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La discapacidad en enfermedades raras

Avance de datos de la Actualización 

del Estudio ENSERio que hemos 

realizado junto con el CREER. 

En España

El 35% de las personas

asegura no estar satisfechas

con el grado reconocido.



La discapacidad en enfermedades raras

Dificultades en la valoración

Se valora el impacto de las 

secuelas en la vida cotidiana

No se tiene en cuenta el 

pronóstico y el impacto de la 

patología está desajustado

Falta de valoración en 

profundidad

En ER, a menudo se ven afectados 

aspectos de la salud tan 

particulares que un examen 

funcional no es suficiente para 

acertar con el grado de 

discapacidad. 



La discapacidad en enfermedades raras

Dificultades en la valoración

❖ Hay enfermedades raras que requieren sistemas de medición

específicos que no se ajustan a los existentes.

❖ Ausencia de historial clínico único entre sanidad y servicios sociales.

❖ Inequidad entre equipos de valoración de la discapacidad de una

misma CC.AA o entre CC.AA.



La acondroplasia en FEDER

❖ La accesibilidad universal es una prioridad

para la mayoría nosotros, pero en nuestro

caso, queremos ir un paso más allá:

teniendo muy presente que la accesibilidad en

discapacidad no siempre viene condicionada

por la utilización de recursos técnicos como

muletas o sillas de ruedas.

Acondroplasia

La discapacidad en enfermedades raras



La acondroplasia en FEDER

❖ La inclusión social tanto a nivel

educativo como a nivel laboral es una

máxima para nuestro colectivo,

teniendo presente el avance de la

enfermedad y su impacto en el día a

día de la persona que convive con

ella.

Acondroplasia

La discapacidad en enfermedades raras



La acondroplasia en FEDER

La discapacidad en la acondroplasia,

¿una cuestión sanitaria o 

una cuestión social?

La discapacidad en enfermedades raras
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La acondroplasia en FEDER

Existen 40 asociaciones de pacientes a nivel internacional. 

Entre los países con más representatividad figura Reino Unido. 

INTERNACIONAL



La acondroplasia en FEDER

NACIONAL

Ayudas a través de los FONDOS FEDER para el 

desarrollo de proyectos a familias con acondroplasia y 

de inclusión, además de un local cedido en Madrid.

Ayudas la atención de los más pequelos a través de NUCOS y 
OSOS PRECIOSOS de la Fundación Solidaridad Carrefour



La acondroplasia en FEDER

NACIONAL
Sensibilizamos y definimos nuestra hoja de ruta juntos

Encuentro Internacional de acondroplasia



La acondroplasia en FEDER

NACIONAL

Impulsamos y participamos en Guías

para la valoración de la discapacidad

en enfermedades raras



La acondroplasia en FEDER

NACIONAL

IV Jornada de valoraciones de 

discapacidad

Trabajamos de la mano de los 

equipos de valoración de la 

discapacidad y visibilizamos la 

problemática a profesionales a 

través de jornadas de 

sensibilización y formación.



Propuestas de FEDER para la valoración de 

la discapacidad

Logros

Trabajamos en alianza:



La acondroplasia en FEDER

NACIONAL

Sensibilizamos y formamos a los profesionales de los Sistemas de 

Protección a la Infancia en el marco de nuestro proyecto AcogER.
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Propuestas de FEDER para la valoración de 
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Propuestas

1. Condiciones para el acceso a la 

jubilación anticipada de las personas 

con discapacidad.

2. La revisión todavía pendiente del 

Baremo para la valoración de la 

discapacidad.

3. Desigualdades en la participación 

económica del beneficiario al que se 

le ha reconocido la situación de 

dependencia.



Propuestas de FEDER para la valoración de 

la discapacidad

Propuestas

1. Condiciones para el acceso a la jubilación anticipada de las personas 

con discapacidad.

❖ El RD enumera de forma cerrada las discapacidades 

que pueden dar lugar a esta reducción. 

❖ El 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 mínimo de 

cotización. 

❖ Para acceder a este derecho, el RD obliga a haber 

trabajado un tiempo no inferior al periodo mínimo de 

cotización de 15 años. 



Propuestas de FEDER para la valoración de 

la discapacidad

Propuestas

2. La revisión todavía pendiente del Baremo para la valoración de la     

discapacidad.

❖ Ofrece una oportunidad para valorar 

de forma más completa.

❖ Ajusta la valoración a la edad. 

❖ Integra el pronóstico de la 

enfermedad.

❖ Aporta mayor protagonismo a los 

factores sociales.



Propuestas de FEDER para la valoración de 

la discapacidad

Propuestas

3. Desigualdades en la participación económica del beneficiario al que se 

le ha reconocido la situación de dependencia.

❖ Unificar los procesos de valoración de la discapacidad y la situación de

dependencia.

❖ Lograr un acuerdo para homogeneizar las condiciones de participación 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 

identificación del problema y la búsqueda 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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