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Las enfermedades raras (ER) 0 poco La Federacion Espanola de Enfermedades Raras

frecuentes son aquellas que tienen una baja (FEDER), la principal organizacién estatal que representa a los mas de
prevalencia en la poblacion. Para ser 3 millones de personas que conviven con estas patologias o que estan
considerada como rara, cada enfermedad en busca de diagndstico en el pais, da voz y trabaja no solamente por
especifica solo puede afectar a un nimero aquellas personas que conviven con una ER, sino también por sus

limitado de personas. Concretamente,

cuando afecta a menos de 5 por cada 10.000 familias, con el fin de mejorar su calidad de vida.

habitantes.
Sin embargo, son muchas las personas que
conviven con ellas en todo el mundo -mas de Nuestra mision Nuestra vision
. J N
300 rIuIIones en el mu.ndo, 3 de G:-Ilos en ’
Espaifia-, ya que se estima que existen mas Y, T
La mision de FEDER es representar y defender los derechos de las Ser una comunidad cohesionada en torno a un proyecto comdun, con
de 7'000 enf.e.rmedades ra rasl’ de Ias Cuales personas con ER y sospecha diagnéstica, favoreciendo su inclusién capacidad legitima de influir en las propuestas sociales, sanitarias y
se ha n |dent|f|cado 6 172 Segu N datOS de y generando estrategias que contribuyan a mejorar su calidad de de investigacion que afecten a las ER.
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«¢QUE CARACTERIZA A LAS ENFERMEDADES RARAS?

¢ Las Enfermedades Raras son, en su mayor parte, crénicas y /k f

degenerativas. De hecho, el 65% de estas patologias son graves e /f
invalidantes y se caracterizan por: ..ﬁ\&
** Comienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes de los dos B3
anos)
Dolores crénicos (1 de cada 5 enfermos) .«F By,
El desarrollo de déficit motor, sensorial o intelectual en la mitad de los N-
casos, que originan una discapacidad en la autonomia (1 de cada 3 i
Casos).
¢ En casi la mitad de los casos el prondstico vital esta en juego, ya que a

las enfermedades raras se le puede atribuir el 35% de las muertes

antes de un afio, del 10% entre 1y 5 anosy el 12% entre los 5y 15

afos.

SALUD IGUALDAD

SECRETARIA DE ESTADQ ¥ BIENESTAR DE GENEKO

entidad de .7
= DE DERECHOS SOCIALES

utilidad publica ¢

GOBIERNO MINISTERIO

DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

FEDERACION ESPANDLA DE ENFERMEDADES RARAS

_G'I-IMSERSO




Debido a la larga trayectoria de FEDER atendiendo a personas con ER,
personas sin diagndstico y a los familiares de ellas, la federacion ha podido
identificar la necesidad de prestar especial atencion y apoyo a las mujeres.

e El 67% de las mujeres sufren demora en el diagndstico a consecuencia
de que los sintomas de las diferentes patologias

e Las mujeres vieron agravada su enfermedad en una proporcién doble a
la de los hombres, por la situacion de retraso de su diagndstico.

e  Existe una prevalencia mayor en mujeres con respecto a los hombres
de enfermedades autoinmunes raras, donde la mujer representa el
80% de todos los pacientes con este tipo de enfermedades.

e El 64% de las personas que ejercen el rol unico de cuidadores
principales de personas con ER son mujeres (segun los datos del
Proyecto INNOVCare, 2018).
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* En 2020, FEDER desarrollé su segundo Plan de Igualdad (2020-2024)
guedando integrado en todos los proyectos y actividades de la
entidad. Recoge dentro de los objetivos generales el de “impulsar la
perspectiva de género en la gestion de la entidad, a través de acciones
formativas que conllevaran con su implementacion la perspectiva de

0/ género de modo transversal reflejdandose en los servicios prestados
desde |la federacidn a personas, socios y sociedad”.

* Propone indagar en las necesidades multidimensional de mujeres
directamente afectadas por y/o estrechamente relacionadas con
alguna ER en Espafia.

+** Mujer afectada por ER o sin diagndstico

¢ Mujer cuidadoras principales de una persona afectada o menor por
una ER o sin diagndstico

*¢ Mujer portadora (sintomatica o no) de una ER

De esta manera, se busca empoderar a estas mujeres para que puedan
superar las situaciones de desigualdad a las que se enfrentan y que
tengan mecanismos con los que responder y lograr asi una mejora de su
bienestar multidimensional.
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PROYECTO PERSPECTIVA DE GENERO Y ENFERMEDADES RARAS
« Objetivo General: (SYOWAKIRIN |

1. Generar conocimiento y atencion especialziada sobre las necesidades y
el bienestar multidimensional de las mujeres que conviven con una ER o
son cuidadoras principales de hijos/as con ER en Espania.

* Objetivos Especificos:

1. Detectar las necesidades psicosociales, emocionales, sanitarias y de
informacidn con las que cuenta el colectivo.

2. Realizar recomendaciones para el disefio de talleres y grupos de apoyo
dirigidos a la perspectiva de género

3. Promover el empoderamiento de las mujeres afectadas por una ER o
gue estan en busca de un diagndstico, asi como las mujeres portadoras
de una EpF y de aquellas mujeres que ejercen el rol de cuidadoras.

4. Crear una red de apoyo social que fomente su auto cuidado y
autonomia personal, aumentando asi los recursos familiares y de
comunicacién con su sistema social.
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SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SI10):

El SIO es un proceso de atencion, apoyo y
acompanamiento que ayuda a definir las necesidades de
las personas afectadas por EpF, persona que no cuenta

con un diagndstico y sus familiares, asi como de sus SIO

cuidadores.

Los primeros resultados en la atencion de este servicio
podemos destacar: Servicio de Informacion y Orientacion

Durante este 2021, hemos atendido a un total de 5.010
personas de las cuales el 80% corresponde a mujeres
(3.779) a través de mas de 7.000 consultas atendidas por
un equipo multidisciplinar de 10 profesionales que
conforman este servicio.
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En relacidn con las principales necesidades sociosanitarias detectadas a través
de la atencion a este tipo de consultas mas frecuentes que el SIO ha recibido

« Apoyo en Tramites /i fj
* Apoyo Psicolégico

"
* Apoyo Social 9

* Contacto con otros afectados a fin de compartir experiencia y no sentirse tan &t %

aislados/as. N
* Informacidn sobre la patologia ¢¢ #/

* Informacion sobre especialista de referencia
* Obtener un diagndstico.
e Otras dudas durante el embarazo, asesoramiento genético etc.
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SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA (SAP):

Este tipo de intervencidn trata de dotar a las mujeres
afectadas y cuidadoras de diversas estrategias de
afrontamiento, con el objetivo de mejorar su autovaloracion, SAP
su aceptacion ante la realidad, confiando y aceptando la

ayuda de otros, creando asi una red de apoyo social que
fomente su autocuidado y autonomia personal, asi como

aumentar los recursos familiares y de comunicacién con su
sistema social.

Servicio de Atencion Psicologica

* Los resultados nos indican que:

De los 825 beneficiarios individuales atendidos a lo largo de
este 2021, el 94% corresponde a mujeres (711)
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TALLERES ESPECIALIZADOS EN GENERO:

Son espacios donde dirigidos por una profesional de la psicologia se pretende crear una red de apoyo social
gue fomente su autocuidado y aumente los recursos familiares y de comunicacidn con su sistema social.
Podemos destacar los siguientes talleres realizado en este 2021: 74 participantes.

. FECHAS Ne N N° ‘ ‘
TALLER GENERO HOMBRES | MUJERES FAMILIARES | N° PACIENTES
Taller de apoyo dirigido a MUJERES
QUE CONVIVEN CON UNA 29/04
ENFERMEDAD RARA O SIN 06/05 "BYDWE KIRIN
DIAGNOSTICO 0 15 0 15
Taller de apoyo dirigido a 13/05 bel
CUIDADORES PRINCIPALES DE 20/05 e
MENORES CON ER O SIN 03/06
DIAGNOSTICO 0 15 15 0
TALLER MUJER, RELAJACION Y 28;82
MINDFULNESS 17/06 0 19 5 17
Taller sobre ORIENTACION LABORAL
realizado en colaboracién conla |14/06
Fundaciéon ADECCO 29/06 0 16 2 14
Taller La vivencia del DUELO tras 15/12
una pérdida temprana de un hijo/a 22/12 5 7 9 0
12 2 72 28 46
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Ideas clave de los talleres de perspectiva de género

» Podemos comprobar que las mujeres siguen siendo el perfil que mas demandan los servicios de atencion
Directa de FEDER. Principalmente, porque sigue ligada la feminizacion a los cuidados de los pacientes
afectados por una EpF, especialmente en el caso de los menores afectados.

» Se observaba claramente las dificultades en la conciliacion de sus areas personales, profesionales y de
cuidados, lo que en varias ocasiones conlleva un riesgo de su propio autocuidado, y como muchas
destacaban las perdidas asociadas al ambito laboral, social, y de ocio.

» La mayoria de las mujeres afectadas por una EpF muestran sentimientos de discriminacion, aislamiento y
soledad Se proponen como reto conocer sus fortalezas y el empoderamiento.

» A través de los talleres sobre orientacion laboral pudimos observar como muchas de las mujeres
participantes habian tenido que dejar su entorno laboral para realizar el rol de cuidadoras o habian sido
despedidas por causa derivadas de padecer una ER y pudimos observar como todas trataban de
reinventarse para continuar teniendo su independencia y autonomia socio econdmica.
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Carta al mundo

» Hay que destacar que a raiz de una dindmica dentro
de uno de los talleres desarrollados; escribieron una
Carta al mundo, donde compartieron el significado de
ser cuidadoras principales de un nifio/a con EpF, como
el ser cuidadora significa muchas veces olvidar de
cuidarse a si mismas y la importancia de este tipo de
talleres para recordarlo, como te conviertes no solo
en madre si no en médico, fisioterapeuta,
investigadora, psicologa, etc. La necesidad de mas
investigacion, pero de mientras tanto una inclusion
real y el acceso a unos recursos que promuevan la
autonomia personal y la accesibilidad de sus
hijos/as. Se muestran totalmente identificadas unas
con otras (Adjuntamos la carta).
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Duelos gestacionales y perinatales.

Asimismo, nos encontramos con el tema particular de duelos

gestacionales y perinatales. A pesar de que existe una
tendencia socialmente aceptada de relacionar el tiempo de
embarazo con la intensidad del duelo, no hay evidencia de que
esto se ajuste a todas las familias. El grado de apego y el tipo
de relacion con la persona fallecida puede influir en la vivencia
del duelo. Asi pues, las caracteristicas bioldgicas como la edad
gestacional o el peso no predicen el grado de apego que
podria ser muy intenso desde fases tempranas del embarazo.

Teniendo estas problematicas en cuenta, desde el SAP de
FEDER se han desarrollado, a lo largo del afio 2021, varios
talleres enfocados en las vivencias del duelo de las mujeres
tras la pérdida temprana de un/a hijo/a.

SALUD IGUALDAD

SECRETARIA DE ESTADQ 1
DE DERECHOS SOCIALES VD WEERELL

Id dd

feder

FEDERACION ESPANDLA DE ENFERMEDADES

GOBIERNO MINISTERIO
» DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030

_G'I-IMSERSO




| JORNADA «IGUALDAD DE GENERO Y ENFERMEDADES RARAS»
Creer (Burgos) - 8 de marzo de 2022

Ideas claves taller de acompafamiento al duelo

» Trabajamos sobre la importancia de una atencion especializada durante el acompanamiento del duelo
de la familia y especificamente hacia una mujer cuando hay pérdida temprana o duelo gestaciones y/o
neonatal; es vital proporcionar conocimientos y recursos para evitar duelos cronicos y complicados.

» Observamos la importancia de legitimar un duelo en periodo gestacional, asi como lo relevante que es
para estas familias y mamas dar voz a su historia, compartir sentimientos y vivencias comunidad, asi
como normalizar algunas fases del proceso del duelo.

» Senalar, que, durante uno de los talleres sobre duelo, dos de las participaron solicitaron poder
incorporar a sus parejas en la sesion para que puedan compartir sus sentimientos y acompanarlas,
considerando que la escucha del taller les puede ayudar mucho como pareja a comprenderlas y
empatizar con ellas.
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Mujer portadora

Es importante recalcar que el 80% de las enfermedades raras tienen un
origen genético, lo que condiciona a las futuras madres en el proceso de
tener hijos ya que supone un riesgo para su propia salud y la de sus futuros
hijos. Por lo tanto, entre las preocupaciones mas destacables con las que se
enfrentan estas mujeres se puede destacar las siguientes:

J la decisidn ser madre ante el riesgo genético de compartir la
enfermedad con sus hijos.

J En los trastornos autoinmunes, como el Lupus, puede que el
propio sistema inmunitario de la mujer rechace el évulo y evite la
implantacién.

. Asumir la maternidad cuando supone un riesgo para la madre.

° Los tratamientos pueden suponer un riesgo para el feto porque se
desconocen sus interacciones.

J Dificultad de acceso a estudios como el Diagndstico Genético
Preimplantacional (DGP) o la Reproduccidn Asistida.

iged de e g} SECRETAR/A DE ESTADO g‘" & q AL IEUALDAD
entiaad e
utilidad pablica 9o BB SR SIS = = Y BIENESTAR DE GENERD
GOBIERNO MINISTERIO v, ‘V
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES 4an .

feder

FEDERACION ESPANDLA DE ENFERMEDADES RARAS

Y AGENDA 2030
_G'I- IMSERSO



| JORNADA «IGUALDAD DE GENERO Y ENFERMEDADES RARAS»

Creer (Burgos) - 8 de marzo de 2022

b

i
(GYOWAKIRIN |

Continuamos en el 2022

N

De esta forma, a través de la continuidad de este proyecto se
quiere establecer lineas de trabajo especificas y generar
alianzas y sinergias que promuevan la participacion y fomenten
la integracion de las mujeres desde diferentes ambitos.

Para alcanzar estos objetivos, el proyecto establece los
siguientes retos:

**Renovar las prioridades de la organizacién, enfocando las
mismas hacia la perspectiva de género.

*»Establecer y formalizar acuerdos con entidades que sean
claves para que nos permitan abordar las necesidades del
colectivo enfocadas en género y ER.
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Proximos pasos:

* Durante el ano 2022 queremos gracias al informe desarrollado tras las actuaciones de
este afo avanzar en el conocimiento de la realidad de género en ER coordinando
informacion extraida desde la atencion directa e investigacion a través de hipotesis
destacadas y un analisis especifico de las cuestiones concretas de nuestro colectivo

* Por otro lado, en los talleres se destacaran tematicas especializadas como la atencion al
duelo gestacional y neonatal o el asesoramiento genético gracias a alianzas como
UMAMANITA y la Sociedad espafiola de asesoramiento genético entre otras podremos
acercar informacion especializada a las familias

* Y por ultimo destacar la visidon transversal de la entidad respecto a la atencién a la
realidad de género en ER y mas concretamente en los servicios de atencion directa y
desde transformacion social.
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ESPACIO DE PREGUNTAS
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iGracias!

Seguimos a tu lado en www.enfermedades-raras.org
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