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Son enfermedades con baja prevalencia, con una falta de igualdad de
acceso a informacién e innovacioén.

Multiples barreras: desconocimiento cientifico, dificil acceso al
tratamiento, falta de ayuda y beneficios sociales, problemas de
integracion social y laboral.

Acoger a los pacientes y familiares, escuchar con verdadera empatia,
entender sus miedos y resolver dudas.

Garantizar el acceso al sistema sanitario de todos los pacientes que
estan en busca de diagnéstico o que conviven con una enfermedad
minoritaria, y dar respuesta a sus necesidades.

Convivir con una enfermedad rara genera un gran impacto emocional,
conductual, social e incluso econémico. Ofrecer apoyo psicolégico y
espacio para la expresion emocional.

Facilitar contacto con especialistas de referencia y asociaciones de
pacientes. Informar sobre entidades dedicadas a la orientacion
juridica para prestaciones sociales.

Aqui disponéis de
informacion sobre un
grupo de apoyo que os
Entiendo vuestra ayudara mucho

incertidumbre ”

Qué bien nos vendria un abrazo que nos acomode un pPoco.
Que nos haga ver que no estamos tan solos. Ni tan locos. Ni

tan rotos. Mario Benedetti , ,
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