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Q U e SON LAS ENFERMEDADES RARAS

Una enfermedad es considerada rara cuando En Europa, se han identificado 6.172

afecta a un nUmero limitado de la poblacion enfermedades raras, caracterizadas por una
total, definido en Europa como menos de 5 por amplia diversidad de sintomas que varian de
cada 10.000 habitantes. enfermedad a enfermedad, pero también dentro

. o de la misma patologia.
Los pacientes y las asociaciones que Llos apoyan

ponen de manifiesto que es crucial darse cuenta La misma condicién puede tener

de que «le puede ocurrir a cualquiera, en manifestaciones clinicas muy diferentes de una
cualquier etapa de la vida. Es mas, no es extrafio persona a otra. Para muchos desoérdenes, hay
tener una enfermedad rara». una gran diversidad de subtipos.

Mas del 70% de las enfermedades
raras son genéticas.

Lamitad de las personas han sufrido
retraso en su diagnastico.

La principal causa de esta demora
es el desconocimiento.

1 de cada 4 familias se han visto
obligadas a desplazarse a otra
Comunidad Autéonoma.

Solo el 5% de las enfermedades

raras tienen tratamiento.
Entre el 3,5y el 5,9% de la poblacién
mundial, mas o menos, estaria
afectada por estas enfermedades,

o . L esto es: mas de 3 millones de
EL20% de los ingresos familiares se personas en Espafia, 30 millones en
destinan a tratar la enfermedad. Europa, 25 millones en Norteamérica y

42 millones en Iberoamérica.
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Quienes....

La Federacion Espariola 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 o que estan en busca de

MISION:

Promover los derechos de quienes
conviven con ER y en bUsqueda de
diagnostico, generando estrategias.

diagnostico.

Alo largo de estos mas de 20 afnos, hemos VISION:
pasado de ser 7 a 400 organizaciones de Ser una comunidad cohesionada
pacientes unidas. Juntos, representamos mas de con participacion efectiva en las
1.200 patologias y a casi 100.000 personas. propuestas que afecten a las ER.

Trabajamos «de lo local a lo global» bajo una

perspectiva autonémica, estatal e internacional. CORAIJE | CERCAN iA
_— e . CORRESPONSABILIDAD
alineada con ta consecucion de los objetivos de ~~ UNION | CONFIANZA

Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030, entendiendo
que, para lograr objetivos como el de Salud y Bienestar asi
como para garantizar la Cobertura Universal de la Salud
es necesario asegurar el acceso a diagnésticoy
tratamiento de todas las personas, también de las que
conviven con enfermedades raras, independientemente de
dénde vivan y la patologia con la que convivan.

FIN SALUD EDUCACION IGUALDAD
DE LA POBREZA Y BIENESTAR DE CALIDAD DE GENERO

TRABAJO DECENTE
Y CRECIMIENTO
ECONOMICO

-ln REDUCCIGN DE LAS
DESIGUALDADES

17 ALIANZAS PARA
LOGRAR -,
L0S OBJETIVOS IS
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' Uand MAS DE 20 ANOS DE
ESPERANZA

2019: Evento de Alto
Nivel en la ONU

1999: Nace FEDER _ 2014: Congreso Internacional 2020: Declaracion
2009: Estudio ENSERio Educativo sobre Enfermedades Raras sobre Cobertura
. 2009: Estratedi ER Universal de la Salud
RO0R NS0 1 ol | R e 2015: Registro Estatal (ReeR)
Fondacitn 2020: FEDER frente a
2003: Primera R 2009: Audiencia Casa Real 2015: Nace RDI covip-19
comparecencia 2016: Redes
en el Congreso Europeas de
‘ ’ referencia
1999 2005 e 2010 s——
Sariindss 195 entidades 2017: Plan
2007: Piloto de _
Mocion en diagnéstico 402 entidades
el Senado genético
2009: Primer Dia Mundial
2005: Primer I 2015: Ayudas a la Investigacion 2021:
l : 2009: Federito el trébol . Resolucion
ptanen de cuatro hojas. 2015: Convocatoria Unica de Ayudas de la ONU en
Andalucia ER

2013: Ano Espanol de las Enfermedades Raras
2013: Nace ALIBER

2004: Primer registro en Extremadura

2000: FEDER se adhiere a EURORDIS
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D o n d e REDES DENTRO Y FUERA
DE NUESTRAS FRONTERAS

EN ESPANA

FEDER trabaja desde una dimension Lo hacemos, ademas, de las plataformas y alianzas del
nacional, pero atendiendo a la realidad Tercer Sector con las que compartimos objetivos:

diversa de las autonomias dado que la

mayor parte de las competencias que C QRMi
afectan a enfermedades rarasy sin

diagnostico estan transferidas. DR s

Mas de 55 premios y reconocimientos en nuestra
trayectoria

»  Premio MasterChef en dos ocasiones.

» Premios al Independiente del Afo del
partido politico Union por Leganés (ULEG).

» Premio al Compromiso Social en el VI

Encuentro MR y Discapacidad en Menorca.
» VIl Premio Doctor Francisco Guirado (2018).
» VI Premio Estatal del Trabajo Social (2018).
»  Accésit Premios "la Caixa" a la Innovacion Social (2017).
»  Premio eHealth Awards (2017).
Nuestro compromiso con la »  Premio New Medical Economics (2017).
transparencia y mejora »  Premio del Club Rotary de Valencia (2017).

. . »  Nominados al Premio de La Confederacid, Unidad empresarial del Tercer Sector

continua, reconocidos por (2017)
EFQMYy Fundacion Lealtad. »  Premio Especial por la EDP Rock 'n' Roll Madrid Maraton y 1/2 (2017).
»  Premio ConSalud.es (2016).
»  Reconocimiento por Farmacéuticos Sin Fronteras (2016).
»  Premio de COCEMFE de Castilla y Leén (2016).
»  Hde Oro por el llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos de Méalaga (2016).
»  Premio en los VIl Premios Grada por la Fundacién Primera Fila (2016).
»  Premio de la Consejeria de Igualdad y Politicas Sociales de Andalucia (2016).
»  Premio del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia (2016).
»  Segundo Premio Albert Jovell (2016).
»  Premio del Colegio de Odontologos y Estomatoélogos de Madrid (2015).
»  Premio de la Sociedad Espafiola del Dolor (2015).
»  Premio de la Fundacién AISGE (2015).
»  Premio New Medical Economics (2015).
»  Premios de UPROSAMA (2015).
»  Finalistas en los Premios de Dinero y Salud (2015).
»  Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad Social (2014).
»  Premio ASPID de Oro (2014).
»  Finalistas Premio ANIS (2014).
»  Premio Diario Médico (2014).

»  Premio Correo Farmacéutico (2014).

»  Premio Fundacion ATRESMEDIA - Samsung (2014).

»  Nominacion a los Premios principe de Asturias por el Consejo
General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos (2013).

*

EXCELENCIA
INNOVACION
SOSTENIBILIDAD
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Premio AGP y FUNDAMED (2013).

Premio del Ayuntamiento de La Albufera (2013).

Premio de la Asociacion Espanola de Mastocitosis (2013).
Premio de Cruz Roja de Extremadura (2012).

Premio Fundacion Pfizer (2012).

Premio “"Una sonrisa para Aitana’ (2012).

IIl Premio de Fundacién Tecnologia y Salud (2012).
Premio New Medical Economics (2011).

Premio ABC (2011).

Medalla de Oro de Cruz Roja (2011).

Medalla de Oro del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Granada (2011).

Premio de Correo Farmacéutico (2011).

Mencién honorifica de la Generalitat Valenciana (2010)

Medalla de Oro del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Granada (2010).
Premio de la Asociacion Espafiola de Palabra Culta y Buenas Costumbres
(2010).

Premio de Correo Farmacéutico (2009).

Premio de la Fundacién Farmaindustria (2009).

Premio Correo Farmacéutico y Diario Médico (2009).

Diploma de Honor de la Federacion de Asociaciones de Espina Bifida e
Hidrocefalia (FEBHI) (2009).

Premio de la Fundacioén Farmaindustria (2008).

Premio de Correo Farmacéutico (2007).

Medalla de Oro de Cruz Roja Espafiola (2007).

EN EL MUNDO

Dado que ningUn pais contara por si mismo con un nUmero de pacientes de una enfermedad poco
frecuentes como para entenderla epidemiologicamente y poder abordarla -y en linea con el
Objetivo 17 de Desarrollo Sostenible: ‘Alianzas para lograr objetivos’, FEDER también trabaja desde
una perspectiva internacional.

****

EURDRDIS

RARE DISEASES EUROPE

M | RARE
@ . DISEASES

INTERNATIONAL

cor

Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras




#  PERSONAS

PO r q U e MOVIMIENTO ASOCIATIVO

SOCIEDAD

POR LAS PERSONAS
Trabajamos para dar una atencion multidisciplinar, ofreciendo
informacién y orientacion desde la perspectiva sociosanitaria, NUESTRO OBJETIVO EN LOS
legal, educativa y desde el acompanamiento psicolégico. TRES ULTIMOS ANOS:
A través de nuestros servicios de atencién directa ofrecemos: Consolidar la atencién directa,
priorizando los casos de mayor
« Atencion individual dirigida a dar respuesta a las necesidad e impulsar la
situaciones derivadas de la enfermedad. formacién especializada para
« Contacto con otras personas, organizaciones, profesionales.

especialistas y centros de referencia.
e Atencion de necesidades educativas.
e Orientacidn juridica para el acceso a prestaciones o supuestos de discriminacién.
« Talleres en ambitos especificos: duelo, familia, sexualidad, etc.
e Atencion de personas sin diagnéstico

Todo ello nos permite conocer de primera mano la realidad de nuestro colectivo y actuar en
consecuencia.

Servicio de Informacion y Orientacion SIO

Nuestro SIO tiene una experiencia de mas de 20 afios facilitando el

acceso a informacion, asi como acogiendo, apoyando y orientando a Servicio de Informacion
personas gque conviven con enfermedades poco frecuentes o y Orientacion sobre ER
sospecha de ello, que pasan por momentos de desorientacion, ... e
sentimientos de soledad y gran aislamiento producido por la 818 271 725
enfermedad. Pero también asesoramos a profesionales, estudiantesy sio@enlermedades-raras.org
nos coordinamos con la Administracion.

EN LOS TRES ULTIMOS ANOS
DAMOS RESPUESTA A:

CONTACTAMOS CON MAS DE 879 CASOS 14.582 personas
ESPECIALMENTE VULNERABLES 30.001

Y DAMOS RESPUESTA AMAS DE 690 consultas
CONSULTAS SOBRE COVID-19 Y ER

Ante la situacion COVID-19:



Foros sociosanitarios

Tanto en 2019 como en 2021 pusimos en marcha estos espacios teniendo en cuenta que la falta de
informacién ha condicionado histéricamente el diagnostico, tratamiento y abordaje de estas patologias
tanto para la comunidad profesional -que necesita de mas herramientas e informacion- como de las
propias personasy familias que conviven con ella.

ANDALUCIA | CATALUNA | COMUNIDAD DE MADRID | COMUNIDAD VALENCIANA
EXTREMADURA | PAIS VASCO | REGION DE MURCIA

NUESTRO OBJETIVO EN LOS
PROXIMOS TRES ANOS:

Proporcionar unos servicios
individualizados al colectivo,
tomando en cuenta a los colectivos
mas vulnerables para proporcionar
una atencion de calidad.

Servicio de Atencion Psicoldgica

@ SAP Nuestro SAP tiene como principal objetivo fomentar la normalizacion

- g biopsicosocial de las personasy familias con enfermedades poco
Servicio de Atencidn . . .

Psicoldgica en ER frecuentesy, en consecuencia, mejorar sus condiciones de salud.
Este servicio se dirige al colectivo que necesita acompanamiento
emocional para afrontar los retos de la enfermedad, modificando su
proyecto de vida. También asesoramos a profesionales y estudiantes,
asi como apoyamos la accion de la Administracion.

psicologia@enfermedades-raras.org

EN LOS TRES ULTIMOS ANOS DAMOQS -
RESPUESTA A: Ante la situacion COVID-19:

4.053 personas MOTIVAMOS LA PARTICIPACION DE 700 FAMILIAS
EN ESTUDIOS INTERNACIONALES

3_'84_2 _consultas Y DESARROLLAMOS GRUPQOS DE APQOYO PARA
individuales MITIGAR EL IMPACTO DE LA CRISIS.

304 acciones grupales



conocER: IMPACTO DE LA ACCION DE FEDER 2019-2021

POR EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO R SR LG
Nuestras entidades son el corazon de la familia FEDER y el TRES ULTIMOS ANOS:
motor que impulsa la transformacidn social. Las dificultades a Fortalecer y cohesionar al

las que antes cada persona hacia frente de manera individual movimiento asociativo,

hoy las enfrentamos juntos. conformado por méas de 400

organizaciones dentro de FEDER.

Gracias al trabajo y esfuerzo de nuestro tejido asociativo
nuestras entidades histéricamente se han posicionado como
un agente que da servicios, impulsores de la investigacion y transformadores de la sociedad.

Asturias Cantabria Pais Vasco
Navarra

LA FAMILIA FEDER HOY REPRESENTA A:

Castillay Leon

402 entidades 2

Comunidad de Madid

104.242 Dersonas dhe, . £ 121 . Islas Baleares

Comunidad 7

1.425 enfermedades

Islas Canarias

2 1 Me:illa
400
;QUE HACEMOS DESDE FEDER POR EL TEJIDO ASOCIATIVO? 1 2% 7
» INFORMAMOS Y ORIENTAMOS g
» PROMOVEMOS LA AUTONOMIA 300
. CAPACITAMOS .
» COHESIONAMOS Y PONEMOS EN 233
COMUN . 205
» DIFUNDIMOS y 158
122
98
70 83
53
37
6 15



Promovemos la autonomia para potenciar al maximo la capacidad de accion y transformacion

social de nuestro movimiento asociativo, hemos puesto en marcha convocatorias de ayudas con las que
impulsar la autonomia del tejido asociativo.

NUESTRO OBJETIVO EN LOS igggggg
PROXIMOS TRES ANOS: '
€600.000
Acercary generar mayor proximidad £400.000
entre FEDER y sus grupos de £200.000 I
interés, especialmente con el tejido €0 - B I

asociativo.

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

EN LOS TRES ULTIMOS ANOS:
Incrementamos en un 37% las ayudas y en casi un 10% las entidades beneficiarias.

Primera red de

y o centros de atencion
Formacion y capacitacion
Aglutinamos la experiencia

Compartiendo herramientas y recursos de 16 centros de 13
que cada entidad pueda conseguir su entidades de pacientes
mision y puedan contribuir a la comunidad federadas en 7

de enfermedades raras en general. \ Comunidades Auténomas.

Fondos FEDER de emERgencia para
frenar las consecuencias de la
pandemia.

21% para prevencion y seguridad del
tejido asociativo.

28% para la continuidad de los
servicios.

i

22|

41% para ayudar de forma directaa
las familias.

i




conocER: IMPACTO DE LA ACCION DE FEDER 2019-2021

POR LASOCIEDAD

Trabajamos para garantizar el acceso en equidad a un sistema social y sanitario capaz de abordar
los retos de cualquier persona, también de las que conviven con enfermedades poco frecuentes o
estan en busca de diagnostico, independientemente de donde vivany la patologia con la que
convivan. Para lograrlo, buscamos transformar la sociedad a través de la investigacion, la
sensibilizacion y la incidencia politica.

EN LOS TRES ULTIMOS ANOS HEMOS LOGRADO...
UN MARCO NORMATIVO MAS

INTERNACIONAL:

» La Asamblea General de
Naciones Unidas adopta con
unanimidad la Resolucion de
ER.

» Primeros pasos para lograr
un Plan de Accion europeo en
enfermedades raras.

» Impulsamos la red de
europarlamentarios amigos
de las enfermedades raras.

» Aterrizamos en Espana el
proyecto Rare 2030.

» Fortalecemos lazos con la
Secretaria General
Iberoamericana.

ESTATAL:

» La Ministra de Sanidad anuncia la
evaluacion de la Estrategiay reconoce el
valor del didlogo con FEDER y sus
organizaciones.

» Se publica el primer informe

epidemiolégico del Registro Estatal de ER.

» Se impulsa IMPacT y se amplia el
programa de cribado de 7 a 11 patologias.

» Se revisa el Real Decreto de acceso a

medicamentos en situaciones especiales.

» Se pone en marcha el desarrollo
normativo del baremo de valoracion de la
discapacidad.

» Se amplia la prestacion por cuidado de
menores con enfermedad grave.

La COVID freno el tratamiento del 91 %
de pacientes con enfermedades raras

P El coronavirus ha dejado a este colectivo en un segundo plano en las consultas y urgencias

Naciones Unidas adopta la
Resolucion sobre Personas

CAPACITADO PARA ABORDAR LAS con Enfermedades Raras
ENFERMEDADES RARAS

AUTONOMICO:

» Mas de 100 CSUR participan en
todas las ERNs y se reactiva el
Fondo de Cohesion.

» Se presenta la Estrategia
Gallega de enfermedades raras.

» Se publica el Plan Integral de
Enfermedades Raras de
Extremadura.

» Se ponen en marcha planes
integrales de enfermedades raras
en Castillay Leon e Islas
Canarias.

» Se logra el apoyo de la Region
de Murcia al tejido asociativo.

Desarrollamos mas de 30 acciones con
agentes politicos en el marco de la
pandemiay logramos el mantenimiento
de la prestacion por hijo a cargo con
enfermedad grave ante los ERTEs



Accion social para impulsar la sensibilizacién y movilizacion que permita posicionar los retos de
las enfermedades raras y nuestras propuestas en la agenda pUblica.

Lo hacemos a través de campanas
de sensibilizacion como nuestro
Dia Mundial que suma una media
de 4.000 impactos en medios de
comunicacion, incrementamos
nuestro seguidores en un
promedio de 1.000 nuevos
seguidores, implicamos a mas de
2.000 personas en nuestras
Carreras por la Esperanzay
aterrizamos una media de 3.000
marquesinas en toda Espana.

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

e |

[m AR N DAGAESTCO [eggf”
E_SFERAN TRATAMIENTO e
ESPERANZA st

DIA MUNDIAL DE LAS
ENFER[}AEDADES RARAS

LAS ENFERMEDACE

29 DE FEBRERO

CRECER CONTIGO
NUESTRA ESPERANZA

% ESPELANZA feai

feder swor 7
EN LOS 3 ULTIMOS ANOS, ks
SUMAMOS MAS DE: ’

feder
RARAS YA
LAS ERFERMEDADES
ESTAM EM EL COLE €O¥ FEDERITO

asume un (200

poCo frecuente

27.779 menores
sensibilizados de
202 centros

educativos. PRIMARIA, SECUNDARIAY BACHILLERATO

INFANTIL Y PRIMARIA

VI CONGRESO EDUCATIVO DE ENFERMEDADES RARAS:

Su Majestad la Reina y autoridades como Isabel
Celad, ministra de Educacion, visitaron el CEIBas
Guadalentin (EL Paretdn Murcia) donde celebramos
este Congreso en el que familias y comunidad
educativa trasladaron el valor de la innovacion
tecnolégicay las posibilidades del entorno rural en
la inclusidn educativa para dar una respuesta
individualizada.

Analizamos la normativa autonémicay
establecemos recomendaciones para
garantizar la inclusion educativa de los
menores con enfermedades raras
frente a COVID-19




<0 Fundacion feder  INVEsTIGACION
o‘a |EnfermleéadiegsF]%aras Y CONOCIMIENTO

En 2006 creamos nuestra Fundacién para la investigacion para
contribuir al desarrollo y mejora de las condiciones de vida de
las personas que conviven con enfermedades raras, a través de

la promocién y apoyo, en cualquiera de sus formas, de '
programas de investigaciéon y la divulgacion de cuanta
informacidn exista en torno a estas enfermedades. o)

EN LOS TRES ULTIMOS ANOS:

Apoyamos 12 proyectos de investigacion sobre ‘ ‘_
diagnostico y tratamiento de enfermedades raras

a través de la gestion de 250.000 euros.

140000 O -
120000 H I b

100000 _

80000 DIVULGAMOS:
60000 A través de proyectos como los
40000 ‘CuadERnos de investigacion’,
20000 nuestra campana por los XV anos de

0 Fundacion FEDER o nuestra campana

2015 2016 2017 2018 2019 2021 en la Semana de la Ciencia.
REPRESENTAMOS:
PROYECTO Integramos la perspectiva de los pacientes en

gen comitésy el proceso investigador.

DIAGNOSTICO GENETICO.EN
ENFERMEDADES RARAS

En 2020 ponemos en marcha este proyecto que da

sus primeros pasos en 2021y busca dar continuidad
al Plan Piloto de diagnéstico genético con el objetivo
de llegar a aquellas familias que, pese al desarrollo
de esta iniciativa, siguen sin diagnostico.

CONOCEMOS PARA ACTUAR:

Impulsamos la investigacion social a nivel internacional y estatal para identificar los retos del
colectivo asi como por grupos concretos de patologias.
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