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A pesar de que las ER generan un gran impacto en
la vida de todas las personas y familias que
conviven con ellas, existen colectivos con mayor
vulnerabilidad. Es el caso de las mujeres en el
ambito de las ER, quienes se ven perjudicadas en
diferentes sentidos.

En el ambito de las Enfermedades Raras, es
fundamental resaltar aquellas condiciones que
estan estrechamente vinculadas al sexo y que

Impactan a las mujeres, ya sea como portadoras,
afectadas o cuidadoras. Aunque estas
enfermedades pueden afectar a personas de ambos
Sexos, en las mujeres presentan caracteristicas y
particularidades especificas. Es crucial reconocer y
entender como influyen tanto el sexo bioldgico como
los roles de género en estas patologias, ya que esto

permite ofrecer una atencion mas integral y
ajustada a las necesidades especificas de las
mujeres que viven con una Enfermedad Rara.
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Datos clave

77 0/0 de las personas
atendidas por FEDER son mujeres.

De las 5296 personas atendidas por
el Servicio de Informacion y

L Orientacion (S10) 4011
fueron mujeres, el 76%

Servicio de Atencion Psicologica
(SAP): 511 de las 424 personas que
recibieron atencion individual

fueron mujeres, el 82,9%.

E;il De las consultas recibidas sobre hijos

e hijasel 79% las realizan las
Q\ @ madres.
| |

Las mujeres con enfermedades raras
e .v viven una triple discriminacion: por
? \Q‘/ género, por la enfermedad y por

asumir los cuidados.
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/" Acciones realizadas en el primer semestre 2025

Infografia y Nota de prensa en el marco del 8M

Mostramos el compromiso de FEDER con la
igualdad de género. Visibilizamos las
desigualdades que viven muchas mujeres en el
contexto de enfermedades raras. Ademas,
permitié reforzar nuestro trabajo de divulgacion,
generar conciencia social y avanzar en nuestra
labor de incidencia desde un enfoque de género.

-

El objetivo del proyecto
es indagar en las
necesidades de las
mujeres que conviven con
una ER en Espafia

Charla de sensiblizacion: Abordaje de las Enfermedades Raras desde perspectiva
de género. Accion de Sensibilizacion con Kyowa Kirin. (13 de marzo)

Kyowa Kirin, desarrollamos una charla
de sensibilizacion en el marco del 8M,
donde se compartid varios testimonios
que permitieron visibilizar los retos
especificos que enfrentan las mujeres

Abordaje de las
Enfermedades
Raras desde la
perspectiva de

_ El pasado 13 de marzo, en la sede de
X

"

genero que conviven con una enfermedad rara,

fomentando la empatia, la comprension

feder QyowakirIn y el compromiso social. Esta accién se
. enmarca en nuestro favor por dar voz a

conviven con una enfermedad poco frecuente y contribuir a una sociedad mas inclusiva y
consciente.
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Participacion en el Foro de Salud y Género (18 de marzo)

Abordamos la necesidad de
enfocar la salud centrada en la
mujer, priorizando a las mujeres
cuidadoras frecuentemente
invisibilizadas y reivindicando su
reconocimiento social.

Entrevista a Estrella Mayoral: Brechas de género en el diagnéstico de
enfermedades raras

cusl -
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“En la investigacion sobre enfermedades raras, el cuerpo de
referencia siempre ha sido masculino, lo que genera desigualdad
en el diagnostico y tratamiento de enfermedades que afectan
principalmente a las mujeres”.

“Estamos otra vez ante la misma brecha de género que,
lamentablemente, sigue existiendo en el diagnostico médico. Las
mujeres tardan mas en ser diagnosticadas que los hombres, a
pesar de que el cuerpo de la mujer es mucho mas complejo,
hormonalmente y por el hecho de generar vida se ha tomado como
referencia en investigacion, el cuerpo masculino”.
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Taller de Corresponsabilidad en los Cuidados

_ La actividad ofrece un espacio

de reflexion sobre el reparto de
-~ los cuidados y el autocuidado

TALLER =) de las mujeres, brindando
LA CORRESPONSABILIDAD ’

EN LOS CUIDADOS ~ herramientas practicas para
abordarlos desde una
perspectiva consciente vy

feder oowanmm equitativa.
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=® Acciones a nivel organizativo

Il Plan de Igualdad

Desde FEDER trabajamos en la elaboracion del |l Plan de Igualdad, un paso clave un
paso clave para seguir avanzando hacia una organizacion mas justa y equitativa. Esta
accion refuerza nuestro compromiso interno con la igualdad de género y su
integracion en todas las areas de trabajo. Supone un avance en la consolidacion del
enfoque de género a nivel estructural y refleja un compromiso sostenido por hacer
de FEDER una entidad cada vez mas inclusiva desde dentro.

Formacion en Discapacidad y Género

Esta formacion contribuye a consolidar una estructura de trabajo comin con
perspectiva de género en los equipos de Atencion Directa. Gracias a esta
capacitacion, el equipo refuerza su capacidad para comprender y responder mejor a
las realidades que enfrentan las mujeres en el contexto de las enfermedades raras.
Esta accion aporta especializacion, mejora la calidad de la intervencion y asegura
coherencia interna con el enfoque de igualdad que impulsa el proyecto.

feder QAYowa KIRIN



Avanzando: Perspectiva de género en

<
enfermedades raras 2025 %

.\& Acciones realizadas en el primer semestre y
continuacion en el segundo semestre de 2025
Grupo de Ayuda Mutua mujeres afectadas y cuidadoras

Este grupo se crea como un espacio seguro para mujeres afectadas y cuidadoras
en el que pueden compartir experiencias, fomentar el autocuidado, gestionar
emociones, y fortalecer vinculos.
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Todas estas acciones responden a

la necesidad de construir una
atencion mas inclusiva, adaptada y
sensible a las realidades que viven
las mujeres de nuestro colectivo, y
reflejan el compromiso de FEDER
con la iqualdad de género como
parte estructural de la
intervencion y con la
transformacion social.
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