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Desde hace mas de una década, FADEPOF trabaja para potenciar a sus miembros mediante herramientas
y conocimientos que amplien su impacto social.

L aFederacion Argenti-

na de Enfermedades
Poco Frecuentes (FADEPOF)
es unaorganizacion civil que
nuclea a mas de 110 asociacio-
nesy grupos de pacientes en
todo el pais. Su labor se centra
en brindar apoyo emocional,
asesoramiento y difusion de
informacion a quienes convi-
ven con estas enfermedades,
fortaleciendo unared de con-
tencion esencial paralas co-
munidades afectadas. Ademas
trabajan pararepresentar la
vozdelospacientes con enfer-
medades poco frecuentes, con
el objetivo de lograr que sean
reconocidas por el sistema de
Salud.

La fundacion trabaja pa-
ra potenciar a sus miembros,
dandoles herramientas que
posibiliten la ampliacion de
su impacto social. También
impulsan politicas publicas
en beneficio de los mas de 3,6
millones de argentinos que
padecen alguna enfermedad
poco frecuente. Para ello, la
federacion establece alianzas
estratégicas promoviendo la
investigaciony el acceso a tra-
tamientos adecuados.

“El diagnostico tardio y las
dificultades paraacceder a es-
pecialistas y tratamientos son
los principales desafios que
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Acompaiiarenlaenfermedad.En FADEPOFimpulsaninvestigaciones
yacceso atratamientos de enfermedades pocofrecuentes.

enfrentamos”, explica Lucia-
na Escati Peflaloza, directora
ejecutivade FADEPOF. “Mu-
chaspersonaspasanarioscon-
sultando distintos médicos
sin obtener respuestas, lo que
afectasucalidaddevidaytam-
bién generaunimpacto en los
sistemasdesalud. Trabajamos
paracambiarestarealidad, fo-
mentando politicas inclusivas
y concientizando sobre las
EPOF como una prioridad de

RED SOLIDARIA

salud publica.”

Cadaarnio,lafundacionlanza
campaifas de sensibilizacion
para visibilizar estas enfer-
medadesygenerarempatiaen
la sociedad. Durante princi-
pios de 2025 lainiciativa “Las
#CartasDeLaVida” desafio a
la comunidad a reflexionar
sobrelavidaconunaenferme-
dad poco frecuente, invitando
a participar a través de redes
sociales.
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Cada afio, FADEPOF lanza
una campafa destinada
a concientizar sobre
enfermedades poco
frecuentes. Unainiciativa
para que pacientes,
familiares y toda la
comunidad participe en
la visibilidad de estas
realidades en redes
sociales. A principios

de este afio el lema fue
#CartasDelaVida.

CIFRAS

Mas de 3,6 millones de
argentinos conviven con
una enfermedad poco
frecuente. Ademas, se
estima que el 40% de los
pacientes recibe al menos
un diagnéstico erréneo
antes de obtener el
adecuado. Para méas
informacion, contacto

y acceso a recursos sobre
enfermedades poco
frecuentes, se puede visitar
www.fadepof.org.ar o escribir
ainfo@fadepof.org.ar.
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