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Nuestra misión



Servicio de información y 
orientación (SIO) en enfermedades 
raras



Plan adapta



Intervención



65%

35%

CASOS RECIBIDOS CASOS 

ATENDIDOS

MEMORIAS DESCRIPTIVAS CASOS 

DESESTIMADOS

CASO FUERA DE PLAZO

69% 31%

Perfiles de los solicitantes de la ayuda

AFECTADAS CUIDADORAS

Género de los afectados y beneficiarios de 
la ayuda

AFECTADOS CUIDADORES

Patologías de las personas afectadas

1. Lupus Eritematoso
2. Artrogriposis Múltiple Congénita 
3. Encefalopatía Epiléptica Asociada CDKL5
4. Síndrome de Turner
5. Síndrome de Sjögren
6. Síndrome Micro
7. Síndrome de Weiss-Kruszka

8. ELA
9. Angioedema Adquirido
10. Distrofia Miotónica de Steinert
11. Microduplicación 5q14.3 MEF2
12. Ataxia de Friedreich
13. Cadasil
14. Paraparesia espástica hereditaria 

15. Ehlers-Danlos 
16. GRINA2
17. GRIN2B
18. Charcot Marie Tooth 
19. Osteogénesis imperfecta 
20. Síndrome de Lauren Moon. 
21. Charcot Marie Tooth 
22. Enfermedad frecuente (2 casos)

Resultados


