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Se denomina enfermedades  
raras o poco frecuentes  a aque-
llas que tienen una incidencia 
muy baja en la población (me-
nos de 5 casos por cada 10.000 
habitantes, según la OMS). En 
su mayoría son de origen gené-
tico, crónicas, degenerativas y, 
en muchos casos, pueden pro-
ducir algún tipo de discapaci-
dad. Algunas, incluso, pueden 
poner en riesgo la vida de los 
pacientes si no se las diagnos-
tica a tiempo y se las trata de 
forma adecuada.

“El diagnóstico y tratamien-
to de las Enfermedades Poco 
Frecuentes (EPOF) es un gran 
desafío para la comunidad 
médica y científica”, apunta la 
doctora Jorgelina Stegmann, 
presidenta de la Fundación 
SPINE, una organización sin 
fines de lucro que desde el año 
2005 brinda evaluación clínica, 
asistencia y tratamiento a per-
sonas con este tipo de patolo-
gías. Su abordaje terapéutico se 
basa en el sistema socio-psico-
inmuno-neuro-endocrinológico 
(S.P.I.N.E.) que permite una mi-
rada integradora del paciente y 
su entorno.

Con un equipo integrado por 
médicos clínicos, psiquiatras, 

Desde el año 2005, la Fundación SPINE brinda evaluación clínica, asistencia y 
tratamiento a personas con Enfermedades Poco Frecuentes. Mirada integradora del 
paciente y su entorno, acompañamiento terapéutico y trabajo en red.

Abordaje integral 

Por una mejor calidad de vida

psicólogos, kinesiólogos, nutri-
cionistas y acompañantes tera-
péuticos, entre otros profesio-
nales de la salud, SPINE trabaja 
en forma transdisciplinaria pa-
ra promover una mejor calidad 
de vida de los pacientes y sus fa-
milias. Entre otras actividades, 
ofrece tratamientos en consul-
torios, acompañamiento psico-
lógico y psiquiátrico, ateneos de 
profesionales, investigaciones 
y trabajo en red con otras orga-
nizaciones para generar mayor 
conciencia sobre la realidad de 
las EPOF en nuestro país.

 Respuesta integral. SPINE promueve la actividad física y recreativa de 
los pacientes en un marco de contención.

www.calendariodelcompromiso.clarin.com
www.facebook.com/fundacionnoble 

PARA AYUDAR 
ESTA SEMANA
-

Asociación Civil Nuevos Rumbos
–Responsable: Teresa Mercedes Pagni
–Ubicación:  Córdoba Capital, Córdoba.

–Teléfono:   (0351) 155113354
–Mail: nuevos_rumbos@yahoo.com.ar
–Facebook: Asociación Nuevos Rumbos
–Actividades que realizan:  Guardería, come-
dor, talleres de prevención en violencia familiar, 
apoyo escolar, capacitación laboral, talleres de 
mecánica, electricidad, soldadura, peluquería, 

maquillaje, pintura en tela, porcelana fría 
y bijouterie.
–Cantidad de beneficiarios: 112 niños
–Necesidades: platos, vasos, ollas, cubiertos, 
tablas de cortar, elementos de librería, elementos 
de peluquería. 

“Es fundamental el rol de las 
asociaciones de familiares para 
aunar esfuerzos y posicionar el 
tema en la agenda pública”, se-
ñala Stegmann, y recuerda que 
este martes 28 de febrero es el 
Día Internacional de las Enfer-
medades Raras. “Nuestro com-
promiso desde SPINE –con-
cluye– es poder orientar a los 
pacientes y las familias a partir 
de la evaluación clínica y el se-
guimiento de un tratamiento 
adecuado a cada caso, cubrien-
do las necesidades de atención 
y acompañamiento”.

dIRECTORIO
-
n  Fundación SPINE
Laprida 2080, C.A.B.A.
(011) 4807-5048
FB: /fundacion.spine
info@spine.org.ar 
www.spine.org.ar   

¿Cómo colaborar? 
-
n  Con aportes en dinero, 
ingresando a www.
donaronline.org/spine/
pacientes-de-bajos-recursos 
n  Con donación de mobiliario 
y utilitario (sillas, escritorios, 
computadoras, artículos de 
librería, etc.), para equipar 
los consultorios y mejorar las 
condiciones de atención de los 
pacientes y sus familias.

300
-
Es el número aproximado 
de pacientes atendidos por 
la Fundación SPINE en los 
últimos diez años.

500
-
Son los profesionales de la 
salud capacitados por la ONG 
en hospitales y centros de 
salud.

Alianzas
-
La Fundación SPINE cuenta 
con el apoyo de la IPWSO 
(International Prader-Willi 
Syndrome Organization), 
organización mundial de 
referencia en el Síndrome de 
Prader Willi, y de la Asociación 
Civil para Síndrome de Prader-
Willi en Argentina.


