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@ |_a Red de Padres de nifios con patologias poco comunes organiza un desfile benéfico

para recaudar fondos y destmarlos a la investigacion de estas dolencias degeneratwas

Una mano solidaria contra
las enfermedades raras

A.C.

Las enfermedades raras son pa-
tologias que afectan a un bajo
porcentaje de [a poblacién. Por
eso cuando un nifio es diagnos-
ticado con alguna de esta dolen-
cid, uno delos primeros proble-
mas a los que se enfrentan las
familias es a la soledad. En pri-
mer lugar porque, al tratarse ca-
si de excepciones, hay pocas
personas a las que se puede acu-
dir aunque sélo sea para de-
sahogarse o explicar su situa-
ciény, en segundo, porque estas
familias no tienen ningiin trara-
miento o medicamento que pro-
porcionar a sus hijos y que su-
ponga alguna mejorfa. Los mé-
dicos, cuando diagnostican al-
guna de estas enfermedades
—como Duchenne, ELA u otras
distrofias musculares— “nos di-
cen que ojald nuestro hijo tuvie-
ra cdncer”, contd la responsable
de la Red de Padres de nifios con
enfermedades raras de Cérdo-
ha, Rose Garela, Rste razona-
miento se da porque al menos
en los casos oncolégicos hay in-
vestigaclén y tratamientos que
permiten que el 50% de los pa-
cientes se curen.

Garcfa estuvo ayer al frente
del desfile solidario que se cele.
bré en el saldn de actoy de la Di-
putacién. Ademds del pase de
modelos de trajes de gitana, la
institucién provincial acogid

Un momiento del deafile oetebrado en ia Diputscién.

una muestra de diferences pro-
ductos elaborados por los.pro-
pios miembros del colectivo que
se vendfan con e objetivo de re-
caudar fondos para destinatlos
alainvestigacién. Este esunode
los principales objetivos de la
Red de Padres, que en Cérdoba
cuenta con més de 300 familias.
“Primero queremos encontrar a
mds personas que estén en nues-

CCOO calcula que la reforma
delajusticia costara un
millon a los cordobeses

El sindicato alerta de que
hay trémites que hasta
ahora eran gratuitos y que *
se tendrdn que abonar

ELDis

La Federacién de Servicios a la
Ciudadanfa de CCOO criticd
ayer el retraso social que supo-
ne la reforma de la Justicia ya
que, entre otras cuestiones,
“contiene una serie de modifi-
caciones para la tramitacion de
los actos judiciales, hechos y

circunstancias que guardan una
estrecha relacién con la identi-
dad de las personas”. Ademis,
la entrada en vigor de esta ley
supone “que los ciudadanos de-
beremos de pagar por todas las
inscripciones y certificaciones
que hasta el momerito eran gra-
tuitas, porque eran prestadas
por funcionarios publicos sin
4nimo de luero”. Por contra, lo
que pretende el Ministerio de
Justicia “es entregar todas esas
actuaciones a los registradores
de ta propiedad y mercantiles,
que cobrardn por csos mismos
servicios. Asf, segiin cdlculos de

tra situacién y también conse-
guir dinero para impulsar la in-
vestigacidn'y que se logren tra-
tamientos para estas enferme-
dades. La idea comenzé como
algo pequefio, entre cuatro o
cinco padres, ¥ poco a poco se ha
ido multiplicando hasta conse-
guirunared amplia en Ia que las
familias estd en contacto perma-
nente y se ayudan en la evolu-

CCOO, en Cérdoba habria més
de 90.000 tramites judiciales
anuales hasta ahora gratuitos, y
con las nuevas tarifas judiciales
supondrfan un pago por parte
de los usuarios del Registro Ci-
vil de mds de un millén de euros
anuales.

Elsecretario general de la Fe-
deracidn de Servicios a la Ciu-
dadania de CCOO de Cérdoba,
Luis Mena, sefialé que la apro-
baclén de esta reforma implica
un serio “confli®to de intere-

es", Por atro lado, los notarios
tendrdn la competencia para ce-
lebrar matrimonios civiles, as(
como de la tramitacién de} ex-
pediente previo y de la escritu-
ra piblica que serd remitida al
Registro Civil. Por tanto, el ma-
trimonio civil, que hasta la fe-
cha era comipetencia del juez o
alcalde, deja también de ser
gratuiro, destacd el l{der sindi-
cal de CCOO.

¢ién de la enfermedad. “Noso-
tros sabemos casi més que los
médicos porque algunos nunca
antes se habfan enfrentando a
algoasl, entonces los que tienen
hijos mds mayores nos dicen lo
que va a ir pasando y cdmo ac-
tuar, algo que los doctares no
pueden hacer”, apunté Garc(a.
La situacién de estas familia
es muy complicada porque la

mayoria de las enfermedades ra-
ras son progresivas, degenerati-
vas y terminales. En el caso de
un afectado de Duchenne, por
ejemplo, su esperanza de vida
na 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 consigui6 un gran éxito
ya que el salon de actos estuvo
repleto de gente que habfa paga-
do una entrada simbdlica para
colaborar. La concejal delegada
de Servicios Sociales, Marfa Je-
sts Botella, también se encontra
entre los asistenies para mostra
su apoyo al colectivo.

Ademads del desfile, en el que
se mostraron modelos de Crea-

En la actualidad, los
proyectos ptblicas son
€scasos, insignificantes,
afirman los afectados

ciones Mari Pili, también se ins-
talé una barra y se vendieron
praductos artesanales realiza-
dos por voluntarios de toda Es-
pails, desde camisetas a muiie-
cas o jabones. Todo lo recauda-
do it a financiar investigacio-
nes a través de la Fundacidn [sa-
bel Gemio, la Guica insiitucidn
que, por el momento, destinadi-
nero para las enfermedades ra-
ras ya que los proyectos piblicos
“son muy escasos, casi insignifi-
cantes”, segun Garela. Las fami-
lias piden gue se investigue, al
igual que se hace con otras pato
logias como el cancer, ya que
cualquier progreso “supone un
avanee muy grande que puede
ayudar a mucha gente”.
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Encuentro de voluntarios

El colegio de Los Trinitanos acogit ayer el VIII Encuentro del Voluntadia
do de Prolibertas en el que participaron unas 130 personas venxias des:
de otras delegadiones coma Antequera, Sevilla, San fFernando a Madrid
Fue una jornada de convivencia, formacén y conocimiento de s audad



