
UNIDOS POR LAS EERR
O POCO FRECUENTES

En el momento del diagnóstico, las personas afectadas por una Enfermedad Rara y sus familiares sienten 
desconcierto, desorientación e incomprensión2. Además, el 90% de las familias afectadas desearían tener más 

información acerca de la enfermedad1

de las personas con enfermedades raras no disponen de ningún tipo de tratamiento y 
menos de un 10% cuentan con un tratamiento específico para su enfermedad5

El 47%

Las enfermedades raras afectan a múltiples facetas de la vida, incluyendo las relaciones familiares y sociales, el 
bienestar económico o las actividades cotidianas1. Por ello, nos gustaría orientarte sobre dónde acudir o las 

opciones disponibles en aspectos claves de la vida diaria con una enfermedad rara.

CÓMO VIVIR  CON UNA enfermedad RARA

Las asociaciones de pacientes tienen un papel clave prestando a los pacientes los cuidados 

que no ofrecen las administraciones (rehabilitación, logopedia, atención psicológica, etc.)4
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FEDER: Federación Española de Enfermedades Raras; EURORDIS: European Organization for Rare Diseases (Organización Europea de Enfermedades Raras).
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Diferentes tipos de centros
(ordinarios, especiales, aulas hospitalarias)2

Plazas reservadas en
centros educativos7

Exención de tasas de
matriculación universitaria7

Empleo7

Empresas

Bonificaciones, obligación de emplear un
2% de personas con discapacidad

Pacientes/familiares

Prestaciones, jubilación anticipada,
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Los ensayos clínicos son el punto 

capital en el proceso de desarrollo 

de medicamentos huérfanos6

Además, algunas consecuencias emocionales de padecer una enfermedad rara son la 

incertidumbre, desesperación, reducción de la autoestima y aislamiento social8, para 

las que puedes acudir a Asociaciones de Pacientes, grupos de apoyo y grupos de ayuda mutua.


