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Estado de situación
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DIAGNÓSTICO:
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Tratamiento:
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¿Y si no hay tratamiento?

Para evitar el agravamiento

de la enfermedad, es

fundamental que, mientras

no exista medicamento, las

familias pueden acceder a

un abordaje terapéutico.

No cubiertos por la cartera 

básica del SNS.

Sí en algunas carteras 

complementarias (CC.AA).

Logopedia
Fisioterapia

Cuidados

Psicología Rehabilitación

Educación
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¿Qué es FEDER?
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 400 entidades miembros de FEDER.

 Proyectos y servicios divididos en 3 áreas estratégicas: 
personas, asociaciones y sociedad

 50 profesionales al servicio de las asociaciones

 Más de 100 entidades colaboradoras.

¿Qué es FEDER?
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Unidos, somos la espERanza de las personas con enfermedades raras y sin diagnóstico y sus familias.

¿Qué hacemos?

Proyecto común

Fortalecer y cohesionar al tejido 

asociativo

Investigar y transformar la sociedad

Defender los derechos del colectivo, impulsar la 

investigación y garantizar la inclusión social

Servicios

Consolidar la atención directa, 

priorizando los casos de mayor 

necesidad, e impulsar la formación 

especializada

Sostenibilidad, calidad e innovación

Optimizar sistemas de gestión y calidad, 

fomentar la cultura de la organización y 

alcanzar nuestro potencial y 

sostenibilidad
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PERSONAS
SIO

SAP
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Servicio de Información y Orientación (SIO)
En los tres últimos años hemos dado respuesta a:

14.582 personas

5.229 de ellas en 2021.

…

30.001 consultas

9.264 de ellas en 2021.

…

» Consultas SOCIOSANITARIAS

» JURÍDICAS

» EDUCATIVAS

» Casos SIN DIAGNÓSTICO
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Servicio de Atención Psicológica
En los tres últimos años hemos dado respuesta 

a:

4.053 personas

1.067 de ellas en 2021:

740 usuarios y 472 de las acciones grupales.

…

3.842 consultas individuales

1.287 de ellas en 2021.

304 acciones grupales

88 de ellas en 2021
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Movimiento asociativo
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• 1997: Organización Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS).

• 1999: Federación Española de Asociaciones de Atención a las 
Enfermedades Raras (FEDER).

• 2013: Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER)

• 2015: Red Internacional de Enfermedades Raras (RDI).

Más de 20 años de trayectoria
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393 entidades

103.635 personas 

1.421 enfermedades
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Asamblea General de Socios

En 2021, participó más del 60% de las entidades federadas.

Jornada de puertas abiertas

Se incrementa en un 50% el tejido asociativo que 

participa en los últimos tres años

ANDALUCÍA | ARAGÓN | ASTURIAS |

CASTILLA LA MANCHA | CASTILLA Y LEÓN |

CATALUÑA COMUNIDAD VALENCIANA | 

EXTREMADURA GALICIA | ISLAS BALEARES 

| MADRID | MURCIA NAVARRA | PAÍS 

VASCO

Nuevo centro de trabajo en Castilla y León 
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Escuela de Formación CREER-FEDER

Duplicamos las entidades que se forman con nosotros: Pasamos de 41 

a 86 entidades beneficiarias en los tres últimos años.

ExpERtos en estar unidos

Casi el 100% del 

tejido asociativo 

“conecta” con nosotros 
» Iniciamos esta iniciativa en 2020 y la 

formalizamos en 2021 con 17 webinars y 347 
organizaciones participantes. 

» Impulsamos 3 cursos de formación online, flexible 
y acreditada

Digitalización

El 65% del tejido 

asociativo adquiere 

competencias digitales

Talleres y grupos

Multiplicamos por 5 las 

entidades que crean vínculos
SIO Asociaciones

Damos respuesta a las 393 

entidades y una media de 1.000 

consultas anuales
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En los tres últimos años…

incrementamos en un 37% las 
ayudas y en casi un 10% las 
entidades beneficiarias 

Sólo en 2021: 240 organizaciones 
reciben ayudas a través de 934.344 €
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Red de centros de atención directa
Uno de los retos más ilusionantes de la familia FEDER en los 

últimos años ha sido la puesta en marcha de la primera red que 

aglutina la experiencia de organizaciones de pacientes con 

centros de atención directa. 

Una red que arranca de la mano de: 

16 centros de atención

…

13 organizaciones

…

7 comunidades autónomas 
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Sociedad
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Defensa de derechos
Representamos al colectivo en 

más de

35 grupos de trabajo

autonómicos, estatales e 
internacionales.

En los últimos tres años, motivamos más de 

115 reuniones con la administración 
estatal y autonómica

72 de ellas en 2021.

En la última legislatura, las 
enfermedades raras protagonizan

75 iniciativas parlamentarias en 
Congreso y Senado

24 de ellas en 2021.
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Día Mundial de las Enfermedades Raras
Las enfermedades raras generan más de 4.532 

impactos en medios de comunicación digitales e impresos.

(Casi un 4% más que 2021).

Y más de 160 impactos en televisión y radio, un 

74% más que en 2021. (En un 4% de ellos FEDER está representado).

Un total de 396 impactos son generados 

directamente por nuestra acción de comunicación 

externa. (Casi un 11% más que 2021).

Gestionamos más de 51 solicitudes de medios de 

comunicación desde FEDER.
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Sensibilización en el aula

VI Congreso educativo de enfermedades raras

La comunidad educativa presenta a Su Majestad la Reina el valor de la innovación 

tecnológica

En los 3 últimos años, 

sumamos más de

27.779 menores 
sensibilizados

4.450 de ellos sólo en 2021

En los 3 últimos años, 

sumamos más de

202 centros educativos 
implicados

24 de ellos sólo en 
2021.
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Investigación y conocimiento
Convocatoria de ayudas a la investigación

Apoyamos 12 proyectos de investigación sobre diagnóstico y 

tratamiento de enfermedades raras en los 3 últimos años a través 

de la gestión de 250.000 euros
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Proyecto de Determinantes del retraso diagnóstico 

Estudios internacionales

Termómetro de necesidades SIO
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Nuestras prioridades

Nuestras
prioridades

Impulsar un Plan de desarrollo e implementación de la Estrategia en ER del Sistema Nacional de Salud dotándolo de los recursos suficientes y garantizando la coordinación en 
las CCAA.

Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de ER, implicando a las CCAA, y agentes implicados en el abordaje de las ER. 

Promover la investigación en Enfermedades Raras.

Promover la Formación e Información en Enfermedades Raras.

Fortalecer la designación de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR).

Implementar un modelo de Asistencia Integral que responda a las necesidades de las personas con enfermedades poco frecuentes, asegurando un diagnóstico precoz y el 
cribado neonatal. 

Conseguir un acceso rápido y equitativo al diagnóstico y tratamiento.

Promover la participación en el empleo de las personas con enfermedades raras.

Favorecer la inclusión educativa.

Fortalecer los servicios sociales, especialmente los relacionados con la atención a la discapacidad y a la dependencia.
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Propuestas de FEDER en discapacidad y dependencia:

Fortalecer los servicios sociales, especialmente los relacionados con la atención a la discapacidad y dependencia. 
Además, implementar las medidas necesarias para coordinar y unificar los criterios en el reconocimiento de la 

situación de discapacidad para las personas con ER y establecer una coordinación eficiente de los servicios sociales, 
sanidad, educación y empleo tanto en el Estado como en las CCAA.

Unificar los procesos 
de valoración de 
discapacidad y 
dependencia. 

Implementar el baremo adaptado a la CIF y revisar las políticas públicas de discapacidad y 
dependencia.   

Implementar la Historia Sociosanitaria 
Única que permita aplicar los recursos 

necesarios para la atención integral de la 
persona.

Reconocer e implementar el trámite de 
carácter de urgencia para aquellas 

patologías con imposibilidad de acceso a 
recursos de gran necesidad.
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Recursos para discapacidad y dependencia:
ORPHANET:  Información sobre la patología y sus consecuencias funcionales
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Guías de Valoración y Orientación en ER + Formación a Valoradores:

Guías de Valoración y Orientación en ER: CC.AA: 
Madrid, Murcia, Andalucía. 
 Coordinación entre Administraciones, profesionales y 

movimiento asociativo.
 97 patologías publicadas en las diferentes guías existentes de 

Madrid, Murcia y Andalucía.

Acciones formativas a valoradores de discapacidad y 
dependencia:
 INSERSO-CREER
 Administraciones autonómicas

Planes autonómicos de ER:
 Abordaje de la coordinación sociosanitaria en materia de ER, 

discapacidad y dependencia.
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Asegurar que el nuevo baremo da respuesta a la 
especificidad de nuestro colectivo:

 Enfoque Bio-Psico-Social adaptado a la CIF
 Procesos Agudos.
 Situaciones no permanentes: Inestables, brotes, E. orgánicas crónicas, recurrentes, E. 

Reumáticas,…
 Enfermedades nuevas.
 Enfermedades crónicas, trasplantes, necesidad de tratamientos…

Respuesta a especificidad de las ER:
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Últimas acciones

-Homogeneidad de valoraciones
con criterios establecidos a nivel 
nacional y no territorializar como 

propone la normativa.

-Especificar los criterios que 
regulen de manera concisa los 

supuestos objeto de valoración 
telemática.

-Cumplimiento de los 6 meses
establecidos en la normativa para 

la resolución del grado de 
discapacidad.

-Contemplar el concepto de 
agravamiento de la situación que 

limita la actividad y no 
únicamente como se recoge en la 

normativa como cambios 
sustanciales que modifican la 

situación.

-Introducir al colectivo de 
enfermedades raras en la norma

como colectivo de especial 
vulnerabilidad.

Así mismo, estamos 
promoviendo la equidad en el 
acceso a ayudas individuales 

vinculadas al grado de 
discapacidad por territorios
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