COMO VIVIR CON UNA &/lfﬂ/'v/hedad RARA

Las enfermedades raras afectan a multiples facetas de la vida, incluyendo las relaciones familiares y sociales, el
bienestar econdmico o las actividades cotidianas'. Por ello, nos gustaria orientarte sobre donde acudir o las
opciones disponibles en aspectos claves de la vida diaria con una enfermedad rara.

DIAGNOSTICO

En el momento del diagnoéstico, las personas afectadas por una Enfermedad Rara y sus familiares sienten
desconcierto, desorientacion e incomprension?. Ademas, el 90% de las familias afectadas desearian tener mas
informacion acerca de la enfermedad'

@ : ¢(Dénde puedes :
acudir? ; —
Apoyoemocional . . Informacién
v v v v v v
Grupos de Grupos de Asociaciones Profesionales Paginas web
ayuda mutua apoyo de Pacientes  sanitarios (Orphanet, FEDER, EURORDIS)

D : Las asociaciones de pacientes tienen un papel clave prestando a los pacientes los cuidados
gue no ofrecen las administraciones (rehabilitacion, logopedia, atencion psicologica, etc.)*
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TRATAMIENTO

E| &'7% de |as personas con enfermedades raras no disponen de ningtn tipo de tratamiento v
menos de un 10% cuentan con un tratamiento especifico para su enfermedad®

O Los ensayos clinicos son el punto
il D i capital en el proceso de desarrollo
: de medicamentos huérfanos®

v

Posibles opciones

ASPECTOS SOCIALES

EEE Educacion

v v v

Diferentes tipos de centros Plazas reservadas en Exencion de tasas de
(ordinarios, especiales, aulas hospitalarias)?  centros educativos’ matriculacion universitaria’
—

—o— Empleo’

v v

Empresas Pacientes/familiares
Bonificaciones, obligacion de emplear un Prestaciones, jubilacion anticipada,
2% de personas con discapacidad reduccidon de jornada laboral, excedencia
Ayudas econémicas’
Movilidad Vivienda Prestaciones asistenciales

Tarjeta especial para el transporte publico, Adaptacion de Asistencia farmacéutica
ayudas para el transporte en taxi, plazas viviendas, viviendas de y sanitaria, acceso a centros

de aparcamiento reservadas proteccidén oficial de atencion temprana

48 : Ademas, algunas consecuencias emocionales de padecer una enfermedad rara son la

qoqopop : incertidumbre, desesperacion, reduccion de la autoestima y aislamiento social® para
hild .

las que puedes acudir a Asociaciones de Pacientes, grupos de apoyo y grupos de ayuda mutua.

FEDER: Federacion Espanola de Enfermedades Raras; EURORDIS: European Organization for Rare Diseases (Organizacion Europea de Enfermedades Raras).
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