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En un mundo en el que la diversidad es cele-
brada, existe un reto silencioso que enfren-
tan muchas personas: las enfermedades 

raras. ¿Cómo afrontan estas condiciones médi-
cas excepcionales y cómo la sociedad las percibe? 
El Día Mundial de las Enfermedades Raras que se 
conmemora el último día de febrero busca respon-
der a estas preguntas, arrojando luz sobre realida-
des a menudo olvidadas.

Contexto histórico
Este día especial tiene sus raíces en el 

año 2008, cuando la Organización Europea de En-
fermedades Raras (EURORDIS) lanzó la iniciati-
va para crear conciencia sobre las enfermedades 
raras y mejorar el acceso a tratamientos y apoyo 
médico. Las circunstancias que rodean estas en-
fermedades, caracterizadas por su baja prevalen-
cia y falta de investigación, han creado desafíos 
significativos. Los pacientes, sus familias y los 
profesionales de la salud se han enfrentado a la 
falta de diagnósticos precisos, tratamientos ade-
cuados y comprensión pública.

Relevancia científica  
y social

La importancia de este día ha impulsado sig-
nificativamente la investigación científica. Se 
han establecido colaboraciones internacionales 
para comprender mejor las enfermedades raras, 
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identificar patrones genéticos y desarrollar 
terapias específicas. Además, la conciencia 
social ha crecido, desafiando estigmas y ge-
nerando empatía. La inclusión y el apoyo a 
las personas con enfermedades raras se han 
convertido en un foco crucial.

Impacto en la vida 
actual

El Día Mundial de las Enfermedades Ra-
ras ha catalizado un cambio en la percep-
ción social. La rareza ya no se ve como una 
barrera que separa, sino como un recorda-
torio de la resiliencia humana. Se han esta-
blecido comunidades en línea y fuera de ella, 
proporcionando un espacio para compartir 
experiencias, conocimientos y apoyo emo-
cional. Asimismo, la conmemoración de este 
día ha motivado a gobiernos y organizaciones 
a destinar más recursos para la investigación 
y el tratamiento de estas enfermedades, mar-
cando un paso importante hacia un futuro 
más inclusivo y compasivo. 
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