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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Carta de nuestro Presidente

Nueva estructura,
misma mision

Amigos y amigas:

Han pasado casi 20 anos desde que FEDER co-
menzara su andadura para mejorar la calidad
de vida de las familias que conviven con enfer-
medades raras y sin diagnostico. Desde enton-
ces hasta ahora, nos hemos posicionado como
una entidad referente en nuestro campo a nivel
nacional y estatal.

Una accion que ha sido posible gracias a nues-
tra Junta Directiva, el alma de nuestra organi-
zacion; a los Representantes Territoriales que
hacen posible que ninguna familia se sienta
sola, viva donde viva; al Patronato que apuesta
por la investigacion y a nuestro equipo técnico,
que se ha duplicado en los ultimos anos para
mejorar la calidad de nuestra atencidn y accion.

Este crecimiento imparable, fuerte y cohesio-
nado nos ha llevado a identificar las nuevas ne-
cesidades de nuestra organizacion. De ahi que
en la Asamblea General de Socios de 2018 se
aprobaran algunos cambios trasversales como
la actualizacién de nuestros Estatutos, en la que
podemos destacar algunas novedades como la
incorporacion, en nuestros fines, de nuestro
compromiso con las personas que aun no tie-
nen diagnostico.

Junto a ello, nuestra Asamblea también hizo
posible que a partir de este ano contaramos con
una nueva estructura que nos permita cumplir
nuestra mision con la calidad y efectividad que
merece nuestra causa; especialmente en tres
areas: movimiento asociativo, investigacion e
incidencia politica.
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Para lograrlo, una de las apuestas fuertes de
nuestra Junta Directiva este 2018 ha sido desti-
nar gran parte de los fondos propios de la Fede-
racion al tejido asociativo, lo que ha posibilitado
que, por ejemplo, este ano hayamos duplicado
el total de fondos que hasta entonces habiamos
destinado a la investigacidn basicay traslacional
presentada por nuestro tejido asociativo.

«Una de nuestras
apuestas fuertes ha
sido destinar gran
parte de los fondos
propios de la Federacion
al tejido asociativo»

Una iniciativa a la que se han presentado mas de
120 proyectos desde que impulsaramos nuestra
Convocatoria Anual de Ayudas a la Investigacion
en 2015 hasta ahora.

Porque sélo asi podemos lograr un futuro donde
el diagnostico y tratamiento de las enfermeda-
des raras sean una realidad.

Y asi lo pusimos de manifiesto en el | Simposium
Cientifico sobre Investigacién en Enfermedades
Raras que celebramos en Barcelona como pues-
ta en comun de todo el potencial de nuestro pais
en el avance de estas patologias.

Pero mientras caminamos hacia esta meta, he-
mos continuado trabajando para garantizar que
las familias tengan las respuestas sociales y sa-
nitarias que se formulan en su dia a dia, com-
plementando la accidn que realiza la administra-
cion.

Precisamente por eso, este 2018 hemos incre-
mentado nuestro apoyo al tejido asociativo a tra-
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vés de las ayudas que, anualmente, destinamos a
las 348 entidades que conforman la Federacion.
Enconcreto,soloatravésde nuestraConvocatoria
Unica de Ayudas hemos podido ayudar a méas de
105.470 personas a través de cuatro modalidades
de ayudas: técnicas, econdmicas, profesionales
y de formacion.

Un compromiso al que daremos continuidad en
2019, incrementando de nuevo la dotacion de ini-
ciativas como los Fondos FEDER destinados al
tejido asociativo, que volveran a incrementarse
en hasta casi un 5% en este nuevo ano.

Gracias a ello, hacemos posible que cada entidad
pueda crecer y alcanzar sus propios objetivos.
Mientras, desde FEDER representamos la voz de
todas ellas para lograr cubrir las necesidades
que nos unen ante la administracion nacional,
autondmica e incluso internacional.

Y lo hacemos de la mano de mas de 60 alianzas
y entidades que trabajan en el sector mas social;
trabajar en red con ellas es fundamental. Enti-
dades como CERMI o la Plataforma de Organi-
zaciones de Pacientes con las que trabajamos a
diario para mejorar la calidad de vida de nuestro
colectivo.

Juntos, hemos cosechado grandes logros que
hoy recogemos en estas paginas y que son fruto
de nuestra accion al lado de personas como tu,
«construido juntos hoy para el manana».

Juan Carrion,
Presidente de FEDER y su Fundacion.



FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Carta de nuestra Directora

:Como enfrentamos
los huevos retos?

Amigos y amigas:

Este 2018 supone un antes y un después para
nuestra organizacion con el objetivo de asumir
los retos que plantea la familia FEDER y el te-
jido asociativo a través de nuestra Junta Direc-
tiva: jcuales son las acciones que hemos em-
prendido para lograr este nuevo rumbo?

Nuevo organigrama

Hemos trabajado «de puertas para adentro»
con el objetivo de que nuestra accidn, nuestros
proyectos, sean eficientes y den respuesta a
todas las personas que nos necesitan.

Para ello y a raiz del nuevo organigrama de
nuestra organizacidon, detectamos la necesidad
de integrar perfiles profesionales vinculados a
la contabilidad y la gestidn de personas con el
objetivo de centralizar nuestras necesidades.

Calidad

Estoshitossecomplementanconlaimplantacion
de nuestro Cédigo Etico que ha posibilitado que
este 2018 renovaramos nuestra acreditacion
con el sello del Compromiso hacia la Excelencia
200+ del Modelo Europeo de Excelencia (EFQM).

Un reconocimiento que se complementa con la
consecucion del VIII Premio Doctor Francisco
Guirado, el VI Premio Estatal del Trabajo Social
o el Accésit Premios “la Caixa” a la Innovacion
Social.

Comunicacion interna

Hemos trabajado dentro del equipo profesional,
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pero también para unificar nuestro trabajo de la
mano del tejido asociativo. Para mejorar la co-
municacion interna, hemos tomado parte en la
Consultoria sobre comunicacion interna e ima-
gen de marca llevado a cabo por SocialCo gra-
cias al apoyo de Fundacidn Barrié y su programa
Massocial.

Gracias a ello hemos puesto en marcha nuevas
iniciativas de comunicacién y, en paralelo, he-
mos creado el drea de empoderamiento del mo-
vimiento asociativo en el que se enmarcan ac-
ciones de formacidn y la creacién de un nuevo
recurso: el Servicio de Informacion y Orientacion
para entidades (SI0 Asociaciones).

Ayudas para el tejido asociativo

En esta misma linea, en 2018 hemos comenzado
a desarrollar una nueva plataforma informatica
de convocatoria de ayudas en la que cada enti-
dad pueda ver al dia el estado de sus ayudas y
convocatorias.

Todo ello en un momento en el que se produ-
ce un cambio que fragmenta la convocatoria del
IRPF en dos tramos: CC.AA con 80% de la finan-
ciaciony el Estado con el 20% restante.

Desde FEDER hemos hecho de este reto nuestra
oportunidad, ya que nos ha permitido presentar
proyectos que hasta entonces no tenian cabida
asi como incorporar nuevas asociaciones e in-
crementar nuestro ambito de accidn.

Cierredel Plan Estratégico

Hitos que se producen en el cierre de nuestro
Plan Estratégico 2016 - 2018, de forma que éste
ha sido un ano clave para evaluar nuestra estra-
tegiay sentar las bases de la futura tal y como se
desglosa a lo largo de estas paginas. Como pun-
to de partida, hemos desarrollado un analisis del
clima psicosocial dentro de FEDER con el obje-
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tivo de dar continuidad a nuestros proyectos y
aprovechar nuestro potencial de dentro a afuera.

Incidencia politica

Todo ello lo hacemos ademas conociendo, con
datos actualizados, la realidad por la que tra-
bajamos. Porque en 2018 presentamos el nuevo
Estudio sobre Necesidades Sociosanitarias de
las Personas con Enfermedades Raras en Es-
pafna (Estudio ENSERio] junto al Centro de Refe-
rencia Estatal de Atencion a Personas con Enfer-
medades Raras y sus Familias (Centro CREER).

Un estudio que presentamos a finales de 2018
en el Congreso de los Diputados y que recoge las
principales preocupaciones de nuestro colectivo.
Preocupaciones que compartimos a nivel
internacional. Por eso, este ano hemos
estrechado aun mas los lazos tanto con la Red
Internacional de Enfermedades Raras (RDI)
como con las Alianzas Europea (EURORDIS) e
Iberoamericana (ALIBER). Gracias a este trabajo
en red, hemos conseguido que, por primera
vez, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS])
integrara, en el marco de la Ill Reunion de Alto
Nivel de Naciones Unidas, uno de nuestros
posicionamientos para garantizar la cobertura
universal de la salud. Este serd, de hecho, el hilo
conductor de 2019.

Para hacerlo posible, necesitaremos el apoyo de
todas las personas que formais parte de nuestro
tejido asociativo; pero también de todas las
personas voluntarias, empresas, corporaciones,
alianzas e instituciones que nos acompanais y
creéis en nuestra causa.

Porque todos estos logros que hoy compartimos,
también son los vuestros.

Alba Ancochea,
Directora de FEDER y su Fundacion.
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¢ Que son las enfermedades raras?
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En la Unidn Europea y sus Estados Miembros,
Espana entre ellos, se denominan enfermedades
raras o poco frecuentes, aquellas enfermedades
cuya prevalencia esta por debajo de 5 por cada
10.000 habitantes.

Son, por tanto, enfermedades que, consideradas
una a una, afectan a muy pocas personas, pero
que tomadas en su conjunto, implican a gran
parte de la ciudadania.

Segun el conocimiento actual de estas
enfermedades, se estima que puede haber mas
de 7.000, la mayoria genéticas y muchas de
ellas congénitas, lo que significa que se nace con
ellas y que, en muchos casos, van acompanadas
de una diversidad funcional a veces muy severa.
Ademas, en 2 de cada 3 casos aparecen antes de
los 2 anos y en no pocas ocasiones conllevan un
riesgo sobre la propia vida de la persona que la
tiene.

» ¢ Quiénes somos?

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras
(FEDER) nace en 1999 con el objetivo de ser el
altavoz de las mas de tres millones de personas
que conviven con alguna de estas patologias en
nuestro pais.

A lo largo de estos mas de 19 anos, hemos
pasado de ser siete a mas de 348 las entidades
y asociaciones que hemos aunado esfuerzos.
Juntos, representamos mas de 1.262 patologias
y a 97.892 personas.

A pesar de la descentralizacion de las enferme-
dades raras, tenemos presencia en toda la geo-
grafia espanola: en las 17 Comunidades Auto-
nomas y las ciudades de Ceuta y Melilla gracias
al trabajo que llevamos a cabo en nuestras 7 se-
des fisicas y gracias a los 12 Representantes Te-
rritoriales. Ademas, creemos en la coordinacion
internacional, trabajando en red:

» Junto a EURORDIS, la Organizacion Europea de
Enfermedades Raras.

» De la mano de ALIBER, la Alianza Iberoameri-
cana de Enfermedades Raras.

» Con la RDI, la Red Internacional de Enferme-

8 dades Raras.

» ORGANIGRAMA

Durante el 2018, FEDER ha vivido una serie de
cambios en su modelo organizativo con el obje-
tivo de sentar las bases tendentes hacia un mo-
delo de trabajo por procesos que potencie el tra-
bajo colaborativo en torno a un proyecto comun.

Se evoluciona de una accion estructurada a par-
tir de nuestra presencia territorial a través de
delegaciones a una estructura funcional orga-
nizada por la naturaleza de los procesos y las
especialidades, sin perder la perspectiva territo-
rial que caracteriza la accion de nuestra orga-
nizacion.

Tras implantar dichos cambios, FEDER se organiza del siguiente modo:

Asamblea

Junta Directiva

Fundacion FEDER

Comision Ejecutiva

T

INCIDENCIA POLITICA Y SOCIAL ATENCION DIRECTA
[ Investigacion ) ( Participacion | [ 510 ]
[ Defensa de derechos ] [ SAP J
[ Inclusion ] [ Empoderamiento ]

[ Gobierno y Personas

] [ Comunicacién y Captacion [

G. Economica y Proyectos ]

SOSTENIBILIDAD

Identificamos la necesidad de disponer de un PRESUPUESTO UNICO, trabajar con una
ESTRUCTURA UNICA organizada por areas y acentuar la actuacién en:

Incidencia

Politica

Gestion
Asociativa
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Nuestro equipo humano en 2018

Junta Directiva
Juan Carrion Tudela - Presidente
Fide Miron Torrente - Vicepresidenta
Isabel Campos Barquilla - Secretaria
Santiago de la Riva - Tesorero
Tomas Castillo Arenal - Vocal
Anna Ripoll Navarro - Vocal
Almudena Amaya Rubio - Vocal
Monica Rodriguez Garcia - Vocal
Clotilde de la Higuera - Vocal
Abraham de las Penas Lopez - Vocal
Mauro Rosatti Garcia-Morato - Vocal
Jose Luis Plaza Lopez - Vocal
Carmen Moreno Olivera - Vocal
Gema Esteban Bueno - Vocal
Jorge José Cruz Villalba - Vocal
Juan Carlos Gonzalez Coll - Vocal
Modesto Diez Solis - Vocal
David Sanchez Gonzalez - Vocal

Juana Saenz Rodriguez - Vocal

Patronato de Fundacion FEDER
Presidente: Juan Carrion Tudela
Vicepresidente y Tesorero: Santiago de la Riva
Secretaria: Isabel Campos Barquilla

Miembros del Patronato:

Fide Miron Torrente

Juana M2 Saenz

Jorge José Cruz Villalba

Modesto Diez Solis

Angel Garcia-Bravo Lopez -Tofifo
German Lopez Fuentes

Cristina Diaz del Cerro

Manuel Pérez Fernandez
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Equipo técnico
DIRECCION: Alba Ancochea

PROYECTOS:
Vanesa Pizarro
Alberto Blanco
Inés Orella

Irene Rodriguez
Javier Guerra

M3 Eugenia Cruz
Miriam Torregrosa
Zaira Martin

GOBIERNO:

Ainhoa Maye

Alejandro Fernandez
Laura Cuadrado

M@ Del Rosario Fernandez
Marta Pulido

Moénica Gray

COMUNICACION Y CAPTACION DE FONDOS:
Maria Tomé

Anna Bellavista

Elena Mora

Helena Munecas

Rebeca Simdn

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION
(S10):

Estrella Mayoral
Aida Herranz
Caterina Aragon
Elena Remedios
Iciar Bureo

Isabel Fernandez
Jara Perianez
Lorena Munoz

Maria José Carmona

INCLUSION:
M2, Carmen Murillo
Maria Marin
Pilar Raigal

ASESORIA JURIDICA:
Fernando Torquemada
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SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA (SAP) -
EMPODERAMIENTO:

Isabel Motero

Carmen Laborda

Guayar Cabrera

Lidia Clemente

Ma. José Santos

Ma. José Marin

Magdalena Belando.

Regla Garci

PARTICIPACION ASOCIATIVA:
M@ de Lujan Echandi

Ana Caceres

Ana Merono

INVESTIGACION:
Ana Patricia Arias
Lara Albacete

GESTION ECONOMICA
Martha Lopez

Carmen Gonzalez
Irina Dengra

Rocio Jarillo

GRACIAS

A través de esta memoria, queremos dar las
gracias a las personas que nos acompanaron
en nuestro trabajo y que hicieron posibles
muchos de los logros que se recogen en estas
paginas:

A M2, Elena Escalante por acompanarnos en
nuestra accion en la Comunidad de Madrid; a
Honorato Gutierrez por representar a las fa-
milias en Cantabria y a Carmen Sever, como
miembro del Patronato de nuestra Fundacion.
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;Quiénes somos?

» PREMIOS

» VIl Premio Doctor Francisco Guirado 2018 en
la Categoria Coletiva

» VI Premio Estatal del Trabajo Social en la
Categoria de Entidades que contribuyen a la par-
ticipacion ciudadana y conciencia social

v furture

» Accésit Premios "la Caixa" a la Innovacion
Social 2017 por nuestro proyecto ‘Atencion psi-
12 cosocial en enfermedades poco frecuentes’
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» ESTRATEGIA

EL2018 ha sido un ano clave para evaluar nuestra
estrategia y sentar las bases de la futura. Rea-
lizamos un balance pormenorizado de todos los
logros alcanzados a lo largo de estos tres anos
en base a las ocho lineas estratégicas que esta-
blece el Plan Estratégico de FEDER 2016-2018:

1. Fortalecimiento del Movimiento Asociativo
Federado.

2. Consolidacion de un modelo organizativo con-
vergente y cohesionado.

3. Defensa y promocion de los derechos de las
personas con Enfermedades Raras.

4. Sensibilizacion a la sociedad con la
problematica de las personas con ER.

5. Garantizar una prestacion de servicios de
atencion directa de calidad a las personas con
ER que mejore su calidad de vida.

6. Impulso de la investigacion y el conocimiento
de las ER.

7.Consecucionde lamejoracontinuaeinnovacion
a través de nuestro sistema de calidad.

8. Lograr la sostenibilidad de la organizacion en
base a principios éticos y morales.
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» PLAN ESTRATEGICO 2019-2021:

Durante el 2018 hemos desarrollado una gran
consulta a nuestros grupos de interés estratégi-
cos con el objeto de construir lo que sera el Plan
Estratégico de FEDER 2019-2021.

Se ha involucrado a nuestras principales alian-
zas y colaboradores, asi como a todos nuestros
grupos de interés internos (Tejido Asociativo
Federado, Junta Directiva, Patronato de la Fun-
dacion FEDER, Representantes Territoriales y
equipo técnico).

De este proceso de analisis, se extrae una pro-
puesta de Plan Estratégico 2019-2021 que se
sometera a la revision y aprobacion por parte
de la Asamblea de Socios en el mes de junio de
2019.

El equipo técnico y la Junta Directiva de FEDER trabajando conjunta-
mente en el nuevo Plan Estratégico en el marco de la XI Escuela de
Formacion Interna.

13
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;Quiénes somos?

» COMUNICACION INTERNA

Gracias al apoyo de Fundacion Barrié y su pro-
grama Massocial, fuimos una de las entidades
seleccionadas como beneficiarias de un proyec-
to de Consultoria sobre comunicacion interna e
imagen de marca llevado a cabo por SocialCo.

Con este proyecto se buscan principalmente dos
OBJETIVOS:

» Refuerzo de la cultura e identidad corpora-
tivas para el fortalecimiento de la marca de es-
tas organizaciones y su proyeccion tanto interna
como externa.

Elfortalecimiento de la marca nos permitira me-
jorar la relacion con nuestros publicos: que las
personas sepan quiénes somos, a qué nos dedi-
camos y como lo hacemos a través del reconoci-
miento de nuestra marca.

=] g i. L-'!.u.-i.’.\—-
| m@hmﬂiﬁ' e

i

Falta de tiempo para
uUnificar los mensajes N

buscar la coherencia

» Mejora de la comunicacion interna tanto ver-
tical como horizontal como via para fomentar
esta cohesion y favorecer el trabajo en red.

La comunicacion interna favorece el intercam-
bio de informacidn en todos los niveles de una
organizacion para lograr un sentimiento de per-
tenencia, la cohesidn cultural (incluida la pro-
yeccion interna de la imagen de marca) y la efi-
ciencia corporativa.
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» OCTUBRE DE 2017: Reunién inicial entre So- :
cialCo y el equipo que lidera la consultoria por -

parte de FEDER.

» NOVIEMBRE DE 2017: | Workshop para crear
un pre-diagnostico sobre la situacion de la orga- -

nizacion.

» ENERO - MARZO DE 2018: Encuesta a los 3 :
publicos internos identificados para cerrar un -

diagndstico sobre FEDER.

Atributos

Comunicacion con emocion

Informacion mas sencilla
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* » MAYO DE 2018: II Workshop para conocer el
- diagndstico y trabajar en un plan de accién para
. mejorar.

» JUNIO DE 2018: Cierre del Plan de Accion y
comienzo del trabajo para lograr los objetivos.

: » SEPTIEMBRE DE 2018: Escuela de Formacién:
EJunta Directiva, Representantes Territoriales y
: equipo técnico trabajamos conjuntamente.

Comunicacion horizontal

Canales de comunicacion

Plan de comunicacion interna
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» NUESTRA CARTERA DE SERVICIOS

PERSONAS

Servicio de Informacién y Orientacidn

» NUESTRO 2018, EN CIFRAS

SERVICIOS A LAS PERSONAS N° Beneficiarios

Servicio de Atencion Psicoldgica
Asesoria Juridica o » _ o
Servicio de Atencion Psicoldgica 1636
Atencion Educativa

Atencion a casos sin diagnostico

Consultas sobre Atencidon Educativa L

Participacion asociativa 97892

Formacion a profesionales

SOCIOS

Servicio de asesoria

SERVICIOS PARA SOCIOS N° Beneficiarios

Convenios para socios
Formacidn para el movimiento asociativo
Recursos para la gestion de entidades
Participacion asociativa

INCLUSION N° Beneficiarios

Servicio de difusion

SOCIEDAD

Incidencia politica y movilizacion social

TOTAL BENEFICIARIOS 116.719

_ e @1-._ - o 3 [ 3.4
Campanas de sensibilizacion r
L] L
Actividades de divulgacion y canales 2.0 FORTALECIMIENTO | H
0 acid L DEL MOVIMIENTO INCIDENCIA POLITICA  INVESTIGACION SERVICIOS DE
16 Investigacién y conocimiento IVO ATENCIGN DIRECTA rensiLoan 17

Inclusion
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Servicios a las PERSONAS

Estos servicios estan dirigidos a
personas con una enfermedad
rara o sospecha de tenerla, a sus
familiares o cuidadores y a aquellos
profesionales que atienden a estas
personas.

» Servicio de Informaciony
Orientacion.

» Servicio de Atencion Psicoldgica.

» Consultas sobre Asesoria
Juridica.

» Consultas sobre Atencion
Educativa.

» Orientacion de Casos Sin
Diagnadstico.

» Formacion a profesionales.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Nuestro SIO es actualmente la Unica Linea de
Atencion Integral en Espana especializada en
enfermedades raras y personas sin diagnadstico.

Este servicio surge como respuesta
alasconsultasdepacientes, familias, estudiantesy
profesionalessobreelabordajedeestaspatologias.

Por su especializacion y calidad, este servicio es
hoy por hoy una de las lineas referentes de la Red
Europea de Lineas de Ayuda en enfermedades
raras.

» Hemos ayudado a 3.227 personas.

» Lo hemos hecho a través de 6.976
consultas.

USUARIOS

» La satisfaccion se mantiene en un 100%.

» Un total de 504 personas encuentran a
otros pacientes en su misma situacion.

En total, a traves

8000

de nuestro SIO .
hemos ayudado 0
a mas de 64.330 o

personas .
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Servicio de Informacion y Orientacion

SIO

Servicio de Informacion
y Orientacion sobre ER

sioffdenfermedades-raras.org

- -

- -
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CONSULTAS
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3500

6976

4480

2017 m2018
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Servicios a las PERSONAS feder

s 482 consultas sobre Mantenemos la colaboracion para Ly -4 : ~
f% casos sin diagndstico. garantizar la atencion de calidad al SE rvicio de Ate ncion Ps ICO I'og ICa
colectivo: Nuestro SAP est4 a disposicién de las personas que
» 222 consultas sobre "l'e conviven con estas patologias, con la finalidad de
acceso a medicamentos ZZ ’ Instituto de Investigacion mejorar sus condiciones de autonomia personal
huérfanos. — : y de salud en general. Nuestros profesionales
‘ S | @ ' SA P especializados dan soporte a las personas de forma
-\\ » 184 usuarios consultan y Bt gratuita a través de:
f sobre discapacidad y Servicio de Atencidn T .
dependencia PsicolSgica en ER » atencion psicologica individual, familiar, grupaly
' SEG(D de asesoramiento.
P 2 : PRAGLA B ¢ T i ' '
, » 275 L_Jsuarlos 50'_‘ . e psicologla@enfermedades-raras.org » atencion grupal, que se realiza a través de
- profesionales sociosanitarios. Grupos de Ayuda Mutua (GAMs] y Talleres de Apoyo
. %“,’1‘{}“‘.‘&'“1"“;':', | Psicolégico.
.‘. » Constituimos 10 grupos de | » Hemos ayudado a 1.636 personas.
apoyo. k :
n— » A través de 1.505 atenciones individu-
Contamos con un COMITE ASESOR formado Cz [EFEI Orphgqet ales y 100 actividades grupales.
por profesionales de referencia en el campo
de las enfermedades raras, personalidades d En 2018 formalizamos el proceso ,del servicio y
ela salidad y el &mbito juridico de reconocido e C?”Szl'datmos_ lnues_’“’al ,Co_laboracllon_ Conf_S?'”lV"
. . . cios de atencion psicoldgica y colegios oficiales
prestigio. En 2018, se efectuan 62 consultas al sem m asi como La formacién y documentacion.

Comité: 17 sobre casos sin diagnostico y 45 de

diversas patologias.

Teller de musmotersme = Madrd

Mantenemos la colaboracion para garantizar la atencion

Asesoria Juridica _ :
de calidad al colectivo:

Ofrecemos un asesoramiento legal a

las familias asi como al movimiento .

asociativo que camina a nuestro lado. FUNDACION PROFESSIONAL
= s.erv?ciol se diversifica en funcidn ‘ ITA \ UAES GRDW‘,NG
del tipo juridico de la consulta. B ——

» En 2018 ayudamos a 194 familias.
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Servicios a las PERSONAS

Formacion a profesionales

La formacién es un eje clave en la atencion
a las personas con enfermedades poco
frecuentes porque permite transmitir gestion
del conocimiento para intervenir con ellas, pero
también valores como el compromiso, la entrega,
la sensibilidad y la empatia.

Talleres formativos en el Hospital Vall D'Hebran.

» Actividades formativas organizadas por
FEDER:

-V Congreso Escolar en ER.

- | Simposium Cientifico sobre Investigacidn en
Enfermedades Raras

- Formacion sobre Servicios de Informacién 'y
Orientacion.

- Jornadas Autondmicas en ER en:

- Pais Vasco. VIl Jornada Cientifica.

- Comunidad Valenciana. XVI Jornada Socio -
Sanitaria.

- Murcia: IV Jornadas Regionales.

- Extremadura. Xll Jornadas Extremenas

» Actividades formativas organizadas por la
Administracion Publica en colaboracion con
FEDER:

- Curso enfermedades raras en atencidn a la
dependencia. Comunidad de Madrid.

- Jornadas sobre ER en discapacidad. Comuni-
dad de Madrid.

- Curso basico sobre ER. Comunidad de Madrid.
- Jornadas sobre ER en urgencias. Comunidad
de Madrid.

- Jornadas AcogER. Comunidad de Madrid.

- Curso Atencion Temprana. Comunidad de
Madrid

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

arla a [os futuros profesionales de Pedagogia en Barcelona.

» Actividades formativas organizadas con Uni-
versidades:

- Master Propio en Enfermedades Raras. Universi-
dad de Valencia.

- Master Autoliderazgo y Conduccion de Grupos.
Facultad de Psicologia — Universidad de Barcelona

- Master de pedagogia Hospitalaria a lo largo de la
Vida. Facultad de Educacidn - Universidad de Barce-
lona

- Master general sanitario. Universidad de Zaragoza
- Master general sanitario. Universidad de Sevilla

Asignaturas optativas:

- Asignatura optativa Enfermedades Raras. Univer-
sidad de Valencia

- Asignatura optativa Enfermedades Raras. Univer-
sidad de Sevilla

- Asignatura optativa Educacion inclusiva. Universi-
dad de Alcala de Henares

Ponencia en la Facultad de Psicologia de

ncuentro con profesionales sociosanitarias en La Curso para valoradores de |a

Valencia. Coruia. dependencia en Madrid.

Cursos de verano

- Formaciéon en Enfermedades Raras: una asignatu-
ra pendiente. Universidad Publica de Navarra.

- Curso de Verano de la UCLM “Humanizando las
EERR”. Universidad de Castilla la Mancha.

- XXXVII Cursos de Verano UCV 2018. Acompanar en
el sufrimiento. Universidad de Valencia.

Jornadas y congresos:
- Congreso sobre ER y Farmacia. Facultad de Far-
macia Universidad de Valencia

- Jornadas: La comunicacidn en el ambito de la
enfermeria pediatrica con familias que conviven

con enfermedades raras. Hospital Casa de la Salut
Valencia

- Congreso sobre ER y Farmacia. Facultad de Far-
macia Universidad de Valencia

- Jornadas: La comunicacidn en el ambito de la
enfermeria pediatrica con familias que conviven

con enfermedades raras. Hospital Casa de la Salut
Valencia

- Jornadas: | Jornadas Actualizaciones en Abordaje
Psicoldgico de las Enfermedades Raras. Facultad de
Psicologia. Universidad de Murcia.

- Jornadas: El papel del Movimiento Asociativo en

el &mbito de las Enfermedades Raras. Universidad
Catdlica Valencia

- Jornadas: XIV Jornadas de Familias y Especialistas
FundAME 2018

- Jornadas de psicologia y ER y crénicas. Universi-
dad de Valencia.

- Mesa redonda: Fundaciones y Asociaciones de
apoyo a personas con enfermedad y sus familias.
Facultad de educacidn. Universidad de Barcelona.

» Formacion para socios de FEDER:

» Actividades formativas organizadas con
otras entidades:

- Summer School 2018, con EURORDIS y PMM.

- Xl Congreso Internacional sobre Enfermedades
Raras junto a D" Genes.

- IV Congreso Nacional de Enfermedades Raras
Comunidad Valenciana, junto a ADIBI.

- Il WorkER Meeting Investigacion en Enfermedades

raras. Colegio Oficial de Farmacéuticos Murcia.

- "EUPATI Patient Expert Training Course: Sesion
Face2Face I”. EUPATI.

-"5th Annual Congress on Rare Diseases and Or-
phan Drugs "Enfermedades Raras 2018. EE. UU.

- Ciclo de conferencias sobre ER. Colegio oficial de
psicologos de Madrid

- ERy Neurociencias IVANN (Instituto Valenciano
de Neurociencias)

- Jornada sobre ER neuroldgica en Madrid Fun-
dacion Jiménez Diaz y su Instituto de Investigacion
Sanitaria (11IS-FJD) junto a la Red RAREGenomics

- IV Edicion del Foro InnovaER: Mesa Redonda de
la IV Edicion del Foro InnovaER. Junto a Fundacion
MEHUER.

- Jornada de sensibilizacion en ER para profesio-
nales sanitarios Alcoy 2018. Hospital Virgen de los
Lirios. Valencia.

- Il international meeting on rare respiratory dis-
eases. INCLIVA.

- Escuela de Formacion Externa CREER - FEDER
- Pildoras formativas en ER.

- Curso. De la planificacidn a la accion. Defensa
de derechos.

- Curso. Habilidades en Gestion eficiente.

- Talleres en gestion de entidades.

- Talleres formativos en gestidn de la
enfermedad.
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Servicios para SOCIOS

Estos servicios estan dirigidos a las
entidades que caminan a nuestro
lado y que representan la fuerza de
nuestro movimiento: asociaciones,
fundaciones y federaciones.

» Servicio de Asesoria.
» Formacion.

» Recursos para la gestion de
entidades.

» Convenios.
» Participacion asociativa.
» Servicio de Difusion.

» Servicio de Informaciony A
Orientacion para asociaciones.

mmiBablea General de Qwios 2018:

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

fed r

Un movimiento extraordinario

» En 2018 representamos a
348 entidades.

» Este tejido es referencia
para 1.282 patologias.

» Y une a una comunidad de
97.892 personas.

Incrementamos en un 2% los .. . JEom
fOﬂdOS que destinamos al' teJIdO Eﬁah}'aﬂu 7 ! . ::_23. L JEET B'alaarm
asociativo, lo que se traduce en ca5t| - e

100.000 euros maé M

en ayudas gy
y o
I Islas Canarias ’ \‘{“‘“‘
2 3 Melilla
N ‘ @ 1
PROYECTO AYUUDAS BENEFICIARIOS
Fondos FEDER 100.000 euros 84 entidades: 21.846 beneficiarios

: individuales

Ayudas Directas a Familias mediante Banco de 55.000 euros 47 menores

préstamo de productos de apoyo

Grupos de Ayuda Mutua para asociaciones 23.757 euros 630 beneficiarios
Ayudas a desplazamientos 1.780 euros 19 asociaciones
Nominativa de Tercer Sector 194.600 euros 12 asociaciones
Convocatorias IRPF Programa Estatal 49.300 euros 15 asociaciones
F Y 5 proyectos de investigacion
ondos para Investigacion 100.000 euros

avalados por 5 asociaciones 25
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Ayudas al tejido asociativo

Nuestra Convocatoria Unica de Ayudas
se consolida, por tercer ano, como
un recurso para impulsar un movimiento
asociativo representativo y participativo,
transferir  metodologia y promover
que las entidades puedan ofrecer
recursos a sus socios.

CO NVOCATORIA

= - 5 B E --.\. .r
i
!
| ‘ - '_

—

DE AYU DAS

105.470 PERSONAS BENEFICIARIAS

AYUDAS TECNICAS

Desplazamientos y
alojamientos

» 42 AYUDAS PARA MULTI Y VIDEO-
CONFERENCIA: Espacios de encuentro
para el tejido asociativo.

» 56 SOLICITUDES PARA  HOTELES
CON CORAZON: Alojamiento  gratuito
para familias de menores con enfermedades
Poco Frecuentes en el Hotel NH mas cercano
al Hospital donde se encuentre hospitalizado.

» 19 AYUDAS AL DESPLAZAMIENTO PARA
PARTICIPAR EN LA ASAMBLEA GENERAL DE
SOCIOS: nuestro mayor 6rgano de gobierno.
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MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

AYUDAS
PROFESIONALES

» 92 ASOCIACIONES BENEFICIARIAS DE LOS
PROGRAMAS DE AYUDA MUTUA Y TALLERES:
presenciales y online. Un servicio de apoyo
psicoldgico para familiares/cuidadores que of-
rece espacios de ayuda psicosocial.

Taller de habilidades de comunicacion en Madrid.

» 31 ENTIDADES PARTICIPAN EN NUESTRA
ESCUELA DE FORMACION FEDER-CREER:
Un espacio formativo anual que este ano
alcanzd su novena edicion.

IX Escuela de Formacion FEDER-CREER.

Somos la voz de

DE PERSONAS

entidad de
ulilidad publica %‘G

PLAZAS DE
FORMACION

» MAS DE 40 ENTIDADES PARTICIPAN EN
LA JORNADA ‘LAS REDES EUROPEAS DE
REFERENCIA, UN DESAFiO INTEGRAL: un
espacio que celebramos en el Ministerio
de Sanidad para conocer los retos vy
oportunidades de este modelo europeo.

Foto de famila tras la jornada sobre ERNs.
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Nuevo servicio: SI0 Asoclaciones

Tal y como decidimos juntos en la
Asamblea  General 2018, hemos
reorganizado nuestro proceso de
atencion al movimiento asociativo con el
objetivo de cubrir de manera mas eficiente
sus necesidades.

De esta forma, tras las modificaciones
estatutarias acordadas, queremos
garantizar la adecuada atencion de
nuestras entidades miembro en todas
las Comunidades Autonomas, cuenten
0 no con sede fisica.

Queremos que conozcas los dos canales a través de las cuales puedes contactar
con nosotros para que todos nuestros servicios estén a tu alcance:

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION ASOCIATIVA
SI0 ASOCIACIONES

Hemos especializado la atencion a las
entidades miembro y a través de este nuevo
canal de comunicacion tu entidad podra recibir
un asesoramiento global sobre:

» Informacién sobre nuestra cartera de
servicios, Convocatoria Unica de Ayudas o la
Convocatoria de Investigacion.

» Orientacion en proyectos e informacion de
convocatorias publicas.

» Informacion sobre procesos de calidad para
tu entidad.

» Informacion en incidencia politica a través
de posicionamientos de FEDER, normativa y
decalogo de prioridades.

» Informacion sobre obtencion de utilidad
publica y ley de proteccion de datos

» Informacidn sobre proyectos educativos de
FEDER y orientacién sobre normativa de aten-
" Cion a la diversidad

» Orientacion en captacion de fondos, donacio-
nes y sostenibilidad privada de tu entidad.

» Informacion y orientacion en el marco de
encuentros y jornadas anuales.

» Informacidn sobre nuestros talleres y GAMs.

» Solicitudes de informacion sobre acciones de
formacion y empoderamiento de FEDER

» Informacion sobre alianzas y portales de in-
formacion en el marco de las ER

- ¢Como puedes acceder
a este servicio?

La persona que canalizard y atendera
todas tus necesidades es Lorena Munoz,
Trabajadora Social:

l.munoz(denfermedades-raras.org

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

entidad de
ulilidad publica %‘G

GESTION Y PARTICIPACION ASOCIATIVA

Consolidamos nuestro canal de participacion
asociativa a través del cual queremos seguir
vehiculizando tu implicacién con la Federacidn
y las actividades que organizamos. En concre-
to, queremos junto con tu entidad trabajar de
manera conjunta en:

» Documentos de régimen interno: estatutos,
reglamentos, memorias, etc.

» Membresia de tu entidad: actualizaciones de
datos, de contactos y de patologias.

» Gestion de tu entidad.

» Asamblea General de FEDER y encuentros
locales.

» Participacion en nuestras actividades.

» Visibilidad de vuestras iniciativas.

- ¢Como puedes acceder
a este servicio?

La persona que canalizara y atendera
todas tus necesidades es Lujan
Echandi, Responsable del Area de
Participacion Asociativa:

participacion(denfermedades-raras.org

Asambleas locales en la Region de Murcia, Pafs Vasco, Extremadura y Catalufia..
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Acompanamos al tejido asociativo

A lo largo de 2018, hemos acompanado a nuestro tejido asociativo en diferentes fo-
ros y encuentros para dar visibilidad a las enfermedades poco frecuentes, poner en
comun nuestros objetivos y compartir experiencias. Algunos ejemplos son:

» ENERO

| Foro de Hipertension Pulmonar de la Fundacion Contra la Hipertension Pulmonar
Presentacion Libro “Mi vida es un Poema” de la Asociacion Extremena X-Fragil

Jornada para Divulgacion y Sensibilizacion sobre Sarcomas de la Fundacion Mari Paz Jiménez
Casado.

» FEBRERO

VIl Congreso Nacional Cientifico-familiar de
MPS Espana.

Il Congreso de Enfermedades Raras de la
Asociacion de ER de Castillay Leon.

Inauguracion de la “Sala de estimulacion
Sensorial para ninos y jovenes con enferme-
dades raras de nuestra entidad de Sense Bar-
reres.

Inauguracion del Centro de Atencion Multi-
disciplinar de Atencion Integral a Personas y
Familias con X Fragil y otras ER Pilar Bernal
de la Asociacion de ER de Castillay Leodn.

Presentacion de la enfermedad de Oliver,
Hemiplejia alternante, seguido de la proyec-
cion del documental sobre esta enfermedad,
Human Timebomb de la Asociacion Espanola
de la Hemiplejia Alternante.

Cineforum de la Asociacion Treacher Collins.

Reunidn con la Asociacion Ehlers Danos, Hip-
erlaxitud y Colagenopatias.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

» ABRIL

Congreso Internacional de Displasia Ectodér-
mica de la Asociacidn de Afectados por Displasia
Ectodérmica.

Recital Benéfico de la Fundacion Retina Espana.

XIV Jornadas de Familias y Especialistas de
FundAME 2018.

Encuentro en Totana con la Asociacion CRECER.
Charla de la Asociacion Andaluza de FQ.

| Jornada cientifica de artrogriposis multiple
congenita.

Asesoramiento sobre Talleres Psicologicos
para la Asociacion de Microtia.

Reuniones con ASANOL y la Asociacion de Hemi-
plejia Alternante.

» JULIO

Reunion con la Asociacion de Sindrome
X-Fragil de Pais Vasco.

» MAYO

Presentacion de la Unidad de Porfiria Aguda In-
termitente y el grupo especifico de Porfiria de
D'Genes.

Jornada del Sindrome de Klinefelter de As-
catsk.

Jornada sobre el Sindrome de Prader-Willi de
la Associacio Catalana Sindrome Prader-Willi.

Dia Mundial del Lupus.
| Jornadas EAVACyL.

Reuniones con ‘Mi Princesa Rett’ y con la Aso-
ciacion Espanola de Prader-Willi.

Tomamos parte

en mas de
70 ACTOS

Conferencia Internacional Sindrome de
Phelan-McDermid Europa.
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Acompanamos al tejido asociativo

» SEPTIEMBRE

Conferencia Internacional sobre el Sindrome
Phelan-McDermid Europa de la Asociacion Es-

panola de Phelan McDermid.

Concierto por el Dia Mundial de las Ataxias de
ACAH.

» OCTUBRE

Concierto Cor Artis a favor de la Asociacion Catalana de Ataxias.

Il Jornadas Familiares de XLH y HPP de la Aso-
ciacion Espanola de Raquitismo Hipofosfatémico
y Osteomalacia.

Congreso de Cornelia de Lange de la Asociacidn
Espanola de Cornelia de Lange.

Il Jornada de la Asociacion de Pacientes de
Uveitis de la Asociacion de Pacientes de Uveitis.

Participar en el evento de celebracion del Dia
Europeo del Sindrome X-Fragil de la Asociacion

Sindrome X-Fragil de Madrid. IV Congreso Nacional de ER en Comunidad Valenciana.

Actividad con la Asociacion de Prader Willi. ncuentro de familias de AESIP.

XX Jornadas de Investigacion 2018 de la Asocia- [congreso de la Asociacion Espanola de Glucogenosis.
cion Andaluza de Retinosis Pigmentaria.

ia Europeo del Sindrome X-Fragil.
Congreso Internacional de Sindrome de Dravet

y Epilepsia Refractaria de ApoyoDravet. I Cena benéfica de la Asociacion Shy-Drager.

I Jornadas Espanolas de Amiloidosis y Espanola de
a enfermedad de Andrade.

IV Congreso Nacional de ER de ADIBI.

I Jornadas Sindrome STXBP1 de la Asociacion
STXBP1. Congreso Nacional de Retina Murcia.

| XVI Jornadas Sociosanitarias de Sense Barre- |l Jornadas del Sindrome de Noonan y otras ra-
res Petrer. sopatias de Creciendo con Noonan.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Semana de la Fibrosis Pulmonar Idiopatica en Barcelona.

‘ rn.aﬂ.mﬂ
Inte qress

Congreso Internacional de Sindrome de Dravet
y Epilepsia Refractaria.

» DICIEMBRE

Reunion con la Asociacién Nacional Sindrome
de Bardet-Bield y Ciliopatias.

Jornada de presentacion: La vida con Hernia

Diafragmatica de la Asociaciéon La Vida con
Hernia Diafragmatica Congénita.

Encuentro navideno con la Asociacion del Sin-
drome de Shy Drager.
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Servicios a la SOCIEDAD

Son las actividades que buscan InCidenCia pOll’tica

un cambio social. Para ello,

trabajamos con todos los agentes de Ladefensadelosderechosdelaspersonas Desde FEDER trabajamos desde una

ML #ERIODIEA - GLONAL transformacion: gobierno, mediosde con enfermedades raras se ejercita dando dimensién nacional, haciendo un especial
_....,...'f':_-_l._,_...'._..--...“.m-_"u.m.:-‘.~~n.~-.n£m— - ~ comunicacion, comunidad educativa a conocer la realidad de las personas hincapié en la realidad diversa de las
W Espirfin yn mo en tan de I cientifica. que conviven con ellas; legitimando a los autonomias que conforman el ambito

bapes 150 W“‘"ﬁm* y protagonistasytrabajando conjuntamente estatal y ampliando nuestra accién en

. . .. . ., con los distintos agentes implicados. alianza a nivel internacional.
» Incidencia politica y movilizacion.

NUESTRAS PRIORIDADES EN 2018
» Campanas de Sensibilizacion.
» Impulsar la implementacion de la Estrategia
en Enfermedades Raras del Sistema Nacional

» Canales de Comunicacion 2.0.
de Salud.

v

>

Actividades de Divulgacion. » Garantizar la sostenibilidad del Registro

Estatal de ER.
» Inclusion. » Impulsar la investigacion en enfermedades
raras.

» Investigacion y conocimiento.
» Promover la formacion e informacion en ER.

» Fortalecer la designacion de los Centros,
Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) y su
participacion en las Redes Europeas de Refer-
encia (ERNs).

» Conseguir un acceso rapido y equitativo al
diagnostico y tratamiento en las Comunidades
Autéonomas.

» Garantizar un modelo de Atencion Integral
para todas las personas con enfermedades
raras o sin diagndstico.

» Promover la inclusion laboral y educativa de
las personas con ER.

» Fortalecer los servicios sociales, especial-
mente los relacionados con la atencion a la
discapacidad y a la dependencia

Nuestra Directora, Alba Ancochea, y representantes de la Plataforma
de Organizaciones de Pacientes y junto a las tres Ministras de Sanidad
en 2018: Dolors Monserrat, Carmen Montdn y Marfa Luisa Carcedo.
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Servicios a la SOCIEDAD

Incidencia politica

2018 EN CIFRAS

8 iniciativas vinculadas a
enfermedades raras presentadas
en el Congreso de los Diputados

2 Proposiciones no de Ley
sobre nuestro colectivo

1 mocion en el Senado

® ENERO

» El Ministerio de Sanidad se compromete
a integrar las propuestas de EUROPLAN
en la politica nacional

Asi se extrae de la reunidon mantenida entre
Javier Castrodeza, Secretario Generalde Sanidad
yConsumo,conElenaAndradas,DirectoraGeneral
de Salud Publica y Cohesion, Juan Carrion vy
Alba Ancochea, Presidente y Directora de
nuestra Federacion y Fundacion.

La noticia se produjo en el momento en que hici-
mos publico el informe de la Il Conferencia EU-
ROPLAN, que recoge 20 propuestas para medir
y evaluar cémo se esta aplicando la Estrategia.

36 Reunion Subdireccion General de Cartera Bésica del SNS.

2 Comparecencias del Ministerio
de Sanidad, hacen referencia a
nuestra causa

38 reuniones mantenidas
con agentes politicos
internacionales y estatales

Ministerio y FEDER reunidos tras la IIT Conferencia EUROPLAN.

En esta misma reunidén, el Ministerio también
se comprometié a garantizar que los pacientes
estarian representados por FEDER en el grupo
de trabajo para el abordaje de las enfermedades
ultra-raras y de medicamentos de alto impacto.

» Elevamos al MSSSI las propuestas
de nuestro tejido asociativo sobre CSUR

Trasladamos lasinquietudes de lasasociacionesde
Prader Willi (AESPW), del Sindrome Antifosfolipido
(SAF), de Telangiectasia Hemorragica Hereditaria
(HHT Espafial, de la Atrofia Optica de Lever (ASA-
NOL]J, del Sindrome de insensibilidad a los andro-
genos (GrApSIA) y Sindrome de Poland (AESIP).

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Representantes de FEDER y de la Unitat de Malalties Minoritaries
del Parc Taull

Alba Ancochea, Martin Remon y Juan Carrion.

® FEBRERO

» La Region de Murcia aprueba el Plan
Regional Integral de Enfermedades Raras

El Plan se estructura en torno a 10 lineas
estratégicas que abarcan la atencion, educacidn,
investigacion, formacion y abordaje social de es-
tas patologias de forma prioritaria.

Su aplicacion, a través de mas de 180
actuaciones concretas, sera efectiva hasta 2020
y contara con partidas presupuestarias especifi-
cas en los presupuestos autondmicos.

(De izq. a dcha). David Sanchez, Miembro de nuestra Junta Directiva,
Juan Carrion, Fernando Ldpez Miras, Presidente de la Region de
Murcia, y Manuel Villegas, Consejero de Sanidad autonémico.

» Consolidamos nuestro trabajo con la
Unitat de Malalties Minoritaries Parc Tauli

Anna Ripoll y Jordi Cruz, miembros de nuestra
Junta Directiva, junto a Caterina Aragon, Técnico
de nuestra organizacion en Cataluna, se
reunieroncon Joan Pons Pous / Secretaria Téc-
nica - Unitat de Malalties Minoritaries Parc Tauli
(UMM] Corporacié Sanitaria Parc Tauli.

Nuestro objetivo comun es crear un modelo cen-
trado en el paciente y que mejore su atencidn.

» Nos reunimos por primera vez con la
Comision permanente de Espana ante la
ONU

A principios de ano trasladamos nuestra priori-
dad de situar las enfermedades raras como un
problema global ante Martin Remon, Consejero
Diplomatico de la OMS.

» Nuevo modelo para el diagnostico precoz
de ER en Castillay Leon

La Consejeria de Sanidad se compromete a
desplegar un nuevo modelo para el diagndstico
precozy avanzado de las enfermedades raras en
la edad pediatrica.
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® FEBRERO

» Las ER, integradas en la Estrategia
Sociosanitaria de Pais Vasco 2017-2020

A partir de este punto de partida y siguiendo esta
linea, en la presente legislatura se realizaran
esfuerzos concretos para:

» Agilizar los flujos de informacidon y el registro
epidemioldgico de las Enfermedades Raras de
Euskadi.

» Profundizar en la coordinacidn asistencial, y
en el diagnodstico y tratamiento, por medio de
la creacion de comisiones clinicas de Enferme-
dades Raras en los centros de referencia.

» Mejorar la coordinacion con los servicios so-
ciales y con el sistema educativo.

» La Rioja creara guias de atencion para
personas con enfermedades raras

El objetivo es facilitar el acceso a los pacientes a
los servicios sanitarios. Maria Martin, Consejera
de Sanidad, se comprometid a atender a nuestro
colectivo bajo una perspectiva integral.

» Castilla-La Mancha contara con un mapa
de recursos asistenciales para
enfermedades raras

Se ha disenado un proyecto piloto que se iniciara
en las areas sanitarias de Toledo y Albacete.
Posteriormente, se extendera al resto de areas
del Servicio de Salud

» El Parc Tauli crea la Unidad
de Enfermedades Raras

Nace con el objetivo de implementar un nuevo
modelo de atencion a los pacientes afectados,
tanto en la edad pediatrica como adulta, por
diferentes enfermedades raras.

LINEAS 2017- 2020
ESTRATEGICAS

DEPARTAMENTO
DE SALUD

[ o acmisariin 8 corrian varco |

Miguel Angel Echeita, nuestro Representante Territorial, junto
al tejido asociativo riojano y representantes de la Consejerfa.

» Extremadura pedira un centro de
referencia nacional para
enfermedades raras

Concretamente en el Hospital Materno-In-
fantil de Badajoz, gracias a los proyectos de
investigacion en este ambito que se desarrollan
en la region.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

® MARZO

» Los Ministerios de Sanidad y Exteriores apoyan la necesidad de elevar

la problematica de nuestro colectivo a la OMS
En nuestro Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

«Nuestra idea es apoyar a FEDER, a través del
movimiento internacional de pacientes, en las
agendas del Comité Regional OMS-EURO y en la
Asamblea Mundial de la Salud, en linea con el
lema de la Agenda 2030: No dejar a nadie atras».

Alfonso Dastis, Ministro de Asuntos Exterioresy

Cooperacion. :
[.-J ”

«A FEDER la apoyaremos en las proximas
agendasdel Comité Regional de la Organizacidn
Mundial de la Salud en Europa y durante la
Asamblea Mundial de la Salud».

Javier Castrodeza, Secretario General de
Sanidad y Consumo.

Ladar ..

» Presentamos nuestras prioridades
a la Comision de Sanidad y Servicios
Sociales del Congreso

Tanto a todos los portavoces como a su
presidente, Patxi Lépez. Entre los principales
desafios, priorizamos las necesidades relativas
a diagnostico y tratamiento de las enfermedades
raras.

Juan Carrién y Alba Ancochea
unto a los portavoces de la Comision.

» Aprobada una PNL para incorporar ER al RD que regula la prestacion por hijo con en-
fermedad grave

Fue aprobada por la Comisién de Empleo del Congreso de los Diputados dando continui-
dad a la PNL ya aprobada en el Parlamento gallego instando al Gobierno central a la ampli-
acion de las enfermedades consideradas graves no incluidas en el listado actual que permitia el
acceso a la prestacion. La PNL sufrié una enmienda de modificacion propuesta por el PP.
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® ABRIL

» Castilla La Mancha ampliara
las pruebas de cribado neonatal

El presidente de Castilla-La Mancha, Emiliano
Garcia Page, anuncio que se ampliarian de 20
a 24 el numero de detecciones via prueba del
talon a recién nacidos de alteraciones endocri-
nas metabdlicas ocasionadas por algunas enfer-

medades raras. . o
El Consejero de Sanidad junto a representantes de FEDER y SEDER.

» Valoramos, junto al Consejero de Sanidad extremeno, la creacion de un centro
de referencia en enfermedades raras

José Maria Vergeles, Consejero de Sanidad y Politicas Sociales, nos recibié en una reunidén que man-
tuvimos junto a la Sociedad Extremena de Enfermedades Raras (SEDER) para estudiar la viabilidad
de un centro de referencia en estas patologias a nivel autonémico.

» Participamos en las primeras Jornadas
del Proyecto INNOVCare en 2018

Participamos en la jornada ‘Creacién de un en-
torno sostenible para la atencion holistica e in-
novadora de las enfermedades raras y comple-
jas’ en el marco del proyecto INNOVCare, una
iniciativa europea que entre los anos 2015y 2018
ha analizado los problemas sociales que enfren-
tan las personas que viven con estas patologias,
concluyendo en la necesidad de coordinar servi-
cios hacia una atencién integral.

» Se presenta el Plan de Medicina Personalizada en el
Consejo Interterritorial y se designan 22 CSUR

El CISNS de abril de 2018 aprobd la puesta en
marcha del primer Plan de Medicina Personali-
zada o de Precision cuyo borrador «se pretende
que esté listo en 9 0 12 meses y cuyos objetivos
estaran sometidos a la valoracidon del Consejo».

(<7)

Consejo Interterritorial
En cuanto a los CSUR, se acordé la designacidn SISTEMA NACIONAL DE SALUD

de 22 de ellos para 14 patologias.

Foto de familia tras la jornada de INNOVCare.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

® MAYO

» Comparecemos ante la Comision para las
Politicas Integrales de la Discapacidad del
Senado

Carrion centrd su intervencidn en aspectos
clave como la jubilacidn anticipada, la revisidn
todavia pendiente del Baremo de la discapacidad
y la situacidn de dependencia.

Juan Carrion durante la comparecencia.

» Viajamos a Viena para tomar parte en
la Conferencia Europea de Enfermedades
Raras y Medicamentos Huérfanos 2018

En ella trabajamos junto a la RDI y EURORDIS
para unir esfuerzos a nivel internacional e in-

tegrar las politicas sobre estas patologias en la
Agenda de la ONU 2030.

» Las Enfermedades Raras, por primera
vez en la Asamblea Mundial de la Salud

Paloma Tejada, directora de la RDI, hizo una de-
claracién oficial en la Asamblea Mundial de la
Salud de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) en Ginebra.

La Asamblea Mundial de la Salud 2018.

» Murcia constituye una Comision de Direccion del Plan Integral de ER

Esta comision es el maximo drgano de direccidn del Plan y tiene como cometidos recibir la infor-
macion sobre el grado de cumplimiento en cada linea estratégica y realizar, en su caso, los ajustes

necesarios para garantizar su correcta implantacion. 1
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® MAYO

» Segovia estrenara la primera unidad de
cuidados paliativos en pediatria de la region

Asi lo anuncio el consejero de Sanidad, Antonio
Maria Saez, junto a la presidenta de las Cortes,
Silvia Clemente, durante la presentacidn de este
proyecto que se comprometieron a poner en
vigor en 2018, pero que requiere la formaciény
especializacion de los profesionales.

® JUNIO

» Carmen Monton defiende el acceso en
igualdad a tratamientos y servicios en su
toma de posesion

Una necesidad que se enlaza de forma directa
con las necesidades de quienes conviven con en-
fermedades poco frecuentes o sin diagndstico.

» Reflexionamos junto a la Xunta de Galicia
sobre la atencion de 200.000 personas en la
comunidad

Desde FEDER y la Federacion Gallega (FEGE-
REC) nos reunimos con Cristina Pérez, Jefa
Territorial de A Coruna de la Conselleria de Sa-
nidad. La noticia se produce tras la publicacidn,
a principios de ano, del proyecto de real decreto
que regule Registro de Pacientes con Enferme-
dades Raras en la comunidad auténoma de Ga-
licia (Rergal.

» ELmovimiento balear de ER insta a la Con-
sellera de Salud a crear un Plan Integral

Asi lo trasladaron a la Consellera, Patricia Go-
mez i Picard, el Presidente de FEDER, Juan Ca-
rrion, David Sanchez, Responsable del Progra-
ma de Coordinadores de Zona de la Federacion,
y Catalina Cerda, Presidenta de ABAIMAR.

Representantes del tejido asociativo balear.

Ll
B! Junta de
Castilla y Leon @

Antonio Marfa Sdez, Silvia Clemente y Marfa de Pablos,
Representante de FEDER.

» Avanzamos en el abordaje de la discapa-
cidad y dependencia junto al SEPAD

Nos reunimos con el Servicio Extremeno de Pro-
mocion de la Autonomia y Atencidn a la Depen-
dencia para abordar lineas de accion conjuntas
y elevar propuestas de nuestro tejido asociativo.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

® JULIO

» Carmen Monton reconoce la necesidad de evaluar la Estrategia Nacional
de Enfermedades Raras

Durante su comparecencia en el Congreso de Diputados afirmd que era «necesario evaluar la ac-
tual estrategia de Enfermedades Raras con el objetivo de asegurar el acceso y equitativo al diag-
ndstico y el tratamiento».

» EURORDIS apoya la transparencia y cooperacion en la Evaluacion
de Tecnologias Sanitarias

Tras mas de 30 anos de cooperacidn voluntaria sobre la evaluacidn de las tecnologias sanitarias
(ETS en castellano, HTA por sus siglas en inglés) financiada por la Comision Europea, EURORDIS se
posicona ante la propuesta de la Comision Europea de crear una secretaria cientifica permanente
y sostenible para una cooperacion de alta calidad y transparente sobre la ETS en la Unidn Europea
que beneficie a mas de 508 millones de ciudadanos de la UE.

» Trasladamos las prioridades de nuestro
colectivo al Presidente de la Junta de
Extremadura

Guillermo Fernandez Vara, Presidente de la
Junta de Extremadura, liderd un encuentro en
el que, bajo el lema ‘Contamos contigo’, el PSOE
autonomico invitd al sector de la discapacidad,
salud y servicios sociales a participar en el pro-
grama electoral del partido de cara a las Elec-
ciones Autonomicas 2019.

El Presidente de la Junta de Extremadura junto a representantes del
Tercer Sector extremefio.

» La Comunidad de Madrid habilita un espacio web informativo sobre ER

La Comunidad de Madrid ha habilitado un espacio, dentro de su Portal de Salud, a las enfermeda-
des poco frecuentes. En ella, se ha ubicado informacién de referencia sobre estas patologias, con
resena de los centros hospitalarios del Servicio Madrileno de Salud que concentran el mayor nime-
ro de pacientes segun las patologias.

® AGOSTO

» Viajamos a Boston para representar al colectivo en el V Congreso en Enfermedades
Raras y Medicamentos Huérfanos

Nuestra Directora formo parte de este espacio y expuso la importancia de medir el impacto del
diagndstico y tratamiento en enfermedades raras, haciendo balance de las formulas de acceso y su
estado de situacion en la actualidad.
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® AGOSTO

Junto a Ancochea, se desarrollaran 10 ponencias
mas de expertos y profesionales de Reino Unido,
Estados Unidos o Japdn. A través de este espa-
cio de conocimiento, se abordaron 7 areas clave,
siendo el diagndstico en enfermedades raras
una de las mas prioritarias

Fotografia de familia del V Congreso sobre Enfermedades Raras
y Medicamentos Huérfanos en Boston.

® SEPTIEMBRE

» Primera toma de contacto entre nuestra
Federacion y Maria Luisa Carcedo en su
toma de posesion

La Ministra dio especial valor al Tercer Sectory
a las organizaciones de pacientes confiando en
que son un elemento clave para conseguir un
sistema social y sanitario que garantice la equi-
dad y calidad de los servicios.

» Nos posicionamos para integrar las ER
dentro de la accion de la ONU frente a
enfermedades no transmisibles

FEDER, ALIBER vy la Federaciéon Argen-
tina de Enfermedades Poco Frecuen-
tes (FADEPOP) nos posiconamos en la Il
Reunion de Alto Nivel de Naciones Unidas que

llevo a cabo en Nueva York sobre prevencion y
control de ENT.

» Elevamos nuestras prioridades a los
eurodiputados espanoles en Bruselas

» Instamos a que la PNL sobre ER aprobada
en el Congreso sea una prioridad para el
nuevo Gobierno

Durante esta comisién, se debatieron 7 de las
casi 300 iniciativas pendientes de abordar por la
Comision. La relativa a enfermedades raras, im-
pulsada inicialmente por Ciudadanos, cont6 con
aportaciones de Podemos y finalmente de PSOE
y PP, aunque éstos dos ultimos se abstuvieron
durante la votacion.

La iniciativa recoge finalmente un total de 12
medidas que tienen como objetivo final mejorar
la atencidn de los ciudadanos con enfermedades
raras. Medidas que coinciden con las prioridades
de la organizacion espanola y que integran no
solo el abordaje clinico de la patologia, sino tam-
bién las cuestiones sociales que implica.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

» El Proyecto INNOVCare concluye en la
necesidad de coordinar servicios hacia una
atencion integral

David Sanchez, miembro de nuestra Junta Direc-
tiva, representd a nuestro movimiento en la con-
ferencia final del Proyecto INNOVCare, el broche
final de un proyecto en el que el movimiento es-
panol ha estado representado desde sus inicios:
tanto por nuestro Area de Accién Social como
por las propias asociaciones de pacientes ac-
tuando como muestra de los datos cuantitativos
que avalan el proyecto.

® OCTUBRE

» Instamos al Gobierno a que dé
continuidad a su compromiso de
ayudar a familias con ninos con
enfermedades graves

Instamos a dar conitnuidad a su compromiso de
cubrir las necesidades de las familias con ni-
nos y ninas con enfermedades graves a través
de la prestacion recogida en el Real Decreto
1148/2011 al que el PSOE presentd una Proposi-
cién no de Ley (PNL) a principios de 2018.

® NOVIEMBRE

accion frente a las ER en Iberoameérica

» Viajamos a Bogota para definir las lineas de

Foto de familia tras el cierre del proyecto INNOVCare.

» Comparecemos en la Comision de
Sanidad, Politicas Sociales de Extremadura

En ella, Modesto Diez y Estrella Mayoral,
Responsable de Accion Social (en la foto),
presentaron las necesidades del colectivo extre-
meno con enfermedades raras.

Tomamos parte en el VI Encuentro Iberoamerica-
no de Enfermedades Poco Frecuentes; una cita
que reune a todo el movimiento intercontinental
para definir una accién conjunta frente a estas pa-
tologias. Este encuentro, promovido por ALIBER,
alcanza este ano su sexta edicion bajo el lema
«Descubriendo capacidades en los pacientes» y
organizada por 16 entidades y por ACOPEL.

Trasladamos la importancia de abordar las enfermedades
raras a nivel cooperativo mediante la asistencia sanitaria
transfronteriza a través de proyectos como las Redes Euro-
peas de Referencia y la evaluacidén de tecnologias sanitar-

ias ante La eurodiputada socialista Soledad Cabezén (en la

Ll foto) y a Miguel Angel Capilla, Consejero Politico de la euro- .
diputada de ciudadanos Carolina Punset.

Foto de familia del TV Encuentro Iberoamericano. 45
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® NOVIEMBRE

» La OMS integra nuestro posicionamiento
paraincluir las ER en su accion frente a ENT

La Organizacién Mundial de la Salud OMS ha in-
tegrado en su web, en el marco de los conteni-
dos abordados en la Ill Reunion de Alto Nivel de
Naciones Unidas, el posicionamiento que, desde
el movimiento iberoamericano lanzamos el mes
anterior.

» Instamos a recuperar la partida
presupuestaria para el Plan de
Diagnadstico Genético en
Enfermedades Raras

Instamos a recuperar en 2019 la partida presu-
puestaria destinada al Plan de Diagndstico Ge-
nético que el Ministerio de Sanidad puso en mar-
cha hace un ano a través de una prueba piloto.

» Representamos al movimiento espanol en
Bruselas en el marco de la la IV Conferencia
sobre ERNs

Los objetivos de la conferencia de este ano fue-
roninformar sobre la situacion actual de las ERN,
presentar los principales resultados clinicos y
organizativos de las redes y lecciones aprendi-
das asi como identificar los principales desa-
fios, posibles mejoras para el funcionamiento y
la gestion de las redes y el camino a seqguir del
sistema ERN.

con enfermedades raras

» Titulares sobre enfermedades raras del
Interterritorial de noviembre

El Pleno del Consejo Interterritorial del SNS
aprueba los criterios de distribucion de mas
de 4.800.000 euros a las CCAA para Estrate-
gias frente a enfermedades raras, enferme-
dades neurodegenerativas (incluido Esclerosis
Lateral Amiotrofical, vigilancia en salud y me-
jora del sistema de informacidn del Sistema
Nacional de Salud.

Se acuerda el impulso de la iniciativa de com-
pras centralizadas en el marco del SNS.

El Ministerio acuerda con las CCAA la desig-
nacion de 5 CSUR.

Representantes de la Subdireccion General de Cartera Basica,
del Hospital La Paz como lideres de la ERNs Transchild y nuestra
Directora.

» Instamos a hacer efectivo el derecho a una educacion inclusiva de los menores

En el marco del Dia Universal del Nino desde FEDER instamos a la Administracidn a hacer efectivo
el derecho a una educacion inclusiva de los ninos y nifas que conviven con estas patologias. Un
derecho recogido tanto a nivel internacional, en la Convencidn Internacional de los Derechos de las
Personas con Discapacidad como a nivel estatal en la LOMCE y a nivel autondmico.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

» Analizamos la situacion de CSUR, ERNs,
acceso a diagnostico y tratamiento con el
Grupo Socialista

JesUs Maria Fernandez Diaz Portavoz en la
Comision de Sanidad del grupo Parlamentario
Socialista en el Congreso de los Diputados re-
cibio a la familia FEDER.

Juan Carrion, Jestis Marfa Ferndndez y Alba Ancochea.

» Abordamos la prestacion por hijo con
enfermedad grave junto al Grupo Popular
en el Senado

Salomé Pradas, Portavoz adjunta del Grupo
Popular en el Senado se reunié con nosotros
para abordar el estado de situacion del Real
Decreto 1148/2011 que regula prestacion por
hijo a cargo con enfermedad grave.

» Abordamos la discapacidad y
dependencia en ER junto a la
Generalitat de Cataluna

Nos reunimos con el Departamento de Bienestar
Social y Familia de la Generalitat de Cataluna
para trasladar la situacidon de quienes conviven
con una enfermedad poco frecuente o sin diag-
nostico en la comunidad.

En concreto, la Administracion estuvo representada por Monica Ribas Gironés, Subdireccion Gene-
ral de Atencidon y Promocion de la Autonomia Personal, Cecilia Fabregas Arbués, Jefe del Servicio
de Valoraciones, y el colectivo de familias por Anna Ripoll, miembro de la Junta Directiva de FEDER
y Caterina Aragdn, responsable de la incidencia politica en Cataluna (en la foto).

» Instamos a los grupos politicos andaluces a integrar las
necesidades de 500.000 personas en sus programas

La noticia se produce después de que hicieramos traslado a PSOE,
PP, Andalucia Adelante y Ciudadanos (en las fotos) las necesidad
de dar continuidad y dotar de recursos el Plan de Atencion a Per-
sonas con Enfermedades Raras (PAPER).
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» Presentamos nuestras prioridades al Secretario General de Sanidad

Nos reunimos con Faustino Blanco, Secretario
General de Sanidad, Patricia La Cruz, Directo-
ra General de Cartera Basica, y Pilar Aparicio,
Directora General de Salud Publica. En este mar-
co, la familia FEDER estuvo representada por
Juan Carrion, Presidente, Santiago de la Riva,
Tesorero, y Alba Ancochea, Directora (en la foto).

En este marco, trasladamos la necesidad de
actualizar y reactivar la Estrategia Nacional de
Enfermedades Raras. Del mismo modo, aborda-
mos la situacion de los CSUR asi como la proyec-
cidon de su experiencia a nivel internacional, de
la mano de las ERNs con el objetivo de que Es-
pana pueda participar de las 24 redes creadas.

El Secretario General de Sanidad, Faustino Blanco, (en el centro),
junto a las Directoras Generales y representantes de FEDER.

Durante la reunidén también pudimos abordar la actual situacion del Registro Estatal de Enfermeda-
des Raras, cuya puesta en marcha estaba prevista para este 2018.

» ELl Consejo de Ministros aprueba 1 millon
de euros para Estrategias frente a
enfermedades raras

Se aprueba la distribucién de 2.818.070 euros
entre todas las CC.AA., excepto Pais Vasco y
Navarra, y las ciudades auténomas de Ceuta y
Melilla. De esa partida, un milldn de euros se
destinard a Estrategias frente a enfermedades
raras para mejorar la informacidn a los pacien-
tes y a sus familias sobre los recursos dispo-
nibles asi como la informacién epidemioldgica
necesaria que permita el desarrollo de politicas
sociales, sanitarias y de investigacion.

» Extremadura anuncia un nuevo Plan de
Enfermedades Raras a comienzos de 2019

Luis Tobajas, Presdiente del Consejo Asesor de
ER del Sistema Sanitario Publico de Extremadu-
ra, anuncid el gran avance del proyecto que co-
menzaria a estar activo en 2019.

» Trabajamos junto a la Unitat de Malalties
Minoritaries Parc Tauli en un Modelo de
Atencion frente a ER

Anna Ripoll, Joan Pons y
Caterina Aragdn.

Nos reunimos con Joan Pons, de Unitat de
Malalties Minoritaries Parc Tauli (UMM])
para trabajar en el Modelo de Atencion de
Enfermedades Raras de la Corporacioé Sanitaria
Parc Tauli (Sabadell).

Reunion del Consejo Asesor
de ER de Extremadura.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Nuestro trabajo con alianzas

C RMi

COMITE ESPANOL

DE REPRESENTANTES
DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Tomas Castillo junto a la nueva directiva de la Plata-

forma de Organizaciones de Pacientes.

» Tomas Castillo, Vicepresidente de la Plataforma de
Organizaciones de
Pacientes

En 2018 y en el marco de la Asamblea Extraordinaria de
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes (POP), la
composicion de su nueva Junta Directiva. El hasta entonces
presidente, Tomas Castillo, pasa ahora a ser Vicepresidente
y continua manteniendo la representacion de nuestro co-
lectivo dentro de este drgano que representa a 10 millones
de pacientes en Espana.

En 2018, hemos acompanado a la Plataforma en hitos clave
como:

- La constitucion del Consejo Asesor de los Pacientes del
Ministerio de Sanidad.

- La promocidon de la encuesta ‘Conociendo y educando en
el dolor de la enfermedad cronica .

- Sull Congreso ‘Impulsando la participacion efectiva de los
pacientes en el sistema sanitario y social'.
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Campanas de

= ] L] L T 4
sensibilizacion
Por segundo ano consecutivo, desde FEDER
hemos puesto en valor la investigacion para la
prevencidn, diagndstico y tratamiento de las en-
fermedades raras con una campana de sensibi-

lizacion que ha llevado por lema ‘Construyamos
HOY para el MANANA'".

» Reconocer los avances alcanzados en el diag-
ndstico y tratamiento de las enfermedades raras
a lo largo de los ultimos 15 anos, como muestra
de lo que podriamos alcanzar incrementando y
optimizando la inversidn en investigacion.

» Posicionar a FEDER, como entidad que agrupa
a mas de 330 asociaciones, como entidad legiti-
mada, valida y transparente en el impulso de la
investigacion.

» Movilizar a los diferentes agentes sociales im-
plicados en la investigacion bajo un enfoque de
trabajo en red y la colaboracidn internacional.

Mas de 4.000 impactos
en medios

A

Recowocerla
investigacion coro
nun desafio global

Py

DiAM
By thsmnw.
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RARAS

28 DE FEBRERO

Protagonistas de la
Loteria Nacional

a
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»» Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Celebrado en el Teatro Goya, presidido por
Su Majestad la Reina Dona Letizia, conto
con la presencia del Ministro de Asuntos
Experiores y de Cooperacion, Alfonso Das-
tis y del Secretario General de Sanidad y
Consumo del Ministerio de Sanidad, Servi-
cios Sociales e lgualdad, Javier Castrodeza.

Ademas, el acto conducido por Antonio
Calvo -presidente de la Asociacion Espa-
nola de Comunicacion Cientifica- contd con
una gran representacion institucional del
Senado, Congreso y Comunidades Autono-
mas.

» Premiados en 2018:

- ALEmbajador de las ER: Christian Galvez.

- A la labor periodistica ER: Servimedia.

- A la Responsabilidad Social Corporativa:
FEDEX.

- A toda una vida por las ER: Encarnacion Cruz
(premio péstumo).

- Al mejor proyecto de formacion en ER. Conse-
jeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid por
su linea de formacidn dentro del Plan de Mejora
de la Atencion Sanitaria a personas EPF.

En él, contamos con los testimonios en primera
persona de Enrique Recuero (Objetivo Diagndsti-
co), Yolanda Garcia (Asociacion de Autoinmunes
y Lupicos de Sevilla) y Elena Gogoleva (Aso-
ciacion Sindrome de Angelman). Su experiencia,
se completd con la obra de Microteatro (todos en
la foto).

- A la promocion y Defensa de los Derechos:
Consejeria de Salud de Murcia por la puesta en
marcha e implementacion del Plan Integral de
Enfermedades Raras autondmico.

- Alainclusion en ER: Equipo de investigacion
INKLUNI.

- Premio Autondmico a la mejor iniciativa en
favor de la mejora de la calidad de vida de las
familias: Sociedad Extremena de Enfermedades
Raras.

- Al mejor proyecto para la investigacion a través g1

del Trabajo en RED: Proyecto RAREGenomics
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Servicios a la SOCIEDAD

» Actos institucionales en toda la geografia espanola » Corremos por la esperanza en Madrid y Sevilla

Movilizamos a mas de 5.000 personas en Madrid y a alrededor de 2.000 en nuestra | Carrera por la

Palacio de San Esteban [Murcia] Parlamento de Extremadura Esperanza en Sevilla.
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» Crece nuestro impacto en la web

Mas de 100.000 personas
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se adhieren a nuestra
300000 .7
Declaracion
250000 W2016 .
200000 2017 Tendencias: [ 2777, P a—
MW LR
150000
W 2018 :'-':-'-l: Moot and scxe., )
100000 ~
EfelirDiadeAndalscia
| L]
50000 FLE]T Py e
0 EDHaMundi . :
Usuarios Sesiones Visitas a paginas . ‘“"mmmu'm"“h

F Pl T ¢ oy

LI Misngn

» Nuestro Dia Mundial mas internacional
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5 Parlamento de Andalucia Asamblea de Madrid 53




FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Servicios a la SOCIEDAD

ProyeCtOS SOlida riOS I ® » Alfa Acacias Solidaria

|_% * ALFA ACACIAS SOLIDARIA Nace de la mano de la inmobi-
ACACIAS ﬂ PAl liaria Alfa Acacias y su compro-
v ' ' miso por ayudar a los que mas

lo necesitan.

» La exposicion ‘Leonardo Da Vinci, los ros-
tros del genio’

Desde FEDER, queremos invitaros a conocer esta
muestra con la mismailusién que nos hace a nosotros
ser participes de ella a través de Christian Galvez, que

Si contratais sus servicios, tras la operacion, Alfa Acacias donara el 10% de sus honorarios a la
asociacion miembro de FEDER que escojais, permitiéndonos asi sequir trabajando para conseguir
construir un mejor futuro para las personas con enfermedades de baja prevalencia.

nos acompana desde 2016 como embajador solidario
de nuestra causa. Desde entonces hasta ahora ha
hecho extensible su compromiso con nuestra causa a
través de proyectos como éste, ya que como comisa-
rio de la exposicion, donara toda su remuneracion en
este ejercicio a nuestra Federacion.

Alex Mumbri, Juana M# Saenz, Miembro de nuestra Junta Diretiva,
Sergio Sanchez, de la Fundacion Bilbao Basket.

» La Spartan Race Espanay el
#ProyectoDaniel

Parte de los beneficios de las inscripciones en es-
tas carreras se destinan integramente a los dife-
rentes proyectos y actividades que desde FEDER
realizamos y es que gracias a este proyecto, las
enfermedades raras tuvieron presencia en las cin-
co carreras programadas para 2018.

» La Asociacion ‘En Ruta por las

Enfermedades Raras’ -
En Ruta pot las

Enfermedades Raraé '

El proyecto nacié como una iniciativa

de un grupo de amigos de Palencia T ‘t . I A | S 2 » Libros solidarios

para ayudar, a través de la investiga- ' E y % . : :

cion, a las familias con enfermedades S * “ r - =25 Mi Cuenlo AR L .

relrzizs . Mf‘-‘jf“:" e Me cambio

Se han constituido como una Asociacién que lucha para conseguir ampliar la investigacion en Rare Diseases Hipond . mé\[-ll 2
i ; I : Epidemiology: 0 olviclo N

estas enfermedades.

Update and
Overview
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Servicios a la SOCIEDAD

Proyectos de inclusion

Lainclusidn es necesaria para poder alcanzar un
mundo en el que tengan cabida todas las perso-
nas, independientemente de sus caracteristicas.

Queremos que la sociedad perciba a las perso-
nas con enfermedades poco frecuentes, como
personas que tienen mas puntos de similitud
que de diferencia con los demas, que pueden de-
sarrollar sus capacidades y aptitudes y merecen
el mismo respeto que los demas.

Para ello, promovemos un cambio de actitudes
desde las edades mas tempranas y responde-
mos a la falta de informacidn y desconocimiento
que existe entre los menores, familias y profe-
sionales.

» jFederito ya esta en el cole!

Basado en el cuento infantil ‘La historia de
Federito, el trébol de cuatro hojas’, esta inicia-
tiva se dirige a los menores de entre 5y 8 anos.
El proyecto, desarrollado por primera vez en
el curso 2012-2013, alcanza este ano su quinta
edicion.

En 2018, el proyecto llega a 65 cen-
tros educativos, de los cuales el
86% contaba con menores con en-
fermedades poco frecuentes.

Un total de 7.815 alumnos y
alumnas sensibilizados en el
ultimo curso escolar.

durante el desarrollo del proyecto.

ifios y nifias del CETP Fscuelas del Bosque daiMadie
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» Asume un reto poco frecuente

Proyecto educativo de sensibilizacion que busca
dar a conocer las EPF e involucra tanto al alum-
nado como al profesorado en un proyecto soli-
dario, aprendiendo la importancia de cada con-
tribucion individual y aumentando con ello su
sentimiento de autoeficacia.

En 2018, el proyecto llega a 52
centros educativos y a mas de
6.026 jovenes en su ultimo curso
escolar.

Presentacion del cortometraje The Weirdos' producido en 2017

En 2018, a través de estos proyectos
hemos llegado a mas de 13.881
ninos, ninas y jovenes

» V Congreso Educativo sobre Enfermedades Raras

Su Majestad la Reina conocid en primera
persona los retosy oportunidades de cre-
cer con una enfermedad poco frecuente
en el entorno rural durante el Congreso
Educativo que celebramos en el IES Pe-
dro de Valdivia (Badajoz, Extremadura).

En la quinta ediciéon de este espacio
nuestro objetivo era “construir hoy para
el manana” y transformar la sociedad
desde las primeras etapas, pero también
mas alla de la educacién obligatoria con
el objetivo de garantizar la inclusién la-
boral de los jovenes con enfermedades
poco frecuentes.

Su Majestad la Reina conociendo al alumnado y los proyectos del centro
extremefio.
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Servicios a la SOCIEDAD

» Proyecto AcogER

Con él, buscamos potenciar el acogimiento fami-
liar de los menores que estan en esta situacién a
través de la formacidn e informacidn a los profe-
sionales a la par que trabajando con las propias
familias para garantizar que los menores acce-
dan a un entorno familiar normalizado y estable
que dé respuesta a sus necesidades.

F [ Jornada Ludico -Reflexiva del
Proyecto AcogER en Burgos.

» Estrenamos imagen

= el
N
. W
q o ‘I ‘l- ‘:‘.

ACOGIMIENTO DE MENORES CON

Firmamos un convenio «
historico junto al Consejo
General de Enfermeria

ENFERMEDADES R/ ’

Para realizar un llamamiento a
los profesionales de la enfermeria
de nuestro pais para que puedan
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acoger a estos menores.

Naceasielproyecto'/AcogER+e’".
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Elisabeth Delamer y Pablo Boccanera, familia de acogida;
Abraham de las Pefias, vocal de nuestra Junta Direc-
tiva: Marta Quesada, enfermera y protagonista del video
AcogEr+enfermera; Pilar Fernandez, vicepresidenta del
Consejo General de Enfermeria; Maria Alonso, enfermera y
testimonio; y José Antonio Diaz Huertas, pediatra.
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» Consolidamos nuestra
Convocatoria de Ayudas
a la Investigacion

Nuestra Fundacion nace para promo-
ver la investigacion en Enfermedades
Raras, favoreciendo la viabilidad y sos-
tenibilidad de proyectos de investiga-
cidn a través de proyectos como nues-
tra Convocatoria Anual de Ayudas a la
Investigacion.

Los proyectos beneficiarios de esta convocatoria
en 2018 son:

“Higado graso no alcohdlico en la intolerancia
hereditaria la fructosa: una relacion metaboli-
ca”

Investigador Principal: Javier Adolfo de las Heras
Montero

Centro: Instituto de investigacion Biocruces
(Hospital Universitario Cruces)

“Atencion personalizada en la Neurofibroma-
tosis Tipo 2: optimizando la evaluacion de la
calidad de vida y la clasificacion prondstica
Investigador Principal: Ignacio Blanco

Centro: Instituto de Investigacion Germans Trias
y Pujol (IGTP)

“RNA circulares: Nuevos reguladores de la

.0 Fundacppnf@d r

STiIgacion o

Enfermedades Haras
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expresion génica en la Esclerosis Lateral Ami-  4fico del incremento de ayudas de la Convocatoria de investigacidn.

otrofica”
Investigador Principal: Ana Cristina Calvo Royo
Centro: IS Aragon

“Uso de la plataforma Counter de Nanostring
para detectar mutaciones que afectan la ex-
presion génica en pacientes con enfermedades
raras no diagnosticadas”

Investigador Principal: M@ Luz Couce Pico
Centro: Centro Fundacion Instituto de
Investigacion Sanitaria de Santiago (FIDIS)

“Estudio de la longitud telomérica en pa-
cientes FPI como criterio para conocer las
bases genéticas y adecuado consejo famil-

iar de la enfermedad.”

Investigador Principal: Rosario Perona

Abelldn

Centro: Instituto de Investigaciones Bio-
médicas Alberto Sols CSIC/UAM 59
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» Celebramos nuestro | Simposium Cientifico so-
bre Investigacion en Enfermedades Raras

Lo celebramos en el Hospital Sant Joan de Deu y
dimos cita a mas de 20 expertos, y representantes
de mas de 10 centros de investigacion.

En la bienvenida, contamos con Manuel del Castillo
Rey, Director Gerente del Hospital Sant Joan de Deu,
y de Jaume Reventds, Responsable de Operaciones
y Relaciones Institucionales de la Direccidén General
de Investigacion e Innovacion del Dpto. de Salud de
la Generalitat.

<0 Funcacien feder

¥ ehayd
= Enfefmecncas Raras

feder’

| '. er "\
( IMPOSIUM
| !{; IENTIFICO

= Investigacion en Enfermedades Raras

www.enferme:lades-raras,org

(De izq. a dcha) David Sanchez, Juan Carrién, Manuel del Castillo Rey,
Jaume Reventds, Isabel Campos, Santiago de la Riva, Jordi Cruz y

Anna Ripoll.

Presentamos el
Estudio ENSERIo

» Presentamos el Estudio ENSERio
en el Congreso de los Diputados

Presentamos el Estudio ENSERIo, el Estudio
sobre situacion de Necesidades Sociosanita-
rias de las Personas con Enfermedades Raras
en Espana liderado por la Federacion Espano-
la de Enfermedades Raras (FEDER) y el Centro
de Referencia Estatal de Atencion a Personas
con Enfermedades Raras y sus Familias (Cen-
tro CREER), dependiente del IMSERSO.

Los resultados se presentaron en el Congreso
de los Diputados en un acto que estuvo inau-
gurado por Rosa Maria Romero, Vicepresiden-
ta Tercera del Congreso y que permitié que los
Representantes de la Comisidn de Sanidad de
los grupos parlamentarios pudieran conocer,
en primera persona, la situacion actual del co-
lectivo.

(De izq. a dcha) Alba Ancochea, Mdnica Rodriguez, David Sanchez,
Clotilde de la Higuera, Juan Carrion, Rosa Maria Romero, y
Santiago de la Riva.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

¥ (Deizq.adcha) Alba Ancochea, Aitor Aparicio, Josep Solves, Juan Carrion
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y Josep Maria Espinalt.
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» Consolidamos nuestro OBSER

El Observatorio Sobre Enfermedades Raras (0B-
SER) es un proyecto de FEDER que nace en 2010
con la meta de generar y compartir conocimien-

Es una importante labor, ya que la investigacion
social, asi como dar a conocer la realidad del
colectivo, aun hoy sigue siendo una asignatura

to sobre enfermedades raras. pendiente.

» Termometro de necesidades de las personas con
enfermedades poco frecuentes

El OBSER identifica, dentro de las consultas registradas desde
el SI0 en 2017, las problematicas y necesidades principales vin-
culadas a nuestro colectivo:

* Necesidad de datos y asesoramiento sobre las enfermedades,
ligada al DESCONOCIMIENTO que rodea este tipo de patologias.
e Demanda de ASESORAMIENTO JURIDICO, frente a denega-
ciones de derechos reconocidos.

e Necesidad de COMBATIR EL AISLAMIENTO, a través de la
blusqueda de asociacidon de referencia y, también, contacto con
otros afectados y afectadas por la misma patologia.

* Demanda de asesoramiento para OBTENER UN
DIAGNOSTICO.

EHPERMEMDE‘-‘:

» Abordaje de las enfermedades raras en

discapacidad y dependencia

feder gugie

En los tramites de valoracién de la discapacidad y

Abordaje de las enfermedades raras en
discapacidad y dependencia

2018

de la dependencia es importante, debido a la es-
pecifidad y la situacion de mayor vulnerabilidad
social del colectivo con enfermedades poco fre-
cuentes, conocery tener en cuenta la presencia de
estas patologias.

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

feder
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» jEstrenamos web!

Desde 2018 contamos con una nueva pagina web en la que
compartimos todo el contenido generado y analizado desde

nuestro OBSER.
En ella, encontraras:

- Estudios

- Biblioteca Virtual con documentos por prioridades

- Barometros
- Guias para familias y profesionales

j =

e

feder
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Presentacion publica
del
Estudio

24 de abril
12:30 - 14:00

EL TRABAJO SOCIAL EN
LAS ENFERMEDADES RARAS

ENFOQUE TEGRICO ¥ PRACTICO

Juan Carribn Tudela

Estrella Mayoral HIV

CULTAD DE TRABAJO SOCIAL.

IVERSIDAD COMPLUTENSE DE MADRID,
npus de Somosaguas

Fazuelo de Alaredn, Madrid,
SALOM DE GRADOS (3% Plants)
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iConocela en www.obser.enfermedades-raras.org!
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OMETER VOICES: es una iniciativa de
, que permite conocer la perspectiva
ientes sobre diferentes cuestiones,
parativas en distintos paises y poder
hipotesis de trabajo e investigacion
tar Buenas Practicas que se estan
en otros paises.

ma parte del Advisory Committee de
to.

han difundido Las encuestas:

acion de los pacientes con enferme-
s en la investigacion”

de datos para investigacion” consi-
a participacion desde Espana de 242
siendo uno de los paises con mas par-

. Estudio ENSERio

e

0S INFORMACION DE INTERES:

ARE BAROMETER VOICES

acion de los pacientes con enfermedades raras en la investi-

edades Raras y Medicamentos Huérfanos: clarificacion de

Compartimos y divulgamos
el conocimiento

17y

W

Barometer

Participacion de los pacientes
con enfermedades rarasen la
investigacion

Una encuesta de Rare Barometer

wrwr i o ghai st

POSTERS EN CONGRESOS:

9th European Conference on Rare Diseases &
Orphan Drugs (ECRD) 2018

» Poster “El Trabajo Social en Enfermedades
Raras: enfoque tedrico y practico”

» Pdster “Actualizacion del Estudio ENSERio”

L=J
A \ ol
es ocultos de las ER: un estudio de viabilidad” GENETIC . i 0 4
UK TR 2 3
o, o e
s recomendadas para la normalizacion de datos en el contex- 5 T

ento de las Redes Europeas de Referencia 2017" RD Action .
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DAS EN LAS QUE PARTICIPAMOS:

das sobre la investigacion en ER desarrolladas por el IIER, ISCIIl y AMIFE con la parti-
n de FEDER y su Fundacion el 22 de febrero de 2018 en Madrid

ada sobre enfermedades raras neurolégicas de la Comunidad de Madrid vinculada al
o RAREGenomics en el que FEDER es miembro observador desarrollado el 26 de febre-
018 en la Fundacion Jiménez Diaz en Madrid

de didlogo: nuevo Reglamento Europeo de Proteccion de Datos en relacion con la inves-
n biomédica, asi como sobre el proyecto de Ley Organica que sobre esta materia se esta
ndo desarrolladas por Farmaindustria el 28 de febrero en Madrid

nion de la Alianza en Investigacion Traslacional en Enfermedades Raras de la Comuni-
enciana, alianza de la que FEDER es parte, celebrada el 28 de febrero de 2018 en Valencia

entro de Expertos bajo el lema ‘Factores determinantes para el acceso a medicamentos
nos en Espana’”, desarrollada por Diario Farma el 14 de marzo de 2018 en Madrid
edonda: Declaracion sobre buenas practicas del uso fuera de guia de medicamentos en
desarrollada por el Consejo Europeo del Cerebro (European Brain Council, EBC] y del
o Espanol del Cerebro celebrada el 25 de abril en Madrid

rnada Nacional de Investigadoras en Enfermedades Raras en Valencia

encion “;Qué necesitan los pacientes?” en Madrid

Dificultad en el acceso a la
rmacion sobre la enfermedad

coordinacion entre profesionales y

t;ﬂ' Fun:llaclﬁn:fe_dh_er
{)1‘3 Enfermedades Raras

Investigacion Sanitaria

les de atencion

an centros de atencion

ecializados

hay reconocimiento politico y social

en un gran impacto socialy Escasa investigacion sanitaria

ologico en quien la padece y su > Corta duracion de los proyectos

ilia > Falta de atractivo comercial
» Falta de formacion cientificay de

expertos

feder

Falta de provision publica

Falta de coordinacion de recursos
» La poca investigacion existente esta

fragmentada y es insuficiente
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Trabajamos en red

» ALIANZAS

» INTERNACIONALES

- EURORDIS
- RDI

- SWAN

- ALIBER

» NACIONALES
Organismos Publicos

- MSSSI: Ministerio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad

- MAEC: Ministerio de Asuntos Exterioresy
Cooperacion

- IMSERSO: Instituto de Mayores y Servicios
Sociales

- CREER: Centro de Referencia Estatal de
Atencion a personas con Enfermedades Raras 'y
sus familias

- ISCIII: Instituto de Salud Carlos Il

- lIER: Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras

- CIBERER: Centro de Investigacion Biomédica
en Red de Enfermedades Raras

- AEMPS: Agencia Espanola de Medicamentos y
Productos Sanitarios

- Consejo Nacional de Discapacidad
Plataformas asociativas

- CERMI (Comité Espanol de personas con dis-
capacidad)

- FUNDACION ONCE

- POP: Plataforma de Organizaciones de
Pacientes.

- MEHUER: Fundacion Medicamentos
Huérfanosy ER.

- Plataforma del Tercer Sector.

- COCEMFE: Confederacion Espanola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica.

- AECC: Asociacion Espanola Contra el Cancer.

Consejos, colegios y asociaciones
profesionales

- ASEDEF: Asociacion Espanola de
Derecho Farmacéutico

- CGCOF: Consejo General de Colegios
Oficiales de Farmacéuticos

- CGCODTSAS: Consejo General de
Colegios Oficiales de diplomados en
Trabajo Social y Asistentes Sociales

- CEEM: Consejo Estatal de Estudiantes
de Medicina

- CSIC: Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas

- COEM: llustre Colegio Oficial de
Odontologos y Estomatdlogos de la
Primera Region

- APRI: Asociacion de Profesionales de
las Relaciones Institucionales

- Farmacéuticos Sin Fronteras

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Consejos, colegios y asociaciones
profesionales

- Consejo General de Enfermeria
Sociedades cientificas

- SEGCD: Sociedad Espanola de Genética
Clinica y Dismorfologia de la Asociacidn
Espanola de Pediatria

- SEMI: Sociedad Espanola de Medicina Interna

- SEMFYC: Sociedad Espanola de Medicina de
Familia y Comunitaria

- SED: Sociedad Espanola del Dolor

- SEMPYP: Sociedad Espanola de Medicina
Psicosomatica y Psicoterapia.

Alianzas ambito nacional

- Asociacion Estatal de Sexualidad y
Discapacidad

- Despacho Cremades & Calvo-Sotelo
Abogados, S.L.P

- Fundacion Aranzadi Lex Nova
- Fundacién Fernando Pombo
- Fundacidn Inocente Inocente
- Fundacidon Adecco

- Fundacion Hazloposible

-Fundacién Espanola para la Cienciay la
Tecnologia (FECYT)

- Fundacion Laguna vianorte. Hospital de
cuidados paliativos

Alianzas ambito nacional

- Real e llustre Junta de Damas de Honory
Mérito

- Fundacion COFARES

- Fundacion Cientifica de la Asociacion
Espanola Contra el Cancer

- Iniciativas Solidarias Isekin

- Fundacion Inidress, Instituto de Innovacion y
Desarrollo de la Responsabilidad Social Socio-
sanitaria

- Fundacién Barrié

- Fundacién AIRE

- Fundacion Inquietarte

- Fundaciéon Human Human Age institute.

Mas de 60 alianzas
de caracter nacional
e Internacional
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Trabajamos en red
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Andalucia

- Ayuntamiento de Sevilla

- Consejeria de lgualdad, Salud y Politicas
Sociales. Grupo de trabajo Discapacidad y
Dependencia

- Consejeria de Salud. Grupo de trabajo del
Plan de Atencion a Personas Afectadas por En-
fermedades Raras de Andalucia (PAPER)

- CERMI Andalucia

- COPAQ: Colegio Oficial de Psicologia de
Andalucia Occidental

- ICPFA: Colegio Oficial de Fisioterapeutas de
Andalucia.

- COLOAN: Colegio Oficial de Logopedas de
Andalucia

- Comisién de Asociaciones del Area
Hospitalaria Virgen Macarena y Virgen del Rocio

- F. MEHUER
- UA: Universidad de Almeria
- US: Universidad de Sevilla.

- COF Sevilla: Colegio Oficial de Farmacéuticos
de Sevilla.

Catalunya

- CAMM: Comisidon Asesora de Enfermedades
Miniritarias a Cataluna

Cataluna

- CCPC: Consell Consultiu de Paciens a
Catalunya

- PMM: Plataforma Malalties Minoritaries.

- Catsalut.Grupo de trabajo para la Designacidn
de las Unidades de Experiencia Clinica

- UB: Universidad de Barcelona

- UOC: Universidad Oberta de Catalunya
- BIB Barcelona

Castilla La Mancha

- CERMI Castilla la Mancha

- FATDIS la federacion de asociaciones de perso-
nas con discapacidad de Castilla la Mancha

Castillay Leodn

- CERMI Castillay Leodn

Ceuta

- CERMI Ceuta

Comunidad Valenciana

- Ayuntamiento de Paiporta

- Ayuntamiento de Valencia

- Decalogo para la mejora de la atencion a per-
sonas con enfermedades raras en la Comunidad

Valenciana (Conselleria de Sanidad Universal y
Salud Publica)

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Comunidad Valenciana

- Alianza de Investigacion Trasnacional en ER de
la Comunidad Valenciana

- Grupo de trabajo de Protocolo de Educacion
Inclusiva

- Conselleria de Sanidad Universidad y Salud
Publica

- Conselleria de Educacién

- Conselleria de Igualdad y Politicas Inlcusivas
- CERMI Comunidad Valenciana

- Fundacién Quaes

- MICOF: Muy Ilustre Colegio Oficial de
farmacéuticos de Valencia

- Universidad CEU-Cardenal Herrera

- Universidad de Valencia (UV)

- Universidad Jaume |

- Universidad La Salle

- Sexualidad Funcional CV

- Universidad Politécnica de Valencia (UPV)

- Instituto Valenciano de Neurociencias IVANN
- Universidad Catélica de Valencia
Extremadura

- Sociedad Extremena de Enfermedades Raras
(SEDER)

- Consejo Asesor sobre Enfermedades Raras del
Sistema Sanitario Publico de Extremadura

- Consejeria Sanidad y Politicas Sociales. Grupo
de Trabajo “Expertos del Plan de Salud de
Extremadura 2013-2020 de ER”

- Consejeria Sanidad y Politicas Sociales,
Consejeria de Educacion y Empleo. Grupo de
trabajo protocolo educativo.

- Consejo Regional de Pacientes de Extremadura

- Consejo Regional de Personas con
Discapacidad

- Consejo Regional de Accesibilidad Universal
- Consejo de Salud de Zona

- CERMI Extremadura

- Plataforma del Tercer Sector

- Mesa de Dialogo Civil del Tercer Sector de
Extremadura

- Plataforma del Voluntariado de Extremadura

- IMSS: Instituto Municipal de Servicios Sociales
del Ayuntamiento de Badajoz

- Fundacién Dolores Bas

- Fundacién Caja Badajoz

- Obra Social de Fundacion Ibercaja
- UEX: Universidad de Extremadura
- Centro Universitario Santa Ana

- COF: Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Badajoz

- Teléfono de la Esperanza de Badajoz 69
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Extremadura
- Casa de la Mujer de Badajoz
- Residencia Universitaria Hernan Cortés

- HDS: Hermandad de Donantes de Sangre de
Badajoz.

Galicia

- Fundacion Barrié

- La Rioja

- Laboratorio Rioja Salud

- UNIR: Universidad Internacional de la Rioja
(Clinicas Juridicas)

Madrid

- Consejeria de Sanidad.Plan de mejora de la
atencidn sanitaria de personas con
enfermedades poco frecuentes de la
Comunidad de Madrid (8 grupos de trabajo
de cada linea estratégica)

- Consejeria de Educacion
- Consejeria de Politicas Sociales (Grupo de
Trabajo de Discapacidad .Grupo de Trabajo de

Familia y Menor.)

- CRECOVI: Centro Regional de Coordinacion de
Valoracion Infantil

- AEMI: Asociacion de Masaje Infantil

- AMTA:Agencia Madrilena para la tutela de
adultos.

Madrid

- Ayuntamiento de las Rozas

- Ayuntamiento de Madrid

- CERMI Comunidad de Madrid

- COEM: Ilustre Colegio Oficial de Odontélogos y
Estomatologos de la Primera Region

- COF: Colegio oficial de Fisioterapeutas de
Madrid

- COFM: Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Madrid

- COP: Colegio Oficial de Psicologos de Madrid
- Hospital de Torrejon

- Supercuidadores

- Universidad Auténoma de Madrid

- Universidad Complutense de Madrid.Facultad
de Medicina

- Universidad de Alcalé de Henares
- Universidad Pontificia de Comillas

- Universidad Vilanueva de Madrid (Clinicas
juridicas)

- Universidad Rey Juan Carlos
Melilla

- CERMI Melilla

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Melilla

- Grupo de Trabajo Casos sin diagndstico
Unidad de docencia de atencidn primaria de
INGESA

Murcia

- Excmo. de Ayuntamiento de Murcia.
- Mesa de trabajo sobre Discapacidad.
- Excmo. de Ayuntamiento de Molina (Murcia)

- Consejeria de Salud. Grupo de trabajo Plan
Integral de Enfermedades Raras de Murcia.
- Consejeria de Familia e
Oportunidades.
- Grupo de trabajo para elaborar la Guia de
Valoracion de la Discapacidad.

Igualdad de

- CERMI_Murcia, participando en  distintas
comisiones y en Junta Directiva:

- C. de Politica Social

- C. Educacion

- C. Atencion Temprana

- C. de Accesibilidad.

- Fundacién para la formacion e Investigacion
Sanitarias de la Regidn de Murcia, FFIS.

- Observatorio de Exclusion Sanitaria de la
Region de Murcia.

- Plataforma del Voluntariado Regién de Murcia.
- Universidad de Murcia:
- Facultad de Trabajo Social.
- Servicio de Atencion a la Diversidad y

Voluntariado.

- Universidad Catdlica San Antonio de Murcia,
UCAM.

- CESUR Formacion

Murcia

- Asociacion Murciana de Neurociencia, AMUNE.
Navarra

- Universidad Publica de Navarra
Pais Vasco

- Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz
- Ayuntamiento de Bilbao

- Ayuntamiento de San Sebastian- Donostia
- Ayuntamiento de Amorerebieta
- Ayuntamiento de Durango

- Ayuntamiento de Ermua

- Ayuntamiento de Renteria

- Ayuntamiento de Portugalete

- Ayuntamiento de Muskiz

- Ayuntamiento de Sestao

- Ayuntamiento de Sopelana

- Ayuntamiento de lrun

- Ayuntamiento de Zumaia

- Ayuntamiento de Zumarraga

- Diputacién Foral de Alava

- Diputacion Foral de Bizkaia

- Diputacion Foral de Gipuzkoa
71
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Pais Vasco

EMPRESAS Y FUNDACIONES
- Academia de las Ciencias Médicas de Bizkaia

- Consejeria de Salud: Consejo asesor de ER del - ¢olegio de Médicos de Alava
Gobierno Vasco; Grupo de trabajo RIS3
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- Colegio Askartza Claret
- Centro de Formacion Somorrostro Bizkaia

- Universidad de Deusto
- Colegio de Farmacéuticos de Bizkaia

) - Universidad del Pais Vasco
- Colegio Oficial de Farmacia de Alava
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Memoria economica 2018

» BALANCE ECONOMICO

Los resultados del ejercicio 2018 reflejan el
equilibrio previsto presupuestariamente, el to-
tal de ingresos recibidos (2.228.500 euros) ha
permitido financiar los recursos necesarios
para la ejecucion de los programas (2.219.950
euros) en linea con la planificacion técnica y
econdmica. En cifras globales se ha logrado
mantener la continuidad con el ano anterior y
consolidar la ejecucidn viable con los recursos
obtenidos y la aplicacién de los mismos a las
necesidades.

A través de los programas dirigidos al Forta-
lecimiento Asociativo se ha conseguido tener
un mayor alcance y consolidar uno de los pro-
gramas con mas impacto para la organizacion,
pasando de 286.461 euros a 480.342 euros en
2018, es decir un 67% mas que en 2017.

Asimismo, se ha logrado continuar con el ob-
jetivo de crecimiento del programa de Investi-
gaciony Conocimiento, y en 2018 se ha situado
con un 21% mas que en 2017, pudiendo man-
tener y fortalecer las ayudas dirigidas a la in-
vestigacion a través de la Fundacion FEDER.

Los programas de Incidencia Politica y Social
muestran un crecimiento del 7% y la impor-
tancia en este ejercicio ha estado en aprove-
char y comparar los recursos para dar mayor
fuerza al mensaje dirigido a la sociedad y con
este priorizando la Defensa de Derechos de las
personas con E.R.

Con un crecimiento acorde con los recursos
recibidos se ha mantenido los programas de
Atencidon Directa dirigidos a las Personas
(480.342 euros), ejecutando el programa de la
mano de nuestras entidades, dotandolas de
recursos gracias al apoyo de los organismos

publicos; y en cuanto a la Sostenibilidad, se
han mantenido las ayudas monetarias para
el funcionamiento de las entidades, a través
la financiacion del Tercer Sector tanto para el
ejercicio 2018 como para el 2019.

Estas ayudas también han posibilitado el im-
pulso a la Investigacidn para las entidades que
cuentan con lineas de investigacion abiertas,
todo esto de la mano de la Fundacion FEDER,
siendo una de las ayudas con mayor crecimien-
to, logrando aportar 115.000 euros gracias a la
implicacién de los financiadores y a donativos
recibidos.

Se incrementan a su vez los Fondos FEDER-
convocatoria 2018, con repercusion directa en
el Fortalecimiento del movimiento asociativo,
se destaca el poder dar un mayor numero de
ayudas y de mayor importe.

Presentamos asi la cuenta de resultados con
un balance acorde con la imagen fiel y un re-
sultado positivo de 8.551 euros, destacando el
haber conseguido cumplir con los compromi-
sos adquiridos en la planificacién anual y con
los colaboradores. Desde FEDER se ha dado
continuidad a los criterios de calidad, transpa-
rencia, sostenibilidad y buen gobierno previs-
tos en la planificacidn estratégica, poniendo en
valor el desarrollo de un Proyecto Unico, la via-
bilidad técnica y equilibrio econémico, para lo
cual ha sido clave el equipo profesional, Junta
Directiva, Representantes Territoriales, volun-
tarios y colaboradores.
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INGRESOS 2018 GASTOS PROGRAMAS 2018

FORTALECIMIENTO

FINAMCIACION PUBLICA 1.210.827.73

F.PUBLICA ESTATAL 712705 52

F.PUBLICA AUTONGM ICA £04 014,00 _

F FORLICA LOCAL 94.108,21 INCIDENCIA POLITICA Y S

S0CIAL

FINANCIACION PRIVADA 992.422,37

SUBVENCIONES ¥ CONYENIOS I YTI SERVICIOS A LAS PERSONAS 442 945
NONACION ES PARTICULARES ¥

ENTIDADES 270 940,07

PATROCINADORES Y

EDLABDRACIONES 4778643

IMPULS0 INVESTIGACION 200.178

DTROS INGRESOS ACTIVIDAD PROFIA 10017241
CUOTA 50CI05 25.250,00

SOSTENIBILIDAD
TOTAL INGRESOS 2018

2.228.500 TOTAL GASTOS PROGRAMAS 2219950

RESULTADO EJERCICIO 2018

Fuentes de Financiacion

FINAMCIACION
PRIVADA

45%

FIMANCLAD K POHLICA
B FIMANCLAD KN PRIVALLA
N CUDTA SOCOS

86 FINANCIACION
PUBLICA
54%
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La mayor fuente de ingresos corresponde a la
financiacion publica con un 54%, proveniente
principalmente de las subvenciones estatales
y autonomicas, y el destino de la misma ha
sido principalmente para los Servicios a las
Personas, el Fortalecimiento del movimiento
asociativo y la Sostenibilidad.

entidad de f’

f I utilidad uul:llu:.:l ¢

CION TSPA II L D INFERMEDADES

La financiacidn privada ha supuesto un 45%, y
se destacan dentro de ésta el incremento en
la firma de convenios de colaboracion y dona-
tivos privados, teniendo como destino, princi-
palmente, el Fortalecimiento del Movimiento
Asociativo, la incidencia Politica y Social, y el
Impulso a la Investigacion.

PROGRAMAS

FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO
INCIDENCIA POLITICAY SOCIAL
SERVICIOS A LAS PERSONAS
IMPULSO INVESTIGACION

SOSTENIBILIDAD
27%

IMPULSO i
INVESTIGACION
9%

SERVICIOS A LAS
PERSONAS 20%

SOSTENIBILIDAD (FEDER Y ENTIDADES)

22% 480.342
22% 499.131
20% 442.945

9% 200.178
27% 597.354

TOTAL PROGRAMAS 2.219.950

FORTALECIMIENTO
ASOCIATIVO 22%

INCIDENCIA
POLITICAY
SOCIAL 22%
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En términos generales el 83% del presupuesto se ha destinado a los programas en cumplimien-
to de la Mision; un 15% para los Gastos de Gestién y Administraciony un 2% para las actividades
de Captacién.

GASTOS CUMPLIMIENTO MISION Y GESTION

GASTOS PROGRAMAS CUMPLIMIENTO
MISION 1.842.546

GASTOS DE ADMINISTRACION 327.156

GASTOS PARA LA CAPTACION 50.248
2.219.950

CAPTACION
2%

ADMINISTRACION
15%

GASTOS
PROGRAMAS
CUMPLIMIENTO
MISION
83%
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BALANCE ABREVIADO
AL CIERRE DEL EJERCICIO 2018

(Cifras en euros)

ACTIVO 2018 \
A) ACTIVO NO CORRIENTE 55.404,46
l. Inmovilizado intangible. 21.763,95
lll. Inmovilizado material. 29.651,74
V. Inversiones en empresas y entidades del grupo y
asociadas a largo plazo -1.026,91
VI. Inversiones financieras a largo plazo 5.015,68
B) ACTIVO CORRIENTE 1.680.914,93

Il. Existencias 3.365,92
lll. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 173.448,05
IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 557.706,41
VIIl. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes. 946.394,55

TOTAL ACTIVO (A + B)

1.736.319,39 |

2017
106.191,93

29.475,74

-1.507,44

4.619,68

1.541.008,98

0,00
184.218,18
132.001,71

1.224.789,09

1.647.200,91

PASIVO
A) PATRIMONIO NETO
A-1) Fondos propios.

Ill. Excedentes de ejercicios anteriores
IV. Excedentes del ejercicio

A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos

B) PASIVO NO CORRIENTE
C) PASIVO CORRIENTE
Il. Provisionees a corto plazo
Ill. Deudas a corto plazo
V. Beneficiarios - Acreedores

VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar

VII. Periodificaciones a corto plazo
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C)

2018 2017
| 1.104.660,13 | 1.236.711,24
344.408,59 335.857,99
335.857,99 334.719,06
8.550,60 1.138,93
760.251,54 900.853,25

631.659,26 |

0,00
0,00
493.992,39

107.254,95

30.411,92

410.489,67

0,00
0,00
297.670,24
112.819,43

0,00

| 1.736.319,39 | 1.647.200,91
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FEDER

CUENTA DE RESULTADOS ABREVIADA
CORRESPONDIENTE AL EJERCICIO TERMINADO EL 31/12/2018

(Cifra en euros)

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Ingresos de la entidad por la actividad propia

a) Cuotas de asociados y afiliados

b) Aportaciones de usuarios

c) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones
d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al
excedente del ejercicio

f) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados

2. Ventas y otros ingresos de la actividad

3. Gastos por ayudas y otros

a) Ayudas monetarias

c¢) Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno
d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados
6. Aprovisionamientos

7. Otros ingresos de la actividad

8. Gastos de personal

9. Otros gastos de la actividad

10. Amortizacién del inmovilizado

)

b) Compensacion de gastos por prestacion servicios
)
)

11. Subvenciones, donaciones y legados de capital
traspasados al excedente del ejercicio

13. Deterioro y resultado por enajenaciones del inmovilizado
14. Otros Resultados

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD
15. Ingresos financieros

16. Gastos financieros

19. Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos
financieros

A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS

A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A+B)

20. Impuesto sobre Beneficio
I)RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN
EL EJERCICIO

2.146.091,62
30.396,94
0,00
116.646,87

1.999.047,81
0,00
24.100,62
-598.669,07
-573.200,97
-3.623,71
-19.567,66
-2.276,73
-128.648,21
0,00
-1.179.426,78
-247.283,06
-65.095,36

56.243,45

1.736,44
327,97

9.377,62

-653,38

8.724,24

2.108.632,16

31.572,76
-5,00
130.152,03

1.942.474,04
4.438,33
44.708,28
-715.366,08
-670.833,70
-2.181,47
-21.919,21
-20.431,70
-117.257,02
3.163,46
-1.115.811,58
-213.893,59
-64.793,97

55.274,56

0,00
1.468,03

-13.875,75
16,73

-2,05

15.000,00

15.014,68

1.138,93

8.550,60

1.138,93

MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018

Transparencia

» CUENTAS ANUALES AUDITADAS

Con el fin de garantizar la mayor transparencia ante terceros, La Federacion Espanola de Enfer-
medades Raras somete anualmente desde el ejercicio 2007 la revisidn de sus cuentas anuales
a Auditoria externa.

Las cuentas anuales del ejercicio 2018 son formuladas por la Junta Directiva a partir de los
registros contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2018 y en ellas se han aplicado los princi-
pios contables y criterios de valoracion recogidos legalmente en Plan de Contabilidad para Enti-
dades sin Fines Lucrativos, las mismas muestran la imagen fiel del patrimonio, de la situacidon
financieray de los resultados de la entidad.

Asimismo, la Federacion cumple se encuentra acogida a la Ley 49/2002 (Ley del Mecenazgo)
cumpliendo asi con el régimen fiscal para entidades sin fines lucrativos y como entidad decla-
rada de Utilidad Publica deposita anualmente en el registro de asociaciones del Ministerio del
Interior la memoria de cuentas anuales.
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