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AEPap se une a la campana de FEDER para
concienciar sobre las ER y dar voz a los pacientes y
sus familiares

Directorio MADRID, 27 Feb. (EUROPA PRESS) -

AEPap La Asociacion Espariola de Pediatria de Atencién Primaria (AEPap) se ha
unido a la campafia de sensibilizacion organizada por la Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), en coordinacion con la

Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS), bajo el lema
'El Cuidado', para concienciar a las personas sobre estas patologias y dar

En Espafia

voz a los pacientes y sus familiares, coincidiendo con el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras (ER), que se celebra este viernes 28 de febrero.

En Espafia, el Dia Mundial 2014 tiene como objetivo concienciar de la
importancia de cuidar nuestra educacion para lograr una verdadera
integracion e inclusion desde los primeros afios de vida.

De este modo, este afio FEDER ha puesto la mirada "mas critica" en el
ambito educativo, ya que bajo el lema 'Educar en Enfermedades Raras, una
materia de todos', busca dejar constancia de la situacion del entorno
educativo de los nifios y jovenes diagnosticados con una ER. Precisamente
es este entorno el que muchas veces no se adapta a sus necesidades y que
deja fuera del sistema educativo a cientos de nifios cada afio.

Mediante el lema de la campafia 'Actla y Difunde', la AEPap quiere apoyar
a FEDER para "reivindicar los derechos fundamentales de las personas y
familias con enfermedades poco frecuentes”. Por ello, este mes se ha
puesto en marcha a través de la web 'Familia y Salud' el Mes de las
Enfermedades Raras para dar a conocer a Asociaciones y grupos que
forman parte de este colectivo.

En este sentido, los pediatras de Atencion Primaria destacan el valor de
estas campafias de sensihilizacion, ya que ayudan a conocer el mundo de
las ER y favorecen un diagnostico temprano asi como los recursos
médicos, socio-sanitarios y de referencia para el abordaje necesario de las
personas afectadas y de sus familiares y cuidadores.

En Espafa se calcula que existen mas de 3 millones de personas con
este tipo de enfermedades poco frecuentes, de las cuales mas del 80 por
ciento son de origen genético. La incidencia de estas patologias es de 1 por
cada 1.000 pacientes en edad pediatrica y la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) asegura que existen cerca de 7.000 ER que afectan al 7 por
ciento de la poblacién mundial.
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Ademas, entre el 6 y el 8 por ciento de la poblacién mundial padece una
ER. La falta de informacion y el desconocimiento social hace que el
diagnoéstico sea mas dificil y mas del 75 por ciento de los afectados y sus
familias se sienten rechazados y discriminados, segun AEPap.
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