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FEDER se une al Dia Mundial de los
Ninos sin Diagnostico

2-3 minutos

En el Dia Mundial de los Nifos sin Diagndéstico, la Federacion
Espafnola de Enfermedades Raras quiere mostrar su apoyo a
las familias que enfrentan dia a dia esta situacion.

De este modo el Presidente de FEDER y su Fundacién, Juan
Carrion senala “nuestro apoyo a todos los nifios que aun no
cuentan con un diagnostico acerca de su patologia y a sus
familias. Solo mediante una implicacidén colectiva y un trabajo
conjunto podremos conseguir un cambio y mejora de vida
este colectivo”

FEDER destaca que en la actualidad, la media para obtener
un diagnostico en enfermedades raras son 5 afos, llegando
a alcanzar los 10 anos para el 20% de los casos. Por este
motivo desde la entidad se solicita a las autoridades
pertinentes la creacion e impulso de un programa especifico
para la atencién de personas sin diagnostico.

Alba Ancochea Directora de FEDER y su Fundacion sefala
que “ no contar con un diagnostico a tiempo tiene graves
consecuencias para la persona y para sus familiares .La
primera de ellas, no recibir tratamiento o someterse a una
intervencion inadecuada. Ademas, en un 30% de los casos,
la consecuencia principal es el agravamiento de la



enfermedad”.

Desde la Federacion solicitan a la Administracion nacional y
autondmica que en el marco de este dia se comprometan a
crear un programa especifico dirigido a los pacientes con
sospecha de enfermedad rara sin diagnostico conocido.

La falta de coordinacion entre unidades asistenciales y
profesionales de Atencion Primaria y Atencion Hospitalaria,
las barreras para la derivacion de pacientes entre las
distintas Comunidades Autbnomas y el Sistema de
financiacion de las prestaciones dadas a las familias en una
CCAA, distinta a la de su lugar de residencia son algunas de
las barreras que se encuentran las personas sin diagndstico
en nuestro pais.
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