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Un grupo de padres con hijos o
familiares que padecen enferme-
dades raras decidié un dia pasar
a la accién, con “el objetivo de
contribuir a que se investigue
mds en la lucha contra este tipo
de patologias olvidadas por parte
de la cienda y de las farmacéuti-
cas, a Jas que no les interesa bus-
car tratamientos contra las mis-
mas por falta de rentabilidad
econémica”, denuncia Rosa
Maria Garcia del Rosal, presiden-
ta de la Red Nacional de Padres
Solidarios. En el germen de esta
plataforma de familias estaban
los cordobeses Rosa Garcia y su
marido, Francisco Urena, padres
de un nifio con la enfermedad de

Duchenne (la distrofia muscular

mds comun).

“Vamos a revisién al gwmzﬂ_ %,
no pueden proporcionar trata-
miento a nuestros pequefos para
frenar sus enfermedades, porque
no existen atin por tratarse de do-
lencias raras. Te haces a la idea de
que tu hijo o hija podrd morir jo-
ven y sientes una gran impoten- -
cia por no poder hacer mis”,
sefiala la presidenta de este colec-
tivo. Garcia expone que “algunas
de estas dolencias raras son de re-
ciente descubrimiento, pero otras
no. El Duchenne se descubri6 ha-
ce 150 afios y aiin no tiene cura. .
Sin embargo, en la lucha contra
el sida y otras enfermedades, que
se han conocido después, si ha
habido avances considerables”.

“Nos constituimos en asocia-
cién, por exigencia de las admi-
nistraciones a la hora de contar
con su apoyo para los eventos
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TR ey Torva,

»>»> |sabel Roig, Mercedes Arjona, Francisco Urena,
Mercedes del Rey, Manuel del Rey, Rafael Torres y Araceli
Bergillos (de pie); Jestis Pineda, Maria Rubiales, Rosa
Garcia, Teresa Molina y Mercedes Sanchez (sentados).

La junta directiva esta

integrada por Rosa M.
Garcia (presidenta, en

{a foto);

benéficos que organizamos para
recaudar fondos. Asi .surgié la
Red de Padres Solidarios, que hoy
estd integrada por familias de
Cérdoba y resto de Andalucia, As-
turias, Castilla La Mancha o
Aragén”, destaca Garcia. “No nos
resignamos .a que nuestros hijos
reciban solo logopedia o fisiotera-
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isabel Roig,
vicepresidenta; Pilar

Martinez y Manue! del

Rey, secretarios;
Rafael Torres y
Francisco Urena
{tesoreros), y Maria
Rubiales, Mercedes
del Rey, Mercedes
Arjona, Rafaela

pia como medida paliativa con-
tra unas enfermedades que si-
guen su curso, sino que quere-
mos n.mdm._ma a favor de’su cura-
cién. En este sentido, la atencién
temprana, que tanto necesitan
nuestros pequefios y que costea
la sanidad piiblica, termina a‘los
6 afios’ en Andalucia, mientras

Garcia, Daniel Valiejo,
M. isabel Gonzalez,
Angel Rabaneda,
Antonia Pulido,
Virginia Felipe, M.
Encarnacion Lépez y
Encarnacion Coleto
{vocales).

que en otras regiones esta asisten-
cia pasa a depender de Educacién
después de é5a edad y se. mantie-
ne hasta los 18 afios. Por eso, pe-
dimos que se mejore este servicio
en la comunidad andaluza”, re-
salta Rosa Garcia.

Este grupo de familias y los nu-

. ./
merosos voluntarios ‘que colabo-

Los olvidados de la ciencia

Un grupo que
sigue creciendo

Este grupo es un colectivo en
continuo crecimiento, que abar-
ca tantas enfermedades raras co-
mo familias se van integrando.
“El préximo proyecto que va-
mos a financiar es la investiga-
cién de un joven de Baena, que
tiene dos hermanos con la mis-
ma enfermedad rara”, sefiala
Rosa Garcia. Para algunos even-
tos benéficos que han organiza-
do han contado con el apoyo de
Ayuntamiento y Diputacién y
quieren reunirse con la Junta.

ran con ellas han organizado en
los 1iltimos afios diferentes activi-
dades benéficas (venta de produc:
tos artesanales, teatros, carrera
solidaria, éntre otras) para recau-
dar fondos que hemos entregado
principalmente a la Fundacién
Isabel Gemio para que se investi-
gue contra las enfermedades ra-
ras. “En la pdgina web especifica-
mos a qué se destina todo el dine-
o que noummmEEow. Somos
transparentes y si no damos mads
informacién es por la falta de
tiempo que tenemos, ya que to-
dos somos los cuidadores de
nuestros enfermos, que requie-
ren atencién a tiempo total. In-
cluso a las reuniones de la junta
directiva nos llevamos a nuestros
enfermos, ya ‘que nos necesitan.
Los dias que organizamos activi-
dades benéficas no nos da tiempo
ni a comer”, destaca la presidenta
de esta red de padres. =
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