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Sumamos km a la investigacion




cQuienes somos?

Rares pero no invisibles es el resultado de la unidn de asociaciones y pacientes de enfermedades

minoritarias de las Islas Baleares. Se constituye en 2025 gracias a un grupo de asociaciones

comprometidas con las enfermedades raras, y nuestros objetivos principales son:

Visibilizar la enfermedades minoritarias y sensibilizar a la poblacion.

2. Favorecer la investigacion

Reivindicar mejores servicios socio-sanitarios y reclamar los derechos de las personas afectadas, asi
como mejorar su calidad de vida.

ASOCIACION NACIONAL SINDROMES
A l E A R EHLERS - DANLOS E HIPERLAXITUD



cQueé son las enfermedades
raras?

En Europa, las enfermedades raras o minoritarias son aquellas que afectan a menos de 5
personas por cada 10.000 habitantes

Existen entre 6.000 y 7.000 enfermedades raras, por lo que a pesar de su baja frecuencia afectan al
6-8% de la poblacion, estimandose que en Espana existen mas de 3 millones de afectados,
aproximadamente 6000 de ellos en las Islas Baleares

La mayoria de estas enfermedades son cronicamente debilitantes o potencialmente mortales y
debido a su baja frecuencia requieren esfuerzos especiales para combatirlas.

Por todo ello, suponen un importante problema de salud a abordar.



¢Que es “Correm per avancar
en investigacio”?

‘Sumamos km a la investigacion” es una carrera solidaria que
pretende unir el deporte, la diversion y la solidaridad. Combina una
carrera de ninos, una marcha popular para aquellos que quieran
hacerlo andando, en silla de ruedas, etc. y una carrera para los
runners.

Este ano realizamos la 12 edicion el dia 14 de febrero en el campus

de la UIB (Escuela de Hosteleria) conmemorando el mes de las Rares pero no invisibles
enfermedades raras. Associacions i pacients de malalties

minoritaries de les llles Balears
Todos los beneficios van destinados a investigaciones promovidas
por las asociaciones participantes.



Experiencias anteriores

Entre las asociaciones participantes esta ELA Balears, que cuenta con experiencia en la
organizacion de carreras solidarias de éxito, con ocho ediciones de la Run4ELA

e Detalle de la Competicion - VIIl Run4ELA 2024 - Detalle Competicion - Elitechip

VIiil RUN 4 ELA

HAZ QUE CADA PASO CUENTE

Recorridos: Popular 2.5km - Runing 5.7km
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https://www.elitechip.net/index.php?zwshow=compdet&idcomp=7011749

I edicion “Sumamos km a la
Invetigacion”

Buscamos colaboradores y patrocinadores que nos ayuden en esta primera edicion de la carrera.

Las donaciones van exclusivamente a cubrir los gastos de la carrera, asi como algunos obsequios
para los participantes, coste de inscripciones,... El resto de beneficio sera destinado a los programas
de investigacion de las enfermedades de las asociaciones participantes
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Esclerosis Lateral Sindrome de Amiloidosis Hereditaria
Amiotroéfica (ELA) Ehlers-Danlos (SED) por Transtiretina
(Andrade)



Opciones de patrocinio

Consulta otras opciones mandando un correo a malaltiesraresbalears@gmail.com

Tipo patrocinio Donacién Insercion logo en Redes sociales Logo en cartel STAND y entrega
obsequio menciones premios

participantes

Basico <30€ - 1 - -
Principal 50€ - 2 - -
Secundario 100€ - 3 - -
Silver 200€ - 4 Si -
Gold 300€ - 5 Si -
Diamond 400€ Sl 6 Si Sl

Premium 500€ S 7 Si Si



Rares pero noinvisibles

Associacions i pacients de malalties
minoritaries de les llles Balears

Escribenos a malaltiesraresbalears@gmail.com o a los teléfono 682534222 /| 684419330 para
consultar las condiciones de patrocinio.

Estaremos encantados de ayudarte y que participes en esta edicion de “Sumamos km a la

investigacion”


https://www.instagram.com/malalties_rares_ib

