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El programa ha alcanzado acuerdos escritos y verbales o colaboraciones con, entre otros

muchos:

- FEDER (Federacion espafiola de enfermedades raras)

- Fecamm

- Fegerec

- Federacion ASEM (Enfermedades Neuromusculares)

- Somos Pacientes, dependiente de Farmaindustria.

- CREER (Centro de referencia estatal de enfermedades raras y sus familias)

- CIBERER (Centro de investigacion biomédica en red de enfermedades raras)
- ISCllL...

- Universidad Complutense de Madrid

- COSCE (Confederacion de Sociedades Cientificas de Espafia)

Colaboraciones con:

Instituto de Salud Carlos Ill. Instituto de Neurociencias CSIC-UMH. Alicante...
Centro de Investigacion Biomédica de Bellvitge en Barcelona...

Multitud de hospitales en toda Espafia: Hospital La Paz, Doce de Octubre, Germans Trias i Pujol
de Badalona....

Sociedades profesionales: COSCE

Multitud de investigadores cientifico-médicos y profesionales del ambito sanitario y socio
sanitario.

Universidades publicas y privadas

Fundaciones publicas y privadas, etc..
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amigos y oyentes, les informamos de la programacion de radio de la semana.

Exfowadadis varac

EN GESTIONA RADIO

Programa N2 2
Martes 18/09/2018
Hora: 12:05-13 h.

v Investigadora espafiola en
Japon.

v" Nuestro corresponsal de Jap6n
en Espafa.

v' Embajada de Japén en Madrid.

*Todos los podcasts se podran escuchar en la web

www.investigadoresporelmundo.com
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Como consecuencia de la entrada en vigor del

Programa N2 184
Jueves 20/09/2018
Hora: 13:05- 14 h.

v’ Personascon necesidades
diferentesy el golf.
v’ La economiaen los

medicamentos huérfanos.

*Todos los podcasts se podran escuchar en la web

www.radioenfermedadesraras.com
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Enfmedates Ras

6n de Datos (RGPD) el 25 de mayo de 2018,

nos ponemos en contacto con usted para informarle de que los datos de contacto gue nos facilitd, estén siendo tratados por los

Pi de Radio " Raras"e"

nueva normativa y con el nico fin de o

por el Mundo” con todas las medidas de seguridad exigidas por la

y que tratard el p de radio cada

semana. El programa no comparte sus datos con terceros y los conservara mientras usted no manifieste su oposicion al

tratamiento.

Si desea darse de baja en nuestro directorio de correo electrénico, podrd hacerlo a través esa direccién de

correo "comunicacion@antonioarmas com”

Un afectuoso saludo,

Antonio G. Armas

636 66 21 97
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Estimados amigos y oyentes, les informamos de la programacion de radio de la semana.
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Enfermedades raras

EN GESTIONA RADIO

www.gestionaradio.com

Programa N2 3
Martes 25/09/2018
Hora: 12:05-13 h.

Investigadora espafiola en Suecia

Asociacion de Investigadores
Espafoles En Suecia

Centro Espaiiol de Investigacion
“Basque Centre On Cognition, Brain
And Language “

www.investigadoresporelmundo.com
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BASQUE CENTER
ON COGNITION, BRAIN
AND LANGUAGE

Programa N2 185
Jueves 27/09/2018
Hora: 13:05- 14 h.

Escuela de Formacion
CREER - FEDER

Proyecto Conjuntos; Premios
Fundacion FEDER

*Todos los podcasts se podran escuchar en la web

www.radioenfermedadesraras.com
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DE SERVICIOS SOCIALES
E IGUALDAD
MINISTERIO
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Centro de Beferencia Estatal para la 2tencidn a las
persanas con enfermedades raras y sus familias



Colaborador de genética, 2017-2018

NIMGenetlcs

) - New Integrated Medical Genetics

Otros colaboradores
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PROYECTOS CONJUNTOS CONSOLIDADOS
2017-2018

UNLVERSIDAD EDHfEDEHHEI'ﬂ;'I DE SOCIEDADES
COM PLUTENSE CIENTIFICAS DE ESPANA

MADRID
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DEPARTAMENTO DE BIOQUIMICA Y
BIOLOGIA MOLECULAR I

Ciudad Universitana s/m. 28040 Madnd
Telefono 21 304 14 568 Fax: 21 304 168 o1

A QUIEN PUEDA INTERESAR

La Umiversidad Complutense de Madnd, a ftraves 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
mmkhnmmxm%mmmmmm%m
usando el potencial gue aporta el programa dingido por Antonio G. Armas. Lo consideramos una
herramienta muy interesante para la formacon de los estudiantes del area de Ciencias de Ia Salud vy
un compromeso con la divulgacion de la actividad centifica que desarrollamos en nuestros grupos de
mnvestigacion. Hemos desarrollado un calendarnio para el afno 2017 que se inicara el 26 de enero con
una penodicadad mensual. El formato de los programas gue ya tenemos disefiados incluye tener un
seminanco ablerto 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 emutido a traves del programa de Gestiona Radio (se enmutira directamente desde la Facultad
de Medicina de la Universadad Complutense), en el que participaran tanto ese mvestigador como otros
mvestigadores, especalmente investigadores jovenes gue estéen realizando la tess 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 primeros cuatro meses del afno 2017
es la gue se indica a continuacion:

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

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

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

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

Atentamente

Jawer Fermandez-Rui=,

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

Telefono: 34913941450

e-mail: gir@med ucm es



Universidad Complutense de Madnd
Vicerrectorado de Transﬁam del

Las enfermedades raras se
hacen oiren la UCM

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
UnivEERRsidad Complurense, cuatro seminarios que coinciden con el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras que se celebra hoy.
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Las enfermedades raras se hacen o 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 Compluitense de Madrid (UCM) se ha embarcado en
UnivEERRSsidad Complutense, 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 madrilefios participan en este ciclo, que consta
de cuatro seminarios y se celebra el Galtimo jueves de cada mes en la facultad

de Medicina.
© Unidad de Cultura Centifica y de Divuligacidn — L d C de
Emad: ucoxmabucm es 913946369, Faculad de Medicina. 4 7y8 O Dx = Ochoa 7.




CoONCE

CORFEDERACION DE SOCIEDADES
CIENTIFICAS DE ESPANA

COSCE (Confederacion de Sociedades Cientificas de Espana), y 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 y las 14 horas, se
emitira un programa de radio en el que participara una sociedad cientifica — asociada a
la COSCE y 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
investigacion terminados y/o en curso, relacionados con las enfermedades raras.
Comunicar jornadas especificas de investigacion 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
identificacidn y contacto de las posibles sociedades y ponentes a participar.

COSCE autoriza a D. Antonio Gonzalez Armas, bajo este acuerdo, a buscar los
patrocinadores necesarios que €l considere para su programa. Dichos patrocinadores,
podran publicitar sus marcas como consideren conveniente, dentro de un orden, con
sentido comun y 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 comunicacion. COSCE autoriza a D. Antonio Gonzalez Armas a
hacer publico este acuerdo. La divulgacion de los programas de radio y difusion 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.

s

==

s )/ —
156 e

Nazario Viartin
Presidente

COSCE

SeEcRETARIA TECNICA | Sicilia 253, 68° 42 - 08025 BARCELONA | Tel.: 93 231 12 00 - Fax: 93 231 12 01 | www .CcOoSce.org - cosce
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CONVENIO DE COLABOCRACHON ENTRE D. ANTONIO GONZALEZ ARNMUAS Y LA FEDERACION DE
POVENES INVESTIGADORES - PRECARIOS

La Federacatsn de Meenes Investigadoares (Fll) asociacsdn sin Snmo de lucoo de dembito
nacional cuyo Tin s representar a los jJOvencs Investhigadores, v D Antomss Gomneiiesr Anmrmas,
prapietania intelectual y Grector del programa de radio "Enfermedades Raras™ (EERR) que se
emite en directo en Gostiona radio los pecves de 13 5 14 horas, han germerado waen scuerdo Se
ColabOorRciOn para desarrOlar wn Proye cto radicfinico comgunto.

Es desedo de as panes establecer wna estrecha cofaboracian aF objeto de smipuissr e
COoOCimiento de jla probliematica v 1a sitvacaon actaal de los jcvenes Investigadores, asi comeo
pramover la divedgacian cgentitica, mediante 1a colaborackdn perscSdca em o programa de roacddo
*Enfermeadacies Raras™ {EERR) en la cernerza do goo tal colaboracon porrmattira ! desarroilo
divdgativg de ia actividad cdientifica realizada por inwestigadores espanoices, asi oosna e
SITeQchdn v probdaemdctica e a2 1+D+i en Espanca v s prmcipales dihouotades & s qgues Se
enfrents el jJoven investigacior.

Solire a3 Dase e 5005 antecedentes, Ias partes firmantes mandficestan = wolusviad de
fosrmalizar &l presente Caoanvensa de Collboradcidn mediarae o cual se cmitira un programmes ofe
racko en el Gues Se eapcedrd on tenma que Tenga reladdn directa © indirecta con la sibusacion v
problematcas atual ode Ia 1+Dvi, en & cual Particdparadan unNo O Yyarkes representantes de & 7L
Junba & investigadared & Svuladdoras Gantifiias qud Faten 1o Mmisma taamasiza.

La FIl autorice & D. Antonss Goescélez Armas, Dajo @ste acuerdo, a Duscar los patrocinadores
Necesaraas gque & Oonsklere Dara s prograna. Dichos patrocinadores, podrdm poicaar saes
MAarcas oo corrsicleren convenieniles, GRedro de wes Qradern, CO SENTIchO COMeoE Y SRMRDIS Qe
no e=ntren en conflicto con os postulados cde la FRE &en AmEac comcreto de los pragramas de
racho.

Lo= dos Frmantes e OOmMmeesoim==ten 3 prormoser los programas de rodio deoiird de sass prapisas
capacdades de cormunicacian. La Fil bars difusian de los comtenicdos @ traves G redes saodiales,
W autorira a8 D Antonio Gonséler Armas @ hocer pOablco &ste acuserdo.

AMadrid, 12 C - > x> 2017
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Diia. Cristina Barranco Cardiel
pupilum o

Neomed Technologies, SL :

CERTIFICA QUE:

Antonio G. Armas

ha sido Coordinador del Curso

Enfermedades Raras: Revision Integral

Este curso tiene una duracion de 90 horas y se ha impartido en el
Campus de Formacion Continuada Pupilum. Ha sido acreditado con 12,3 créditos por
la Comisién de Formacion Continuada de las Profesiones Sanitarias
(Numero expediente 07-AFOC-06662.7/2016)

Madrid, 31 de enero de 2018

Fdo. Cristina Barranco Cardiel



PROYECTO DE GENETICA CONSOLIDADO
2017-2018

NIMGene’ucs

~. New Integrated Medical Genetics



ACUERDOS

" Federacion Espaniola de Enfermedades Raras

{S“C FEDER

UNIVERSIDAD

COMPLUTENSE

MADRID Precarios( org
+ federacion
/'  de jovenes
investigadores

CONFEDERACION DE SOCIEDADES
CIENTIFICAS DE ESPANA

Q somos pacientes

LA COMUNIDAD DE ASOCIACIONES DE PACIENTES



ALGUNOS PARTICIPANTES

Federaciéon Espanola
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FEDERACION ESPANOLA
DE FIBROSIS QUISTICA

%o % de Malalties Minoritaries

Crohn y Colitis Ulcerosa

s+, FECAMM B
o.. . Federacio Catalana % Confederacion ACCU

Federacion G Ilega de
Enferme dade Ra e Cron
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CAMPUS DE EXCELENCIA INTERNACIONAL

Euskal Herriko
Unibertsitatea

UNIVERSIDAD DE BURGOS

UNIVERSIDAD AUTONOMA
| DE MADRID |

’&’d UNIVERSITY

& LIVERPOOL UNIVERSIDADE DA CORUNA
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Sant Joan de Déu
Barcelona - Hospital

Germans Trias i Pujol
Hospital

1+12

Instituto de Investigacion
Hospital 12 de Octubre

CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

Hospital Universitario

La Paz

Hospital General
Universitari d’Alacant
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Instituto de Investigacion
Biomédica de Malaga
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Asociacion

de ayuda a ASEREMAC
personas col

albinismo

asociaciédn
enfermedades raras

Entidad de utilidad piblica

" B d ’ 'genes

FMF|ESPANA
objetivo diagnostico

Asociacion Espaniola 4_
para lainvestigacion y ayuda del

Sindrome de Wolfram

M=-CMWEspana



1° Encuentro Iberoamericano
de Enfermedades Raras

Crenitor

Con tu Aporte Solidario, sloanzaeremos la Me!
Cucnta de BRI IRDDIR P 521 -938089-2

Apoyanos

|BERCA M ERIC AMA,

W

ERFERMEDIATIE

RARAS,

FADEPOF

Federacion Argentina
de Enfermedades Poco Frecuentes
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e sy oo ol
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W' EUPATI

European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation



CASA DE S- M. EIL.L. REY

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

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

Senor Don B
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 la oportunidad para saludarie atentamente vy
desearle una feliz Navidad y un prdéspero afo 2017.

ih

Personal, le informamos de gque ios datos recogidos de su

En cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter
sSu ramitacion, se incorporan a los ficheros citados en la Resolucicn de 23 de julio de 2010, por ia que se crean los ficheros de datos

para
oascnalesaelachsa de S.M. el Rey (B.O.E. de 30 de julio de 2010).
Usted podra ejercitar sus derechos de acceso, rectificacidn, cancelacion y oposicion ante la Secretaria General de la Casa de Su Majestad e! Rey, Palacio de La Zarzueia,

28071 Madrid.
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Madrid. 24 de Noviembre de 2015

Desde la Federacion Espafola 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

-91018549

”‘" m
“Tolf. 654 368 755 -

YUan CANTare
Presidente de FEDER
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de Salud Insututo de Investgacion
Carlos|ll de Enfermedades Raras

Madrid, 19 de junio de 2015
Estimado Sr. D. Antonio Gonzalez 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, IIER, ISCIII, en calidad de director de dicho
IIER. El programa ya ha entrevistado a varios profesionales del Instituto, ayudando a
conocer nuestras actividades.

Asimismo, considero que este programa cumple una funcién social importante, porque
coadyuva mediante su divulgacion al conocimiento, concienciacion de los problemas
que afectan a estas personas y comprension de los dmbitos 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

LRd b e
Q somos pacientes farmaindustria

Cn Madrid, a 26 de noviemore de 2014

Estimado Sr. Gonzélez Armas

Hace sels meses suscqDIMSS un acuerdo de colaocracion mutua. En este
tiemoe su programa de radio ‘Enfemedades Raras' se ha posicionado en el ambito
de la investigacién cientifico-rrédica, atencion cinica, antemc socicsanitario y
asociacionismo de las CCRR.

La difusion de todos los progiames a lavés de Scmos Pacientes
(www.somospacientes,com), en un apartado destacade, esté colaborando a su
creciente conocmerto v desde nuestra organizacion le animamos a que contnde
cen su labor divulgativa.

Seria ceseable que un programa como el suyc se difundiesc entre el mayor
nimzro posible de pescis, y vur eso le rogarros que raslade a qulen usted
considere pertinente 1uz2stra paticion de que s apoye su proyecto parz su emision a
través de una cadena de rad o de coberturz nacional.

Deseandole suarte en sus aspiraciones futuras, le reiieramas nuestro 2poyo v
colaberacion en la difusion ds su proyecto.

Un fucrte abrazo.

Danie Gil Pérez '

Resporsable del Arza Sccial
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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 difusion 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 misién 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 Corufa, 23 de Noviembre de 2015

A/a: Antonio G. Armas
Gestiona Radio

Estimado Sr. Antonio G. Armas:

El motivo del presente escrito es itirle decimi por haber hecho
posible la participacion de la Federacion Gallega de Enfcrmcdadcs Raras ¢ Cronicas-
FEGEREC, en el progr dedicado a estas dolencias poco fr a través de Gestiona

Radio.

La participacion en el programa del equipo directivo, representado en esta ocasion por
la presidenta de la entidad, y del equipo ejecutivo a través de su directora sociosanitaria y su
trabajadora social, ha sido una oportunidad ya no sélo para difundir la labor asi ial
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
P en pais y con voz, a través de un medio de comunicacion tan
accesible como es la radio, la experiencia, el esfuerzo, la implicacion, el buen hacer, la ilusion y
sobre todo, la esperanza de cara al futuro, para las familias que dia a dia ticnen que afrontar la
dura realidad de estas enft d

Gracias por poner a disposicion una plataforma idonea para expresar y para

a las p que pad: estas dolencias y a los profesi que i

h

d)

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 dramitico en todos
sus dmbitos. Afectan a poblacién pedidtrica, jovenes, adullos y tercera edad. Los medios de
comunicacion las ponen en su punto de mira fund ante i muy

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

Un programa especifico en estas enfermedades como el que usted dirige, no s6lo es una
gran oportunidad, sino una necesidad, incluso me atreveria a decir que es un buen recurso

terapéutico para mejorar la salud de Ins ias de estas dolencias. En las enfermedad:
raras todos somos 10s: famili investigadores, personal sanitario,
instituci Y por sup un progr como ¢l de Gestiona Radio, que permite visibilizar y

difundir conocimiento en todo lo que rodea a estas enfermedades.

Por ultimo tan sélo expresar un deseo y una necesidad respecto al programa, que la
frecuencia a la hora de poder participar compartiendo experiencias y conocimientos, sea mas
frecuente y no un hecho aislado. Las personas que padecen una enfermedad rara, sus familias y

los profi les vinculadas a estas dolenci itan el apoyo de esta plataforma. Gracias
por su responsabilidad social con estas dolencias.

Un afectuoso saludo

Francisca Luengo Milara Carmen Léopez Rodriguez
Presidenta FEGEREC Directora Sociosanitaria FEGEREC
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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 Biolégicas del CSIC. Ademds soy miembro de
En Las Rozas, a once de mayo de 2014

la asociacién espafiola de HHT (Telangiectasia Hemorrdgica Hereditaria) y soy investigadora B
activa en enfermedades raras. %
Por el presente escrito, quiero reiterar mi mas caluroso y entusiasta apoyo al programa de S Estimado Antonio:
Radio Enfermedades Raras dirigido por D. Antonio G. Armas. Las enfermedades raras, son un é
conjunto muy grande de diferentes patologias, poco conocidas en la sociedad, para los E A _ . .
médicos y para la Investigacion. Representan un problema muy serio, ya que afectan a un 4-6% 3 e E pasado du 6 de mayo tuve la oportunidad de nte.wemr en tu programa
de la poblacién mundial. Son patologias diferentes (entre 5.000-7.000), cada una de ellas 5" m de Radio Libertad para hablar de lo que es el Sindrome de West y la
afectando a menos de 5 personas cada 10.000 habitantes. Por esta circunstancia lo que se g
necesita en este campo es difusion, visibilizacién, y exposicién de los problemas de este a £
colectivo. Las patologias son diversas, los problemas similares. : Estamos muy T _h oportunidad que nos brindasteis. ya que la
- cobertura fue amplia y extensa y la disposicion de los profesionales de la cadena fue
Gracias a programas como el de Antonio G. Armas, las enfermedades raras encuentran una estupenda.
difusion y encuentran un micréfono donde exponer los problemas, inquietudes, demandas,
incluso posibles soluciones. Estamos a vuestra disposicion para cualquier otra ocasion en la que querdis
g ) . . ) - apoyarnos en la labor de divulgacion de nuestra enfermedad rara y aprovecho la
De ahi, mi apoyo incondicional al programa, y la recomendacién de que se siga emitiendo, ocasion para mandarte un fuerte abrazo.
informando y ayudando a un colectivo, en general poco conocido e ignorado en el entorno ]
médico y social. § Atentamente
L4
He tenido el gusto y la suerte de pasar por el programa en el 2015, del 28 de Mayo, hablando
de las dificultades de la investigacién en las enfermedades raras, en Espafia, y me gustaria
poder contribuir, en cuantos programas se me solicite mi participacion, para seguir luchando, o
por y para este colectivo. Y eso lo hacen posible programas como el de Antonio G. Armas. ‘E
Felicitaciones a D. Antonio G. Armas, que cuenta con mi admiracion y mi respeto, y g .
felicitaciones al CREER de Burgos, por apoyar este tipo de iniciativas. 4;\)
Y para que quede constancia de mi apoyo, firmo en K
Madrid a 17 de Junio del 2015 ' 3 Nuria Pombo San Miguel
| Presidenta Fundacion Sindrome de VWest

| RAMIRO DE MAEZTL e ~ .
| 28040 MADRID. ESPAN: PREMIO VEATICE 2007 . PREMIO DIARIO MEDICO 2908 — TROFEQ SOUIDARIDAD
lllbl‘ +3491 83731 !”u, PSA NADAID 2009 . TROFED FOMENTO DEPORTE FICNS 2010 - PRENIO FUNDACION

+34 91 536 04 hax
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VIRGEN Dt A
Avde Barbar, 33, 45004, Towdo Tokono 425 260200

COMPLEIO HOSPITALARIO DE TOLEDO om0 sescam

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
mmdommmmwmnubyammwo.
Antonio G. Armas.

Como médico especialista en Salud Publica y Epidemiologia y responsable de
los Sistemas de Informacién y Documentacién Clinica del Complejo Hospitalario de
Tm,mmmla.mundayminumampwmm
mbodawm«oqm.m«whbovdwwmmmde
visualizar de manera proactiva todo lo relacionado con las enfermedades raras,
ofrece un servicio pﬁblioodopmodbndohwudyodumm.

Médico Responsable de los Sstemas de Informacion y Documentacion Clinica

Fdo Bashir Saiegh Salegh

— — "

DOCUMENTA. 7 INICA
REGISTHO
COMPLEJO MOSPITALARID 0F TOLECO

22 JUN 201

Anclacion 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,

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 pucda 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 Gendmica Computacional del Centro de Investigacion Principe
Felipe v director del BiER, la unidad de bioinformiatica en enfermedades raras del
CIBERER. Quicro agradecer la labor de divulgacion y concienciacion de las
enfermedades poco frecuentes a través de este programa.

o o2

Dr. Joaquin Dopazo

Director Departamento de GenOomica Computacional

CON LA FINANCIACION DE:

GENERALITAT VALENCIANA e

CONSELLERIA DE SANITAY i Raghina




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 comunicacion 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

A
& ‘9
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 méas de 3 millones de personas en este
pais. Queremos dejar de estar ocultos, olvidados porque personas
con una enfermedad rara (3-5 personas cada 10.000) pero tenemos
nuestros derechos, necesitamos a los medios de comunicacion 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, ni 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
ain mas la problematica y es que, de cada 10 afectados, 8 son mujeres.
Se acentian las distancias sociales y laborales de un colectivo que no lo
ha tenido facil para su inclusion. 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 Espafiola 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. Qjala
tuviéramos todas las Asociaciones mas oportunidades y mas sitios donde
poder hacer llegar nuestras palabras a todo el pais.

Somos una minoria de més 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 Monografico 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 Bioinformatica y su aplicacion 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 Il (ISCIII)

Campus Majadahonda

28220-Madrid

Avda. Monforte de Lemos, 5
Pabellén ..

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

versidad Complutegse
28040 MADRID (ESPANA)
P Tel. +34 (1) 304 T1 68
UNIVERSIDAD COMPLUTENSE Email: acogolludo@med.ucm.es

Madrid, 26 de Junio de 2014

Estimado Sr Armas,

Quisiera manifestarle que ha sido un werdadero placer haber participado en la
difusion de la investigacion en Hipertension 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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Somos la voz de mas de 3 millones de personas

> Documentos @ Enfermedades AZ Mapa de Asociaciones (¢,
Enfermedades raras Actualidad Quienes somos Servicios Testimonios

Movimiento Asociativo Jj Ayudanos

0
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Il JORNADA SOMOS PACIENTES Se celebra el 3
de diciembre. Inscribete ya aqui.
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publicar informaciones en Somos
Pacientes

]'] FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES
FUNDACID CATALANA SNDROME DE DOW RARAS Y CRONICAS (FEGEREC) Escucha aqui
el dltimo programa de '‘Enfermedades

Desde la Federacion Espanola de Enfermedades Raras queremos acercaros a 'Enfermedades Raras', programa de
radio de Gestiona Radio, que dara comienzo el proximo 19 de febrero, y tendra lugar entre las 13:00 y las 14:00 horas de
cada jueves, tiene por objetivo informar y concienciar sobre las enfermedades poco frecuentes. Antonio G. Armas, Raras’
director y presentador de ‘Enfermedades Raras’, explica que “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".

Asimismo, y ademas de los aspectos politicos y legislativos, la ir igacion cientifico- 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 formacion MAPA DE ASOCIACIONES -
especifica en el ambito sociosanitario; y de forma cientifica, dirigiéndose principalmente a los profesionales sanitarios.

P r
Seguk e programa bre sindrome de Down M
El programa puede seguirse a través de las frecuencias: 108.0 fm en Madrid, 107.1 en Valencia, 94.8 en Granada, 98.1 Mapa Satélite
en Andorra, 95.1 en Oviedo, 95.1 en Avilés, 87.5 en Alicante, 100.4 en Bilbao, 92.2 en Castellén, 107.8 en el Puerto de
Santa Maria, 105.2 en Toledo, 94.0 en Tenerife, 94.3 en Pontevedra, 93.1 en Ferrol, 99.6 en La Guardia, 94.7 en Ponte
Areas, 102.5 en Villagarcia de Arosa, 107.2 en La Coruia, 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.

Yporinlemele‘nwww,geslionaradlocom *TOdOS |OS pOdcaSt emltidos Se Cuelgan
' semanalmente en ambas webs.
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de entermeaadadesraras
Como mexicanos con enfermedades raras
tienen derecho a recibir atencién médica.
En los medios de comunicacion Trabajo internacional
El programa de radio ‘Enfermedades
Raras' del 1 de diciembre de 2016, ES cells ES-PTRF transfected cells
dirigido y presentado por Antonio G.
Armas, ha informado sobre la Escuela I

Nacional de Sanidad y sobre el Instituto
Max Weber. El doctor Antonio Ruiz, g v ona

cirujano y director médico de la Clinica 5
Ulcemed; el doctor Antonio Sarrfa, jefe

del Departamento de Gestién de [...]

El programa de radio 'Enfermedades
Raras’ del 24 de noviembre de 2016,

dirigido y presentado por Antonio G. Describen por primera vez el

Armas, ha informado sobre el Centrode  metiloma del sarcoma de «Casos como el de Nadia
Biologia Molecular Severo Ochoa EW|ng dafan a la ciencia y a los que
t(cula‘rzjlriojzsd;;icf:ﬂyosl_oéb;zlaGii()r(r:Iearc()lon “Es la primera vez que se describe el perfil de luchamos por nuestros hijos
profesor titular de microbiologia y metilacion del sarcoma de Ewing”, comenta con enfermedades raras»

Oscar Martinez-Tirado, lider del trabajo.

director del grupo de investigacion de He sentido mucha tristeza. Primero, por su

NeuroVirologia de la [...] hija; y también indignacion.
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Son Enfermedades Raras

Contactos de LinkedIn, noviembre de 2017 n

(+ 17.700)

Usuario: Antonio Gonzalez Armas
* Noviembre 2015 (+3.100)




MENCIONES

| “VIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA
1 DIA A DIA, MANO A MANO”
Il 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 III 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: Saldn 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.



TARGET DEL PROGRAMA

a. Personas Fisicas
Q Qyentes no afeCtados o impliCados Con personas que padezCan E.R.

O [as personas con ER., en |as etapas infantil, juvenil Y adulta, con [as
Caracteristicas siguientes, entre otras:

- Que presenten déficits o disCapacCidades susceptibles de intervencion.

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

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.



Gestiona Radio:

la economia, en primera persona

Gestiona Radio, que nacié
en el ano 2009, inicia una
nueva temporada en 2015
con el liderazgo de las
emisoras economicasy
siendo la radio tematica
que mas crece.

Los rasgos que nos

definen son:

e Altacalidad de
contenidos

* Rigor e imparcialidad

* Estilo modernoy
cercano

Lun
06:00
06:30

e Andlisisen
profundidad
* Perspectiva
internacional

Nos hemos consolidado
como la referencia
informativa para
directivos y profesionales
del mundo de la
empresa, esencial para
tener una visién mas
completa, mas global.

Vie

27:00
Primera hora
Sofia Buera

08:3
09:00

09:30
10:00 ~ e,

. A

Salud $.XAi | <w.
energia

10:30
11:00
11:30
12:00
12:30

a hora

Caza, pesca
y naturaleza

La trilla (red) | La ruta del

viajero

Quédate!
Maria Villardon

Estefania

bgestiona | Rock Mesay Lugares del
&talent  |decanso  |mundo

La voz de
los RRHH

Pierdete

Protegidos
y disfruta

13:00
13:30

faras L

14:00 |Economia alas 2 Carlos feus

14:30

<

Gente La buena
extraordinaria | vida

15:00 |Tiempo real

1s:30 |Rocio Arviza
16:00
16:30
17:00

17:30

Enredando |Gestiona

ocial

Nuestras
andas

Platea

Larebotica |La ruta del

viajero

18:00 |Pulso empresarial

18:30 |Rubén Gil
19:00
19:30
20:00
20:30

Estilo
Gestiona

€l Marca-
paginas

La voz del
auténomo

Rienda
X suelta

Al cierre
Arturo Criado

21:00
21:30
22:00
22:30

Surcos.
olvidados

La ruta del
viajero

-
o Gestiona
Motor

@

23:00 |Qué Crack! .2

Siro Lopez
P ool

23:30

Museo del |Un a0
disco de discos

00:00 |v.

erde Doctor
Esmeralda

amor

00:30

01:00
01:30

02:00

02:30
Dossier corporativo ® 2015

= Qué!

GESTIONA

Luces en la oscuridad
Pedro Riba

Capital

Capital

S

GRUPOGESTIONA

Dirigida a hombres
y mujeres de perfil
alto y medio-alto,
que'siguen la
actualidad, la moda
y el estilo de vida.

osmopolitas y
con variedad
de gustos e

e

intereses La emisora \
/ economica mas \
{ escuchada \
. 65.000 |

Un g \ oyentes diarios f

crecimiento 3% ola EGM 2014 /

de audiencias s

espectacular e

que nos

confirma como
la alternativa
que el mercado
estaba
esperando.

Una elaborada
parrilla de
programas
tematicos de
perfil econémico
y empresarial,
Junto a programas
diversos.

Firmas de
especialistas,
entrevistas,
reportajes, etc.

Nuestros diales

MADRID 108.0 FM PONTEVEDRA 94.3
VALENCIA 1071 FERROL 93.1
GRANADA 94.8 LA GUARDIA 89.6
ANDORRA 98.1 PONTE AREAS 94.7
OVIEDO 8511 VILLAGARCIA DE AROSA 102.5
GIJON 85.1 LA CORUNA 107.2
AVILES 95.1 CARTAGENA 1015
ALICANTE 875 MURCIA 82.6
BILBAO 100.4 ZARAGOZA 88.7
CASTELLON 82.2 ’ MARBELLA 92.2
PUERTO DE SANTA MARIA 107.8 PALENCIA 103.0
TOLEDO 185.2 VALLADOLID 82.6

TENERIFE 94.0 GRAN CANARIA 101.6. 91.7.107.1

Iidicion

)1 iDiarioFinanciero B I
dmitada

1) LOOKN\L RY



INDICES DE AUDIENCIA

El programa no tiene datos de EGM al tener una duracion de una hora a la
semana. Adjuntamos datos de la emisora por franja horaria de 12 a 14 horas
de lunes a viernes. La franja horaria del programa (jueves de 13 a 14 horas) es
muy potente y se emite en 28 provincias. Los inputs de cada programa son
excelentes porque los oyentes son auténticos prescriptores de la informacion.

Los datos del Linkedin del programa, las visitas a las web de FEDER vy
Somos Pacientes y la informacion facilitada por las asociaciones, garantizan
un crecimiento exponencial del programa. Su alto conocimiento y la
referencia para poder ser escuchado en una franja concreta todas las semanas,
incrementa la audiencia de cada programa.



13 a 14

Estimado Antonio:
Como hemos comentado por teléfono te facilito
datos de audiencia, de cada jueves de

horas, del programa "Enfermedades raras'.
Cada semana en radio convencional 20.000
en radio online (streaming vy
LLos podcast escuchados

oyventes, A
podcasts) otros 25.000.
en diferido el ano 2016 han sido 15.630. Scecguro
que gracias al buen trabajo y a la gran labor que
realizas estas cifras aumentaran la temporada que
los sabados de

acaba de empezar.

I.a repeticion del programa

06:00 a 07:00 y los domingos de 07:00 a 08:00
incremento de oyentes muy

ha producido un

notable, en Hispanoameérica y en las comunidades
hispano hablantes en EEUU.
Un saludo,

Lucas M. Rodriguez
Director de Marketing

Velazquez, 105 42 planta | 28006
t: 911 123 615 | m: 679 15 46 64
GESTIONARADIO
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Cerrar nuevos acuerdos con entidades publicas y privadas, medios v
comunicacion, etc., provocara que el conocimiento del programa alcance
nuevos nichos de oyentes.

Potenciar el intercambio de informacién con nuevos centros hospitalarios,
universidades, fundaciones, laboratorios, Institutos...

Convertir el programa en el referente del ambito de las EERR en el medio
radiofénico,

sobre la investigacion, clinica de

las enfermedades,
profesionales sociosanitarios, discapacidad y EERR...

Aumentar la difusion del programa en paises hispanoamericanos.




Antonio G. Armas
Gestiona Radio

info@radioenfermedadesraras.com
636 662 197

Skype: agarmas

Jlatafo’cma de Comunicacion

www.antonioatmas.com

QUnvestigadores pox el gflundo

flaxtes de 13- 14 4. Jueves de 13- 14 4.




