w’ 28 DE FEBRERO *’

DIA INTERNACIONAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS

01 Prevencion

K Segun la Organizacion Mundial de la
alud (OMS), “ la prevencién no es solo
prevenir la enfermedad sino también
detener su avance y atenuar sus
consecuencias una vez establecida “.
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enfermedad rara quiere decir tener /- < 2 afq

las mismas oportunidades, no ser _ ES,(‘#
discriminadas, un acceso Justo a los o an @
servicios de salud y sociales.

—
? )
{ p
( ™
A

03 Como se diagnostican
/C,‘/T« ‘% — ldentificacion de sintomas e historia familiar.
/“, AT — Consulta a especialistas.

L
\/.2)\ — Pruebas genéticas.

— Estudios de imagen y analisis de tejidos.
DIAGNOSTICO CORRECTO EN UN TIEMPO
ACEPTABLE
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Tratamiento

— moléculas pequefias

— tratamientos con protelnas f f( >

— antlcuerpos

— terapia con oligonucleotidos 0
— terapia celular o genética X ;T iﬂ
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05 Programas e iniciativas <"

1. Promover la vida independiente y autonomia personal.
2. Fomentar la autoestima y capacidad de comunicacion.
&(/O 3. Orientar en la libertad para realizar acciones y tomar
&=  decisiones.
4. Dotar a los familiares y cuidadores de herramientas
para aumentar la calidad del cuidado.
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Centros en Espaiia dedicados
a la Investigacion

— Red Epidemiologica de Investigacion de Enfermedades Raras.
— Red de Grupos de Investigadores clinicos, epidemiologos,
farmacélogos, genetistas y expertos en biologia molecular de las
diferentes Consejerias de Salud.

— Instituto de Investigacién de Enfermedades Raras.
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