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En Europa

-
455
-_—

8/1 pacientes y :
cuidadores
tienen dificultades para :
completar las tareas diarias :
relacionadas con tareas :

domeésticas, preparacion de -
comidas, compras, etc.

@3)4

Las personas con ER y sus
cuidadores refieren estar
infelices o tener depresion
hasta tres veces mas que el
conjunto de la poblacién®

X
acientes ’#i’i‘
7/1 0 Efamiltiares

reducen su actividad
- profesional, o dejan de

. trabajar, con motivo
* de la ER.

1 F = »
/2 cuidadores @

dedican mas de 2 horas al
dia a las tareas relacionadas
con la ER

* Muestra del Rare Barometer Voices en Espafia, comparada con los resultados del Programa Internacional de Encuestas Sociales en Espafia, 2011
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"3
Mas del 40% estan
insatlsfechas con su

En Espana

~ ocio yel tiempo hbrev
Y, en general, con su
El 35% de las personas calidad de vida.

asegura no estar satisfechas

con el grado reconocido.

/ﬂ EL81% de las personas
con EPF que afirman tener

discapacidad tienen el
certificado oficial
correspondiente.

El 66% indica que su enfermedad les impide
mucho o bastante desarrollar actividades
basicas en la vida cotidiana.

Avance de datos de la Actualizacion
del Estudio ENSERio que hemos
realizado junto con el CREER.
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Dificultades en la valoracion

No se tiene en cuenta el
» | pronodstico y el impacto de la
patologia esta desajustado

Se valora el impacto de las
secuelas en la vida cotidiana

En ER, a menudo se ven afectados
Falta de valoracién en . aspectos de la salud tan
. particulares que un examen
profundidad funcional no es suficiente para
acertar con el grado de
discapacidad.
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Dificultades en la valoracion

% Hay enfermedades raras que requieren sistemas de medicion
especificos que no se ajustan a los existentes.

¢ Ausencia de historial clinico Unico entre sanidad y servicios sociales.

* Inequidad entre equipos de valoracion de la discapacidad de una
misma CC.AA o entre CC.AA.

90 VO00
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Acondroplasia

*» La accesibilidad universal es una prioridad
para la mayoria nosotros, pero en nuestro
caso, queremos ir un paso mas alla:

teniendo muy presente que la accesibilidad en
discapacidad no siempre viene condicionada
por la utilizacibn de recursos técnicos como
muletas o sillas de ruedas.
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Acondroplasia

% La inclusién social tanto a nivel
educativo como a nivel laboral es una
maxima para nuestro colectivo,
teniendo presente el avance de la
enfermedad y su impacto en el dia a
dia de la persona que convive con
ella.
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La discapacidad en la acondroplasia,

Jjuna cuestion sanitaria o
una cuestion social?
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INTERNACIONAL

Existen 40 asociaciones de pacientes a nivel internacional.
Entre los paises con mas representatividad figura Reino Unido.

TP
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NACIONAL
Impulso al tejido ,
asociativo contra Ayudas a través de los FONDOS FEDER para el
las enfermedades desarrollo de proyectos a familias con acondroplasia y
raras en Espaia de inclusién, ademas de un local cedido en Madrid
Feder destina 100000

euros en ayudas a las
familias con ER

o
b A

Ayudas la atencion de los mas pequelos a través de NUCOS y
0OSOS PRECIOSOS de la Fundacion Solidaridad Carrefour
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NACIONAL
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NAC I O NAL GUIA PARA VALORACION DE LA DISCAPACIDAD EN

ENFERMEDADES RARAS

Impulsamos y participamos en Guias [ oo

ATAXIADEFRIEDREICH. . ..

para la valoracion de la discapacidad e

COREA DE HUNTINGTOM ..o

en enfermedades raras Ay

EMFERMEDAD DE MORCQUIO ............. 7
ESCLEROSIS LATERAL AMEDTROFIECA ..ot seneems s st m s csesercam s seseecanies 5
HIPERPLASLA SUPRARREMAL COMGENITA ...
SINDROMES LIPODISTROFICOS INFRECUENTES
Lipodistrofia congénita generalizada (5. de Berardinelli-Seig)

ACIDURIA GLUTARICA TIPO | oottt
ATROFIA MUSCULAR ESPINAL ..o
COMPLEJO EXTROFIA-EPISPADIAS ... ot
\ COREADE HUNTINGTORN

SINDROME X FRAGIL ... ..
TIROSINEMIA HEREDITARIATIPO | ...

feder &

Regidn de Murcia
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NACIONAL

Trabajamos de la mano de los
equipos de valoracion de la
discapacidad y visibilizamos la
problematica a profesionales a
través de jornadas de

sensibilizacion y formacion.

IV Jornada de valoraciones de
discapacidad

DNA. M? ANTONIA UCEDA LOPEZ
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la discapacidad

Logros

Trabajamos en alianza:

CeRMi é&ﬁ,

COMITE ESPANOL

DE REPRESENTANTES

DE PERSONAS C O C E M F E
CON DISCAPACIDAD
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NACIONAL

Sensibilizamos y formamos a los profesionales de los Sistemas de
Proteccion a la Infancia en el marco de nuestro proyecto AcogER.

UEESEL & jaut PASOS HAY
PROYE(To A(04ER? QUE DAR?

Busca mejorar La calidad de vida de nifios y Sitienes interés en realizar un
nifas con enfermedades poco frecuentes que acogimiento escribenos a:
conviven en residencias infantiles o en ecee
familias de acogida. inclusion@enfermedades-raras.org



La Propuestas de FEDER para la
valoracion de la discapacidad



Propuestas de FEDER para la valoracion de s

la discapacidad

Propuestas

1. Condiciones para el acceso a la
jubilacion anticipada de las personas
con discapacidad.

2. La revision todavia pendiente del
Baremo para la valoracion de la
discapacidad.

3. Desigualdades en la participacion
economica del beneficiario al que se
le ha reconocido la situacion de
dependencia.
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Propuestas de FEDER para la valoracion de s

la discapacidad

Propuestas

1. Condiciones para el acceso a la jubilacion anticipada de las personas
con discapacidad.

**+ ElI RD enumera de forma cerrada las discapacidades
que pueden dar lugar a esta reduccion.

*» EI RD exige que la persona afectada haya padecido una
enfermedad con un grado de discapacidad igual o
superior al 45% durante el todo el periodo minimo de
cotizacion.

¢ Para acceder a este derecho, el RD obliga a haber
trabajado un tiempo no inferior al periodo minimo de
cotizacion de 15 anos.
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la discapacidad

Propuestas

2. La revision todavia pendiente del Baremo para la valoracion de la
discapacidad.

+» Ofrece una oportunidad para valorar
de forma mas completa.

% Ajusta la valoracion a la edad.

“ Integra el pronéstico de la
enfermedad.

+» Aporta mayor protagonismo a los
factores sociales.
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la discapacidad

Propuestas

3. Desigualdades en la participacion econdmica del beneficiario al que se
le ha reconocido la situacion de dependencia.

¢ Unificar los procesos de valoracion de la discapacidad y la situacion de
dependencia.

% Lograr un acuerdo para homogeneizar las condiciones de participacion de los
beneficiarios  estableciendo unos  criterios y  condiciones  que,
independientemente del lugar en el que residan, preserven su derecho a un
nivel de vida adecuado para ellos y sus familias.
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Conclusiones

El papel de los pacientes ha sido y es clave en la
identificacion del problema y la busqueda de soluciones.

La labor del tejido asociativo hace posible que los
pacientes estén representados en la toma de decisiones
que les afectan.

Su papel, el nuestro, el de la familia FEDER, es clave en el
ejercicio de los derechos de las personas con
Enfermedades Raras.
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