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Antologia para la esperanza

La esperanza sigue siendo uno de los principales motores que em-
puja al ser humano a seguir luchando, a que cada uno de nosotros
siga sofiando despierto, incluso cuando todo parece estar perdido.

Y de esperanza se han llenado los veintitrés participantes de esta
primera antologia a favor de la asociacién zamorana CORRIENDO
CON EL CORAZON POR HUGO, cuyo inconmensurable trabajo in-
cide en visibilizar la problematica de las Enfermedades Raras, ade-
mas de recaudar fondos que se destinan de forma integra a la ayu-
da de personas con este tipo de afecciones, principalmente nifios.

Esperamos que la ilusidbn con que se gesto este proyecto contagie
a todo aquel que lo leay que, por encima de todo, jno perdamos la
mania de tener esperanza!

A TODOS L0S QUE ESPERANZADOS CORREN EN BUSCA DE SUS SUENOS ¥
DIA A DIA VUELCAN SUS FUERZAS EN TRANSFORMAR LA REALIDAD.

La asociacion Corriendo con el Corazén por Hugo, es una asociacion jo-
ven, ya que se constituyd en el afio 2017. La fecha simbdlica de nacimiento
es el 30 de abril, ya que ese dia naci6é Hugo, nifio afectado por una enfer-
medad rara que fallecié con 18 meses y que da nombre a la asociacién.

Los padres de Hugo crearon esta asociacién con el Unico objetivo de ayu-
dar.

El ambito de actuacién es autondmico, principalmente en la provincia de
Zamora, no tiene animo de lucro y el objetivo es sensibilizar a la sociedad
sobre las enfermedades raras y ayudar a personas que las estén sufrien-
do, especialmente nifios, mejorando la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras, sus familias y cuidadores.

De la asociacién puede formar parte cualquier persona mayor de edad
que compartan sus valores: el valor de lo minoritario, unidad, equidad, el
valor de las personas, participacién, calidad, sostenibilidad, accesibilidad
y transparencia.

En la web www.corriendoporhugo.com inférmate acerca de las muchas

formas de ayudarlos en su labor cotidiana de infudir esperanza y apoyo
ante las enfermedades raras. jParticipa, colabora!

Entidades colaboradoras
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1LORARLE A UN ANGEL

Sus palabras se posaban en mis labios,
y perdia en sus caricas el sentido.

Le respiraba el are, que er el mio,
yle prestaba mi piel erizada

para que me imaginars,

¥ sintiera amor en cada imagen borrosa
que su candida intuicién e regalaba.

Yolo vwia aqui, 2 milado,

¥ se acurmucaba fuerte, seguro,
refugado en unos brazos

que inventab,

¥ se arropaba en el calor de mi cuerpo
‘que tanto ansiaba.

iNunca habia sentido tan intenso,

26n dudando simi amor &l e legabal

€100 me reconocia, pero aqui estaba,
ylosentia,y sabla que

aunque fueran minutos,

nos bastaban,y eran nuestros,

el mundo nos aisizban,

¥ borraban cada instante de la angustia
‘que dormia, hacia un tiempo,

n nuestras camas.

Le presté mis manos y mis lablos
para pintar sus caricias y sus besos,
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Algunos datos sobre las enfermedades raras

«La enfermedad es rara, pero la persona no lo es. Las necesidades humanas son comunes. Todos
los pacientes tienen derecho a tener calidad de vida, sin importar cuantos sean en nimero.»'

Angels Ponce

Las enfermedades raras son enfermedades con una alta tasa de mortalidad pero de baja prevalencia. Por lo general, com-
portan una evolucién crénica muy severa, con multiples deficiencias motoras, sensoriales y cognitivas y por lo tanto suelen
presentar un alto nivel de complejidad clinica que dificultan su diagndstico y reconocimiento.?

En Espafia hay 3 millones de personas afectas por una enfermedad rara. Se calcula que existen alrededor de 7.000 patologias
poco frecuentes. En el 80% de los casos, el origen de la enfermedad es genético y el 20% restante se debe a causas infecciosas,
alérgicas, degenerativas, proliferativas o autoinmunes.®

Un paciente con una enfermedad rara espera una media de 4 afios hasta obtener un diagnéstico, en el 20% de los casos trans-
curren 10 o mas afios hasta lograr el diagnostico adecuado. El 47% reciben un tratamiento que consideran inadecuado o que
no es el que necesitan.*

Para abordar las enfermedades raras es preciso un planteamiento interdisciplinar, con esfuerzos especiales que se dirijan a la reduccién de
la morbilidad, evitar la mortalidad prematura, disminuir el grado de discapacidad y mejorar la calidad de vida asi como el potencial socioeco-
noémico de las personas afectadas.?

La mayoria de las enfermedades afectan a mas de un érgano vital, presentan un alto grado de complejidad diagnostica, tienen un curso clinico
crénico y son progresivamente debilitantes. Algunas otras son compatibles con una calidad de vida aceptable siempre que se diagnostiquen
a tiempo y se sigan adecuadamente. La esperanza de vida de todos estos pacientes esta significativamente reducida.?

A menudo coexisten varias discapacidades, lo que acarrea multiples consecuencias funcionales (la denominada multidiscapacidad o pluri-
discapacidad). Estas discapacidades refuerzan la sensacién de aislamiento y pueden ser una fuente de discriminacién y reducir o destruir
oportunidades educativas, profesionales y sociales. Por lo general son personas dependientes de sus familias y con calidad de vida reducida. 2

Por ultimo, la falta de politicas sanitarias especificas para las enfermedades raras y la escasez de experiencia generan retrasos en el diagnésti-
co y dificultades de acceso a la asistencia. Esto conduce a deficiencias fisicas, psicolégicas e intelectuales adicionales. En ocasiones, se observa
cdmo este retraso diagndstico ha evitado un acertado consejo genético y se producen mas de un caso en una misma familia. Los tratamientos
especificos no suelen ser algo habitual y en su defecto se aplican tratamientos inadecuados o incluso nocivos, que hacen perder la confianza
en el profesional y en el propio sistema sanitario. 2

Los problemas de estos pacientes y sus familiares no se limitan a los mencionados, sino que se amplifican al carecer de inversiones dirigidas
a paliar de forma especifica sus necesidades clinicas, de investigaciéon y de necesidades sociales, y tanto en el &mbito publico como en el
privado. 2

1 https://www.guiainfantil.com/articulos/salud/enfermedades-infantiles/11-frases-que-te-ayudaran-a-concienciarte-sobre-las-enfermedades-raras/
Enfermedades raras. Concepto, epidemiologia y situacién actual en Espafia. https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=51137-66272008000400002

https://www.antena3.com/noticias/salud/cifras-enfermedades-raras-patologias-que-afectan-tres-millones-personas-espana_201802285a9673cd0cf2586¢f843f7¢c3.html

AW N

FEDER. Federacion Espafiola de Enfermedades Raras. Mas informacion en enfermedades-raras.org
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Organizador

HUGO GIRAO (ORGANIZADOR)

Es lisboeta, hijo y nieto de musicos. Empieza a escribir con 11 afios, viviendo en Madrid. A los 26, ya
residiendo en Zamora, decide llevar su hobby mas alla. £l Alquimista 'y El Caballero de la Armadura Oxi-
dada son los catalizadores para su primer libro, O rei e 0 homem que jd tinha sido, en 2006. Le siguen
O siléncio dos teus olhos, en coautorfa con Isabel Fontes, Os meninos do vento y Después del dltimo tren,
editados con el sello portugués Fronteira do Caos Editores.

En la actualidad trabaja en Fundacién Personas, entidad cuya misién es la prevencién, atencién e
inclusién de las personas con discapacidad intelectual.

Autores

AMPARO ENRIQUEZ OTERINO

Zamorana titulada como Técnico de Turismo por la Universidad Rey Juan Carlos, ha dedicado la ma-
yor parte de su vida a ejercer en este campo. Amante de la poesia, y nieta del gran poeta toresano
José Enriquez de la Rda, escribe Unicamente por aficion y satisfaccion personal. Apuesta por una
poesia diferente a los canones tradicionales, sencilla, directa y sin ningun tipo de influencia literaria.
Traductora de sentimientos y escritora de las emociones, nunca deja de sorprender en sus publica-
ciones, despertando en el lector un interés especial por descubrir en los poemas sentimientos que,
por otra parte, muchas veces dice identificarse con ellos. Trabajos y libros publicados. Perfume de
la ilusién (2008), Corazdn de terciopelo (2009), Chocolate, olvido y versos (2011), Trdfico de emociones
(2012), Apasionarte en Zamora (2013) y Lo siento, pero no olvido (2020).

JONATHAN PEREZ

Es escritor. Nace en Zamora y estudia en el IES Claudio Moyano. Se gradula en Derecho por la USAL.
Escribe en La Opinidn de Zamora y en Lecturas Sumergidas. En la actualidad estudia el Master de
Escritura Creativa en la Universidad Complutense de Madrid.

BEATRIZ SOLIS MARTINEZ

Nacida en Madrid en una familia sencilla, divertida y trabajadora. Amante del aprendizaje, con diver-
sasy cambiantes aficiones como viajar, tocar el taiko, practicar esgrima, el barranquismo o el patinaje,
y, sobre todo, amante incondicional de la naturaleza. Colaboradora en asociaciones y ONGS de muy
diversas fndoles, como las relacionadas con la oncologfa o el medioambiente, prestando servicio
voluntario allf donde sea necesaria y pueda contribuir. Amante de las artes audiovisuales, la pinturay
aficionada a la escritura, ha participado en pequefios certamenes ganando algunos de ellos.

Ha estudiado Imagen y Sonido y trabajado para importantes compafifas aseguradoras y de marke-
ting. En la actualidad ejerce como oradora motivacional y terapeuta integral, especializada en diver-
sas técnicas, y en el acompafiamiento de personas en sus procesos vitales desde hace dos décadas.

Batidora Ediciones - www.batidoraediciones.es - info@batidoraediciones.es - +34 642 896 500



Batidora
ediciones

NANDO DOMINGUEZ

Es zamorano. Colaborador con una seccion de ufologia en el programa nacional La Puerta Secreta
emitido en Radio4G, durante tres afios.

A finales del afio 2017 firma un contrato con la editorial La Regla de Oro Ediciones para publicar lo
que sera su primer libro. Es organizador de las Jornadas de Ufologia de Morales de Toro, en Zamora,
que van ya por su cuarta edicion.

Actualmente es colaborador de Soul Radio en el programa El Caleidoscopio, de Isabel Daudén, con
su seccién de misterio.

Dirige la web www.ovnispain.com, finalista de los premios E-volucién de El Norte de Castilla.

CONCHA PELAYO

Es zamorana, escritora y periodista, critica de arte y gestora cultural. Autora de varios libros donde
se incluye el relato, la poesia, el género epistolar, el teatro o el ensayo. Colabora con varios medios
de difusidn nacionales e internacionales donde publica reportajes de viajes, entrevistas, arte, opinién,
etc. Ha comisionado varias exposiciones y participado en diferentes congresos de turismo. En la
actualidad, es miembro del jurado del festival de cine de Finisterra Arrabida de Sesimbra (Lisboa). Co-
labora con TV Zamora en programas de viajes y ha colaborado con Onda Cero y Cope cuando la han
requerido. Ha impartido conferencias en diferentes lugares como Libano, Croacia, Canarias o Madrid.

SANDRA ALONSO

Es zamorana y maestra de vocacion. Tras estudiar profesionalmente el mundo de la literatura infan-
til, es conquistada por la magia de los cuentos. En 2015 crea el perfil @miscuentosinfantiles en las
principales redes sociales, desde donde ensefia libros de diferentes puntos del planeta a maestros,
familias y, en definitiva, a cualguier amante de la literatura infantil. A finales de 2018 da el salto y se
convierte en autora, descubriendo su verdadera pasion: la escritura. En el verano de 2020 va mas alla
y abre, en su ciudad natal, su propia librerfa especializada en literatura infantil, un espacio en el que
pretende «vivir del cuento».

REBECA GARCIA TEMPRANO

Es barcelonesay aunque actualmente ejerce como maestra, su vida estd enfocada hacia el desarrollo
creativo y personal. Ha escrito pequefios relatos desde pequefia y ha colaborado anteriormente con
otras antologias. También se mueve por el mundo pictérico intentando compartir un poco sf misma
a través del color, las texturas y la simplicidad.
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DALIA DIEZ

Es una granadina que se ha criado en la ciudad de Zamora. Licenciada en Psicologia por la USAL y
graduada en Magisterio por la UPSA. Su ambito de intervencién es la infancia y juventud, asi como
el trabajo con familias. Ha publicado una coleccién de cuentos sobre inteligencia emocional llamada
Aprende a Ser Feliz y el libro Educar en inteligencia Emocional con la Editorial Libsa.

MARIA JOSE ZURRON DEL ESTAL

Es zamorana, licenciada en Pedagogia por la Universidad de Salamanca. De origen sanabrés, de San
Martin de Castafieda. Desde los 90 recopila vocabulario y escribe relatos en dialecto sanabrés.

VALIA PERCIK KLINKOWICZ

Practicante de la Medicina Tradicional China, ensefiante de Mindfulness basado en la tradicion budista
y Mindfulness Sensible al Trauma, narradora oral, directora y pedagoga teatral.

JOSE LUIS GUTIERREZ GARCIA

Guti es zamorano Y lleva toda la vida recopilando la tradicién oral y las historias de vida de boca de
ancianos. De la escucha de los viejos y de su valor nacen la necesidad de contar historias y su labor

como narrador oral y escritor.
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JESICA LOPEZ

Ha cursado estudios de Gestion comercial y marketing, aunque la verdadera vocacion de esta za-
morana es la literatura. Le gusta escribir, como forma de vida, como manera de ver el mundo. Ac-
tualmente trabaja en un negocio de hostelerfa que cred junto a su pareja hace tres afios, la misma
persona que conocié en una plaza un 15 de mayo y que cambi¢ la historia de su vida.

«Antes de todo soy lectora», afirma. Escribe desde la adolescencia a modo de necesidad y de forma
de expresion y desde entonces no ha parado.

Hace cuatro afios ha autopublicado Versos y borrones, un pequefio poemario muy fintimo. Actualmen-
te trabaja en su segundo poemario y organiza encuentros de literatura de forma virtual.

LUCIANA REIS GONCALVES

Es hispanobrasilefia. Profesional del sector editorial desde 2007, cofundadora y responsable de la
cooperativa editorial, Batidora Ediciones.

Ha publicado Gracias. Aprendiendo a agradecer. Gratitud para nifios y nifias (2013), Carta a una hija
(2018), una ficcion intimista, creada desde el corazén, para alcanzar a hijas e hijos de todo el mundo
y Esperanzar (2020), una obra que presenta la esperanza a través de distintos ambitos.

ANDREA VALERO ANTON

Es una creadora zamorana. Para ella lo principal es poder permitirse transitar de un lenguaje a otro
uniendo practicas como el disefio de moda, ilustracién, creaciéon de vestuario, espacio escénico e
instalacion, en una busqueda conceptual donde hay mucho de relato personal. Afirma «No creo que
exista una Unica manera de contar las cosas»; por eso se ha especializado en distintos procesos que
puedan convivir, teniendo en cuanta la flexibilidad de las diferentes técnicas.

Destaca la feminidad que envuelve todos sus proyectos reivindicando al mismo tiempo, el derecho
de expresion propio. «Percibo que tanto mi crecimiento personal como el profesional van unidos, es
mas, no existirfa un recorrido sin el otro. Y pese a la fragilidad que desprende tanto mi imagen como
mi trabajo, me siento fuerte y con una gran capacidad comunicadora», concluye.

DAVID REFOYO

Es un creativo publicitario zamorano. Ha publicado los poemarios Odio, amor.txt, Donde la ebriedad y
El fondo del cubo, con el que fue galardonado con un Accésit en el XXX Premio Internacional de Poesfa
Jaime Gil de Biedma en 2020, ademas de las novelas 25 centimetros y El dia después.

Dirige el proyecto Refoyo y SusHijas, donde combina poesia, musica y audiovisuales. Es miembro
del Seminario Permanente Claudio Rodriguez. Colabora de forma puntual en diferentes medios de
comunicacion.
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JOSE VILLALBA GARROTE

Es un escritor zamorano, autor de las novelas Mucho dinero, Gente fetén y El dltimo cerco, novela que
gano el Premio La Isla de las letras. Ademas, tiene un poemario, Tejiendo desnudez, asf como varios
relatos, «El cuento de nunca acabar» y «Las desventuras de don Guixote y Santo Piensaw. Villalba ha
participado en diferentes libros de relatos, entre ellos, Golpe a la crisisy Golpe a la corrupcion, asi como
en la antologfa poética Y lo demds es silencio. También es autor del guién cinematografico Quimera de
una pasion.

DAVID CUEVAS

Es ciudarealefio, periodista, licenciado por la Universidad Complutense de Madrid. Dirigid, entre
otros, los programas de radio Dimension Limite, La Sombra del Espejo, La Musica de las Esferas y
Somos Series. También fue productor de OVNI en Podium Podcast y El Dragén Invisible en Radio
Castilla-La Mancha, asf como colaborador de Poniendo las Calles (COPE). Asesord las peliculas Luces
rojas y Emergo, ambas escritas por Rodrigo Cortés. Actualmente colabora en Espacio en Blanco (Ra-
dio Nacional de Espafia) y El Centinela del Misterio (Metropolitan Radio). Es autor de los libros Dossier
de lo insdlito (Luciérnaga, 2016), OVNIs: Paradigma del Absurdo (Oblicuas, 2017), Ella sonrid para que tu
no llores (Cydonia, 2020), Los sin rostro (Luciérnaga, 2021) y coordinador del ensayo benéfico Hay otros
mundos, pero estdn en este (Cydonia, 2013), asi como colaborador de medios escritos como Afio Cero,
Mas Alla, Enigmas, El Ojo Critico, EI Caso y El Mundo, entre otros.

JULIO EGUARAS

Es madrilefio, licenciado en Filologia Hispanica por la Universidad de Salamanca y Especialista Uni-
versitario en Psicologfa por la UNED. En 2011, obtuvo en coautorfa el Premio Nacional Giner de los
Rios de Calidad Educativa por el proyecto Todos los caminos conducen a... el libro, publicado por la
Fundacion BBVA.

En 20711, ha publicado Una ruta literaria por Zamora (Editorial Semuret), en la que se vinculan lugares
de la ciudad a escritores que, por nacimiento, sentimiento o de manera anecdética han dejado su
huella en la capital zamorana.

LUIS RAMOS DE LA TORRE

Es doctor en Filosofia, escritor y musico zamorano. Miembro fundador del Seminario Permanente
Claudio Rodriguez y especialista en su obra, ha escrito los libros de poemas: Por el aire del drbol y De
semilla de manzana (Semuret, 2002), Entre cunetas (Baile del Sol, 2015), Nubes de evolucién (PiEdicio-
nes, 2017), Del polen al hielo (Baile del Sol, 2017), Lo lento (Lastura, 2019), £/ dilema del aire (Reino de
Cordelia, 2020, Premio de Poesia Ciudad de Salamanca 2020); el ensayo £/ sacramento de la materia
(Poesia y salvacion en Claudio Rodriguez) (Pi Ediciones, 2017) y el libro de relatos Con los ojos del frio
(Lastura, 2021).

Asf mismo, y sobre diferentes poetas ha grabado los discos La cancién que cantdbamos juntos (Ma-
drid, 2001) y Por arroyo y senda (Madrid, 2003), ademas de £/ aire de lo sencillo (Uruefia, 2007) sobre
poemas de Claudio Rodriguez.
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ADRIANA ESTOP DURBAU

Es natural de Barcelona. Se gradu¢ en Cine y Televisién en la actual Facultad de Comunicacion y Re-
laciones Internacionales Blanquerna-URL y actualmente se dedica a la producciéon del programa de
radio Luces en la oscuridad, y los de television Sin fronteras y Tierra de suefios, presentados y dirigidos
por Pedro Riba.

PAU GONZALEZ

Seglin me cuenta mi madre nacf un domingo de verano en 1975,y como el domingo tradicionalmen-
te era el dia de ver a los abuelos y que te contaran cuentos pues ahora los cuento yo. Hay veces que
los que cuento son conocidos y otras veces me los invento.

Vivo la vida a momentos y de cada uno de ellos aprendo.

Soy maestra y trabajo en un pequefio pueblo dentro de un paraiso, por lo tanto soy una suertuda.

NACHO RODRIGUEZ

Es un zamorano, guionista y presentador de programas de television. Ha escrito la primera tempo-
rada del programa de RTVE, Un Pais Magico (2017) y varios programas de CYLTV de los que ademas
ha sido el presentador: Palacios y castillos con misterio (2020) o CyL suena (2018). Ademas cabe
destacar el programa Enclaves (2021), disponible en EscapaTV que también presenta y escribe. En
2018 dirigi¢ el documental Argafia sobre el papel de la mujer sanabresa en el siglo XX que recibio el
Premio Cencerro de la Tierra del Festival de Cine Etnovideografica. Todos estos logros audiovisuales
siempre de la mano de Konsak Producciones, a la que pertenece desde 2016.
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