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¿Quiénes somos? 
 

 

En Europa, las enfermedades raras son 

aquellas cuya prevalencia está por debajo de 

5 por cada 10.000 habitantes. La mitad de 

las familias con enfermedades poco 

frecuentes esperan más de 4 años para 

lograr un diagnóstico; un 20% de ellas ha 

esperado más de una década. A ello se une 

que sólo el 5% de las más de 6.172 

identificadas en Europa tienen tratamiento. 

Se estima que el 7% de la población mundial 

convive con estas patologías, lo que se 

traduce en más de 300 millones de 

personas en todo el mundo, 3 de ellas en 

España, 30 millones en Europa, 25 millones 

en Norteamérica y 42 millones en 

Iberoamérica 
 

 

 

 
 

 
 

Ser una comunidad 

Visión Misión 

Promover los derechos de 

cohesionada con participación 

efectiva en las propuestas que 

afecten a las enfermedades raras. 

quienes conviven con enfermedades 

raras y en búsqueda de diagnóstico, 

generando estrategias que contribuyan 

a mejorar su calidad de vida. 

 

Valores 
 

Coraje Unión Corresponsabilidad Confianza Cercanía 
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La Federación Española de 

Enfermedades Raras (FEDER) nace en 

1999 con el objetivo de ser el altavoz 

de las más de tres millones de 

personas que conviven con alguna de 

estas patologías en nuestro país o que 

están en busca de diagnóstico. 

A lo largo de estos más de 20 años, 

hemos pasado de ser 7 a 400 

organizaciones de pacientes unidas. 

Juntos, representamos más de 1.200 

patologías y a casi 100.000  personas. 

Trabajamos òde lo local a lo globaló 

bajo una perspectiva autonómica, 

estatal e internacional. 



Junta Directiva 
 

» Juan Carrión Tudela 

Presidente 

Asociación de Enfermedades 

Raras D´Genes 

 
» Isabel Campos Barquilla 

Secretaria 

Asociación de Ataxias de Castilla 

ð La Mancha 

» Fidela Mirón Torrente 

Vicepresidenta 

Asociación Española 

de Porfiria 

 
» Santiago de la Riva Compadre 

Tesorero 

Asociación Española de HHT 

 

 

 

Vocales 

 
» Anna Ripoll Navarro 

Asociación Catalana del Síndrome 

Prader ð Willi 

 

» Almudena Amaya Rubio 

Asociación de afectados por Distrofias 

Hereditarias de Retina de Comunidad 

Valenciana 

 

» Mónica Rodríguez García 

Asociación Española del Síndrome de 

Sotos 

 

» Clotilde de la Higuera 

Asociación Nacional de Síndrome de 

Apert y Craneosinostosis 

 

» Mauro Rosatti Garcia-Morato 

Asociación de enfermedades raras y 

discapacidad Sense Barreres de Petrer 

 

» Carmen Moreno Olivera 

Asociación Síndrome Williams de España 

 

» Modesto Diez Solis 

Asociación Nacional de Síndrome de 

Apert y Craneosinostosis 

 

» David Sánchez Gónzalez 

Asociación Retina Murcia 

 

 

» Juana María Sáenz Rodríguez 

Asociación Enfermedades Raras País 

Vasco Espina Bífida e Hidrocefalia 

 

» Rosa Elba González González 

Asociación Española de Pax1 

 

» Antonio Cabrera 

Asociación para la Información en 

investigación de la Hipomagnesemia 

Familiar 

 

» Enrique Lopez Garcia 

Asociación Española de Narcolepsia 

 

» Faustino Gimenez 

Asociación Enfermos y Familiares de 

Wilson 

 

» María Manuela Arufe 

Federación Gallega de Enfermedades 

Raras y Crónicas 

 

» Andrés Mayor Lorenzo 

Asociación Retina Asturias 

 

» Barbara Congost 

Asociación de Enfermedades Minoritarias 

de Comunidad Valenciana 

 

» Daniel de Vicente 

Asociación ASMD 
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Un proyecto estratégico 
 
 
 
 
 

Acercar y generar mayor proximidad entre FEDER y 

sus grupos de interés. 

 

 

 
 

Promover la transformación social de lo local a lo 

global, desde una perspectiva integral. 

 

 

 

 
Liderar, promocionar y difundir el conocimiento 

en enfermedades raras. 

 

 

 

Proporcionar servicios individualizados, en coordinación 

con nuestras entidades y priorizando 

los colectivos más desfavorecidos. 

 

 

 
Impulsar la gestión eficiente y de calidad introduciendo 

la innovación y la digitalización en los procesos. 
 

 

 

 

 

 

 

Su Majestad la Reina, 
alineada con nuestra 
estrategia transversal 

 

Doña Letizia se reúne anualmente con 

nuestra organización para conocer 

nuestra hoja de ruta, especialmente 

marcada por una estrategia transversal 

que promueve el trabajo por procesos. 
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Cinco ejes 
transversales 
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Nuestras entidades, 
nuestro motor 

Nuestras entidades son la razón de 

ser de la Federación. Con esta 

actividad se busca cohesionar y 

capacitar al movimiento asociativo 

dotándoles de herramientas y 

recursos para favorecer la 

consecución de sus objetivos desde 

una doble perspectiva: una 

perspectiva individual, como entidad 

propia que busca conseguir su misión, 

y una perspectiva colectiva, como 

parte de un tejido asociativo que 

trabaja para alcanzar un sistema 

social y sanitario que da respuesta a 

las necesidades de las personas con 

enfermedades poco frecuentes. 

El crecimiento de nuestras entidades 

ha sido exponencial, sumando en este 

2022 más de 400 organizaciones que 

caminan de la mano para alcanzar el 

mismo horizonte. 400 entidades y 

un solo corazón. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

MOVEMOS EL MUNDO 
JUNTO AL TEJIDO ASOCIATIVO INTERNACIONAL 
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FEDER tiene representación. 

En este ejercicio 2022, hemos 

realizado un total de 11 jornadas de 

puertas abiertas, de las cuáles 3 de 

ellas han sido presenciales (Cataluña, 

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS 

Nuestro mayor órgano de gobierno, 
cada vez más participativo y representativo 

Se trata del mayor órgano de gobierno de nuestra organización, 

donde las entidades que caminamos juntas analizamos dónde 

estamos, dónde queremos estar y cómo lo vamos a lograr. 

 
 
 
 
 
 

ACERCÁNDONOS 

Más cerca que nunca de nuestras entidades 

Con la realización de la actividad 

AcERcándonos, la Federación ha 

conseguido dotarse de un 

instrumento común de trabajo para la 

mejora de la gestión de sus entidades 

y de los recursos que disponen. En 

este ejercicio 2022, se han realizado 

un total de 63 visitas a las sedes de 

las entidades que conforman nuestro 

movimiento asociativo. 

En estos encuentros han participado 

tanto personal técnico y de la Junta 

Directiva de FEDER, como 

trabajadores y miembros de la Junta 

Directiva de las propias 

organizaciones. Si profundizamos en 

esta participación, veremos que 20 

miembros de junta directiva y 46 

trabajadores, se han acercado al 

movimiento asociativo este año. 

 

 

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS 

Conocemos los retos y desafíos del tejido asociativo 

Las Jornadas de puertas abiertas son 

espacios de trabajo en grupo 

desarrollados en diferentes 

Comunidades Autónomas donde 

Murcia y Comunidad Valenciana), 2 de 

ellas en formato mixto (Castilla y León 

y Extremadura) y 6 en formato online 

(Asturias, C. la Mancha, Galicia, P. 

» 
Vasco, Madrid y Andalucía). Las 11 

jornadas nos han dejado un total de 

148 entidades participantes, con un 

total de 286 personas que han 

participado en las mismas. 



 
 
 
 
 
 
 

ACCIONES FORMATIVAS 

Empoderamos a nuestras entidades 

Para impulsar el empoderamiento y 

liderazgo de nuestras entidades 

miembro, FEDER ha puesto a su 

disposición diferentes herramientas y 

técnicas, entra las que destaca la 

formación. En este ejercicio 2022, 

hemos acercado y trabajado con 

nuestros socios en diferentes 

materias, a través de webinars, 

talleres, grupos de ayuda mutua, 

cursos de digitalización y cursos en 

habilidades en la gestión eficaz 

de entidades. 

Impulsar un MOVIMIENTO asociativo 

REPRESENTATIVO y participativo. 

COMPARTIR CONOCIMIENTO. 

Especializar y PROFESIONALIZAR 

los servicios. 

AMPLIAR EL IMPACTO de su acción. 

Promover que las entidades puedan 

ofrecer RECURSOS a sus socios a 

través de nuestra organización. 

 
 

PROVISIÓN DE SERVICIOS 

Impulsamos el crecimiento del movimiento asociativo 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

En este 2022, se ha apoyado al movimiento asociativo federado a través de la 

convocatoria y gestión de un programa compuesto por 11 ayudas, de las cuales 9 

han sido económicas y 2 de ellas tecnológicas. De este apoyo en la sostenibilidad 

del tejido de asociaciones, un total de 226 entidades que conforman nuestro 

movimiento asociativo ha sido beneficiaria de al menos una de las ayudas de la 

Federación. Las ayudas económicas han sido un total de 9 y han supuesto el 

beneficio de 33.299  beneficiarios directos, por otro lado, las ayudas tecnológicas 

han sido un total de 2 y han supuesto el beneficio de 132 beneficiarios directos. 
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SIO ASOCIACIONES 
 

Está dirigido a capacitar, así como a dotar de conocimiento 

y herramientas oportunas al tejido asociativo. Este servicio, 

tiene un carácter integral, pero también una perspectiva 

bidireccional: proporcionamos conocimiento al movimiento 

asociativo, pero también recogemos y analizamos su 

experiencia para mejorar nuestra acción. 

Damos respuesta a las más de 400 entidades con una 

media de más de 1.000 consultas anuales. 



 

 

 

RED DE CENTROS Y SERVICIOS ESPECIALIZADOS 
 
 

Actualmente, la red la forman 

16 centros que son impulsados por 

12 organizaciones de pacientes en 

7 comunidades autónomas diferentes 

y ofrecen servicios de atención directa 

profesionalizados, a saber: Psicología 

Clínica, Fisioterapia, Logopedia, Otras 

unidades asistenciales: Terapia 

Ocupacional. 

Todos los recursos ligados a esta acción, 

han trabajado con el objetivo de 

fortalecer la Red de Centros y Servicios 

Especializados, impulsando un modelo 

socio sanitario que proporcione una 

atención integral a las personas con 

enfermedades raras o en búsqueda de 

diagnóstico, promoviendo los servicios 

profesionalizados de calidad del 

movimiento asociativo y favorecer el 

trabajo en red y el intercambio de buenas 

prácticas entre el movimiento asociativo 

federado, con el fin último de dar visibilidad al papel del movimiento asociativo en 

la provisión de servicios de enfermedades raras. 

 
 

SERVICIOS DE DIFUSIÓN Y VISIBILIDAD 
DE NUESTRO MOVIMIENTO ASOCIATIVO 

¡Mejoramos nuestras fórmulas de comunicación 
 

Con el objetivo de acercar la realidad 

de la labor que hace la Federación y el 

resto de las entidades miembro, se 

elabora un boletín que se publica con 

periodicidad semanal, donde se 

proporciona información de interés 

general. A las entidades les llega a 

través de un correo electrónico, donde 

se recogen los principales puntos a 

tratar cada semana. 
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Transformación 
social 
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El esfuerzo de FEDER se concentra en desarrollar acciones dirigidas a transformar 

la realidad para responder a las necesidades de las personas con enfermedades 

poco frecuentes o sin diagnóstico, trabajando por un sistema social y sanitario que 

ofrezca una respuesta efectiva al colectivo. Enmarcado en este programa se 

generan acciones y estrategias vinculadas con la sensibilización, impacto social 

e incidencia política. 

 
La defensa de los derechos de las personas con 

enfermedades poco frecuentes y sospecha 

diagnóstica forma parte de nuestra misión. Por ello, 

desde FEDER buscamos situar las enfermedades 

raras como un desafío en la agenda pública global, 

nacional y autonómica, representando a nuestra 

comunidad ante los agentes decisores. 

 

De esta forma, podemos motivar el impulso de 

políticas públicas que den respuesta a todas las 

personas y familias que conviven con enfermedades 

poco frecuentes y, en consecuencia, a toda la 

sociedad. 

 

También trabajamos desde una perspectiva 

internacional para lo cual, buscamos la 

complementariedad de las actuaciones, la 

coordinación y la participación de los diversos 

grupos relacionados con las enfermedades poco 

frecuentes, colaborando con alianzas como 

EURORDIS, ALIBER y la RDI. 

Lo hacemos, además, de las 

plataformas y alianzas del 

Tercer Sector con las que 

compartimos objetivos: 

 

 

 
 

 

 

 
 

Decálogo 

1. Impulsar la implementación de la 

Estrategia Europea en ER, evaluar la 

Estrategia Nacional del Sistema 

Nacional Salud, implementar medidas 

autonómicas. 

2. Trabajar en la implementación de 

los registros de enfermedades raras. 

3. Conseguir un acceso rápido y 

equitativo al diagnóstico. 

4. Lograr un acceso rápido y 

equitativo a tratamiento. 

5. Promover la investigación en 

enfermedades raras. 

 

 

6. Fortalecer la designación de los 

Centros, Servicios y Unidades de 

Referencia y su participación en las 

Redes Europeas. 

7. Alinear estrategias conjuntas con 

alianzas estratégicas respecto a la 

atención integral. 

8. Frenar la inequidad en el acceso a 

ayudas individuales vinculadas a la 

discapacidad. 

9. Favorecer la inclusión social. 

10. Fomentar la formación de 

profesionales especializados. 
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Acciones en el ámbito internacional 
La acción internacional de FEDER en 2022  ha estado especialmente enfocada en 

Europa y, de forma concreta, como antesala para la consecución de un Plan de 

Acción Europeo de Enfermedades Raras en 2023, en el marco de la Presidencia 

Española del Consejo Europeo. No obstante, hemos trabajado también en el resto 

de prioridades a nivel internacional. 

 

 

FEDER ha puesto en común sus objetivos con la Oficina 
de Coordinación para la 
Presidencia Española de la UE 

La Dirección de la Oficina de Coordinación 

para la Presidencia Española del Consejo de 

la Unión Europea recibió a FEDER para 

abordar la importancia del posicionamiento 

de España durante su Presidencia el 

segundo semestre de 2023 y, en concreto, 

respecto a la aprobación de un Plan Europeo 

en Enfermedades Raras. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ñLas enfermedades raras ser§n una 
parte importante de la presidencia 
española del Consejo Europeo para 
llegar al Plan de Acción Europeo que 
tanto ansiamosò, ha afirmado 
Carolina Darias 

Darias, ministra de Sanidad, afirm· que òtenemos 

millones de razones para trabajar de manera conjunta 

por las enfermedades raras: 3 millones en España, 

30 en Europa y 300 en todo el mundo. 
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Las enfermedades raras se han 
incluido en la nueva Resolución del 

europea en materia de asistencia 

La resolución pedía a la Comisión Europea y a los 

Estados miembros que adoptaran una estrategia de 

atención que garantice la igualdad de acceso a la 

asistencia para todos, con especial atención a las 

personas que viven con una enfermedad rara. 
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FEDER ha implicado a la Dirección de Naciones Unidas 
del Ministerio de Asuntos Exteriores en los próximos 
pasos de la Resolución de la ONU en ER 

En 2022, la Federación lograba implicar a la Dirección General de Naciones 

Unidas, Organismos Internacionales y Derechos Humanos, en los próximos pasos 

de la resolución de la ONU en enfermedades raras a fin de elevarla a otros 

organismos internacionales como la OMS e involucrar a otros países en su 

desarrollo, especialmente a los latinoamericanos. 

 

 

 
Representación e implicación de España 
en la incorporación de las ER en la OMS 

FEDER viajaba a Ginebra para representar e implicar a 

nuestro país en la incorporación de las enfermedades raras 

en la agenda de la Asamblea que la Organización Mundial 

de la Salud celebra esta semana. En este marco, la Red 

Internacional de Enfermedades Raras, celebró un Evento 

Político Paralelo a la Asamblea Mundial de la Salud. 

 

 
 

Mauritania se ha unido a FEDER para hacer efectiva la 
Resolución de la ONU en enfermedades raras y caminar 
hacia su incorporación en la OMS 

Tras una visita a España por parte de Su Excelencia Mariem Fdel Dah, posteriormente y 

coincidiendo con el viaje de Su Majestad la Reina Doña Letizia, representantes de 

FEDER viajaron a Mauritania para conocer el centro para la infancia con autismo 

fundado por Su Excelencia; una iniciativa que ha servido para poner de relieve la 

importancia de cooperar y crear una Red de Atención Global que mejore la atención en 

enfermedades raras -objetivo de la propia Red Internacional de Enfermedades Raras-, 

así como su inclusión en la agenda de la OMS. 



 
 

Su Majestad la Reina Doña Letizia ha recibido en Audiencia a 
la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) 
para conocer el primer estudio sobre necesidades 
sociosanitarias de este colectivo en Latinoamérica 

FEDER acompañó a la Alianza a esta Audiencia en la que Doña Letizia pudo conocer las 

principales conclusiones del Estudio de Necesidades Sociosanitarias de las Personas con 

Enfermedades Raras y sus Familias (ENSERio LATAM). 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

FEDER ha impulsado el 
conocimiento de 
necesidades 
sociosanitarias del 
colectivo con ER en 
Iberoamérica junto a la 
Alianza Iberoamericana 
de Enfermedades Raras 

FEDER viajó a Panamá para apoyar la 

presentación del Estudio de Necesidades 

Sociosanitarias de las Personas con 

Enfermedades Raras y sus Familias 

(ENSERio LATAM) que supone un hito en 

cuanto a recogida de información sobre las 

necesidades sociosanitarias de personas 

que conviven con patologías poco 

frecuentes en la región. 
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La Ministra de Sanidad ha recibido a 
ALIBER y ha trasladado su apoyo al 
próximo Foro de Alto Nivel sobre 
Enfermedades Raras en Iberoamérica 

Carolina Darias, Ministra de Sanidad, también pudo 

conocer los datos del ENSERio LATAM así como los 

principales retos de los representantes de 14 países que 

viajaron a España para reunirse con ella y Su Majestad la 

Reina. La Ministra se comprometió a tomar parte en el 

próximo Encuentro Iberoamericano. 
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Hemos acompañado a ALIBER, junto a La Federación 
Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes FADEPOF, 
para presentar el Estudio de Necesidades Socio-sanitarias 
al Ministerio de Salud de la Nación de Argentina 

FEDER también viajó a Argentina para presentar este capítulo de forma especial junto 

a la Latin America Patients Academy ð LAPA, por el apoyo mostrado para que la Alianza 

lograra participar de este acto a través de su presidencia. 

 

 

Hemos participado en el 
Congreso Internacional 
de Medicamentos 
Huérfanos de EEUU 

FEDER participó, representando 

también a ALIBER en el Congreso 

Mundial de Medicamentos Huérfanos 

(WODC por sus siglas en ingés), el 

mayor evento de tratamiento enfocado 

a las ER, para presentar los retos 

identificados en Latinoamerica con el 

ENSERio LATAM. 

 

 

FEDER ha viajado a Berlín para 
conocer los desafíos de la terapia 
génica en los sistemas de salud 

En concreto, FEDER, representando también a ALIBER, 

tom· parte en el ôWorld Health Summit 2022õ para 

impulsar la terapia génica para ayudar a las personas 

que conviven con enfermedades poco frecuentes y el 

desafío de adecuar los sistemas sanitarios de cada país, 

para posibilitar el acceso a estas terapias avanzadas a 

todos los pacientes que los necesiten. 

 

 
FEDER ha reivindicado la necesidad de 
un diagnóstico temprano en el Día 
Mundial de las Personas Sin Diagnóstico 

El 29 de abril FEDER colaboraba con el evento internacional 

organizado por la Red Internacional de Enfermedades Sin 

Diagnóstico (UDNI) y la Wilhelm Foundation. Por su parte, 

FEDER trasladó la importancia de un diagnóstico temprano 

y en condiciones de equidad. 



 

Acciones en el ámbito nacional 
FEDER trabaja desde una dimensión nacional, ámbito desde el que aspira a 

garantizar la homogenización y acceso en equidad a los recursos existentes para la 

atención social y sanitaria de las enfermedades raras 

 

 

 

 

SM la Reina ha conocido la 
estrategia ñde lo local a lo 
globalò de FEDER para asumir los 
retos de las ER con vistas a 2030 

La reunión celebrada en enero sirvió para 

trasladar a Doña Letizia cómo desde el tejido 

asociativo y los proyectos de la organización se 

contribuye de forma trasversal a la consecución 

de los Objetivos de Desarrollo Sostenible, 

entendiendo que garantizar la Cobertura Universal 

de la Salud significa garantizar el acceso a 

diagnóstico y tratamiento de todas las personas, 

también de las que conviven con enfermedades 

raras, independientemente de dónde vivan y la 

patología con la que convivan. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

FEDER, junto a la ministra de Sanidad, Carolina Darias, en el 
Foro Excepcionales "Enfermedades raras, un reto de todos" 

La ministra aprovechó el evento para adelantar que el Gobierno está trabajando en la 

homogenización en todo el territorio del acceso a las pruebas genéticas. Esta es una 

herramienta fundamental para el diagnóstico, tratamiento y seguimiento de las ER. 

òEl objetivo es disminuir la incertidumbre y ofrecer posibilidades de futuroó. 
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el Ministerio y las Direcciones 
Generales de Cartera y 
Relaciones Internacionales 

El compromiso del Ministerio con el Plan de Acción 

europeo se produjo después de que mantuviéramos 

nuestra primera reunión de trabajo con la ministra y la 

directora general de Cartera Común de Servicios del 

SNS y Farmacia, Patricia Lacruz; y la subdirectora 

general de Relaciones Internacionales, Pilar Pasarón. 



 

 

El Ministerio de Sanidad ha 
publicado el Segundo Informe 
epidemiológico del Registro 
Estatal de Enfermedades Raras 
(ReeR) que traslada el estado de 
situación de las enfermedades 
raras en España 

Los objetivos de este informe son: 

» Proporcionar información epidemiológica 

sobre las enfermedades raras en España. 

» Facilitar la información necesaria para 

orientar la planificación y gestión sanitaria 

y la evaluación de las actividades 

preventivas y asistenciales en el ámbito 

de las ER. 

» Proveer los indicadores básicos sobre 

enfermedades raras que permitan la 

comparación entre las comunidades 

autónomas y con otros países. 

Registros 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
FEDER ha identificado los 
próximos pasos del Registro 
extremeño junto a la Dirección 
General de Salud Pública 

En el encuentro con la Dirección General de 

Salud Pública de la Junta de Extremadura en 

Mérida se tuvo oportunidad de abordar el 

estado de situación del registro autonómico de 

enfermedades raras y número total de casos en 

la autonomía. 
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Diagnóstico 

Más de 1.000 personas han participado en la encuesta 

de Rare Barometer Voices sobre acceso a diagnóstico 

Durante todo 2022, FEDER impulsó diferentes acciones para incentivar la participación de los 

pacientes en la encuesta de Rare Barometer Voices de EURORDIS con objeto de favorecer e 

identificar principales datos en común en toda Europa sobre las dificultades de acceso a 

diagnóstico y la importancia de garantizar la equidad en el acceso al mismo. 
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Hemos analizado en el Congreso 
la nueva legislación europea 
sobre tratamiento y cómo 
impactará en las 
enfermedades raras 

FEDER, de la mano de EURORDIS, celebró el 

ôEncuentro sobre Estrategia Farmacéutica Europea: 

nuevos horizontes para los medicamentos 

hu®rfanosõ para analizar los retos y oportunidades 

que genera esta nueva legislación europea, así 

como su impacto en el sector farmacéutico, los 

gobiernos y, sobre todo, las familias que conviven 

con enfermedades poco frecuentes a nivel 

europeo, nacional y autonómico. 

Este foro buscó ser un punto de encuentro con los 

principales organismos políticos implicados en la 

toma de decisiones sobre la Estrategia 

Farmacéutica y el Reglamento de Medicamentos 

Huérfanos y Pediátricos, que actualmente se 

debatieron y reformularon a nivel europeo desde 

2017  hasta el primer semestre de 2023, momento 

en que finalmente se publicó el nuevo paquete 

farmacéutico europeo. 
 

 

 
 

Hemos definido junto a AELMHU líneas 
estratégicas de acción para hacer frente a los 
retos de las enfermedades raras 

En septiembre nos reunimos con la Junta Directiva de la Asociación 

Española de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y 

Ultrahuérfanos (AELMHU) para poner en común sus líneas 

estratégicas con las nuestras y hacer frente de forma coordinada 

a los retos que nos unen en enfermedades raras 

FEDER, uno de los agentes 
constituyentes de la Alianza de 
Salud de Vanguardia 

El objetivo de esta alianza constituida en abril de 2022 

era «reforzar la colaboración y coordinación entre 

administraciones públicas, comunidades autónomas, 

sociedades científicas, asociaciones empresariales y 

de pacientes y avanzar juntos en la ejecución del 

Proyecto Estratégico para la Recuperación 

la Salud de Vanguardia». 

 

Tratamiento 



 

 

 

FEDER ha contribuido al Plan Estratégico de la Red Española 
de Agencias de Evaluación de Tecnologías Sanitarias y 
Prestaciones del Sistema Nacional de Salud (RedETS) 2022-2025 

La Red Española de Agencias de Evaluación de Tecnologías Sanitarias y Prestaciones del 

SNS (RedETS) es un órgano de asesoramiento científico-técnico clave para el Sistema 

Nacional de Salud (SNS). Desde su creación en 2012, por acuerdo del Consejo 

Interterritorial del SNS, tiene como cometido la evaluación de las nuevas técnicas, 

tecnologías sanitarias no farmacológicas o procedimientos, con carácter preceptivo y previo 

a su utilización en el SNS. Se trata, por tanto, de un órgano trasversal para procedimientos 

vinculados a diagnóstico y tratamiento en enfermedades raras además de estar 

estrechamente vinculado con la cartera de servicios del SNS. 

 

 

Hemos trasladado nuestra posición respecto al anteproyecto 
de Ley sobre garantías y uso de medicamentos, dado que 
suponía una oportunidad para garantizar el derecho a 
tratamiento en Enfermedades Raras 

El Ministerio de Sanidad presentó el anteproyecto de Ley que modifica el Real Decreto 

1/2015  de 24 de julio por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de garantías y uso 

racional de los medicamentos y productos sanitarios, una noticia que hemos acogido desde 

FEDER como una oportunidad para garantizar el acceso a tratamientos para estas 

patologías y a la que hemos dado difusión. 

 

Centros, Servicios o Unidades de referencia (CSUR) 
 

Hemos celebrado el trabajo 

de más de 100 CSUR con 
Europa e instamos a la 
coordinación entre hospitales 

El Ministerio de Sanidad publicó el listado 

actualizado de CSUR que forman ya parte 

de las 24 Redes Europeas de Referencia: 

un total de 110 de 36 Centros de 10 

Comunidades Autónomas. Desde FEDER 

aplauden la noticia e instan a garantizar la 

coordinación entre niveles asistenciales y 

hospitales españoles, independientemente 

de que formen parte o no del proyecto. 

El Ministerio de Sanidad ha 

acreditado 21 nuevas unidades de 
referencia en enfermedades raras 

Concretamente en hospitales ubicados en Madrid, 

Cataluña, Andalucía, País Casco y Cantabria. Estas 

unidades son referentes en enfermedades de baja 

prevalencia y han sido designadas a través del 

Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de 

Salud (CISNS). De estas nuevas incorporaciones, 

15 incluyen al área pediátrica mientras que los 

otros seis son específicos para la atención de 

adultos. FEDER reclama mayor visibilidad para los 

centros de referencia en enfermedades raras. 

 

 

El CatSalut ha designado la nueva Red de Unidad de 
Experiencia clínica sobre enfermedades raras con epilepsia 

En concreto, la red estará compuesta por las unidades del Hospital Universitario Germans 

Trias y Pujol, el Hospital Universitario Vall d'Hebron, el Hospital San Juan de Dios de 

Esplugues con el Hospital Clínic de Barcelona y el Hospital del Mar con el Hospital de la 

Santa Creu y Sant Pau. 
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Atención Integral 

FEDER ha presentado sus aportaciones a la modificación 
de la Cartera de Servicios Comunes del SNS 

En concreto, al Proyecto de Orden por la que se modifican los anexos I, II, III, VI y VII del 

Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre. Una norma por la que se establece la 

cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su 

actualización. Las ya realizadas modificaciones y las nuevas solicitudes de modificación 

aluden a prioridades históricas del colectivo, en un momento como el Día Mundial de 

las Enfermedades Raras en el que posicionamos la necesidad de garantizar la equidad 

en el diagnóstico, tratamiento y atención social y sanitaria. 

 

 

FEDER ha conocido La Casa de Sofía 
y la Unidad de Enfermedades 
Minoritarias del Hospital del Mar 

La Casa de Sofía es una iniciativa que ha sido 

reconocida y galardonada en el Acto del Día Mundial 

de las Enfermedades Raras 2022 por suponer un 

antes y un después en la infancia de quienes 

conviven con enfermedades poco frecuentes. 

La Casa de Sofía cuenta con un total de 15 

habitaciones creadas con el objetivo principal de 

otorgar a los más pequeños y a sus familias un 

espacio en el que proporcionar desde el ámbito más 

humanitario posible, la atención hospitalaria y los 

cuidados que según cada caso se necesiten. FEDER 

conoció también la nueva Unidad de Enfermedades 

Minoritarias del Hospital del Mar del Consorcio Mar 

Parc de Salut de Barcelona, un organismo público 

integrado por la Generalitat de Catalunya y el 

Ayuntamiento de Barcelona que presta servicios 

integrales de salud, docencia e investigación. 

 

 

 

Se ha puesto en marcha el II 
Plan de Humanización de la 
Asistencia Sanitaria 2022-2025 

La Comunidad de Madrid presentó su II Plan 

de Humanización de la Asistencia Sanitaria 

2022-2025 en un acto que presidió la 

presidenta de la Comunidad de Madrid y en 

el que FEDER estuvo representada también 

como participantes durante el proceso de 

creación del mismo. 
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Servicios Sociales 
 

 

Hemos celebrado el nuevo 
baremo de discapacidad 

El Consejo de ministros aprobó en 2022 

el Real Decreto por el que se establece 

el procedimiento para el reconocimiento, 

declaración y calificación del grado de 

discapacidad. Este nuevo baremo de la 

valoración de la discapacidad sustituye 

al que estaba en vigor desde 1999 y se 

adapta al modelo social de la 

Convención Internacional sobre los 

Derechos de las Personas con 

Discapacidad de Naciones Unidas con 

un enfoque de derechos humanos. 

 
 

FEDER ha presentado sus aportaciones 
al Proyecto de Real Decreto por el que 
se regulan las condiciones básicas de 
accesibilidad y no discriminación de las personas 
con discapacidad para el acceso y utilización 
de los bienes y servicios a disposición del público 

El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 abrió el periodo de aportaciones 

para el Proyecto de Real Decreto por el que se regulan las condiciones básicas de 

accesibilidad y no discriminación de las personas con discapacidad para el acceso y 

utilización de los bienes y servicios a disposición del público. El objetivo es elaborar, 

aprobar y promulgar la norma que regule las condiciones básicas de accesibilidad y no 

discriminación para el acceso y utilización de los bienes y servicios a disposición del 

público por las personas con discapacidad. Para ello, pone el foco en la accesibilidad 

universal, entendiéndola como una cuestión más allá de lo urbanístico, transporte o 

entorno audiovisual; es decir, asegurando que la accesibilidad universal incluye la 

accesibilidad física, pero también la cognitiva y sensorial. 

Andalucía ha impulsado una nueva 
 

discapacidad en enfermedades raras 

La Consejería de Igualdad, Políticas Sociales y 

Conciliación presentó la primera Guía para la 

Valoración de la Discapacidad en Enfermedades Raras, 

que tiene como objetivo orientar a los profesionales 

encargados de reconocer el grado de dependencia y 

diversidad funcional en estos pacientes. 
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FEDER se ha sumado a la petición del Comité Catalán 
de Representantes de Personas con Discapacidad 
(COCARMI) a la Consejería de Derechos Sociales por 
una valoración real del grado de discapacidad 

El COCARMI se hizo eco de la creciente preocupación que manifiesta el 

movimiento asociativo de la discapacidad en Cataluña respecto a la revisión a 

la baja del reconocimiento de la discapacidad en enfermedades raras, 

especialmente en casos que involucran a menores. 
 

 

FEDER ha presentado sus prioridades a la 
directora general de Personas con Discapacidad 

En concreto, los objetivos en materia de discapacidad y servicios sociales, 

recalcando la necesidad de mejorar la coordinación entre los ámbitos 

social, sanitario, educativo y laboral. En este contexto, se ofreció la visión 

del colectivo respecto a la cobertura de sus necesidades en materia de 

discapacidad, así como el trabajo que se realiza desde la organización 

para dar respuesta a las mismas. 
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discapacidad asociada a enfermedades raras 

FEDER compareció ante las Cortes Valencianas para posicionar la 

problemática relativa a la discapacidad respecto a las enfermedades raras. 

Según el Estudio ENSERio de necesidades socio sanitarias, más de un 80% 

de las personas con ER posee el certificado de discapacidad. 

Hemos trasladado los retos de las ER y discapacidad 
a la nueva consejera de Inclusión Social, Juventud, 
Familias e Igualdad de Andalucía 

A través de su alianza con CERMI, FEDER pudo trasladar las necesidades del 

colectivo a la Consejería de Inclusión Social, Juventud, Familias e Igualdad. 

Compromiso para una mayor coordinación 
sociosanitaria y de la historia sociosanitaria única 

Este es uno de los compromisos adquiridos por la Consejería de Salud y Consumo 

y la Viceconsejería de Inclusión Social, Juventud, Familias e Igualdad en la última 

reunión del año entre ambas instituciones y FEDER. En ellas se confirmó la 

publicación del PAPER a principios de 2023 con la participación de FEDER en 

todas las líneas de trabajo, coincidiendo también con la publicación de la nueva 

ley de Atención Temprana y los próximos pasos de un protocolo de coordinación 

de necesidades sociosanitarias en el ámbito educativo, ya trabajado por las 

Consejerías de Sanidad y Educación. 
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Inclusión Social 

 
Se ha garantizado la continuidad de la 
prestación por hijo a cargo con enfermedad 
grave a las familias que dejaron de 
percibirla y FEDER y Federación ASEM 
presentan los próximos retos 

FEDER y Federación ASEM se reunieron con el Instituto Nacional 

de Seguridad Social para continuar mejorando las condiciones de 

la prestación por hijo con enfermedad grave. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

FEDER ha iniciado el camino hacia la inclusión 
educativa en Cataluña con el grupo TAPSEI 

En 2022 comienza la Mesa de Participación por un Sistema Educativo 

Inclusivo (TAPSEI), integrada por representantes de diferentes 

sectores: familias, entidades, administraciones públicas, alumnado, 

profesorado y expertos del mundo universitario. 

Se ha implicado a la Comisión 
Interautonómica de Infancia en el 
proyecto AcogER para el 

 

FEDER logra el compromiso del Ministerio de 

Derechos Sociales y Agenda 2030 de elevar a la 

Comisión Interautonómica de Infancia, donde se 

encuentran representadas todas las Direcciones 

Generales de Infancia y Familia a nivel autonómico, 

la realidad de los menores que conviven con estas 

enfermedades raras y que son atendidos por el 

Sistema de Protección a la infancia. 

 

Profesionales de enfermería en centros 
 

FEDER se reunió con la Viceconsejera de Salud y Familias y el director 

general de Cuidados Sociosanitarios para abordar la enfermería 

escolar en Andalucía. Desde la Consejería de Salud se ha elaborado 

un protocolo, que ha remitido a la Consejería de Educación, para la 

introducción de profesionales de enfermería en centros educativos, 

cuya función será el asesoramiento, gestión de casos y evaluación del 

cumplimiento de planes de salud del alumnado con necesidades 
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El Protocolo para la acogida y 
atención de los niños/as con EPF 
en los centros educativos de 
Extremadura tendrá continuidad 

FEDER mantuvo reunión con la Dirección General 

de Innovación de Inclusión Educativa de la Junta 

de Extremadura para abordar el estado de 

situación del Protocolo autonómico para la 

acogida y atención de los niños/as con 

enfermedades raras o poco frecuentes en los 

centros educativos y garantizar su continuidad. 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Compromiso para finalizar la actualización del Plan de 
Atención a Personas con ER en 2022 

Así se trasladó por parte de la Consejería de Sanidad y Familias tanto en el Acto institucional 

en el Parlamento de Andalucía por el Día Mundial de las ER como en el marco del X Congreso 

Internacional de Medicamentos Huérfanos. 

Finalmente, el PAPER actualizado se prevé que vea la luz en 2023. 

La Dirección General de Innovación e 

a desarrollar unas Jornadas formativas 
en materia de inclusión educativa 

Estas jornadas se enmarcarían en el Día Mundial de las ER 

2023  y estarían dirigidas a los equipos educativos, directivos, 

servicios de orientación y educadores sociales. En la jornada 

se abordarán las implicaciones de las enfermedades raras y 

los casos sin diagnóstico, especialmente en el aula. 

Estrategias 



 

 

Hemos abordado junto al Gobierno 
Andaluz los retos del colectivo a través 
del CERMI 

Con el objetivo de hacer seguimiento de los acuerdos entre el 

Gobierno andaluz y el CERMI autonómico, FEDER se reunió 

con Juan Manuel Moreno, presidente de la comunidad, para 

identificar los retos del colectivo en Andalucía; marco en el 

que la organización trasladó de forma específica los que tiene 

nuestro colectivo, que suma alrededor de medio millón de 

personas a nivel autonómico. 

 

 

El consejero de salud de Cataluña se 
ha comprometido a potenciar la Red 
de Unidades de Experiencia clínica 

Así lo trasladó en el Foro Catalán de Enfermedades 

Raras, marco donde trasladó cómo el Plan de Salud 

2021-2025 de Cataluña incluye el refuerzo de las 

unidades de experiencia clínica y el trabajo en red 

también fuera de nuestras fronteras con Europa. Para 

reforzar esta estrategia, el Consejero confirmó el uso 

de gestores de casos y otras figuras encaminadas a 

garantizar la atención integral del paciente. 

 

 
 

El Consell Consultiu de Pacients ha 
abordado con la administración los retos 
sanitarios del colectivo catalán de ER 

La secretaria de Atención Sanitaria y Participación del 

Departament de Salud se reunió con representantes del 

Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, del que forma 

parte FEDER para abordar conjuntamente los retos del 

sistema sanitario también desde la perspectiva del paciente. 

 

 

 
 

FEDER se ha reunido con la 
Secretaría de atención 
sanitaria y participación de 
la Generalitat de Cataluña 

El objetivo fue poder dar a conocer con 

más detalle la labor de FEDER y 

transmitir las principales dificultades y 

retos del colectivo con enfermedades 

minoritarias de la comunidad. 
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Hemos 
trasladado los 
retos de las ER 
en País Vasco 
al Diputado 
General de 
Bizkaia 

La Diputación de Bizkaia ofreció su tradicional recepción con motivo 

de la festividad de San Ignacio, donde una amplia representación de 

la política y de la sociedad vizcaína ha participado en la misma. 

Líderes de la economía, la política y otras partes severas de la 

comunidad aguardaban en distintos corrillos; sin embargo, el 

Diputado General, Unai Rementeria, conversó con representantes de 

la Federación en País Vasco y de la Asociación de Enfermedades 

Raras País Vasco Espina Bífida e Hidrocefalia (ASEBIER). 

 

 

Alfonso Fernández Mañueco, presidente de la Junta, aludía al 
impulso de un Plan Integral de Enfermedades Raras «para los 
pacientes hecho por los pacientes» 

En el marco del Acto por el Día Mundial de las Enfermedades Raras que FEDER celebró en 

León, Mañueco trasladó la importancia del valor de trabajar desde lo local, afirmando que 

se trata de una comunidad pionera que ha impulsado la Unidad de Diagnóstico Avanzado de 

Salamanca y con un Plan Integral en marcha òpara los pacientes hecho por los pacientesó. 

Un plan que comenzó a rodar a principios de este mismo año y que ha sido promovido por el 

tejido asociativo autonómico que suma 22 entidades asociadas. 

 

 

La Consejería de sanidad se 
comprometía a incrementar las 
pruebas de cribado neonatal 

La Consejería, junto a la Dirección General de 

Planificación Sanitaria, Investigación e 

Innovación, se comprometieron también a la 

implantación de una unidad de diagnóstico para 

adultos en CyL y el apoyo a FEDER a través de la 

concesión de una subvención nominativa 

contemplada en los presupuestos generales de 

la comunidad para el ejercicio 2023. 
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Atención Primaria y Comunitaria 
de Cataluña fortalecerá y dará 
respuesta a las nuevas 
necesidades asistenciales 

El Departamento de Salud refuerza la atención 

primaria con la creación del nuevo Consejo Asesor de 

la Atención Primaria y Comunitaria (APiC). El nuevo 

órgano de trabajo está formado por 30 profesionales 

de diferentes disciplinas asistenciales como, por 

ejemplo, medicina de familia, enfermería, pediatría, 

odontología, trabajo social y personal administrativo, 

entre otros. 
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La Sanidad madrileña ha asumido el 
compromiso de trabajar en un II Plan 
de Atención a Personas con 
Enfermedades Raras 

La noticia se produce en el marco del Acto institucional 

que FEDER celebró en la Asamblea de Madrid. El 

compromiso cuenta con el apoyo rotundo de todos los 

grupos parlamentarios, quienes pusieron de manifiesto, 

que cualquier plan sin una dotación presupuestaria 

específica y sin la participación de FEDER y sus 

asociaciones «sería un fracaso». 

 

Primera reunión con la Consejería de Sanidad para reactivar el 
Plan de ER de la Comunidad de Madrid 

Siguiendo el compromiso adquirido durante el Día Mundial de reactivar el II Plan de mejora de la 

asistencia sanitaria a las personas con ER de la Comunidad de Madrid, la Subdirección General de 

Humanización de la Asistencia, Bioética e Información y Atención al Paciente convoca a ASEM, 

INDEPF y a FEDER para comenzar a definir las líneas y objetivos del II Plan y garantizar que las 

necesidades de los pacientes estén cubiertas. 

 

Se ha puesto en marcha el Observatorio de ER para definir las 
líneas de trabajo del próximo Plan 

En 2022 se reunió de nuevo el Observatorio de ER de la Comunidad de Madrid, creado con el 

objetivo de mejorar la calidad de la atención sanitaria a estas patologías a nivel autonómico, 

conocer las necesidades de pacientes, profesionales y administración, planificar y coordinar 

decisiones y actividades de mejora del Plan de Mejora de la Atención Sanitaria a Personas con 

Enfermedades Poco Frecuentes de la Comunidad. 
 

 

 

 

FEDER ha logrado el compromiso 
de reactivar el Consejo Asesor de 
ER en Extremadura para analizar 
y dar continuidad al Plan Integral 

Reactivar el Consejo Asesor de Enfermedades 

Raras de Extremadura para dar continuidad y 

seguimiento al Plan Integral de Enfermedades 

Raras (PIER) autonómico: este fue el principal 

objetivo de la reunión que FEDER mantuvo con la 

Dirección General de Planificación, Formación y 

Calidad Sanitarias y Sociosanitarias. En este 

contexto, los representantes de la consejería y 

de FEDER abordaron el estado de situación del 

PIER, el Plan Integral de Enfermedades Raras 

de Extremadura, 2019  ð 2023. 
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Prevención y formación, principales 
avances del Plan de ER extremeño 

FEDER tuvo la oportunidad de reunirse con la Dirección 

General de Planificación, Formación y Calidad Sanitarias y 

Sociosanitarias de la Junta de Extremadura para analizar 

el estado de situación del Plan Integral de Enfermedades 

Raras autonómico, motivo por el cual también estuvieron 

en la reunión los responsables de las consultas de 

enfermedades raras. 
 

 

FEDER ha instado a la 
Asamblea Regional de 
Murcia a evaluar y dar 
continuidad al Plan 
Integral de Enfermedades 
Raras hasta 2026 

 
FEDER ha solicitado 
incorporar las ER en el 
Plan de Salud de la 
Comunidad Valenciana 

En concreto, en la línea estratégica 3.8 

sobre atención especial a las 

enfermedades y problemas de salud 

que aporten mayor carga de morbilidad. 

Así se recoge finalmente en la 

publicación del mismo. 

Esta ha sido una de las principales propuestas que la 

organización trasladó en la comparecencia ante la 

Comisión de Sanidad y Política Social de la Asamblea 

Regional de Murcia. De hecho, el Informe de Evaluación 

2020 de este plan ha sido el hilo conductor de esta 

ponencia ya que, «su desarrollo estaba previsto hasta 

2020, aunque logramos su continuidad». 

 

La Comisión de Dirección y la 
Comisión Técnica del Plan Integral 
de ER de Murcia se han reunido 
para evaluar el mismo 

En estas reuniones se acuerda trabajar 

conjuntamente para los próximos pasos del PIER 

además de realizar los informes de evaluación. 

Además, a finales de año, se acuerda constituir una 

Comisión técnica de trabajo en el área de Educación. 

 

 

La Conselleria de Sanidad Universal y Salud Pública se 
comprometía a formalizar la Comisión Mixta de ER 

Así lo trasladó en la primera reunión del año junto a la Secretaría Autonómica de Salud 

Pública y del Sistema Sanitario Público con FEDER, garantizando el trabajo para buscar 

una fórmula legal para formalizar la Comisión Mixta de EERR en la Comunidad Valenciana 

y desarrollar un Regimen Interno que regule el funcionamiento del mismo. 

En esta misma reunión, se trasladó también el trabajo consultivo para el Plan de Salud 

2022-2026 y el trabajo del registro autonómico y la actualización del protocolo de 

actuación de la Alianza de Investigación Traslacional de Comunidad Valenciana. 




























































