
Periódico UNO - Universidad, Noticias y Opinión

6 abr . 08   
  T 19.9º H 69 %  

 
Domingo 06 de Abril de 2008 | Actualizado 00:17 hs.  |  |     

portada política economía sociedad policiales deportes universidad espectáculos

08:33 | CIENCIA Y TECNOLOGIA 

EN MEDICINA

Primer congreso de enfermedades raras
El Primer Congreso Latinoamericano sobre Enfermedades Raras se desarrollará 
entre mañana y el sábado próximo en la Facultad de Medicina para debatir acerca 
de las características y el diagnóstico de patologías poco frecuentes que sin 
embargo afectan a unos tres millones de personas en la Argentina. 

A fin de obtener una mejora en la calidad de vida de la gente que vive con una enfermedad poco 
frecuente, el encuentro procurará difundir aspectos diagnósticos y asistenciales para el 
conocimiento público de estas patologías.  
 
Las llamadas "enfermedades raras" tienen escasa prevalencia en la población, ya que afectan a 
una de cada dos mil personas, y son de alta complejidad, derivando en ocasiones en la muerte 
del paciente o su invalidez a largo plazo.  
 
Entre cinco mil y ocho mil patologías están consideradas enfermedades raras, la mayoría de las 
cuales son genéticas, en tanto otras son cánceres poco frecuentes, enfermedades 
autoinmunitarias, malformaciones congénitas o enfermedades tóxicas e infecciosas.  
 
Estas patologías afectan a niños y adultos y muchas son degenerativas, en tanto otras son 
compatibles con una vida normal si se diagnostican a tiempo y se tratan adecuadamente.  
 
Las jornadas multidisciplinarias serán abiertas al público y están organizadas por Medicina 
conjuntamente con la Fundación Geiser (Grupo de Enlace, Investigación y Soporte en 
Enfermedades Raras).  
 
Con el congreso que se realizará en Medicina -en Paraguay 2155, en Capital Federal-, los 
organizadores procuran avanzar en proyectos de investigación compartidos, colaboración entre 
equipos de diversas disciplinas, acceso a datos y material biológico y creación de registros, bases 
de datos, depósitos y plataformas técnicas.  
 
Del congreso podrán participar pacientes, sanitaristas, terapeutas, investigadores básicos y 
clínicos, comunicadores sociales, biomédicos, docentes y estudiantes, inscribiéndose en la 
dirección www.fundaciongeiser.org 
 
Las enfermedades raras afectan el comportamiento y las capacidades físicas, mentales y 
sensoriales y generan discapacidad.  
 
La edad de aparición de los primeros síntomas varía de acuerdo a la enfermedad específica.  
 
La mitad de ellas pueden aparecer en el nacimiento o durante la infancia -como los síndromes de 
Williams y de Prader-Willi o retinoblastoma- y las restantes en la edad adulta -encefalopatía 
espongiforme humana, enfermedad de Creutzfeldt-Jakob, o esclerosis lateral amiotrófica. 
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