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UNOS 40.000 CORDOBESES SUFREN ALGUNA DE ESTAS PATOLOGIAS MINORITARIAS

Cordoba reclama investigacion y
ayuda para las enfermedades raras

La Corporacion municipal celebra un pleno
extraordinario en apoyo a pacientes y familiares

IRINA MARZO
imarzo@cordoba elperiodico.com0
CORDOBA

1 Pleno de Cérdoba mos-
tro ayer su apoyo y recla-
mo solidaridad y com-
promiso con los pacien-
tes de enfermedades raras y sus

familias, a través de la aproba- -

cion de una declaracién institu-
cional, que ley6 la alcaldesa, Isa-
bel Ambrosio. En el manifiesto, la
Corporacién local constata las di-
ficultades de estos enfermos, con
serios problemas para acceder a
la asistencia sanitaria y a los ser-
vicios sociales, asi como el retra-
so en los diagnésticos o la falta de
medicamentos.

Ambrosio record6 que mds de
40.000 familias cordobesas pade-
cen alguna de estas patologia mi-
noritarias, —de ellas el 80% son ni-
nosy el 65% de ellas resulta in-
validante para la vida diaria-, y
reclamo un mayor apoyo social y
politico para esta causa. El pleno
conto con la presencia de la pe-
riodista Isabel Gemio, una de las
caras mds conocidas en Espana
en la lucha en pos de esta causa,
asi como numerosos miembros
de la Red de madres y padres de
personas con enfermedades raras
(Remps)y de la Fundacién Centro
de Referencia Andaluz de Enfer-
medades Raras (Craer).

En su intervencién, la perio-
dista Isabel Gemio —que es la se-
gunda vez que asiste a un pleno
de Coérdoba por este motivo- des-
cribi6 las dificultades a las que se
enfrentan estos pacientes en su
dia a dia, por la falta de forma-
cién e informacion de los facul-
tativos, la ausencia de medica-
mentos o la escasa investigacion
de las enfermedades que afectan
a minorias sociales. También re-
cordd que la mayoria de estas fa-
milias son «invisibles» y que han
estado «estigmatizadas» muchos
anos. Por ello, Gemio afirmé que
estas familias «<han decidido pa-
sar a la accién y no solo llorar en
casa», y reclamé ayuda real para
esta «realidad cruel e ignoradan.
En este sentido, la periodista ex-
tremena insto a los politicos a lle-
var a la practica las declaraciones
institucionales que aprueban y a
seguir fomentando la investiga-
cién porque es «la 1inica esperan-
za que tienen estos enfermos».

«Aquella sociedad que no atien-
- de, de verdad y no con palabre-
ria, a los mds vulnerables es una

La asociacion Remps reivindica un pacto andaluz
que impulse la asistencia social y sanitaria

»» |sabel Ambrosio e Isabel Gemio charlaban ayer antes de que diera comienzo el pleno extraordinario.

sociedad insolidaria, e$ una so-
ciedad injusta, y en este sentido
Espana todavia tiene mucho que
avanzar y eso se tiene que conse-
guir ya. Los mads vulnerables, lo
primero», dijo Isabel Gemio.

Ademds de su intervencion, el
pleno contd con el emocionan-
te testimonio de personas como
Moénica Casada, Rosario Ortiz y
Sebastidn Muriel, que pidieron
ayuda, apoyo social e institucio-
nal para que estos enfermos «de-
jen de ser invisibles».

Sebastidn Muriel, vocal de la
junta directiva de la Remps, por
su parte, propuso el impulso de
un pacto andaluz por las enfer-
medades raras, no solo para dar
visibilidad a este colectivo, sino
para incentivar la investigacion
de este tipo de enfermedades ra-
ras, recordando que el SIDA o el
cancer en sus inicios también lo

Monica Casal enrermaoe ArnoLd cHar
«Los diagnosticos se retrasan

y pasamos anos sin atencion
adecuada»

Sebastian Muriel viemsrooeremes

«Se necesita un pacto por las
enfermedades raras, con cosas
concretas, eficaces y necesarias»

Isabel Gemio reropista

«Aquella sociedad gue no atiende,
de verdad y no con palabreria, es
una sociedad insolidaria»

SANCHEZ MORENO

fueron. En el pleno, la Remps hi-
zo entrega a Isabel Gemio de un
cheque de 9.180 euros para cola-
borar con su fundacién en la in-
vestigacion de estas enfermeda-
des, de las que hay mds de 7.000
tipos diagnosticados, con un 7%
de incidencia en la poblacién
mundial. Ademads, los conceja-
les de 1a Corporacién municipal
sin dedicacién exclusiva también
han donado la asignacién econé-
mica por la asistencia al pleno a
la investigaci6n de las enferme-
dades raras.

-Cabe destacar que varios miem-
bros de la Asociacién de Vecinos
Canero Nuevo, ataviados con las
caracteristicas camisetas amari-
llas de las enfermedades raras,
fueron caminanda desde su ba-
rrio hasta el Ayuntamiento para
llamar la atencidn sobre este co-
lectivo. = _
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A Remps pide que se prorrogue la cesién ; N Casi un milién de euros
La asociacion ha pedido al Ayuntamiento !

que se prorrogue la cesion de la sede.

_.m,_camm:mso__om::mmosv\moac:ﬁo_ﬁm_
de 23 investigaciones en este ambito. i

Un ummﬁo.am obligado cumplimiento
Las familias destinan més de 350 euros al
mes a tratamientos y otros gastos.

¥

SANCHEZ MORENO

|li81]] REMPS INAUGURA DE MANERA OFICIAL SU NUEVA SEDE

_ aunque lleva en funcionamiento

| algo mas de dos aiios, no ha podido
ser adaptada hasta ahora por falta
de fondos. La presidenta de esta

asociacion, Rosa Garcia, reconoci6
que la sede es «<muy importante
para el colectivo porque es un lugar
de referencia y de encuentro».

Cérdoba ¢ La periodista Isabel
Gemio actu6 también ayer como
madrina en el acto de inauguracién
oficial de la sede de la Remps que,

Qg S

»» Varios momentos del Pleno de ayer y la presentacion del libro de Gemio, ‘Mi hijo, mi maestro’.
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Mas accion,
menos palabras

Los enfermos necesitan medidas paliativas y
recursos materiales, ademas de mas visibilidad

imarzo@cordoba.elperiodico.com

: LM.
CORDOBA '

Lo dejaron bien claro ayer los
pacientes de enfermedades ra-
ras en Coérdoba. No necesitan
palabras «grandilocuentes» ni
«buenisimas intenciones», sino
pactar con las administraciones
«medidas paliativas como fisio-
terapeutas; psicélogos, asisten-
tes sociales y recursos materia-
les». Todo eso, ademds de mayor
visibilidad social y conocimien-
to, porque se ama aquello que se
conoce. Ménica Casal, enferma
de una enfermedad rara llama-
da Arnold Chiari, lo sabe muy
bien: «Los diagnésticos se retra-
san y pasamos afos sin la aten-
cién adecuada mientras nos va-
mos deteriorando, y eso por no
hablar de los diagnésticos erré-
neos», dijo ayer en el pleno, por
lo que exigi6 formacién de los
facultativos y «un sistema de sa-
lud en el que prime la humani-
dad y el interés hacia todos y ca-
da uno de los pacientes».

Y si esas son las necesidades
que tienen los pacientes a nivel
individual, a nivel social es im-
prescindible dar a conocer este
tipo de enfermedades. Concha
Ortiz, secretaria de la Remps,
explic también ayer el trabajo
que viene desarrollando la aso-
ciacion en este sentido: por un
lado, la visibilidad del colectivo,
¥ por otro, la concienciaciéon de
estas situaciones problematicas
para la recaudacién de fondos
destinados a investigacion.

Se entiende por enfermedad
rara aquella de muy baja preva-
lencia, ya que existe menos de
un caso por cada 2.000 habitan-
tes. Sin embargo, al existir unas
7.000 patologias conocidas son

muchas las personas afectadas.
En Cordoba, se estima que pue-
den afectar a entre el 5y el 7%
de la poblacién, es decir, unas
40.000 personas, siendo mds co-
munes en ninos, que represen-
tan el 80% de los enfermos. En-
tre el 75y el 80% de las patolo-
gias son de origen genético, por
eso la mayoria empiezan a ma-
nifestarse en la infancia. Entre
las mds frecuentes estdn la neu-
rofibromatosis, fibrosis quisti-

Reclaman cosas
practicas como
fisioterapia,
psicologia y
asistencia social

El 80% de las
patologias tienen
un origen genético,
por eso se aprecian
en la infancia

ca, porfiria, amilodosis o el sin-
drome de Pierre-Robin. Ademis,
las enfermedades raras constitu-
yen la primera causa de muerte
en los menores de 14 afios; supo-
nen un 35% de las muertes tota-
les en menores de 1 afio; el 10%
de los fallecimientos de entre 1
y 14 afios, y un 12% en el grupo
de 5 a 14 anos. Mediante la prue-
ba del talon se puede llevar a ca-
bo la deteccién precoz de enfer-
medades raras hereditarias. Es-
te cribado permite diagnosticar
el hipotiroidismo congénito y la
fenilcetonuria y hasta 30 enfer-
medades raras metabélicos y en-
docrinas. =
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