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Desde finales del afo 2013, ‘Enfermedades Raras’ es un programa de radio que se emite en directo todos los martes de 19 a 20 horas y
sabados de 21 a 22 horas. A partir de enero de 2019, tras cinco afos de programacion en Gestiona Radio, emitiremos desde Libertad FM
(www.libertadfm.es). Su objetivo es informar y concienciar sobre las enfermedades poco frecuentes desde el punto de vista de la ciencia. Son
patologias que en su conjunto afectan a cerca de tres millones de espafioles, aunque de forma directa 8 mas de 12 millones, porgue el nicleo
familiar también convive con ellas. Cada semana, el programa nos acercara a dos contenidos informativos distintos. En muchas ocasiones, las
asociaciones, federaciones y fundaciones de pacientes, colaboraran con el programa para seleccionar a los profesionales que seran entrevistados.

La investigacion, la genética y/o la clinica de las enfermedades raras tendran un papel predominante en el programa. Dos o tres especialistas de
contrastada experiencia ofreceran informacion sobre las patologias, o sobre los asuntos relacionados que se traten en cada programa. Se
abordaran desde dos puntos de vista diferentes: desde una perspectiva comprensible y cercana para los oyentes sin formacion especifica en el
asunto, y de forma cientifica, dirigiéndose principalmente a los profesionales y a las personas que estén involucradas. Muchas enfermedades de
esta indole necesitan ser tratadas dia a dia con personal sociosanitario de apoyo; por ello, logopedas, terapeutas, psicologos y fisioterapeutas, entre
otros, conformaran otra de las areas del programa.

‘Enfermedades Raras’ se presenta como un programa de radio multidisciplinar, donde participaran multitud de profesionales, que es ya un
referente informativo, divulgativo y cientifico sobre las enfermedades poco frecuentes.
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SINOPSIS GENERAL DEL PROGRAMA

En Espana existe un elenco de investigadores cientificos, facultativos, personal socio
sanitario, movimiento asociativo, etc... de las EERR extraordinario. Este programa de
radio, en vez de quejarse sobre lo que no hay y no se hace, se dedica a informar y
divulgar sobre la cantidad de proyectos y planes de actuacion que se realizan
diariamente en este pais. En este programa agradecemos el esfuerzo de todos estos
profesionales y reconocemos la ingente labor de instituciones publicas y privadas que
las apoyan. Positividad, positividad y positividad

Mi nombre es Antonio Gonzdlez Armas, director y presentador del programa de radio
“Enfermedades Raras”. Programa unico en su género, novedoso y de alto interés
cientifico y social. Un programa multidisciplinar con multitud de agentes implicados, que
se ha convertido en un referente informativo, divulgativo y cientifico sobre las
denominadas enfermedades raras. Comenz6 su andadura el 19 de febrero de 2014. A
finales de junio de 2022 se habrdn emitido 343 programas en directo, con sus
correspondientes 343 repeticiones, alcanzando la cifra de mds de 1000 entrevistados.

La propiedad intelectual del programa es de D. Antonio Gonzalez Armas en exclusividad.
Las dos emisoras donde se ha emitido, hasta el momento, han arrendado sus
instalaciones a cambio de un fee mensual, abonado integramente por su propietario.

Las asociaciones, federaciones y fundaciones de pacientes, denominadas “Apoyo
Informal “segun el Sistema publico de equiparacién de oportunidades para las personas
con discapacidad, participaran para desgranarnos cuales han sido sus planes de
actuacién y que mejoras han devengado a sus asociados.




La investigacion en todos sus ambitos obtiene un papel predominante en el programa.
La ciencia, como via del estudio de las debilidades del ser humano, interviene en el
programa con el objetivo de que si comprendemos esas debilidades seremos mucho
mas condescendientes y cercanos con las personas que conviven con ellas.

En los Gltimos seis afos, el programa se compone de dos entrevistas muy profesionales
y generosas en el tiempo (28 minutos). Cada entrevista se trabaja para que en ningun
caso se convierta en una ponencia. Ponencias y radio totalmente enfrentados. Un
minimo de 27 preguntas cientificas en cada entrevista donde el entrevistado ird
compartiendo con el oyente su conocimiento sin asediarnos, sino acompanandonos.

Muchas enfermedades de esta indole necesitan también ser tratadas dia a dia con
personal socio sanitario. Logopedas, terapeutas, psicologos, etc.. conforman otra
importante seccion del programa.

Hispanoameérica, su movimiento asociativo y sus profesionales también tienen voz en
este programa multi fronterizo. El acuerdo alcanzado con la Alianza Iberoamericana de
enfermedades raras ( ALIBER ), ha catapultado el conocimiento del programa y su
audiencia en esas latitudes.




El programa ha alcanzado multitud de acuerdos de colaboracién, escritos y verbales, con
instituciones de todo tipo:

- FEDER

-  FECAMM

- FEGEREC

- Federacion ASEM

- Somos Pacientes

- CREER

- CIBERER

- 1SCHi

- Universidad Complutense de Madrid
- COSCE

- Apadrina la Ciencia

- Federacion de jovenes investigadores
- TAKEDA

- CSL Boehering

- Nimgenetics

- Fidelitis...

Nota: Las colaboraciones con asociaciones de pacientes, hospitales, centros de
investigacion, universidades, centros de referencia, etc... son innumerables




PROGRAMA DE RADIO
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COLABORADOR GENERAL 2016-19
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COLABORACIONES INTERNACIONALES

Cientificos Espaiioles en Bélgica

Asociacion de cientificos e investigadores
espafioles en Emiratos Arabes Unidos

Cientificos Espanoles en Dinamarca
Cientificos Espaiioles en los Paises Bajos

Sociedad de Investigadores Espafioles en
Francia

Cientificos Espanoles en Sudafrica

Sociedad de Investigadores Espafioles en
Irlanda

Asociacion de Investigadores Espafioles
en la Repablica Italiana

Cientificos Espaiioles en Japon

Cientificos Espaioles en México
Cientificos espafioles en Australia-Pacifico
Investigadores Espanioles en Noruega

Asociacion de Cientificos Espaioles en
Suecia

Red de investigadores China-Espaiia

LA FACULTAD
INVISIBLE




CASA DE S. M. EI. REY

EL JEFE DX LA SECRETARIA
DE S. M. LA REINA

Palacio de La Zarzuela
Madrid, (& de diciembre de 2016

Senor Don .
ANTONIO GONZALEZ ARMAS

enfermedadesraras.agarmas@gmail.com

Estimado amigo:

Su Majestad la Reina me encarga acusar recibo de su correo
electronico del pasado dia 7 y agradecerle la informacion sobre su programa
de radio <Enfermedades Raras>», que ha tenido la amabilidad de hacerle llegar.

Asimismo, Su Majestad me encarga trasmitirle Su saludo
afectuoso, con el deseo y la esperanza de que el programa siga siendo un
éxito.

Aprovecho Ila oportunidad para saludarlie atentamente vy
desearle una feliz Navidad y un prospero afio 2017.

o~
-
ih
En cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos de gque ios datos recogidos de su
a los ficheros citados en la Resolucion de 23 de jullo de 2010, por ia que se crean los ficheros de datos

necesanios para su ramitacion, se incorporan
de Ia Casa de S.M. elRey(BOE de 30 de julio de 2010).
derechos de

podra ejercitar sus r W, car T Y
Madrid.

e! Rey, de La Zarzuela,

T ante la Secretaria General de la Casa de Su

Usted
28071
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Madrid. 24 de Noviembre de 2015

Desde la Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER) reconocemos la labor llevada
a cabo por el programa de radio “Enfermedades Raras™ de Gestiona Radio para sensibilizar a
la sociedad sobre la realidad de estas patologias.

Este programa radiofénico es una gran iniciativa, de interés para la sociedad. que propicia el
conocimiento sobre las enfermedades poco frecuentes tanto a personas que conviven con estas
patologias como a la poblacioén general, suponiendo un punto de encuentro para el colectivo.

En nombre de FEDER y de sus 299 entidades miembros mostramos todo nuestro apoyo a este

programa que supone un altavoz para los mas de tres millones de personas que conviven con
enfermedades poco frecuentes en nuestro pais.

Un saludo

DELA, N* 41 - 28029 Macine
“Telf, 05430573:'

o
YA TR e
Presidente de FEDER




. Alianza iberosmedcansa de enfermedades rarss, hodrfanas o poco frecuenbes
La Red de la Easperanzs @n [berocamérca

Visibilidad en Enfermedades Raras, Huérfanas o Poco Frecuentes

Sensibilizar a los principales actores de Enfermedades Poco Frecuentes: profesionales
socio-sanitarios, administraciones poblicas, empresas, poblackdn en general.

Este ez uno de los retos de ALIBER, ruestra Alianza, apuesa por que cada dia las Enfermediades
Raras, Huérfanas o Poco Frecuenbes sean més notables, se conozcan mds, se hable de ellas en
espacios de comunicacién piblicos y privadios, en definitiva, se de visibilidad a nuestro colecthwa.

La sersibilizacidn de la poblacién general mediante el concdmiernto de las Enfermmedadies Ramas es
die wital imiportancia por dos razones principales:

+  Enprimer lugar, para que las personas con una enfermedad rara se den cuenta de gue no
estdn solas.
En segunda lugar, pama gue toda la poblacién inclhreyendao a las administracicnes pdblicas ya
los agertes politicos de cada pals, fomen condiencia de gque las enfermedades mras son un
prablema de salud pdblica, gue supoanen un grave perjuicic para las personas que las padeocen
y sus familias v a las que e debe responder con una atencicn de calidad.

En este sertido, desde la Alianza Iheroamericana de Enfermedades Rarss suimanos en 2oz1 wna
muewa iniciativa gracias a la colaboracidn de Antonio Gornzdler fnmas, director de dos programas
de radio winculados alas enferrmedades pooo frecuentes y con quisn hemos firmado un cormvenido
de colaboracidn para gque Entidades adberidas a ALIBER participen en el programa de radio:
Enfermmedades Raras, de Radio Libertad Fid.

Con esta inicativa podremos seguir evidendiando gue, sunque las enfermedadies ramas afecten de
forma independiente, cada wna de ellxs, a uvn reducido nomers de personas, en sw conjuntoc,
nepresentan a una parbe muy importarbe de la poblacidn, siendo mas de g7 millones de personas las
gue conviven con alguna de estas patodogias en |beroamadica.

El slogan yautilizade porotras iniciatias de sensibilizacién “S0OMOS POCDS, NO MEMNOS™
es el gue marcard este nuevo empuje en la sensibilizaddn y wisibilidad de las enfermedades mrmas.

. M e
Juan Carmidn Tudels 1l § | £
Presidente de ALIBER - _',g.é'.&i{ |-
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DEPARTAMENTO DE BIOQUIMICA Y
BIOLOGIA MOLECULAR 11

Ciudad Universitana s/m. 28040 Madnd
Telefono 91 304 14 58 Fax:- 21 304 16 21

A QUIEN PUEDA INTERESAR

La Umversidad Complutense de Madnd, a ftravées de wvanos profesores-investigadores de
departamentos pertenecientes a Ciencas de la Salud, esta desarrollando junto con el director del
programa de Enfermedades Raras emitido en Gestiona Radio, Antonio G. Armas, un proyecto de
mm&hnmwmmiﬂmmlhwudadenm%m
usando el potencial gue aporta el programa dingido por Antonio G. Armas. Lo consideramos una
herrameenta muy interesante para la formacadn de los estudiantes del area de Ciencias de la Salud y
un compromeso con la divulgacion de la activaidad centifica que desarrollamos en nuestros grupos de
mnvestigacion_ Hetnosdesardbdouncabtdampaaelmzo17qaesemmel26cbmcon
una penodicadad mensual. El formato de los programas gue ya tenemos disefiados incluye tener un
seminanco abierto a los estudiantes de los titulos de Ciencias de la Salud gue se cursan en la Facultad
de Medicna, mpartido por un investigador experto en una enfermedad rara, seguido de un debate
aberto y ematido a traves del programa de Gestiona Radio (se ematira directamente desde la Facultad
de Medicina de la Universidad Complutense), en el que participaran tanto ese mmvestigador como otros
mvestigadores, especalmente investigadores jOvenes gque estéen realizando la tesis doctoral en ese
campo, medicos de los hospitales umiversitanos de la Complutense, y representantes de las
asociaciones de pacientes. La ksta de temas prewvistos para los prameros cuatro meses del ano 2017
es la gue se indica a continuacon:

- 26 de Enero: Esclerosis lateral amiotrofica, con el semimario impartido por el Dr. Adolfo
Lopez de Munain (Biodonosta)

- 23 de Febrero: Sindrome Wiskott-Aldrich, con el seminario impartido por la Dra. Narcisa
Martinez Quules (Facultad de Mediana, UCM)

e 23 de Marzo: Leucemia linfoblastica aguda., con el semnario impartido por la Dra.
Angeles Vicente Lopez (Facultad de Medicina, UCM)

e 27 de Abri: Sindrome de Dravet, con el seminano impartido por Ia Dra. Onintza Sagredo
Ezgusoga (Facultad de Mediana, UCM)

Atentamente

Jawmer Fermnmandez-Rui=,

Catedratico del Departamento de Bioguimica y Bwlogia Molecular
Facultad de Medicaina, Universadad Complutense

Telefono: 34913941450

e-mail: gir@med ucm.es




? somos pacientes farmaindustria

Cn Madrid, a 26 de noviemore de 2014

Estimado Sr. Gonzdlez Armas

Hace sels meses susciDIMaS un acuerde de colaocracion mutua. En este
tiemae su programa de radio ‘Enfermecades Raras' se ha posicionado en el ambito
de la investigacién cientifico-rédica, atencion ¢nica, sntemc socicsanitario v
asociacionismo de las CCRR.

Le difusién de wodos los progiames a lavdés de Scmos Pacientes
\www.semospacientes,com), en un apartado destacade, esté colaborando a su
creciente cenocmerto y desde nuestra organizacion le animames a que continde
con su labor divulgativa.

Seria ceseabls qus un pragrama como el suyc se difundiese entre el mayor
numsno posible de pe'sonas, y vur eso le rogarrog que Taslade a qulen ustad
considers pertinente 1uzstra peticion de que se apoyve su proyecto parz su amisian a
través de ura cadena de rad o de coberturz nacional.

Desedndole suerte en sus aspiraciones futuras, le reiieramas nuesira 2poyo y
colaberacion en la difusién de su proyecto.

Un fuerte abrazo.

Danie Gil Pérez

Resporsable del Arza Social
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CONFEDERACION DE SocicpRoEs
CIENTIFICAS DE ESPANA

COSCE (Confederacion de Sociedades Cientificas de Espafa), vy D. Antonio Gonzalez
Armas, propietario intelectual y director del programa de radio “Enfermedades Raras”™
(EERR), que se emite en directo en Gestiona radio los jueves de 13 a 14 horas, han
generado un acuerdo de colaboraciédn para desarrollar un proyecto radiofdnico
conjunto.

Todos los segundos jueves de cada mes del afio 2017, entre las 13 vy las 14 horas, se
emitira un programa de radio en el que participara una sociedad cientifica — asociada a
la COSCE vy bajo el auspicio de ésta-, que tenga relacidn directa o indirecta con las
enfermedades poco frecuentes.

El objetivo, es divulgar en la radio como medio masivo, algunos proyectos de
investigacidon terminados y/o en curso, relacionados con las enfermedades raras.
Comunicar jornadas especificas de investigacidn y/o congresos/simposios es otro de
los objetivos de este acuerdo. En cada programa, participaran dos o tres ponentes
distintos para analizar el contenido protagonista, desde tres ambitos diferentes. La
vocalia de Ciencias de la Vida y de la Salud de COSCE sera el interlocutor para la
identificacion y contacto de las posibles sociedades yv ponentes a participar.

COSCE autoriza a D. Antonio Gonzalez Armas, bajo este acuerdo, a buscar los
patrocinadores necesarios que él considere para su programa. Dichos patrocinadores,
podran publicitar sus marcas como consideren conveniente, dentro de un orden, con
sentido comun vy siempre que no entren en conflicto con los postulados de COSCE, en
ambito concreto de los programas de radio.

Los dos firmantes se comprometen a promover los programas de radio dentro de sus
propias capacidades de comunicacidn. COSCE autoriza a D. Antonio Gonzalez Armas a
hacer publico este acuerdo. La divulgacion de los programas de radio y difusién de sus
contenidos entre las sociedades cientificas que integran COSCE se realizara por la
Confederacion y a través de sus propios canales.

Barcelona, a 22 de noviembre de 2016.

/ P
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Nazario Martin
Presidente

COSCE

SECRETARIA TECHNICA | Sicilia 253, 6° 42 - 08025 BARCELONA | Tel.: 93 231 12 00 - Fax: 93 231 12 01 | w

V.CosSce.org - cosce
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La ciendcia

Apadrnna a Ciencia es una asociacidn promovida por cientificos y apoyadsa por mas de
250 Gientificos de ftodas as éreas de la Gencia y de toda Espana. Nuestros objetivos son
divuigar la importancia de la Gencia, prormover vooaciones ciendificas y caplar recursos
SCoONOMICOoSs para apoyar grupos de invesligacion y sobre todo para ofrecer contratos para
que los Mmas (jOvenes puaedan coninuar su camera centifica. Dentro de nuestra labor
divuigativa se incluye la realizacion de talleres cientificos, la organizacidn de eventos de
divulgacidn cientifica como “"Ayudar es Divertido®, Ia presencia en diferentas medios de
ocomunicacon {(radio, telewvision, charia TEDx y redes sodcales) y B realizacion de
ponencias en diferentes plataformas de divulgacion (Ciencia a Banda).

Es por aello, que QUEeEraMmos anunNcear dentro de Nuestro Mmarco de actvidades, un acuardo
de colaboracidn con D. Antonio Gonzalez Armas, propéetanc intelectual y director del
programa de radio "Enfermedades Raras™ (EERR), que se emile en directo en LIBERTAD
M oS jueves en horano de 13 2 14, Este acuerdo conlleva que todos los allimos jJueves
de cada mes, en a franjga de 13:30-13:58 del programa "Enfermedades Raras™, Is
asociacion Apadrina a Ciencia s compromete a buscar un centifico’/a especialista para
que divuigus sobre diferentes temas clentificos. El primer programa comenzaria of 26 de
Septiembre de 2019, teniendo en cuaena tambian los dias festivos de 1a ciudad de Madnd.

El presente acuerdo se renovara automaticaments por panodos anuales, siempre que Nno
se incumplan los tdemiinos © una de as partes solicite su finalzacion, con una antealacion
de dos meses 8 su vencimiento.

Madrid, 13 de Junic de 2019

BT

Fdo, Carmen Simdn Mateo.
Presadenta de Apadrina ia Ciencia
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CONVENIO DE COLABORACHIN ENTRE D. ANTONIO GONZALEZ ARMAS Y LA FEDERACION DE
POVENES INVESTIGADCORES - PRECARIOS

La Federacasn de MMeenes Investigadoares {(Fll) asociacsSn sin Snmo de lucoro de dembito
nacional cuyo Tin s representar a2 los jJOvencs Investigadores, v D Antomss Gomneiesr Armas,
prapietania intelectual vy Grector del programa de radio "Enfermedades Raras™ (EERR) que se
emite en directo en Gostiona radio os pecves de 13 5 14 hovras, han germerado s scuerdo Se
ColabOraciOn para desarrOlar wn Droye oo racdicfdnico comgunto.

Es deseo de las parnnes establiecer wna estrecha cofaboracian a objeto de smipuissar el
Comcimiento de jla protiematica v Ia situacaon actual de los jCvenes Investigadores, asi comeo
pramover la divedgaciton cgentitica, mediante 1a colaborackdn perscSdca emn o programa de racddo
*Enfermeadacies Raras™ {EERR) en la cermnerza do oo tal colaboracon porrmntira ! desarroilo
divdgativge de Ia actividad dentifica realizada por inwessigadores espanoices, asi oosnao e
SITOQcCdn v probbdamdtica e a 1+D+i en Espanca v s prmcipales difhicuoflades & B gues se
enfrents @l jJovenm investigadcior.

Solire a3 Dase e €505 antecedentes,. las partes firmantes mandficstan =u wolusviad de
fosrmalizar &l presente Caonvensa de Collboracidn mediante o cual se cemitira un programms e
rackEo en el Gues S espcedrd on tena que Tenga reladdn directa © Indirecta con Ia sibusackon v
problematicas atual ode Ia 1+Dvi, en & cual Particparan unNo O Yyarks representantes de & 7L
Junba & investigadared & SvulEaddras Gantifiead qude raten la Mmisma tammdsizs.

Lo FIl autorice & D Antonss Goescéler Armas, Do @ste acuerdo, a Duscar los patrocinadares
Necesaraas que & Gonskclere Dara s programnas. Dichos patrocinadores, podrdm ponicEaar saes
MAarcas Cormo consicleren conveniemile, GRedro de et Qralen, COm SENTIchO COMEEn Y SemRDre Qo
No e=ntren e=n conflicto con os postulados ode la FRE en AmEae comcreto de los pragramas de
racho.

Lo=s Jdos Frmantes e OOmMmeeoimseten &3 prormoser los programas de rodio deoiird de sass prapisas
capacdades de cormunicacdn. La FiIl bards difusian de os contenidos & Iraves de redes saodales,
W autorira a D Antonio Gonzédler Armnas @ hocer pOablco este acuerdo.




Widget del programa en la web de FEDER

Federacion Espaniola de Enferme X +
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8 enfermedades-rarasorg

coordinacion  con  diferentes
alianzas  internacionales  para
establecer una hoja de ruta
conjunta y asi, garantizar la
calidad de vida de las personas
que conviven con  alguna
enfermedad  poco  frecuente,
independientemente  de  dénde
viva.

Newsletter

iSuscribetel

Recibe cada lunes un resumen
semanal con las noticias mas
significativas sobre enfermedades
raras.

Direccién de email

Acercate al Observatorio Sobre
Enfermedades Raras, un proyecto
para  compartr y  generar
conocimignto  sobre  las  ER,
promoviendo la defensa de los
derachos de quienes conviven
con ellas. Investigamos para
conocer y  conocemos  para
genarar cambios.

Calendario de Eventos

€< Octubre 2020 B8

L M X J ¥V §
28 29 30 4
"

26 27

ofrecemos

Desde FEDER frabajamos  de
manera multidisciplinar para mejorar
asi, Ia calidad de vida de los mas de
tfres millones de personas que
conviven en Espafia con alguna
enfermedad poco frecuente.

Run like a Hero

XV Congreso Macional Cientifico-
Familiar SCDL Esparia

Run like a Hero
XIV Camera Solidaria “Avanzando
Juntos® Memorial “Ismael Araujo

Martin",

Charla - Aceptacidn y normalizacion
de la discapacidad visual

Vamos

Conoce nuestra misidn, vision y
valores a la par que descubres
cual es nuestra hoja de ruta y las
normas que rigen  nuestra
organizacion.

Nuestros amigos

ENFERMEDADES RARAS

CON ANTONIC AS

LIBERTAD FM

NGOsource

Equivalency Determination on File

AELMHU

ASOCIACION ESPANDLA DE LABORATORIDS DE
MEDICAMENTOS HUERFANDS ¥ ULTRAHUERFANDS

Este sitio web utiliza cookies propias y de terceros para adaptarse a sus preferencias y realizar andlisis. Al confinuar navegando acepta nuesira Politica de Cookdes. +Info en palitica de privacidad.




Widget del programa en la web de Somos Pacientes ( Farmaindustria )

do Somos Pacientes X = =4

# somospacientes.com

s p b
multiple
Esclerosis Mdltiple Espafia (EME), miembro de Somos Pacientes, ha puesto en marcha la CONOCE LAS ASOCIACIONES | >
segunda edicion de su campafia ‘El Fantasma de la EM’ para, hasta el proximo 31 de octubre,
dia de Halloween, reunir al mayor nimero de personas dispuestas a combatir la [mas...] :
b b
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PARA ASOCIACIONES DE PACIE... CERMI Y PLATAFORMA DE INFA..  CONCRESO CIENTIFICO-FAMILI...

DESTACAMOS

Ayudas para mejorarla  Alianza para la Avances en el sindrome
calidad de vida en la promocion de los de Cornelia de Lange BREVE MANUAL DE ESTILO Consejos para
esclerosis multiple derechos de la infancia g‘a‘gi'écnatfe's"m""ac"’"es en Somos

con discapacidad
TRASTORNOS DE CONTROL DE IMPULSO Y AULA
JURIDICA SOBRE ACONDROPLASIA Escucha
aqui el dltimo programa de 'Enfermedades
Raras’

Espond“itis en tiempos de En estos momentos se esta
pandemia . S RO cvaluando la eficacia de




Enfermedades autoinflamatorias y COVID-19:
intercambio de experiencias entre pacientes
y familiares con los expertos

Martes, 29 de septiembre de 2020 18.30-20.00h

Sr. Antonio G. Armas  Directory presentador de los programas de radio cientificos « Enfermedades Raras- & «Investigadores por el Mundao-, en Libertad FM

Dra. Inmaculada Calvo Penadés Jefe de Seccidn Unidad de Reumatologia Pedigtrica. Hospital Universitarii Politécnic La Fe. Vialencia
Dr. Jorge Julian Fernandez-Martin  Especialista en Medicina Interna. Hospital Alvaro Cungueiro. Vigo (Portevedra)
Sra. CucaPaulo Noguera Stop FMF Asociacidn Espaniola de Fisbre Mediterrénea Familiar y Sindromes Autoinflamatorios

Evento dirigidoa
pacientes

y asociaciones
de pacientes

f !> NOVARTIS




12:00- 13:18

12:00-12:20

12:20-12:40

12:40-13:00

13:00-13:15

VIl JORNADA INTERDISCIPLINAR
SOBRE AVANCES EN ENFERMEDADES RARAS
Enfermedades raras, una prioridad social y sanitaria
26-FEBRERD-2021
IBIMA-RARE

 Déa Mundial de las E o Bt~ o —

SEGUNDA SESION: ATENCION SANITARIA Y REALIDAD SOCIAL DE LAS PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES
RARAS

Moderadora: Roclo Calve Medina. Hospital Regional Universitario de Malaga.

Aspectos de mejora en la gestién hospitalaria de las enfermedades raras,
Dr. José Antonio Ortega. Director-Gerente Hospital Clinico Universitario Virgen de La Victoria de Malaga.

La visién del paciente,
D. Juan Carrién. Presidente de |a Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

“Pensamiento critico” de un entrevistador de clentificos, en la radio.
D. Antonlo Gonzilez Armas. Profesional de comunicacién. Director de los programas de radio clentificos "Enfermedades
Raras” e “Investigadores por el Mundo™ (Radio Libertad FM).

Coloquio




Xl CONGRESO
INTERNACIONAL DE —
ENFERMEDADES RARAS ™"

XIII Congreso Internacional de Enfermedades Raras
“Nuevas demandas, nuevos desafios™

MIERCOLES 25 DE NOVIEMBRE

16:00-17:30 horas. FUTURO DEL DIAGNOSTICO EN ENFERMEDADES RARAS
Modera: Antonio Gonzilez Armas. Licenciado en Derecho y director de los programas de radio “Enfermeda-
: ores por el mundo™ en Radio Libertad FM.
jagnostica: secuenciacion del exoma y genoma. Yeinny
Pilar Guatizomba Moreno. Médico genetista.
- Incorporacion de la informacion del genoma para la mejora del diagndstico y manejo clinico en pa-
cientes con enfermedades poco frecuentes ar Bolafios. Executive Reproductive Genetics Health and Rare

e mayor demanda en
1alista en Bioguimica

a. Centro de Bioguimica y Genética Clinica Hospital Clinico Umiversitario Virgen de la Arrixaca (Murcia).

Modera: Alberto David Asencio Ibafiez. Investigador del grupo ECO (Estudios Criticos de la Comunicacion)
v vocal de la Fundacion P Frecuente.

- Atencion psicoldgica en cuidados paliativos pedidtricos. Miguel Angel Ruiz Carabias. Director de la
Asociacion de Enfermedades Raras D"Genes.

- Buenas p en enfermedades raras. Testimonio Martha Giménez Torres. Presidenta de 1a Fede-
racion Urug . (FUDI).

- Estudio COVID Iberoamérica. Estrella Guerrero Solana. Project manager Alianza Iberoamericana de
Enfermedades Raras (ALIBER).

- Proyecto de comunicacion: Programa de radio “Enfermedades raras”. Antonio Gonzilez Armas. Di-
rector de los programas de radio “Enfermedades raras” e “Investigadores por el mundo” en Radio Libertad FM.
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VIIl ENCUENTRO IBEROAMERICANO DE ENFERMEDADES RARAS, HUERFANAS O POCO o
FRECUENTES

VIERNES 30 DE OCTUBRE

20:00 h MESA 7: Presenta y Modera: Antonio G. Armas. Director de los dos programas de
radio, Enfermedades Raras e Investigadores por el mundo, en radio Libertad FM.

ASPECTOS SOCIALES, EDUCATIVOS Y PSICOLOGICOS DE LAS ER.

20:00 - 20:15 h: Sentido y Significado de la inclusion en pacientes con Enfermedades
Huérfanas en cinco instituciones educativas. Maria Fernanda Garcia, Fundacion Cronicare

20:15 - 20:30 h: Intervencion educativa en el aula con ninos con Enfermedades Raras y Sin
Diagnostico. Pedro Tudela. Responsable de programas educativos en DGenes.

20:30 — 20:45 h "Derechos y Deberes de la persona cuidadora informal en tiempos de
emergencia sanitaria”. Griselda Rodriguez Ruiz. Trabajadora social Especialista en
Enfermedades Raras. (México).

20:45 - 21:00 h Presentacion del Libro: Para que las Enfermedades Huérfanas dejen de
estar huérfanas en Colombia. Dr German Escobar, jefe de gabinete del ministerio de Salud

21:00 h Tiempo de preguntas, participacion colectiva y cierre de sesion.







YValencia, 2¢ abril 201¢
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IV CONGRESO INTERNACN@NAL

ENFERMEDADES RARAS

Universidad CEU Cardenal Herrera
ALFARA DEL PATRIARCA (Valencia)

El IV Congreso Internacional Educativo sobre ER de FEDER y el CEU podra seguirse a traves de streaming. Ademas, el director del programa

de radio «Enfermedades Raras» de Gestiona Radio, Antonio Armas, emitira en directo desde Radio CEU un programa especial sobre el

Congreso, durante la mafiana del jueves 27 de abril.

Mas informacion e la web del IV Congreso Internacional Educativo sobre Enfermedades Raras.




D#ia. Cristina Barranco Cardiel
Directora
Neomed Technologies, SL

Antonio G. Armas
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Barcelona - Hospital
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Hospital
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Instituto de Investigacion
Hospital 12 de Octubre
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Real ¢ Hustee Colegio Oficial de Farmacéuticos
Fundacion Medicamentos Huerfanos y Enfermedades Raras de fa Provincia de Sevilla
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Asociacion

de ayuda a ASEREMAC
personas cc

albinismo

asociacidédn
enfermedades raras

Entidad de utilidad piblica
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1° Encuentro Iberoamericano
de Enfermedades Raras
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Crenitor
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Apoyanos
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" EUPATI

European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation




FRELIP

Asociacion Internacional de Familiares y Afectados de Lipodistrofias
www.aelip.org




Algunas cartas de participantes

FUNDACION
SINDROME -
D€ WEST O

fundacion @ sindromecewe: Lory

j6 &FRoS de Steros i sindromedenest,on

MINISTERIO % consto smmor
DE CIENCIA Bl Goaicns
E INNOVACION

CENTRO DE INVESTIGACIONES BIOLOGICAS

Estimados compaiieros,

Mi nombre es Luisa-Maria Botella Cubells. Soy investigadora del departamento de Medicina
Celular y Molecular del Centro de Investigaciones Biologicas del CSIC. Ademas soy miembro de
la asociacién espafiola de HHT (Telangiectasia Hemorrégica Hereditaria) y soy investigadora
activa en enfermedades raras.

En Las Rozas, a once de mayo de 2014

Por el presente escrito, quiero reiterar mi mas caluroso y entusiasta apoyo al programa de
Radio Enfermedades Raras dirigido por D. Antonio G. Armas. Las enfermedades raras, son un
conjunto muy grande de diferentes patologias, poco conocidas en la sociedad, para los
médicos y para la igacion. Repr un probl muy serio, ya que afectan a un 4-6%
de la poblacién mundial. Son patologias diferentes (entre 5.000-7.000), cada una de ellas
afectando a menos de 5 personas cada 10.000 habitantes. Por esta circunstancia lo que se
necesita en este campo es difusién, visibilizacion, y exposicién de los problemas de este
colectivo. Las patologias son diversas, los problemas similares. Estamos muy satisfechos con la idad que nos bri i ya que
cobertura fue amplia y extensa y la disposicion de los profesionales de la cadena fue

Estimado Antonio:

El pasado dia 6 de mayo tuve la oportunidad de intervenir en tu programa
radiofonico de Radio Libertad para hablar de lo que es el Sindrome de West y la
Fundacion.

281315, sgin OM del OVOTA QIF: GREINTE58

Gracias a programas como el de Antonio G. Armas, las enfermedades raras encuentran una
difusién y encuentran un micréfono donde exponer los problemas, inquietudes, demandas, estupenda.

incluso posibles soluciones.
Estamos a vuestra disposicion para cualquier otra ocasion en la que querdis

De ahi, mi apoyo incondicional al programa, y la recomendacién de que se siga emitiendo, apoyarnos en la labor de divulgacién de nuestra enfermedad rara y fo
informando y ayudando a un colectivo, en general poco conocido e ignorado en el entorno ocasion para mandarte un fuerte abrazo
médico y social. H
§
: Atentamente
He tenido el gusto y la suerte de pasar por el programa en el 2015, del 28 de Mayo, hablando F ]

de las dificultades de la investigacion en las enfermedades raras, en Espaiia, y me gustaria
poder contribuir, en cuantos programas se me solicite mi participacion, para seguir luchando,
por y para este colectivo. Y eso lo hacen posible programas como el de Antonio G. Armas.

g
&
Felicitaciones a D. Antonio G. Armas, que cuenta con mi admiracién y mi respeto, y 3
felicitaciones al CREER de Burgos, por apoyar este tipo de iniciativas. g
Y para que quede constancia de mi apoyo, firmo en
Madrid a 17 de Junio del 2015 3
- Nuria Pombo San Miguel
| Presidenta Fundacion Sindrome de VWest

PREMIO VEATICE 2007 . PREMIO DIARIO NEDICO 2008 — TROFEQ SOLIDARIDAD
I 'sA NADAID 2009 . TROFEO FONENTO DEFORTE FICNS 2010 - PRENIO FUNDACION
PEUGEQT 2001 — PRENIO NEVA 2012 — PRENIO SONBISAS DULCES 2013
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Madrid, 19 de junio de 2015

Estimado Sr. D. Antonio Gonzilez Armas,

Por la presente certifico que participé en un programa de radio " Enfermedades Raras"
que usted mismo dirige y presenta, informando sobre las actividades del Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras, [IER, ISCIII, en calidad de director de dicho
1IER. El programa ya ha entrevistado a varios profesionales del Instituto, ayudando a
conocer nuestras actividades.

Asimismo, considero que este programa cumple una funcion social importante, porque
coadyuva mediante su divulgacion al conocimiento, concienciacion de los problemas
que afectan a estas personas y comprension de los ambitos sociosanitario y educativo de
las enfermedades raras.

Manifiesto mi apoyo y recomendacion al proyecto para que siga emitiéndose en radio.

Atentamente,

Manuel Posada de la Paz
Director
Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras




Barcelona ,24 de novembre 2015.

Apreciado Sr. Armas

El motivo de la presente , es para manifestar nuestro agradecimiento a su programa, y el

apoyo que éste brinda a la difusién de las enfermedades minoritarias.

Desde FECAMM, valoramos enormemente la existencia de este programa, ya que son

pocos los medios que de una manera continua nos tienen en cuenta.

En nombre de FECAMM y el mio propio, gracias por el monografico que nos ha realizado,
y la oportunidad que nos da, para explicar la misiéon de nuestra federacion, y poder llegar

al maximo de afectados.

Saludos cordiales

Ana Quintero Martinez
Presidenta

HOTEL D'ENTITATS CAN GUARDIOLA
c) Cuba, 2.- 08030 Barcelona - Telf: 93 311 06 15 /www.fecamm.org e-mail: info@fecamm.org
NIF:G-63549257

A Coruiia, 23 de Noviembre de 2015

Ala: Antonio G. Armas
Gestiona Radio

Estimado Sr. Antonio G. Armas:

El motivo del p escrito es irle nuestro agradecimi por haber hecho
posible la pamcnp‘cm de la Federacion Gallcga de Enfermedades Raras ¢ Cronicas-
FEGEREC, en el progr dedicado a estas d poco fi a través de Gestiona
Radio.

La participacion en el progr del equipo directivo, representado en esta ocasion por
hpluldenudelaemmd.ydcl equipo ejecutivo a través de su directora sociosanitaria y su
trabajadora social, ha sido una oportunidad ya no solo para difundir la labor asistencial
sociosanitaria que se realiza desde la sociedad civil a través de FEGEREC, sino también para
dar una mayor visibilidad a estas enfermedades que se estima que padecen unos tres millones de
personas en nuestro pais y acercar con nuestra voz, a través de un medio de comunicacion tan
accesible como es la radio, la experiencia, ¢l esfuerzo, la implicacion, el buen hacer, la ilusion y
sobre todo, la esperanza de cara al futuro, para las familias que dia a dia tienen que afrontar la
Surk tealidad de catss enformidad

Gracias por poner a nuestra disposicion una plataforma ldénupnnexpreurypm
har a las p que pad estas dolencias y a los profesionales que
su salud.

Las enfermedades raras son mayoritariamente cronicas. Una vez que se diagnostican,
acompaiian a la persona a lo largo de toda su vida, con un impacto realmente dramatico en todos
sus ambitos. Afectan a poblacion pedidtrica, jovenes, adultos y tercera edad. Los medios de
comunicacion las ponen en su punto de mira fund: | ante imi muy

concretos, como puede ser el Gltimo dia de febrero, con motivo de la celebracion del Dia
Mundial de las Enfc dades Raras. El resto del afio son pricticamente invisibles, como si sélo
existiesen para quien las padece o las trata.

Un programa especifico en estas enfermedades como el que usted dirige, no sélo es una
gran oportunidad, sino una necesidad, mclusomeamcrhndccnqucesmhmmcurso

terapéutico para mejorar la salud de las de estas dolencias. En las enft dad,
raras lodos somos necesarios: pacientes, familias, investigadores, personal sanitario,
y por progr como el de Gestiona Radio, que permite visibilizar y

difundir conoc:mlcmo en Iodo lo que rodea a estas enfermedades.

Pornlnmunséloexprtnrunduooynm idad resp al progr que la
frecuencia a la hora de poder participar p periencias y imi sea mis
ﬁwuemcynomhecholuhdohs que pad una enfermedad rara, sus familias y

inculadas a estas d i itan el apoyo de esta plataforma. Gracias
pouumsponnblhdndsoculcmcmsdolmus
Un afectuoso saludo
Francisca Luengo Milara Carmen Lopez Rodriguez
Presidenta FEGEREC Directora Sociosanitaria FEGEREC

™




COMPLEJQ HOSPITALARIO DE TOLEDO S

NOTA PROGRAMA ENFERMEDADES RARAS

FECHA: Toledo, 22 de junio de 2015 A Programa de Enfermedades Raras
De: Area de informacién y Doc. Clinica

D. Antonio G. Armas

ASUNTO: Apoyo al Programa de Enfermedades Raras de Gestiona Radio

Recientemente he tenido el placer de haber participado como ponente en el
Programa de Enfermedades Raras emitido por Gestiona Radio y dirigido por D.
Antonio G. Armas.

Como médico especialista en Salud Publica y Epidemiologia y responsable dg
los Sistemas de Informacién y Documentacién Clinica del Complejo Hospitalario de
Toledo, me parece esencial |a existencia y continuidad de un programa radiofénico
Mbodemgén«oqu,ademadosuhbordwulgaﬁvnmnchlmmde
visualizar de manera proactiva todo lo relacionado con las enfermod-des raras,
ofrece un servicio publico de promocion de la salud y educacién sanitaria.

Médico Responsable de los Sistemas de Informacion y Documentacion Clinica

Fdo. Bashir Saiegh Saiegh.

DOCUMENTAL  £1INICA

i’] REGISTRO
COMPLEJO HOSPITALARID BE TOLECD

22 JUN 2013

Anctacion N.°

Sr. Antonio Armas

Barcelona, 25 de noviembre de 2014

Apreciado Antonio:

Por la presente la Federacién Espanola de Enfermedades Neuromusculares -
Federacion ASEM - quiere agradecer la labor de divulgacion y concienciacion
de las enfermedades poco frecuentes y en concreto de las enfermedades
neuromusculares que realiza a través del programa de radio Libertad FM
“Enfermedades Raras”.

Reciban un afectuoso saludo,

f‘!'iﬁrm—.
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Fdo. Antonio Alvarez Martinez
Presidente Federacion ASEM
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PRINCIPE FELIPE
CENTRO DE INVESTIGACION

En Valencia a 25 de noviembre de 2015

A quién pueda interesar:

Por la presente confirmo que he participado en el programa de radio " Enfermedades
Raras" que dirige y presenta D. Antonio G. Armas, en calidad de Director del
Departamento de Genémica Computacional del Centro de Investigacion Principe
Felipe v director del BiER, la unidad de bioinformaitica en enfermedades raras del
CIBERER. Quiero agradecer la labor de divulgacion y concienciacién de las
enfermedades poco frecuentes a través de este programa.

bogm\o

Dr. Joaquin Dopazo
Director Departamento de Genémica Computacional

Tek +34 96 326 9 B0 - Fax. +34 96 328 97 01/ www.ciples | Fundacion consbluida por | Generalilal Valenciana y Bancaja. Reg. 91-Vels. CIF G4b82342
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Fondo Europeoc
CONSELLERIA DE SANITAT e DesarroSio Regional




ASOCIACION ESPANOLA DE LA ENFERMEDAD DE BEHCET

Madrid, 19 de junio de 2015

Estimado Antonio,

Queremos agradecerte la oportunidad que nos diste el pasado dia 4 de junio, al tener
un monografico en tu programa Enfermedades Raras (Gestiona Radio), para hablar
sobre la Enfermedad de Behget desde varios puntos de vista al contar con varios
invitados: el doctor Norberto Ortego (investigador), el doctor José de la Mata (dinico)
¥ yo mismo Gonzalo Aldeanueva, como representante de la Asociacion.

Nos parece una iniciativa pionera en Espafia ya que hasta ahora y que nosotros
conociéramos, no existe nada parecido en los medios de comunicacidn habituales.
Apoyamos y aplaudimos tu programa, tan importante para la VISIBILIDAD de tantas y
tantas enfermedades raras que actualmente existen en nuestro pais (y en el mundo
entero en general). 5e han llegado a identificar cerca de 8.000 patologias raras y
ultrararas.

Para cualquier cuestion en la que podamos ser Util a ti o al programa en la medida de
nuestras posibilidades, no tienes mas que llamarnos.

Mil gracias de nuevo, Antonio.
Seguimos en contacto.

Un abrazo.

Fdo: Gonzalo Aldeanueva Serrana

Presidente

S

o Iy
o %
¥ <
ESCLERODERMIA

Los afectados de esclerodermia somos una excepcion dentro de la
sociedad. Somos una minoria. En Espafia se calcula que poco mas de
9.000. Pero siendo unos pocos, junto con el resto de enfermedades raras,
mas de 7.000 distintas, formamos mas de 3 millones de personas en este
pais. Queremos dejar de estar ocultos, olvidados porque somos personas
con una enfermedad rara (3-5 personas cada 10.000) pero tenemos
nuestros derechos, necesitamos a los medios de comunicacién para
hacer visibles nuestros problemas de orden médico, social y laboral.

Si no conseguimos dar a conocer esta enfermedad seguiremos con
nuestras penurias, dolores y sorpresas. Si logramos detectar a tiempo los
sintomas retrasaremos la aparicion de problemas de salud, casi
irresolubles y sobre todo que si seguimos invisibles no se capacitaran
médicos, mi se investigaran causas, m los laboratorios haran
medicamentos especificos y sobre todo no habra cura. Los medicamentos
que sirven para paliar los efectos de la enfermedad te producen efectos
secundarios que hacen dafio. Hay una caracteristica que viene a agravar
aun mas la problematica y es que, de cada 10 afectados, 8 son mujeres.
Se acentilan las distancias sociales y laborales de un colectivo que no lo
ha tenido facil para su inclusién. Los mismos sintomas son
especialmente duros para poder seguir trabajando.

Es muy importante que hayan medios donde poder dar a conocer al
resto de la sociedad nuestras enfermedades, hacerlas visibles, crear
conciencia. Por todo ello, desde la Sociedad Espariola de Esclerodermia
queremos agradecer a Antonio G. Armas su labor en Radio Libertad, con
el programa Enfermedades Raras, donde nos sentimos apoyados y donde
se nos permite transmitir nuestras inquietudes y ser oidos. Ojala
tuviéramos todas las Asociaciones mas oportunidades y mas sitios donde
poder hacer llegar nuestras palabras a todo el pais.

Somos una minoria de mas de tres millones de personas.
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UNIDAD FUNCIONAL DE INVESTIGACION EN
ENFERMEDADES CRONICAS (UFIEC)
Campus Majadahonda (Madrid)

Por la presente, certifico que yo D. JUAN MANUEL LUQUE SANCHEZ participé como
invitado en el Programa Monogréfico de Radio sobre Enfermedades Raras de la cadena
GESTIONA RADIO que dirige y presenta D. Antonio G. Armas, el dia 14 de Mayo de 2015,
cuyo tema versé sobre “ La Bioinformética y su aplicacién al Diagnéstico Molecular de
Enfermedades Raras”., manifestando también mi claro apoyo al Proyecto.

Y para que asi constg, firmo la presente en Madrid a 17 de Junio de 2015:

Fdo.: Juan Manuel Luque Sanchez

Bidlogo molecular y Bioinformatico

Unidad Funcional de Investigacién en Enfermedades Crénicas (U.F.LE.C.)
Instituto de Salud Carlos III (ISCIII)

Campus Majadahonda

28220-Madrid

Avda. Monforte de Lemos, 5
Pabellon ..

28029 Madrid
Tel.:91822........

Profesor A.
o Departamento de Fammacologia
I B Facultad de Medicina
W2 Universidad Complutegse
._»;ﬁ;b 26040 MADRID (ESPANA)
o Tel. +34 (1) 304 71 88
UNIVERSIDAD COMPLUTENSE Email: acogolludo@med ucm.es
Madrid, 26 de Junio de 2014
Estimado Sr Armas,

Quisiera manifestarie que ha sido un verdadero placer haber participado en la
difusion de la investigacion en Hipertensidn arterial pulmonar dentro del programa
“Enfermedades raras™ que usted dirige. Le reitero mi disposicion a colaborar de
nuevo con usted en el futuro si asi lo cree conveniente.

Reciba un cordial saludo,

Firmado Dr. Angel Cogolludo
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Contactos de LinkedIn, junio de 2022
(+ 18143)

Usuario: Antonio Gonzalez Armas
* Noviembre 2015 (+3.100)
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-
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Son Enfermedades Raras
Junio 2022 (4353)
Antonio Armas §]
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ALGUNAS MENCIONES

“VIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA
DIA A DIA, MANO A MANO”

1l ENCUENTRO NACIONAL DE FAMILIARES Y AFECTADOS

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES
Del 25 al 28 de Febrero 2015

17:00 Llegada y acomodacién

20:30-21:30 Cena (cafeteria)

08:30-09:30 Desayuno (en cafeteria)

10:00-11:30 Bienvenida I/l Encuentro Nacional Dia Mundial ER Lugar: Aula 3
Aitor Aparicio. Director del CREER.
Presentacion del grupo: Marta Fonfria CREER

11:30-12:30 Taller "Musicoterapia”. Coordina: Silvia Molia y Sonia Fernandez.
Logopeda y Fisioterapeuta CREER. Lugar: Gimnasio.

12:30-12:45 Tiempo Libre

13:00-14:00 Programa de radio en directo Antonio Armas "Programa Especial.
Dia Mundial ER”. Lugar: Salén de Actos

14:00-15:00 Comida (cafeteria)
16:30-18:30 Taller "La nutricién en las enfermedades raras”. Lugar: Cafeteria

- Dra. Joima Panisello. Directora de FUFOSA Fundacién para el
Fomento de la Salud.

- Miguel Cobo Finalista del Programa de tv Top Chef.
- Gerardo Mateo Presentador de Canal 8 Burgos

20:30-21:30 Cena (cafeteria)

PP-ENC-01.02

'utonomia

ersonal
p HG IMSERSO

El programa de radio «Enfermedades Raras» se
muda a Gestiona Radio

18/02/2015S0mos Pacientes

El programa de radio «Enfermedades Raras», que dirige Antonio G. Armas y con el que colabora Somos
Pacientes, cambia de frecuencia y de dia de emisién. A partir del 19 de febrero, el espacio pasa a emitirse cada
jueves, de 13.00 a 14.00 horas, a través de la sintonia de Gestiona Radio. El estreno en la nueva emisora sera
con un especial en torno al Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que se celebrara el préximo 28 de

febrero.

«Enfermedades Raras» tiene por objetivo informar y concienciar sobre las enfermedades poco frecuentes, patologias
que en su conjunto afectan a cerca de 3 millones de espafioles. Cada semana, el programa nos acerca a una
enfermedad rara en concreto y, para ello, las asociaciones, federaciones y fundaciones de pacientes abriran el
programa para desgranarnos, desde un punto de vista siempre positivista, cuales han sido los planes de actuacion de

sus entidades que han provocado una mejora en el bienestar de sus asociados.

Ademaés de los aspectos politicos y legislativos, la investigacion cientifico-médica también tiene un papel
predominante en «Enfermedades Raras», en el que un especialista ofrece informacion sobre la patologia tratada en
cada programa desde dos puntos de vista diferentes: de una manera comprensible y cercana para los oyentes sin
formacidn especifica en el &mbito sociosanitario; y de forma cientifica, dirigiéndose principalmente a los
profesionales sanitarios. Muchas enfermedades de esta indole necesitan ser tratadas dia a dia con personal
sociosanitario de apoyo; por ello, logopedas, terapeutas, psicélogos y fisioterapeutas, entre otros, conformaran una de

las principales secciones del programa.

En definitiva, «<Enfermedades Raras» se presenta como un programa multidisciplinar, con multitud de agentes
implicados, que pretende ser un referente informativo, divulgativo y cientifico sobre las enfermedades poco
frecuentes. El programa puede seguirse en directo a través de las siguientes frecuencias de Gestiona Radio: 108.0 en
Madrid; 107.1 en Valencia; 94.8 en Granada; 98.1 en Andorra; 95.1 en Oviedo, Gijon y Avilés; 87.5 en Alicante;
100.4 en Bilbao; 92.2 en Castellén; 107.8 en El Puerto de Santa Maria (Cadiz); 105.2 en Toledo; 94.0 en Tenerife;
94.3, en Pontevedra; 93.1 en Ferrol; 99.6 en La Guardia; 94.7 en Ponteareas; 102.5 en Vilagarcia de Arousa; 107.2 en
La Corufia; 101.5 en Cartagena; 92.6 en Murcia; 99.7 en Zaragoza; 92.2 en Marbella; 103.0 en Palencia; 92.6 en
Valladolid; y 101.6, 91.7 y 107.1 en Gran Canaria.




Universidad Complutense de Madnd
Vicerrectorado de Transferencia del C tento y Emprendinent.
Oficina de Transferencia de Resultados de Investigacion (OTRI)

Las enfermedades raras se
hacen oiren la UCM
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A pesar de llevar el apellido de “poco frecuentes”, las enfermedades
raras afectan a mas de tres millones de personas en nuestro pais. Para
impulsar su investigacion, la Universidad Complutense de Madrid y
Gestiona Radio dirigen el proyecto de divulgacion cientifica
UnivEERRsiIdad Complurense, cuatro seminarios que coinciden con el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras que se celebra hoy.
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Las enfamedades raras se oF en & proy UnivEERRSsIdad Compiutense. |
irene Cuesta — Sinc.

MARIA MILAN | Cerca del 8% de la poblacion padece una enfermedad rara,
un porcentaje significativo en su conjunto si no fuera porque existen entre cinco
y siete mil patologias cuya caracteristica principal es su prevalencia: menos de
un caso por cada dos mil. De ahi su denominacion de “poco frecuentes™.

Comprometida con la mision de visibilizar e investigar estas dolencias, la
Universidad Complutense de Madrid (UCM) se ha embarcado en
UnivEERRSsidad Compiutense, un proyecto de divulgacion cientifica con el
programa Enfermedades Raras dirigido por Antonio Armas en Gestiona Radio.
Investigadores de la UCM, jovenes que esta realizando su tesis doctoral y
personal sanitario de hospitales madrilenos participan en este ciclo, que consta
de cuatro seminarios y se celebra el altimo jueves de cada mes en la facultad

de Medicina.
Om&m“yam d C de Madrid
Email: uoccucmEbucmes 913946369, Faculad de 7 y 8. (J Doctor Severo Ochoa 7.

2B0490 Madrid. lllp.lmwal-
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QUIENES SOMOS ~ GRUPOS ~

Centro de Investigacion Biomédica en Red
Enfermedades Raras
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Destadan ba relevandia de la pérdida auditiva en enfermedades raras en el Dia Mundial de L Sordera

Destacan la relevancia de |a pérdida auditiva en enfermedades
raras en el Dia Mundial de la Sordera

«J

CIBER | lunes, 3 de marzo de 2021

Isabel Varela-Nieto, jefa de grupo de la U767 CIBERER, ofrecio una extensa entrevists sobre los diferentes tipos
de hipoacusia y la importancia de la investigacion en el especial ";Qué sabemos de ia sordera?" de! programa
radiofonico Enfermedades Roros el pasado 4 de marzo. Este programa, que presenta Antonio G. Armas, se emite
cada jueves de 20 a 21h en Libertad Fi.

| Ultimas Noticias

n, Destacan la relevancia de la pérdida
e '\,l % auditiva en enfermedades raras en el
onpﬁ Dia Mundisl de I Sordera

Mejoran |z eficacia y pracizion de Ia
E edicion genomica para el tratamiento

oe |z epidermolisiz bulloza

i Nuevo seminario sobre terapia genica
- en enfermedades raras para pacientes
y familias el 17 de marzo

Logran revertir I3 fibrosis pulmonar en
modelos murinos con nanoparticulas
cargadas con un péptido

‘Silencio'y ‘Gota 3 gota|, ganadoras del
primer Concurso CIBERER de Fotografia
sobre Investigacion en Enfermedades
Raras




TARGET DEL PROGRAMA

3. Personas Fisicas

a Qvyentes no afeCtados O impliCados Con persohas que padezCah E.R

a [Las personas con E.R., en [as etapas infantil, juvenil ¥ adulta, Con (as
CaracteristiCas siguientes, entre otras:

- Que presenten déficits o discapacCidades susceptibles de intervencion.

- Que requieran pautas educativas, intervenciones psicologicas,
logopedas, asistentes sociales...

d LLas familias Y cuidadores de |as personas con E.R.

Q [,os profesionales, |0s doCentes ¥y Otras personas gue
trabajen Conh 0 para personas con Enfermedades Raras.



b. Personas Juridicas

d

d

[Las Instituciones publiCcas, privadasy centros de investigacion
Gue trabajen Con O para personas con Enfermedades Raras.

[Las ONG’S de personas con Enfermedades Raras.
Cualquier Compafia o0 Entidad que tengan relacion directa o
indirecta con |os ambitos de la Salud ¥y Asuntos SocCiales.

O TRedes Sociales.

a Qtros Medios de Comunicacion.
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Universo:
Pablacién mayor de 15 afios.

o o o | Fecha del estudio:
06 7/ 2018
26 Muestreo probabilistico, aleatorio simple (dos sigma)
2 slgma

NOmero de entrevistas telefénicas: (En el conjunto de |la cadena)
402

Error maximo sobre el total de la muestra:
4,99%

Empresa que realiza el estudio:
GD INFORTECNICA - www.infortecnica.com

Puede verificar la autenticidad de los datos del estudio consultando la web:
www.audiencia.org o en www.audimedia.net
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AREA

Comunidad de Madrid

Area de realizacion del estudio:
Comunidad de Madrid
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Poblaciéon del drea encuestada:
6.420.000

Poblaciones:
Todas




a RESULTADOS
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(5} Area: Comunidad de Madrid

Conccedores de 1a emisora
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Tiempo de audiencia diaria

o e 1,0 13,1 112.:305

minutos / persona minutos / persona total horas

@ Universo: Poblacién general Poblacién que Poblacién general
sigue la emisora

Ultima vez que siguié la emisora

o [ -~
De 2 a 7 dias
I -

0,0% 1,0% 2,0% 3,0% 4,0% 5,0%

De 8 a 30 dias

@ Universo: Poblacion general
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= RESULTADOS POR FRANJAS HORARIAS
4 ¥ Area: Comunidad de Madrid

Preferencia horaria (Resultado general)

60%
50%
56,1%
0%
30% -
20%
10% - 22,9% 21,1%

0%

@ Universo: Poblacién que sigue la emisora

Resultados generales - 8 horas
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@ Universo: Poblacion general




RESULTADOS POR SEXO Y EDAD
Area: Comunidad de Madrid

@ Conocedores de la emisora

B I o
B I o
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0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%
@ Universo: Poblacién general
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Proyecto MASCOVID - CSIC : Investigacion y disefio de
material y actividades de divulgacion cientifica, sobre
COVID-19, destinados a los jovenes de la poblacion
espanola.

En el programa de radio cientifico “"Enfermedades Raras" ,
numero 318, presentado y dirigido por Antonio G. Armas,
que se emitira en Radio Libertad FM (www.libertadfm.es ),
el jueves 16/12 de 20 a 21 horas, entrevistaremos a la Dra.
Mercedes Jiménez, Dra. Luisa Botella y al Dr. Angel Cuesta.
Colaboraran también alumnos y profesores, de los
colegios Salesianos Carabanchel y Santa Rafaela Maria.

Financiado por % ESPARA 5 GEle?  sALUDGLOBAL
i6 * COBEANO  PasTEnG

la Unién Europea 4 PUEDE. — HENR e C s Ic

NextGenerationEU ) N B M

Margarita Salas
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Estimado Antonio,

Con motivo de nuestro 102 Aniversario, la Asociacion SFC-50M Madrid quiere
reconocer la solidaridad de aguellas personas que han contribuido con su esfuerzo y
colaboracion a apoyar esta asodacion, sus causas o @ sus asociados.

Este apoyo incondicional nos permite desarrollar actividades que redundan en
beneficio del colectivo al gue representamos. Debido a las importantes limitaciones
tanto fisicas como econdmicas que implican estas patologias, consideramos de un gran
valor cada aportacion solidaria.

Por todo lo expuesto, nos complace otorgar el siguiente mérito a

St
=3

D. Antonio Gonzalez Armas

Solidario con SFC-SQM Madrid

Asi mismo, se le hard entrega de una insignia que conmemora este

reconocimienta.

Muestra asociacion gueda etermamente agradecida por su colaboracion y
espera gue podamos celebrar mas logros conjuntamente.

—_ » 1
k-
‘F';_..—F"'-.‘_ Lnll
Maria Lopez Matallana
Fdo.: Presidenta de SFC-50QM Madrid

Aspciaciin SFC-50M Madrid
whanw sfCsgm_com
CIF G-B6048444
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SO GANADORES PREMIOS REFERENTES

Radio Antonio G. Armas
Prensa Luis de Haro

Television La Ciencia de la Salud
Divulgador - -~ Noah Higon Bellver
Investigador Carmen Espinos
Proyecto de Investigacion Gema Esteban Bueno
Clinico Angels Garcia Cazorla
Terapeuta Cristina Olmo Paniagua
Ayuntamiento Solidario Cheste, Valencia




Fundacion

ONCE

“Premios Inclusivos 2017".
10 de Mayo de 2018
a las 18:00 horas.

En conmemoracion del Décimo Aniversario de INCLUSIVE,
se procedera a la entrega de los “Premios Inclusivos 2017".

‘AL VOLUNTARIADO
Da. Lara Morello
Presen.ta - A LAS FAMILIAS
Euprepio Padula D2. Maria del Carmen Gonzalez Riera

D2. Blanca Gomez Garcia

D2. Maria del Carmen Gémez Garcia

-AL COMPROMISO SOCIAL

Grupo Adecco

-A LA CAPACIDAD Y AL ESFUERZO PERSONAL
D. Yuri Cordero Bohorquez

LUGAR .

D. Pedro Lainez
FUNDACION ONCE A LA INFORMACION Y SENSIBILIZACION
C/ de Sebastian Herrera, 15 D. Antonio G. Armas
28012 Madrid - A LA TRAYECTORIA PROFESIONAL
< ® Embajadores Da. Belén Fajardo

D2. Carmen Pérez Anchuela
- PREMIO INCLUSIVO 2017
D. Santiago Alcanda

Inscripciones en el siguiente email: **i- 7
info@fundacioninclusive.org &5 aeF @)
INCLUSIVE  FONBACIONES
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Enffermedades raras

EN LIBERTAD FM

www.antonioarmas.com

www.antonioarmas.com

Todos los PODCASTS Todos los PODCASTS
° o/ . ]
Plataforma de comunicacion de Untonio G. Clmas
Programa N2 337 - Programa Ne 161
Martes 17/05/22 Radi®@ior.o Sabado 21/05/22
19-20 H leel’fdd 20-21 H
Sabado 21/05/22 www.libertadtm.es Domingo 22/05/22
21-22 H Escucharlo aqui 19-20 |.|
en directo
Dra. Beatriz Morte Molina Robética auténoma en la

construccion

Prieto £

Diagndstico de enfermedades raras
Pacientes no diagnosticados

Ciberer

g o Grbgleligugaia cnla
[‘nlumul :rlr S Fl.;: 1S
NYU ABU DHABI
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construction research group

Qe

Mediacion: evitando juicios

D2 Pilar Azorin y D2 Rocio Sempere

/@Q\

X

Dra. Rocio Talaveron Aguilocho
El sistema inmune en el tratamiento
contra los tumores cerebrales

SE'BBM
g, 3S

5 FUNDACION
iAo Comfan e ARG Procuradoras.Mediadoras
En confianza

ul I6n (Emiratos Arabes)

R_Gdi;—\\lozo
Libertad

www.libertadfm.es

Diagnédstico de enfermedades raras.

Pacientes no diagnosticados.
En el programa de radio cientifico “Enfermedades Raras*,
nimero 337, presentado y dirigido por Antonio G.
Armas, entrevistaremos a la Dra. Beatriz Morte Molina.
Agradecemos a CIBERER, su colaboracion para gestar
esta entrevista. ' !"’1

Ciberer

Centro de Investigacion Biomédica
Enfermed;des Rtr;s

Martes:17/05:19-20H
Sabado:21/05:21-22H

Rlei\\mzo
Martes:17/05:19-20 H Libertad
Sabado:21/05:21-22H
www.libertadfm.es

El sistema inmune en el tratamiento

contra los tumores cerebrales
En el programa de radio cientifico “Enfermedades Raras*
numero 337, presentado y dirigido por Antonio G.
Armas, entrevistaremos a la Dra. Rocio Talaverén
Aguilocho. Agradecemos a la Sociedad Espafiola de
Bioquimica y Biologia Molecular, su colaboracion para
gestar esta entrevista. |
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Enfermedades Raras

Martes 19-20 h y sadbados de 21-22 h

www.radiolibertad.es www.antonioarmas.com

Antonio G. Armas
Radio Libertad
Rddi;‘\\lozo info@radioenfermedadesraras.com
Libertad 636 662 197
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