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El movimiento asociativo como recurso e
instrumento de cambio.
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V4
DIAGNOSTICO:
[
0
20 /0 EN <04 Como consecuencia del retraso en el diagnostico, el 31% de las

de loe eazos b sufride tn retrass personas con EPF estudiadas sufrio agravamiento de su enfermedad y
superior a los 10 afos en el de sus sintomas y el 30% no recibid ningln apoyo o tratamiento.

diagnostico. Un porcentaje similar se 0 0
ha demorado entre 4y 9 anos. 1 5 /0 3 1 /0
necesito apoyo sufrido agravamiento

Estudio sobre situacion de Necesidades

b psicoldgico \ de la enfermedad ?ﬁfé?i?ﬁ;;";;?é,",,',';"‘,,f?g:g;:;
oS 5,‘.1'!‘33‘? ENSE Rio,

no recibid apoyo recibio tratamiento
inadecuado

&

de las personas ha sufrido una o tratamiento
demora de mas de 10 anos para
consequir un diagnostico.
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Personas con EPF que carecen de
productos sanitarios o tienen dificultades

para acceder a los mismos:
EN 2009 EN 2017 @
L\
EL 47% de las personas con EPF no ﬁ::]
tiene tratamiento o, si lo tienen, lo
consideran inadecuado. x
En 2020 se financiaron en Espana 5 nuevos MM.HH.:
G ]
& Un 45% menos que en 2019
6 de cada 10 MM.HH. autorizados en Europa NO logran financiacion
publica en Espana
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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
basica del SNS.
Si en algunas carteras
complementarias (CC.AA).

. Fisioterapia
Logopedia

Psicologl'a Rehabilitacion
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¢Queé es FEDER?

400 entidades miembros de FEDER.

*

% Proyectos y servicios divididos en 3 areas estratégicas:
personas, asociaciones y sociedad

** 50 profesionales al servicio de las asociaciones

*

*¢* Mas de 100 entidades colaboradoras.
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¢Qué hacemos?

Unidos, somos la espERanza de las personas con enfermedades raras y sin diagnostico y sus familias.

Proyecto comun S LT s XEEN Investigar y transformar la sociedad

Fortalecer y cohesionar al tejidcig ey s Defender los derechos del colectivo, impulsar la
asociativo SRR 5 Sl investigacion y garantizar la inclusion social

Sostenibilidad, calidad e innovacion
Servicios

Optimizar sistemas de gestion y calidad,
Consolidar la atencion directa,

fomentar la cultura de la organizaciony §

necesidad, e impulsar la formacion sostenibilidad

especializada

SECRETARIA DE ESTADO S

DE DERECHOS SOCIALES Y BIENESTAR
GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES

G A 20
Y AGENDA 2030 _G'I_IMSERSO




Curso «Discapacidad y Dependencia.
Orientacion al Conocimiento de las Enfermedades Raras»

Creer (Burgos) - 7y 8 de junio de 2022

PERSONAS

SIO
SAP

: " SALUD
poempoesneo S
GOBIERNO MINISTERIO ‘l R
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES (]

Y AGENDA 2030 _G,l— IMSERSO



Braille

Curso «Discapacidad y Dependencia.
Orientacion al Conocimiento de las Enfermedades Raras»

Creer (Burgos) - 7y 8 de junio de 2022

Servicio de Informacion y Orientacion (SI10)
En los tres ultimos afios hemos dado respuesta a: SIO

14.582 personas

Servicio de Informacion

y Orientacion sobre ER
Atendemos casos

individuales con Consultas 913')21725 .............
5.229 de ellas en 2021. diagndstico o sospecha Consultas sobre educativas v sio@enfermedades-raras.org
de enfermedad rara casos sin diagnostico juridicas
30.001 consultas
9.264 de ellas en 2021.
Consultas SOCIOSANITARIAS
- . Consultas Analizamos la
JUR[DlCAS Identificamos su necesidad N . Hibmonieatis
consultasy
EDUCATIVAS actuamos
; oo S 7 oo
Casos SIN DIAGNOSTICO — e | i £ 3
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Servicio de Atencion Psicologica

En los tres dltimos afios hemos dado respuesta Atendemos casos -
a: individuales con Talleres de apoyo Normalizacion

: diagnostico o sospecha psicolégico y e inclusion
4.053 personas de enfermedad rara psico-educativos biopsicosocial

1.067 de ellas en 2021:

740 usuarios y 472 de las acciones grupales.

3.842 consultas individuales

1.287 de ellas en 2021.

Grupos de Identificamos Analizamos la
304 acciones grupales ayuda mutua necesidades tipologia de
consultasy
88 de ellas en 2021 actuamos
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Movimiento asociativo
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Mas de 20 anos de trayectoria

e 1997: Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS).

e 1999: Federacion Espanola de Asociaciones de Atencion a las
Enfermedades Raras (FEDER).

e 2013: Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER)
e 2015: Red Internacional de Enfermedades Raras (RDI).
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Asamblea General de Socios

En 2021, participé mas del 60% de las entidades federadas. 7?1:1"}.»a“4. n

A
9 . "5 $ n
Jornada de puertas abiertas il A0S |

Se incrementa en un 50% el tejido asociativo que
participa en los ultimos tres afos

ANDALUCIA | ARAGON | ASTURIAS |
CASTILLA LA MANCHA | CASTILLA 'Y LEON |
CATALUNA COMUNIDAD VALENCIANA |
EXTREMADURA GALICIA | ISLAS BALEARES
| MADRID | MURCIA NAVARRA | PAIS

VASCO
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Escuela de Formacion CREER-FEDER

Duplicamos las entidades que se forman con nosotros: Pasamos de 41 Q{ Fy.

a 86 entidades beneficiarias en los tres Ultimos afos.

ExpERtos en estar unidos Digitalizacion

Casi el 100% del
tejido asociativo

El 65% del tejido
asociativo adquiere

competencias digitales
“conecta” con nosotros

Iniciamos esta iniciativa en 2020 vy la
formalizamos en 2021 con 17 webinars y 347
organizaciones participantes.

Impulsamos 3 cursos de formacidn online, flexible
y acreditada

Talleres y grupos

Multiplicamos por 5 las
entidades que crean vinculos

SIO Asociaciones

Damos respuesta a las 393
entidades y una media de 1.000
consultas anuales
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En los tres ultimos anos... €1.000.000
incrementamos en un 37% las R
ayudas y en casi un 10% las FEIR D
entidades beneficiarias B
€600.000

£500.000

Sélo en 2021: 240 organizaciones 00,000
reciben ayudas a través de 934.344 € 00 00
€200.000

€100.000

€0
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Red de centros de atencion directa

Uno de los retos mas ilusionantes de la familia FEDER en los Nace la primera red que une las
ultimos anos ha sido la puesta en marcha de la primera red que organizaciones de enfermedades raras con
aglutina la experiencia de organizaciones de pacientes con centros de atencidon directa

centros de atencion directa.

Esta red permite aglutinar la experiencia de organizaciones de pacientes con centros de atencion directa

Una red que arranca de la mano de:

16 centros de atencion

13 organizaciones

(\ Redaccién ConSalud “ u m Mo

7 comunidades autonomas
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Sociedad

20 ARIOS DE LA FEDERACION
ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

rtvees 13 MENTRAS £ SUPSEMD ESTUDIA LA IRRUPCION MILITAR EN EL CONGRESO =@
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Defensa de derechos

Representamos al colectivo en En los ultimos tres afos, motivamos mas de En la ultima legislatura, las

mas de . .. . enfermedades raras protagonizan
115 reuniones con la administracion protag

35 grupos de trabajo estatal y autondmica 75 iniciativas parlamentarias en
autondmicos, estatales e 72 de ellas en 2021. Congreso y Senado
internacionales. 24 de ellas en 2021.
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Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Las enfermedades raras generan més de 4_532 FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

E SUropd We feder O (,L‘ OMU
Impactos en medios de comunicacion digitales e impresos. press

(Casi un 4% mas que 2021). r tv ’ TE VES

EN 20307

TELECINCO

Y mas de 160 impactos en television y radio, un
74% mas que en 2021. (En un 4% de ellos FEDER esta representado).

laSexta

C ADENA

Un total de 396 impactos son generados ABC SER
directamente por nuestra accion de comunicacion g e

=MUNDO ]

extern a = (Cas’ un 11 % méS que 2021)- Avullrfnvnnsnnmmsvntlvumnllvtiw.fMumeﬂadestrfras.nm %, bizum 0137 E| .,
LA RAZON _JEEerr ettt es

‘;&: .L-._:tu A : w:° K: ( M‘;_j"mu" ."~ &:E

Gestionamos mas de 51 solicitudes de medios de
comunicacion desde FEDER.
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Sensibilizacion en el aula

VI Congreso educativo de enfermedades raras

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

En los 3 ultimos afios, En los 3 ultimos afios, fedis’ [y Aoy asume un Q\J
sumamos mas de sumamos mas de s e e poco frecuente
27.779 menores 202 centros educativos PARTICIPA
sensibilizados implicados =
4.450 de ellos solo en 2021 24 de ellos solo en & 4 o )=
2021. sau
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Investigacion y conocimiento

Convocatoria de ayudas a la investigacion

Apoyamos 12 proyectos de investigacion sobre diagnostico y
tratamiento de enfermedades raras en los 3 ultimos afos a través
de la gestion de 250.000 euros

140000

120000 Qo FundaCién fed e r
100000 a para la investigacion de
80000 0 Enfermedades Raras

60000

40000

20000

0
2015 2016 2017 2018 2019 2021
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Analisis de consultas del SIO de FEDER. “

OBSERVATORIOSOBRE
ENFERMEDADES
S I O :Qué es el SI0? El Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) de FEDER es un
proceso de atencion y apoyo que ayuda a definir las necesidades de las 11.650 consultas de
Servicio de Informacion personas afectadas por enfermedades poco frecuentes, personas que no 5.054 usuarios en 2020*.

Y OneWClon SRS ER tienen diagnostico, sus familiares y los profesionales.

* En este informe se analizan 9.200: ya que se obvian
las preguntas sobre FEDER, consultas no tipificadas o

Proyecto de Determinantes del retraso diagnostico NSERGCNRAEY 0 pnirattes

i6 a Desconocido
Informacuo.n delaenfenmadad {23.36%): a Recibimos 614 consultas vinculadas 18%
Apeyo Soclal (21.20%). con la COVID-19 (6,67% del total):
Participacion asociativa y contacto (11,59%).
Recursos sociales (10,50%). Informacion de la enfermedad (43%).

E St u d i O S i n te r n a C i 0 n a I e S Recursos sanitarios (8,21%). Prestacion para el cuidado de hijo con

enfermedad grave o cancer (24%).
Proceso de escolarizacion (14%).
Orientacion juridica en materia de inclusion
laboral (10%).

Obtener un diagnéstico (5,52%).
Prestacion para el cuidado de menores afectados por
cancer u otra enfermedad grave (3,33%).
4 H Necesidades de carécter juridico no expresadas
Termdmetro de necesidades SIO s 6200
Incapacidad Laboral (2,38%). No definida
Orientacion sobre reclamacion de discapacidad (1,80%) 24

Pais Vasco

Andalucia |
4% tlalucts; |

10%

Canfabria

Informacion sobre investigacion y recursos asociados (1,71%)
Orientacion juridica en materia laboral (1,26%).
Proceso de escolarizacion (

ambito educativo

Navarra
1%
y suimplicacin en la conductadel oo
a reclamacion sobre acceso a otras prestaciones ;
| Comunidad Valenciana
| lGalifia
19t Extremadura™—
1%

Otras consultas que representan por si mismas menos del 0,25%. 22% La Rioja_
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Nuestras prioridades

Impulsar un Plan de desarrollo e implementacion de la Estrategia en ER del Sistema Nacional de Salud dotandolo de los recursos suficientes y garantizando la coordinacion en
las CCAA.
|

4 N\

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

\. J
4 N\

Promover la investigacion en Enfermedades Raras.

\. J
4 N\

Promover la Formacion e Informacion en Enfermedades Raras.

Nuestras ; 3
prioridades Fortalecer la designacién de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR).
4 A

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

\. J
4 N\

Conseguir un acceso rapido y equitativo al diagndstico y tratamiento.

\. J
4 N\

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

\. J
4 N\

Favorecer la inclusion educativa.

\. J
Ve

Fortalecer los servicios sociales, especialmente los relacionados con la atencion a I@iscapacidad y a la dependencia. >

\.
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Propuestas de FEDER en discapacidad y dependencia:

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

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

Implementar el baremo adaptado a la CIF y revisar las politicas publicas de discapacidad y

E = dependencia.
~ Unificar los procesos :
| de.valorac.:ién de Implementar la Historia Sociosanitaria Reconocer e implementar el tramite de
d|scapaC|daf1 y Unica que permita aplicar los recursos caracter de urgencia para aquellas
dependencia. necesarios para la atencion integraldela  patologias con imposibilidad de acceso a
persona. recursos de gran necesidad.
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Recursos para discapacidad y dependencia:
ORPHANET: Informacion sobre la patologia y sus consecuencias funcionales

e (srase Sesrch doeewGrous OucrerreAOoesse_ [oease Sopcn_doeaseType s Pubds

forda8e1 ) Grupo s A sen el Paginz prncipal > Entermeasces
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Curso «Discapacidad y Dependencia.
Orientacion al Conocimiento de las Enfermedades Raras»
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Guias de Valoracion y Orientacion en ER + Formacion a Valoradores:

Guias de Valoracion y Orientacion en ER: CC.AA:

GUIA PARA VALORACION Guia
. . ’ DE LA DISCAPACIDAD EN Sl
Madrld, MurCIH, AndaIUCIa- ENFERMEDADES RARAS valoracion de la

discapacidad en
enfermedades

v" Coordinacion entre Administraciones, profesionales y
movimiento asociativo.

v 97 patologias publicadas en las diferentes guias existentes de
Madrid, Murcia y Andalucia.

raras

feder  Somunided

fedér A

Acciones formativas a valoradores de discapacidad y

dependencia: a2 | ii“;&%%iiifffé?E'DZE““'“
v" INSERSO-CREER .
v" Administraciones autondmicas

Planes autondmicos de ER:

v" Abordaje de la coordinacién sociosanitaria en materia de ER,
discapacidad y dependencia.
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Respuesta a especificidad de las ER:

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. orgdnicas cronicas, recurrentes, E.
Reumaticas,...

Enfermedades nuevas.

Enfermedades cronicas, trasplantes, necesidad de tratamientos...
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Ultimas acciones

PROYECTO DE REAL DECRETO por el que se establece el
procedimiento para el reconocimiento, declaracién y
calificacion del grado de discapacidad.

La atencion a las personas en situacion de discapacidad y la promocion de su autonomia
personal constituye uno de los principales retos de la politica social de los paises
desarrollados. El reto no es otro que atender las necesidades de aquellas personas que, por
encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad, requieren apoyos para desarrollar las
actividades esenciales de la vida diaria, alcanzar una mayor autonomia personal y poder
ejercer plenamente sus derechos de ciudadania.

El Real Decreto 1723/1981, de 24 de julio, sobre reconocimiento, declaracion y calificacion de
las condiciones de subnormal y minusvalido, dictado al amparo de lo dispuesto en el Real
Decreto-ley 36/1978, de 16 de noviembre, de Gestion Institucional de la Seguridad Social, la
Salud y el Empleo, procedioé a la unificacion en el entonces Instituto Nacional de Servicios
Sociales (INSERSO) de las competencias y facultades en orden al reconocimiento,
declaracion y calificacion de la condicion de persona con discapacidad.

La Orden del entonces Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, de 5 de enero de 1982, por
la que se establecian normas para la aplicacion y desarrollo del Real Decreto 1723/1981, de
24 de julio, vino a regular las actuaciones técnicas de los centros base del entonces Instituto
Nacional de Servicios Sociales para la emision de dictdmenes sobre las circunstancias fisicas,
mentales y sociales de las personas con discapacidad.

La Orden del entonces Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, de 8 de marzo de 1984, por
la que se establece el baremo para la determinacion del grado de discapacidad y la valoracion
de diferentes situaciones exigidas para tener derecho a las prestaciones y subsidios previstos
en el Real Decreto 383/1984, de 1 de febrero, estableci6 el baremo para dicha determinacion
y la valoracion de situaciones.

Por su parte, el texto refundido de la Ley General de la Seguridad Social, aprobado por el
Real Decreto Legislativo 1/1994, de 20 de junio, estableci6 en sus articulos 144.1.c), 180, 182
y 185, respectivamente, la necesidad, para ser beneficiarios de la pension de invalidez en su
modalidad no contributiva y proteccion familiar por hijo a cargo minusvalido, de que la persona
esté afectada de un determinado grado de discapacidad.

-Homogeneidad de valoraciones

con criterios establecidos a nivel

nacional y no territorializar como
propone la normativa.

-Contemplar el concepto de
agravamiento de la situacion que
limita la actividad y no
Unicamente como se recoge en la
normativa como cambios
sustanciales que modifican la
situacion.

Curso «Discapacidad y Dependencia.
Orientacion al Conocimiento de las Enfermedades Raras»
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-Especificar los criterios que
regulen de manera concisa los
supuestos objeto de valoracién
telematica.

-Introducir al colectivo de
enfermedades raras en la norma
como colectivo de especial
vulnerabilidad.

SECRETARIA DE ESTADO
DE DERECHOS SOCIALES
GOBIERNO MINISTERIO
DE ESPANA DE DERECHOS SOCIALES
Y AGENDA 2030 =

== IMSERSO

-Cumplimiento de los 6 meses
establecidos en la normativa para
la resolucion del grado de
discapacidad.

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

vinculadas al grado de
discapacidad por territorios
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;Gracias!

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