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La persona y su familia afectada por una enfermedad rara o poco frecuente ademas de recibir impacto del diagnéstico, se

encuentra en una situacién de soledad ante el desconocimiento de su patologia.

El acompafamiento, la mediacion y facilitacion de recursos sociales del sistema publico es uno de nuestros retos para

intentar mejorar su calidad de vida.
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