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Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Pfizer, con el aval de FEDER, abre ‘Las Raras’,
una concept store para visibilizar las
enfermedades raras y a sus pacientes

Por segundo afo consecutivo, Pfizer con el aval de la Federacion
Espaiola de Enfermedades Raras (FEDER) lanza “Las Raras: la marca de
unos pocos que debemos conocer todos”, una campafa para visibilizar
las enfermedades poco frecuentes y las necesidades de las personas
que conviven con ellas

Del 23 al 25 de febrero estara abierta la concept store donde los
asistentes podran disefiar una camiseta de forma gratuita para apoyar
a los pacientes con estas patologias y conocer mas sobre estas
enfermedades.

Madrid, 23 de febrero de 2023.- Las enfermedades raras afectan a mas de 3
millones de personas en Espaia’, y cada 28 de febrero (el 29 en los afios bisiestos),
se conmemora su dia para dar visibilidad y revindicar una mayor concienciacién
social sobre estas patologias.

Esteesel compromisoque tambiéntienePfizer,quellevamas de 30afios trabajando
para intentar mejorar el dia a dia de las personas que conviven con estas
enfermedades através de la investigaciony el apoyo a los pacientes y sus familiares.

Para contribuir a esta causa, ha abierto una concept store, “Las Raras”, entre el 23 y
el 25 de febrero en la Plaza de San Juan de la Cruz, 8 (Madrid) para promover el
conocimiento sobre estas enfermedades. En el espacio se repartirdn camisetas de
forma gratuita para que los asistentes puedan customizarlas con ayuda de un
diseflador creativo, convirtiendo estas prendas en un simbolo de apoyo a estos
pacientes y haciendo que “Las Raras” sean mas conocidas. A través de su web
https://www.pfizer.es/las-raras puedes ampliar la informacion.
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En el acto de apertura de esta concept store, el jueves 23 de febrero, participaron
Fidela Mirdn, vicepresidenta de FEDER y Maria Tomé, subdirectora; la Dra. Ménica
Lépez, médico internista, miembro del CSUR de Enfermedades Metabdlicas
Congénitas del Hospital Ramony Cajal; y Nuria Mir, directora médica de la Unidad
de Enfermedades Raras de Pfizer.

“Se estima que existen mas de 300 millones de personas en el mundo con algun tipo de
enfermedad rara. Aproximadamente, el 50% de los pacientes puede sufrir algun retraso
en el diagndstico, y aunque la media estd en 4 afios, en un 20% de los pacientes, el
tiempo hasta el diagndstico puede superar incluso los 10 afios. En Pfizer Espafia
llevamos mas de 30 afios trabajando para mejorar esta situacion y la vida de estos
pacientes y de sus familias, investigando para desarrollar nuevas opciones terapéuticas
y contribuyendo a visibilizar sus retos diarios”, sefiala Nuria Mir, directora médica
dela Unidad de Enfermedades Raras de Pfizer.

Fide Mirén, vicepresidenta de FEDER, subraya que “/a Federacidn estda formada por
411 entidades. Juntas, trabajamos de manera incansable para transformar la sociedad y
defender y promover los derechos de las personas con enfermedades rarasy sus familias.
El acceso a un diagndstico precozy posteriormente a untratamiento adecuado es nuestra
prioridad. Ademds, creemos firmemente en la necesidad de sensibilizar sobre nuestra
problemadtica. Por ello, gracias a campafias como “Las Raras” consequimos que la
poblacién general se acerque a estas enfermedadesy conozca de primera mano cémo es
convivir con una patologia poco frecuente”.

Por su parte, la Dra. Ménica Lépez, médico internista, miembro del CSUR de
Enfermedades Metabélicas Congénitas del Hospital Ramén y Cajal destaca el
valor de estainiciativa y explica que “la idea es dar difusion al conocimiento de este tipo
de enfermedades. La mayoria de estas patologias tienen una base genética y, por tanto,
no solo los pacientes, sinotambién sus familias, se sienten muy implicados en ello y son
parte activa. Son enfermedades con una prevalencia tan baja que, en condiciones
normales no se conocen, por tanto, es muy importante promover su visibilidad”.

Esta campafia es una secuela de la iniciada el afio pasado, donde se cre6 una
coleccion con camisetasy tote bags con el logo de la marca “Las Raras”, para que
cualquier persona pudiera adquirirlas a través de la web de manera gratuita.
Unicamente se invitaba a que las personas que la adquirian las compartieran en sus
redes sociales o entorno para ayudar a que la sociedad se pusieraen la piel de los
que conviven con estas patologias raras o poco frecuentes
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Pfizer, innovaciones que cambianlavida de los pacientes®

Pfizer, como compafiia biomédica que trabaja para mejorar lasaluddelas personas, se dedica
al desarrollo de terapiasy vacunasinnovadoras para curary prevenir enfermedades o aliviar
sus sintomas. Con unatrayectoriade masde 170 afios, Pfizer mantiene su compromiso con
la sociedad y apuesta por la I+D para dar respuesta a las necesidades médicas de hoy y del
mafiana. Elavance dela cienciay la tecnologia, asi como su aplicacion médica, exige colaborar
con todos los implicados para maximizar la cartera de medicamentosy que la innovacion
farmacéuticallegue atodas las personas que la necesitan de manerarapida, asequible, fiable
y con transparencia, de acuerdo con los mas altos estandares de calidad y seguridad. Para
mas informacion www. pfizer.es

Pfizer Comunicacién Ogilvy

Ana Luzuriaga- 677 932 414 Judith Velasco - 682 06 34 89
judith.velasco@ogilvy.com

ana.luzuriaga@pfizer.com

Maria Pinilla- 6991409 18

FEDER Comunicacion maria.pinilla@ogilvy.com

Elena Mora - 654 36 55 15 - 91 533 40 08

Ana Garcia - 650 56 67 41

e.mora@enfermedades-raras.org . )
ana.garcia@ogilvy.com
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