El Hospital Universitario Reina Sofia acoge
desde hoy la exposicion ‘Desenmascara Las
Raras’

2.10.2026 - | Hospital Universitario Reina Sofia de Cordoba

Esta iniciativa busca dar voz y visibilidad a los mas de tres millones de personas que
conviven con enfermedades raras en Espana.

El Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba, perteneciente al Servicio Andaluz de Salud (SAS)
de la Consejeria de Presidencia, Sanidad y Emergencias, acoge desde hoy la exposicion
‘Desenmascara Las Raras’, una iniciativa de la compania biofarmacéutica Sobi, en colaboracién con
la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), y asociaciones de pacientes como la del
Sindrome de Quilomicronemia Familiar (SQF).

El hospital acoge la exposicion ‘Desenmascara Las raras’ hasta el 12 de octubre
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La muestra, instalada en el vestibulo principal, se podra contemplar hasta el proximo 12 de octubre
y pretende desvelar la realidad de los mds de tres millones de personas que conviven en Espafia con
alguna de las mas de 7.000 enfermedades poco frecuentes.

La inauguracion de la exposicion ha contado con la presencia de Joaquin Fernéandez, subdirector
médico del hospital; Rosa Elba Gonzélez, vocal de la junta directiva de FEDER, Maria Angeles
Garrido, vicepresidenta de la Asociacidon de Pacientes Sindrome de Quilomicronemia Familia; y
Raquel Fernandez, directora asociada de Acceso y Relaciones Institucionales de Sobi Iberia.

La muestra, que se ubica en el vestibulo principal se centra en la realidad de las personas que viven
con una enfermedad rara
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La exposicion muestra cinco mascaras creadas por la artista Elsa Suarez, con su interpretacion
personal de las historias de cada una de las personas con enfermedades raras que ha participado en
la campana. Simbolizan el proceso de ‘desenmascarar’ la realidad de las enfermedades raras y
visibilizar su impacto en la vida cotidiana de quienes conviven con ellas.

De la mano de estas personas (con cinco diagnosticos diferentes de enfermedades poco frecuentes):
Laura Garcia, Carolina Martin, Carlos Infantes, Helena Carpio y Marcos Guadalupe, la campaia
profundiza en temas como los problemas de alimentacion en las enfermedades metabdlicas, el
impacto del diagndstico, la importancia de la familia o la necesidad de visibilizar el dolor articular en
los casos de hemofilia.

Ademas, rostros conocidos relacionados con la cultura, el arte, el deporte y la comunicaciéon, como
Carlos Maldonado, chef ganador de una Estrella Michelin; Laura Ramos, actriz; Fabiola Martinez,
presidenta de la Fundacién Kike Osborne; la periodista Patricia Pardo y el futbolista Luis Milla, se
han sumado a la campana y visto ‘cara a cara’ la realidad de las personas con una de estas



patologias, con personas con coagulopatias congénitas, hemoglobinuria paroxistica nocturna,
sindrome de quilomicronemia, aciduria glutarica tipo 1 o paraparesia espastica. Los videos se
pueden contemplar en la exposicion instalada en el hospital.

La campana ‘Desenmascara las Raras’ pone de relieve datos como el hecho de que mas de la mitad
de las familias con enfermedades poco frecuentes esperan mas de seis afos para lograr un
diagndstico; que sélo el 6% de estas patologias cuenta con tratamiento especifico, o que el 70% se
manifiestan durante la infancia.

El subdirector médico del hospital, Joaquin Fernandez, destaca la importancia del trabajo
coordinado de profesionales de numerosas especialidades pediatricas y de adultos para responder a
la complejidad de las enfermedades raras. Esta colaboracion multidisciplinar, tanto en el ambito
asistencial como en el de la investigacion, resulta fundamental para avanzar en el diagndstico y el
tratamiento de estas patologias, garantizar la continuidad de la atencién a lo largo de las distintas
etapas de la vida y mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias.

“Esta campafa subraya la importancia de la sensibilizacion de la poblacion general y del
compromiso social e institucional para generar cambios reales”, destaca Rosa Elba Gonzalez, vocal
de la junta directiva de FEDER. “El 43% de las personas con enfermedades raras ha sentido
discriminacién debido a su patologia, y tinicamente el 20% de estas patologias estan siendo objeto
de investigacion, lo que evidencia la urgencia de seguir trabajando para revertir esta situacion y
mejorar la calidad de vida de los afectados y sus familias".

Asi, en el caso del SQF es una enfermedad poco frecuente de base genética que disminuye la
capacidad de metabolizar las grasas de los alimentos. Esto es debido a alteraciones en la produccion
de lipoproteina lipasa o LPL (una enzima clave en la digestion de la grasa), o de proteinas o
cofactores asociados a su funcionamiento. La consecuencia directa es la hipertrigliceridemia grave
con la presencia de niveles altos de quilomicrones en la sangre, lo que le da al plasma un aspecto
‘lechoso’, pudiendo provocar pancreatitis cronicas y recurrentes.

“Es una enfermedad que conlleva un gran impacto emocional y social en las personas. Las
restricciones dietéticas tan importantes nos limitan mucho nuestra actividad social, ya que vivimos
en una sociedad donde las relaciones sociales, las celebraciones familiares, etc. giran en torno a la
comida. Incidimos mucho en la importancia que tiene la adherencia a las pautas dietéticas, porque
es la base del manejo de la enfermedad, pero no siempre es facil”, explica Maria Angeles Garrido,
vicepresidenta de la asociacién de pacientes Sindrome de Quilomicronemia Familiar.

Raquel Fernandez, directora asociada de Acceso y Relaciones Institucionales de Sobi Iberia, sefiala
que "desde Sobi y FEDER invitamos a la sociedad a sumarse a esta causa y a empatizar con las
situaciones de las personas con enfermedades raras, subrayando sus necesidades. Trabajando todos
juntos, contribuiremos a mejorar la vida de las personas que conviven con estas patologias”.
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