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Ya conocemos lo que las diferentes

Convenciones, Resoluciones, Leyes o Decretos

refieren sobre los Derechos de las Personas
con una Enfermedad Poco Frecuente o
Enfermedad Rara (ER). Y es de agradecer

contar con un marco legislativo a favor. Es

cierto. Pero ahora, una vez más, nos toca al

tejido del Tercer Sector movilizarnos para darles

voz y hacer de altavoz.

 

Desde la Fundación Síndrome Wolf Hirschhorn

(FSWH 4p-), seguimos luchando por una

oportunidad sostenible en el campo científico:

investigar este Síndrome, como cualquier otro,

precisa de fuertes inyecciones económicas y

recursos públicos. Porque la cura al SWH la

conseguimos entre todos desde la Ciencia, con

la Investigación. 

 

Siempre hemos defendido que “sin
investigación básica de calidad no hay
enfermedad que se cure ni sociedad que
evolucione”. Y viviendo la situación actual de

aislamiento y confinamiento parece obvio

entenderlo.

 

Nuestra apuesta es encontrar sinergias
sociopolíticas que puedan dar un paso

adelante. Que se unan a esta petición. Que
dejen su huella hoy. Pero, de igual manera,

sabemos que las sinergias son bidireccionales:

cientos de los avances y cambios en las políticas

han nacido del movimiento social. Y desde ahí

buscamos provocar esa participación proactiva

a favor de las personas con ER y sus familias

dando un paso adelante como ciudadanía. 

 

Liderar los cambios desde las personas de a pie

lleva su tiempo, cierto, pero llegan. Por eso, este

año buscamos dos fines valientes, por un lado,

conseguir financiación pública a favor de la
Investigación básica de las Enfermedades Poco
Frecuentes.Porque investigar en el Síndrome de 

FINES VALIENTES

Wolf Hirschhorn (SWH), es investigar en

sistema inmunológico, en cáncer infantil,

leucemia linfoblástica aguda, mieloma

múltiple, etc.

 

Y por otro lado, por la necesidad urgente de

incrementar las partidas presupuestarias al
campo educativo: sin profesionales, sin

recursos suficientes, sin formación, la Inclusión

educativa es una utopía.

 

Por ello, y porque creemos en que los cambios

se producen, se impulsan y se consiguen

desde plataformas sociales. Hoy lanzamos

un llamamiento social, asociativo y político a

través de este altavoz pERfecto.

 

Unirse a él es unirse más allá del SWH, es

adherirse a todas y cada una de las

investigaciones básicas abiertas en

Enfermedades de Baja Prevalencia de nuestro

país, así como a todas y cada una de las

iniciativas lideradas a favor de la Inclusión

educativa de todas las personas, en especial,

de aquellas que padecen una Enfermedad

Poco Frecuente.

 

Es, en definitiva, dejar #NuestraHuella.
 

 

 



Una financiación pública a favor de la

Investigación básica de las Enfermedades Raras o

Poco Frecuentes.

Un menor número de restricciones y burocracia

para una mayor flexibilización en el uso y gestión

de la subvención o ayuda pública recibida.

El logro de una Ley de Mecenazgo a favor de la

Investigación de las Enfermedades minoritarias

como el Síndrome de Wolf Hirschhorn (SWH).

Mayores desgravaciones fiscales por las

donaciones privadas recibidas a favor de la

Investigación de las Enfermedades Raras.

Un mayor número de Becas Predoctorales para

posibilitar que los jóvenes se incorporen a los

laboratorios para investigar las Enfermedades de

Baja Prevalencia.

Poder recibir las terapias que necesitan de

manera gratuita más allá de los 6 años de edad

dentro de su jornada escolar.

Un incremento de los recursos profesionales y

materiales necesarios en los centros públicos

para dar una respuesta educativa de calidad y

excelencia al alumnado que presenta una

Enfermedad Poco Frecuente, incluyendo aquellas

que son graves.

Investigación básica.
 

Porque Queremos en la Investigación:

 

 

 

 

 

 

Inclusión educativa.
 

Y en el ámbito educativo:

 

 

Consigamos en este 16
de abril que cada vez
sean menos los que
tengamos que
conmemorar. 
Que nuestra Huella
llegue hoy.

Una Formación apremiante a los

profesionales de la educación en materia

de Inclusión y Atención a la Diversidad,

teniendo en cuenta un currículo

comprensible y accesible con estrategias

metodológicas innovadoras y eficaces del

proceso de enseñanza-aprendizaje para

todo el alumnado.

Itinerarios accesibles que permitan la

transición educativa de los/as alumnos/as

con una Enfermedad Rara desde Infantil

hasta Secundaria.

La obtención de la titulación

correspondiente al término de la

Escolarización Obligatoria que les abra la

vía a nuevos recursos educativos o

profesionales.

 

 

 

    Porque...

 

“Conviene no olvidarse de que el otro existe:

aquel que no es como nosotros que no

comparte nuestra cultura, ni nuestro aspecto,

ni el poder de nuestra palabra mayoritaria. Y

conviene asimismo recordar que, pese a su

diferencia, posee los mismos derechos que

nosotros tenemos: nosotros, que somos los

otros para él”

 

Rosa Montero (1995)
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