION DE ACUERDO

Referencia: Pleno
Sesién: Ordinaria
Fecha: 11 de junio de 2013

D. VALERIANO LAVELA PEREZ, SECRETARIO GENERAL DEL PLENO
Y TITULAR DEL ORGANO DE APOYO A LA JUNTA DE GOBIERNO LOCAL
DEL EXCMO. AYUNTAMIENTO DE CORDOBA

CERTIFICO: Que el Excmo. Ayuntamiento Pleno, en sesién ordinaria
celebrada ia once de junio de dos mil trece, adopté entre otros el siguiente
e se transcribe en su parte dispositiva:

RACION INSTITUCIONAL.- 2.1. DECLARACION

( CELEBRACION DEL ANO 2013 COMO EL ANO
ESPANOL DE LAS ENFERMEDADES RARAS..-

del Orden del Dia, el llmo. Sr. Presidente del Pleno
concede la p ra a D.® Isabel Roig Vacas, en representaciéon de la

en representaciéon de familia afectada y a D.2 Isabel Gemio, en representacion
de Jal;Fundacién Isabel Gemio, que previamente lo habian solicitado y de lo que
qﬁe’cfia constancia en el Acta de la sesion.-

A continuacion se conoce la Declaracion Institucional sobre la celebracién

del ano 2013, como el afo espafol de las enfermedades raras, del siguiente
tenor literal:

“‘Red Nacional de Padres Solidarios, es un colectivo nacido en
Cordoba y perteneciente al Distrito Sureste compuesto de familias de toda
Espana que trabajan y luchan por informar, difundir y recaudar fondos en
aras del fomento de la investigacion de distrofias musculares y otras
Enfermedades Raras.-

Alrededor de tres millones de esparoles estan afectados por alguna de
las 7.000 enfermedades consideradas poco frecuentes (enfermedades
raras), llegandose a 30 millones en la Unién Europea. Siendo los nifios los

que representan un alto porcentaje de los pacientes con enfermedades
raras.-
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El Consejo de Ministros en fecha 11/1 1/12 aprueba “El Afio 2013 como
Afo Esparfiol de las Enfermedades Raras” con este motivo se anuncia
realizar una declaracién institucional. -

Con esta iniciativa, se busca acercar a los ciudadanos el conocimiento
de estas patologias y despertar el interés de “investigadores,
profesionales y la industria” -

El Dia Mundial de las Enfermedades Raras 08/03/13 Se recordd que el
impulso de la investigacion cientifica en estas patologias es una
‘obligacién" de toda la sociedad y todas las instituciones. En este mismo
acto se puso de manifiesto el compromiso del Gobierno y El Senado con
las Enfermedades Raras, coincidiendo en la necesidad de sequir
trabajando para conseguir que dejen de ser ‘raras", la lucha contra estas
enfermedades debe ser un "imperativo moral e irrenunciable" de todos los
poderes publicos. Por ello, recordd que la salud es "indispensable" para
poder tener una vida digna y, también, para la democracia.-

~Por todo ello, .

“ = Muestre su apoyo y compresion a este colectivo aprobando una
eclaracion institucional con motivo del Afo 2013 como Afo Espanol
_ las Enfermedades Raras en favor del fomento de Ia Investigacion
- deNas Enfermedades Raras, por Mocién ante el Pleno en el Orden
{a del 11 de junio (martes).-

y solidaridad que se ejemplifique en la pagina web oficial del
, Ayuntamiento con un link y un distinto especifico, asj como, una
| F'____, -/

tirada de sobres oficiales con resena en solapa de ‘“distrofias

musculares y otras enfermedades raras” -

'~ Queanimea los ciudadanos cordobeses a que muestren su apoyo a
las ﬁ'éﬂrsonas y familias afectadas con patologias poco frecuentes. -

, - Llame a las entidades publicas y privadas a que impulsen nuevos

\ programas de investigacion y tratamiento de este tipo de

ey enfermedades.-
\ / ~ Acuerde trasladar la presente declaracién institucional a la
~ Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, Fundacién Isabel

Gemio, Red Nacional de Padres Solidarios y ASEMGRA .-

— Muestre su voluntad de que el Gobierno de Cérdoba atienda las
reivindicaciones de estas asociaciones e implemente, en la sanidad
publica, los protocolos Yy actuaciones coordinadas que demandan.”-

Sometido el asunto a votacién, el Exemo. Ayuntamiento Pleno, por
unanimidad ACUERDA aprobar la Declaracion Institucional trascrita, adoptando
los acuerdos que la misma contiene.-

Y para que conste, surta sus efectos donde corresponda y a reserva de lo
dispuesto en el articulo doscientos seis del Reglamento de Organizacion,
Funcionamiento y Régimen Juridico de las Entidades Locales, expido |a
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presente certificacion de orden y con el V.2 B.° del limo. Sr. Presidente del
Pleno. Firmado en Cdrdoba, a veinticinco de junio de dos mil trece.
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