28 DE FEBRERO: DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS #sesolidario

Estas son las cifras en Espana

| pasado 28 de febrero se celebraba el Dia Mundial

de las Enfermedades Raras, un conjunto de

patologias que afectan a tres millones de personas

en Espana. Se calcula que existen mas de 7.000 tipos
de enfermedades raras y que cada semana se describen
cinco nuevas en todo el mundo, su magnitud es tal que se
han convertido en las responsables del 35% de los casos de
muerte antes de cumplir el primer ano de vida.

Se considera enfermedad rara a la que padecen menos de
cincopersonas porcada 1.000yelhechode que lamayoriade
los enfermos sean nifos es porque el 80% de las patologias
son genéticas, el resto se producen a lo largo de la vida
y pueden deberse a infecciones, factores ambientales o
causas desconocidas. Una de las principales dificultades a
las que, en general, se enfrentan las personas afectadas
por una enfermedad rara es conseguir un diagndstico
correcto en un plazo de tiempo adecuado.

La radiografia que FEDER - Federacion Espanola de
Enfermedades Raras - realiza sobre la gestion de estas
enfermedades en el ambito familiar nos ayuda a reflexionar
que aun queda mucho por hacer: los costes de diagndstico
y tratamiento suponen cerca del 20% de los ingresos
anuales de cada familia. La media de dedicacion exclusiva
a los cuidados especificos de alguien con un trastorno
poco frecuente es de cinco horas diarias. Por lo general
los apoyos los dispensan los propios familiares. Un 41% de
los casos ha perdido oportunidades laborales y un 37% ha
tenido que reducir su jornada laboral.

Tres objetivos

Conseguir el diagndstico en un ano, aprobar 1.000 nuevas
terapias para las enfermedades raras y desarrollar

A

metodologias que permitan evaluar el impacto
de su abordaje, son los tres objetivos que se
ha marcado FEDER para ayudar a todos los
afectados, pacientes y familiares que conviven
cada dia con una de las diagnosticadas
enfermedades raras.

Desde el programa #SéSolidario queremos
apoyar los esfuerzos en investigacion porque
estamos convencidos de que, como reza el
claim de FEDER para este ano, en nuestras
manos esta construir hoy para el manana.



FUNDACION ANDRES MARCIO, LA LUCHA POR LA INVESTIGACION A TIEMPO

Esta en plena adolescencia y, aunque ya se le va
notando el “pavo” tipico de la edad, mantiene su
sonrisa, alegria y simpatia alld donde va. Como a
cualquier chico de 14, le gusta pasar el tiempo con
amigos, jugar con sus hermanos, conocer sitios
nuevos y el futbol, pero a este incondicional del
Atlético hay otra cosa que le gusta mucho y que
no es nada frecuente en adolescentes de su edad:
le apasiona que le entrevisten. Presume de haber
dado una charla en el Senado y haber emocionado
a la mismisima Reina Letizia. Andrés no es un chico
cualquiera. Andrés se ha erigido como portavoz
de los enfermos de laminopatia, una enfermedad
rara que desde la fundacion que lleva su nombre,
“Fundacion Andrés Marcio - Ninos Contra la
Laminopatia”, luchan por da a conocer para
conseguir ayudas que financien la investigacion.

Porque, como dice el propio Andrés, “menos
andar hago todo lo demas”, este joven sonador es
también una de las caras mas reconocidas del gran
universo de las enfermedades raras. El programa
#SéSolidario ha conocido su historia, y también la
de Lluis (15) o Alvaro (5), nifios y adolescentes que
nos recuerdan que, aunque su enfermedad sea
rara, sus suenos e ilusiones no lo son. La lucha
porque estos suenos se hagan realidad y que estos
ninos puedan llegar algun dia a ser futbolistas,

cantantes o youtubers es el motivo por el que los
colaboradores de la Fundacidn trabajan dia a dia.

“Fundacion Andrés Marcio - Nifos Contra la
Laminopatia”, es una organizaciéon sin animo de
lucro cuyo objetivo es encontrar una cura definitiva
de las laminopatias que afectan al musculo, ayudar
a prolongar la vida de los ninos y a diagnosticar
nuevos casos. Para conseguir el objetivo, desde
la Fundacion realizan una intensa tarea para dar
a conocer la enfermedad a la sociedad, (desde
la Administracion a los médicos, fundaciones,
empresas y a la sociedad en generall, buscar
captar fondos para la investigaciony poder poner en
marcha ensayos clinicos gracias al trabajo conjunto
con familias, médicos e investigadores.

La laminopatia es una distrofia muscular congénita
caracterizada por la ausencia de adquisiciones
motoras, pérdida de control cefalico (sindrome
de cabeza caida), insuficiencia respiratoria y
anomalias cardiacas. El corazén se ve afectado
de dos maneras diferentes, dando lugar a ritmos
anormales de este 6rgano y al agrandamiento del
mismo (cardiomiopatia). Esto produce trastornos
del sistema de conduccion y riesgo de muerte
sUbita. La forma mas severa de esta enfermedad
aparece cuando se manifiesta al nacimiento o
en el primer ano de vida. La laminopatia es una
enfermedad degenerativa que actualmente no
tiene cura.

La sonrisa de Andrés Marcio, el impulso
para los enfermos de laminopatia.
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Desde Fundacion Mapfre y #SéSolidario hemos
pasado un dia con Andrés. No dejes de conocer
su historia y compartela, estaras ayudando a la
Unica fundacién en el mundo que lucha contra la
laminopatia.
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