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En 2023, la Consejeria de Sanidad de la Junta de Extremadura ha publicado, con la colaboracién de la Delegacién
en Extremadura de la Federacién Espafiol Enferm Raras (FEDER), la ‘Guia de Signos y Sintomas

de Sospecha de Enfermedades Raras’, primer documento de este tipo con informacién especifica sobre los
sintomas guia de las patologias poco frecuentes para, asi, facilitar su diagnéstico lo mas temprano posible por

los profesionales sanitarios.

La guia, elaborada por un equipo de expertos en enfermedades raras, tiene como objetivo ayudar a los
profesionales sanitarios a identificar los signos y sintomas de estas enfermedades en sus etapas iniciales. La
deteccién temprana de estas patologias es fundamental para garantizar un diagnéstico precoz y un tratamiento

adecuado, lo que puede mejorar significativamente la calidad de vida de los pacientes.

Dirigida especialmente a la Atencién Primaria, la guia recoge conceptos y términos principales, esenciales para la
historia clinica, informacién de referencia sobre diez grupos de patologias (incluye los #autoinflamatorios) y
un circuito de llegada y derivacién de pacientes con enfermedades raras “para que pacientes y profesionales
puedan ganar tiempo”.

La guia es totalmente gratuita. Y aunque dirigida principalmente a los profesionales sanitarios, ofrece informacién
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sobre muchas de las enfermedades raras mas frecuentes que también puede ser (til para los pacientes y sus

familias.

Podéis acceder a ella en PDF pinchando AQUI.
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Recursos relacionados:

FEDER. Federacién Espafiola de Enfermedades Raras

CRE Enfermedades Raras (Creer)

Orphanet - Espafia

EURORDIS - La voz de los pacientes con Enfermedades Raras en Europa
ALIBER - Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras

Instituto Pediatrico de Enfermedades Raras (IPER)
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