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La Red de Padres de nifios con patologias poco comunes organiza un desfile
benéfico para recaudar fondos y destinarlos a la investigacion de estas dolencias
degenerativas
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Las enfermedades raras son patologias que afectan a un
bajo porcentaje de la poblacién. Por eso cuando un nifio
es diagnosticado con alguna de esta dolencia, uno de los
primeros problemas a los que se enfrentan las familias es
a la soledad. En primer lugar porque, al tratarse casi de
excepciones, hay pocas personas a las que se puede
acudir aunque solo sea para desahogarse o explicar su Un momento del desfile celebrado
situaddn y, en segundo, porque estas familias no tienen en la Diputacion.

ninglin tratamiento o medicamento que proporcionar a

sus hijos y que suponga alguna mejoria. Los médicos,

cuando diagnostican alguna de estas enfermedades -como Duchenne, ELA u otras distrofias
musculares- "nos dicen que ojald nuestro hijo tuviera cancer”, contd la responsable de la Red de
Padres de nifios con enfermedades raras de Cordoba, Rosa Garda. Este razonamiento se da . : !

porque al menos en los casos oncoldgicms hay investigacidon y tratamientos que permiten que el iE “ “;lioi-u
50% de los pacientes se curen. ) e Cordoba

Garcia estuvo ayer al frente del desfile solidario que se celebrd en el salén de actos de la
Diputacion. Ademas del pase de modelos de trajes de gitana, la institucidn provincial acogio una
muestra de diferentes productos elaborados por los propios miembros del colectivo que se
vendian con el objetivo de recaudar fondos para destinaros a la investigacion, Este es uno de
los prindpales objetivos de la Red de Padres, que en Cdrdoba cuenta con mas de 300 familias.
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"Primero queremos encontrar a mas personas que estén en nuestra situacion y también H f.
conseguir dinero para impulsar la investigacién y que se logren tratamientos para estas s
enfermedades. La idea comenzd como algo pequefio, entre cuatro o cinco padres, y poco a poco

se ha ido multiplicando hasta conseguir una red amplia en la que las familias estd en contacto Buscanos en Facebook
permanente y se ayudan en la evolucidon de la enfermedad. "Nosotros sabemos casi mas que los
y . p
meédicos porque algunos nunca antes se hablan enfrentando a algo asi, entonces los que tienen ElDlﬂ El Dia de Cérdoba
T

hijos mas mayores nos dicen lo que va a ir pasando y cdmo actuar, algo que los doctores no
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pueden hacer", apuntd Garcia. =

A 2.804 personas les gusta El Dia de Cérdoba.

La situacién de estas familia es muy complicada porque la mayoria de las enfermedades raras
son progresivas, degenerativas y terminales. En el caso de un afectado de Duchenne, por
ejemplo, su esperanza de vida no llega a los 20 afios.

La Red de Padres aprovecha cualquier evento para pedir la colaboracién de los cordobeses en su
lucha. El desfile solidario de ayer consiguid un gran éxito ya que el salén de actos estuvo repleto
de gente que habia pagado una entrada simbdlica para colaborar. La concejal delegada de
Servidos Sociales, Maria Jesls Botella, también se encontrd entre los asistentes para mostrar su
apoyo al colectivo.

Ademas del desfile, en el que se mostraron modelos de Creaciones Mari Pili, también se instald
una barra y se vendieron productos artesanales realizados por voluntarios de toda Espafia,
desde camisetas a mufiecas o jabones. Todo lo recaudado ira a financiar investigaciones a
través de la Fundacién Isabel Gemio, la Unica institucién que, por el momento, destina dinero
para las enfermedades raras ya que los proyectos pulblicos "son muy escasos, casi
insignificantes", segln Garda. Las familias piden que se investigue, al igual que se hace con
otras patologias como el cancer, ya que cualquier progreso "supone un avance muy grande que
puede ayudar a mucha gente".
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