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Son poco frecuentes i Afecta a la calidad de vida debido a dolores Aunque se asocian
:  cronicos, deficits organicos, de desarrollo, : frecuentemente
Ponen en peligro la vida : dependencia, dispacidad, presencia de :  con lainfancia, méas de la
: deficit de desarrollo motor, sensorial o intelectual @ mitad de los casos comienzan

Son enfermedades en su

a manifestarse clinicamente

mayoria discapacitantes : Provocan cambios en el estilo de vida: en la vida adulta
- . © Alteraciones, fisicas, psicosociales, cognitivas y sensoriales

El 80/0 son { @ Riesgo de aislamiento social :

de origen genético . @ Estigmatizacion social

. Que tiene una prevalencia de 1:2000 habitantes

La UE considera que una enfermedad rara es aquella

20
° L]

° o0 .. Unién Europea :. o ° :

i HH més de 35 millones | : .22 Afecta
gseees de afectados Cenelee : globalmente

.... $ : [ 3 [ ] ::. ‘.. E: .:.. ° .

o000 L] (1] L 1] 000 o ° . . .
oee o ges, © : pobIaC|on
: Espafia e : . :
o 3,3 i“ones . o Er;fc;g?;uglto
9 °
.4 de afectados 0se° o : 3-4%
Bt . S de todos los
> recién nacidos
(]
° .. :\%’\: 00y .: (3N J ..
¢ Se estima que %" Solose dispone §, %282 Solo se dispone .
existen entre * de conocimiento © ° de tratamiento .
7.000 y 8.000 cientifico detallado farmacolégico | ee
enfermedades sobre unas especifico para
menos de 100

5,3

-

e 800 R
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Aquellos destinados a la prevencion, diagnostico o tratamiento de enfermedades raras

Unién Europea

Sélo hay
autorizados 142

Un compromiso para los

farmaceéuticos comunitarios

Llevan anos implicados en las enfermedades
raras y los medicamentos huérfanos

Colaboran con las asociaciones de pacientes
desde la perspectiva asistencial y sensibilizacion
social

Sensibilizan a la investigacion con Premios Panorama
Dispensan los medicamentos y los productos
sanitarios; siguen los tratamientos; ofrecen

informacioén a la poblacion; derivan pacientes no
diagnosticados a centros sanitarios o especializados

E http://www.portalfarma.com

o de enfermedades graves mas comunes pero que dificilmente seria comercializado
por falta de perspectivas de venta una vez en el mercado

La investigacién de nuevos medicamentos
huérfanos es especialmente dificil iy

Pocos # Gran diversidad
pacientes #3% ) de enfermedades

Las asociaciones de pacientes,
una herramienia necesaria

Son un apoyo fundamental donde los pacientes
y su entorno reciben informacion detallada sobre
su enfermedad, sobre los recursos asistenciales
y los servicios disponibles

La Federacion Espainola de Enfermedades Raras (FEDER)
aglutina a la mayoria de las asociaciones

de pacientes con enfermedades raras en Espana

y esta en estrecho contacto con las principales asociaciones
de ambito nacional e internacional, colaborando con
administraciones y profesionales para mejorar la atencién
inegral de las personas afectadas
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Feder pone a disposicion de cualquier persona con
diagnostico, o sospecha del mismo, su Servicio de
Informacién y Orientacion (SIO) en enfermedades raras

S | O Servicio de Informacién
y Orientacién sobre ER httpz//www.enfermedades-raras.org

918 221 725 | sio@enfermedades-raras.org




