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Carta de nuestro Presidente

2017, LA INVESTIGACION ES NUESTRA ESPERANZA

Queridos amigos y amigas:

Si hay algo que hemos conseguido en 2017 ha sido situar
la investigacion en enfermedades raras (ER) como la
esperanza de un colectivo que suma alrededor de 3
millones de personas en Espana; personas representadas
por 327 asociaciones dentro de nuestra Federacion.

El impacto generado nos ha permitido recoger frutos como
el compromiso para firmar un convenio histérico entre
pacientes, representados por el Patronato de nuestra
Fundacion, y el Instituto de Salud Carlos Ill. Un acuerdo
anunciado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad en el marco del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

A este acuerdo, se suma en 2017 otro compromiso
trasversal para nosotros: la reactivacion del seguimiento
de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras en
2018. Una noticia que se extrae de la Ill Conferencia
EUROPLAN que, impulsada por el propio movimiento de pacientes, integré por primera vez el
trabajo de mas de 70 agentes implicados en el abordaje de estas patologias. Entre ellos, y
gracias a nuestras Delegaciones y Coordinadores de Zona, logramos por primera vez que 16
Comunidades Autonomas trabajaran en consenso para hacer frente a las enfermedades poco
frecuentes.

A través de este proyecto internacional, pusimos el foco en las necesidades mas urgentes de
nuestro movimiento, entre las que destaca el acceso a diagnostico. Precisamente, es en este ano
cuando el Ministerio de Sanidad pone en marcha el Plan Piloto para el Diagnéstico Genético en
Enfermedades Raras.

Un logro que surge como fruto del esfuerzo que FEDER viene destinando al reconocimiento de la
problematica de quienes, aun con sospecha de enfermedad poco frecuente, no tienen
diagnostico. Precisamente para dar continuidad a esta lucha, en 2017, nos adherimos a SWAN
Europe, la red europea para enfermedades sin nhombre. De forma paralela, reforzamos nuestros
valores con la ultima reforma estatutaria de junio de 2017, integrando de forma expresa entre
nuestros fines la prestacion de una atencion especial a aquellas personas que no cuentan con
un diagnostico.
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Se trata de logros que vienen motivados no solo por la identificacion de necesidades que se
realiza desde el tejido asociativo, sino también por su capacidad de accion como impulsora de la
transformacion social. Precisamente por eso, en este Ultimo ano hemos gestionado 428.550
euros en ayudas para el tejido asociativo. Esto significa que en el tltimo ano hemos duplicado el
apoyo que brindamos a las asociaciones a través de nuestra Il Convocatoria Unica de Ayudas.

Logros que tienen lugar en un ano en el que se produce un cambio de modelo dentro de la
convocatoria del IRPF. Frente a ello, de la mano de plataformas como el CERMI, desde FEDER
desarrollamos una estrategia de trabajo junto al Ministerio de Sanidad y nuestras entidades para
poder dar continuidad a proyectos de atencion directa historicos y a los que de otro modo las
familias con enfermedades poco frecuentes o sin diagnostico no tendrian tan facil acceso.

Y es que, si algo nos diferencia es el valor de la union. Por eso, en 2017 también hemos
consolidado nuestra sinergia con COCEMFE con el objetivo de avanzar en los apoyos para las
personas con enfermedades poco frecuentes y discapacidad. De forma paralela, junto a otras 26
entidades, trabajamos junto a la Plataforma de Organizaciones de Pacientes logrando hitos tan
significativos como el primer acuerdo de colaboracion entre pacientes y el Ministerio de Sanidad.

Y ha sido bajo este prisma de cooperacion donde nos hemos transformado en uno de los
movimientos de pacientes mas cohesionados de la actualidad. También desde la esfera
internacional de la mano de la Red Internacional de ER, la Alianza Iberoamericana (ALIBER) y
EURORDIS, formando parte e impulsando una gran red de pacientes que representa a los mas
de 350 millones de personas que, se estima, conviven con alguna de estas patologias o con
sospecha de ellas en el mundo.

Y todo ello, hemos querido recogerlo en estas paginas y compartir con vosotros a lo largo de esta
Memoria, todo lo que hemos cosechado y sembrado juntos en 2017. Gracias por formar parte de
este proyecto.

Juan Carrion, Presidente de FEDER y su Fundacion.
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Carta de nuestra Directora
NUESTRO MOVIMIENTO, LIDERANDO EL CAMBIO SOCIAL

Queridos amigos y amigas:

En los dltimos anos, hemos experimentado un
crecimiento  exponencial que hoy nos
convierte en un referente tanto en Espana
como a nivel internacional. Todo ello, ha sido
fruto de la dedicacion y esfuerzo de una Junta
Directiva, un Patronato y unos Coordinadores
de Zona incansables que, de la mano de la
motivacion y trabajo de un equipo de hasta 47
profesionales y un centenar de alianzas y
entidades, han hecho posible que hoy
podamos impulsar proyectos y servicios que
han ayudado a mas de 123.719 personas.

Precisamente, este crecimiento ha motivado a la actualizacion de nuestro Codigo Etico, a través
del cual buscamos consolidar dos de los pilares de la organizacion desde los inicios: la
transparencia y la equidad. Un trabajo que se complementa con el Plan de Igualdad -que ya
impulsamos en 2016-, con el Plan de Voluntariado que actualmente esta iniciandose y con la
futura acreditacion de la Fundacion Lealtad cuyo camino, para lograr dicha certificacion, ya se
esta comenzando a desarrollar.

Ademas, si en el ano 2016 renovamos nuestra imagen y nuestra marca hacia el exterior, en el
2017 renovamos nuestra accion de manera interna, abriendo gracias a Fundacion Barrie una
linea de comunicacion que tendra como objetivos proyectar los valores de la Federacion a
nuestros publicos internos, fortaleciendo los valores que nos unen como colectivo y nos
diferencian como entidad.

En definitiva, queremos detenernos y pensar en lo que ocurre de “puertas hacia dentro”, para
que nuestra accion hacia el exterior pueda lograr mayores resultados. Por ello, tengo el orgullo
también de anunciaros que este ano fui nombrada miembro de la Junta Directiva de EURORDIS,
lo que me ha permitido llevar y elevar con ilusion las experiencias del movimiento espanol a
Europa. Gracias a ello, hemos situado en el contexto europeo la necesidad de impulsar medidas
concretas de atencion e identificacion para casos sin diagnostico y hemos puesto sobre la mesa
la necesidad de actualizar las recomendaciones de la Comision Europea.

De forma paralela a nuestra accion en Europa, nuestro trabajo se vuelva aun mas internacional,
gracias al trabajo conjunto con la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), a la
Red Internacional de Enfermedades Raras, y SWAN Europe, la Organizacion Europea de
Personas sin Diagnéstico.
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Junto a ellas y de la mano de EURORDIS y la RDI estamos ya trabajando para posicionar las
enfermedades raras como una prioridad de la Organizacion Mundial de la Salud, teniendo como
meta lograr que las enfermedades raras estén dentro de la agenda de las Naciones Unidas.

Sera este el camino que continuaremos recorriendo en 2018 y para el cual necesitaremos el
apoyo de todas las personas y entidades que formais parte de nuestro movimiento asociativo.

Deseo finalizar agradeciendo a todas las empresas y alianzas que habéis formado parte de la
Memoria que hoy presentamos. Sin cada una de las voluntades que aqui hoy se presentan, los
resultados alcanzados no se hubieran llevado a cabo.

Alba Ancochea, Directora de FEDER y su Fundacion.
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A DE ENFERMEDAI

¢ Qué son las enfermedades raras?

Afecta a la calidad de vida debido a dolores
cronicos, deficits organicos, de desarrollo,
dependencia, dispacidad, presencia de

déficit de desarrollo motor, sensorial o intelectual

Memoria de Actividades 2017

Son poco frecuentes Aunque se asocian

frecuentemente

con la infancia, mas de la
mitad de los casos comienzan
a manifestarse clinicamente
en la vida adulta

Ponen en peligro la vida

Son enfermedades en su
mayoria discapacitantes

El 80% son

de origen genético

Provocan cambios en el estilo de vida:

@ Alteraciones, fisicas, psicosociales, cognitivas y sensoriales
© Riesgo de aislamiento social :
o Estigmatizacion social

La UE considera que una enfermedad rara es aquella
que tiene una prevalencia de 1:2000 habitantes

Unidén Eurol
mas de 35 millones
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enfermedades sobre unas especifico para
menos de 100
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¢ Quiénes somos?

La Federaciébn 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.

Alo largo de estos mas de 18 afos, hemos pasado de
ser siete a de 327 las asociaciones que hemos
aunado esfuerzos. Juntos, representamos mas de
700 patologias y a mas de 95.500 personas.

A pesar de la descentralizacion de las enfermedades
raras, tenemos presencia en toda la geografia
espanola: en las 17 Comunidades Auténomas y las
ciudades de Ceuta y Melilla gracias al trabajo que
llevamos a cabo en nuestras 7 sedes fisicas y gracias
a los 12 Coordinadores de Zona.

Desde FEDER apostamos por una
coordinacion internacional, adquiriendo
una gran proyeccion en tres niveles:

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

» De la mano de ALIBER, la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades
Raras.

» Con la RDI, la Red Internacional de
Enfermedades Raras.

RARE
DISEASES
INTERNATIONAL

-
***

¥/ EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE
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Estrategia: 8 lineas de accion

1. Fortalecer el movimiento asociativo. Cohesion
2. Consolidar un modelo organizativo hacia la SGFViCiOS
convergencia y cohesion respetando la 2] il
di idad 3 MILLONES DiE PERSONAS //usion
iversidad. Visibilidad
. = a
3. Defender y promocionar los derechos de 3 AREAS Trabajo en red
las personas con ER. Sl
4. Sensibilizar a la sociedad sobre la f d Ate[‘]“m[‘]‘n‘m =
w
problematica de las personas con ER. e r FEDER
) . o INnformacion
5. Garantizar una prestacion de servicios de 75 ‘ Personas Cohesidn
atencion directa de calidad a las personas Crfermerad R(Jnentaclon
. . . niermeaaades =aras
con ER que mejore su calidad de vida. B
. N . Transparencia
6. Impulsar la investigacion y conocimiento

=
Sociedad

iedad

Ilusiéon

[lusion

Movimiento asociative

de las ER. :
7. Conseguir la mejora continua e innovacion e Péquar;y?ctos
a través de nuestro sistema de calidad. F d : 2 Sociedad
8. Lograr la sostenibilidad de la organizacion € eeraaon
o o nfermedades Raras
en base a los principios éticos y morales. Personas

Organigrama

JUNTA DIRECTIVA
PRESIDENTE DELEGADOS
Juan Carrién

FEDER ANDALUCIA
VICEPRESIDENTA Gema Esteban
Fidela Mirén
FEDER CATALUNA
SECRETARIA Jordi Cruz

Isabel Campos
FEDER C. VALENCIANA

TESORERO Juan Carlos Gonzalez

Santiago de la Riva
FEDER EXTREMADURA

VOCALES Modesto Diez
Tomas Castillo
Anna Ripoll FEDER MADRID
Almudena Amaya M? Elena Escalante
Ménica Rodriguez
Clotilde de la Higuera FEDER MURCIA
Abraham de las Penas David Sanchez
Mauro Rosatti
Jose Luis Plaza FEDER PAIS VASCO
Carmen Moreno Juana M? Saenz
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERN ARA

DADES RARA

PATRONATO

0 Fundacién feder

para la investigaciéon de
Enfermedades Raras

PRESIDENTE
Juan Carrioén

VICEPRESIDENTE Y TESORERO
Santiago de la Riva

SECRETARIA
Isabel Campos

MIEMBROS DEL PATRONATO
Fidela Mirén

Juana Maria Saenz

Jordi Cruz

Angel Garcia-Bravo

German Lopez

Modesto Diez

Carmen Sever

Cristina Diaz

Manuel Pérez

COORDINADORES DE ZONA

ASTURIAS
Andrés Mayor

CANTABRIA
Honorato Gutiérrez

CASTILLA LA MANCHA
Juan José Prieto

CEUTA
M? del Carmen Marroco

ISLAS CANARIAS
Sergio Barrera

LA RIOJA
Miguel Angel Echeita

MELILLA
Guillermo Vallejo

NAVARRA
José Maria Vallejo

GRACIAS

A través de esta memoria, queremos dar las gracias a las personas que nos acompanaron en

nuestro trabajo:

s Justo Herranz, que nos ha acompanado como Tesorero en FEDER y Fundacion FEDER, pero
también como Responsable del Programa de Coordinadores de Zona.

R/

Patronato.

% Antonio Ignacio Torralba por acompanarnos en nuestra Fundacion como miembro de

“*  Nuestros Coordinadores de Zona: Francisco Jesus Gil (Aragon), Maria de Pablos (Castilla y
Ledn), Carmen Lépez (Galicia) y Catalina Cerda (Islas Baleares).
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EQUIPO PROFESIONAL

DIRECCION
Alba Ancochea

PROYECTOS
Vanesa Pizarro

CALIDAD
Sandra Mantilla

GOBIERNO
Laura Cuadrado
Marta Pulido
Monica Gray

GESTION ECONOMICA
Martha Lopez
Carmen Gonzalez
Rosario Fernandez
Irina Dengra

Administracion
Ana Caceres
Neus Misas
Guayar Cabrera
Maria Marin

M? José Marin

TECNOLOGIAS (TIC)
Javier Guerra

ACCION SOCIAL
Estrella Mayoral

Servicio de Informacién y Orientacion
y Responsables de Delegacion

Coordinadora SIO
Estrella Mayoral

Técnicos SIO
Miriam Torregrosa
Iciar Bureo

Aida Herranz

Jara Perianez

Técnico SIO- Resp. Delegacion Cataluiia
Caterina Aragbn

Técnico SIO- Resp. Delegacion C. Valenciana
Zaira Martin

Técnico SIO- Resp. Delegacion Murcia
Isabel Fernandez

Técnico SIO- Resp. Delegacion Andalucia
Irene Rodriguez

Resp. Delegacion Pais Vasco
Inés Orella

Resp. Delegacion Madrid
Lorena Munoz

Servicio de Atencién Psicoldgica y Formacion
Isabel Motero

Carmen Laborda

Magdalena Belondo

Lidia Clemente

Regla Garci

Servicio de Asesoria Juridica
Fernando Torquemada

Servicio de Atencion Educativa
M? Carmen Muirillo

GESTION ASOCIATIVA
Lujan Echandi
Ana Merono

COMUNICACION Y CAPTACION DE FONDOS
Maria Tomé

Helena Munecas

Rebeca Simon

Elena Mora

Amanda Vinader

INCLUSION
M? Carmen Muirillo
Alberto Blanco

INVESTIGACION
Patricia Arias
Lara Albacete
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Premios y reconocimientos

» Premio eHealth Awards en la Categoria de Mejor
campana de pacientes por la campana 'La
investigacion es nuestra esperanza'.

» Premio migranodearena.org en la Categoria de
Causa del Mes con motivo de la Vuelta Solidaria a
Espana de 'Muévete por los que no pueden'.

» Premio New Medical Economics en la Categoria
Asociaciones de Pacientes.

» Premio de Servicio a la labor de FEDER por el Club

Rotary de Valencia.
» Nominados al Premio de Transformacion Social al

Servicio de Informacion y Orientacion por La
Confederacid, Unidad empresarial del Tercer Sector.

» Premio a la Administracion Sanitaria por Sanitaria
2000 al Protocolo para la acogida y atencién de los
ninos/as con enfermedades raras o0 poco
frecuentes en los centros educativos de
Extremadura.

» Premio Especial por la EDP Rock 'n' Roll Madrid
Maratony 1/2.

» Permio a la Mejor labor en la difusion del
conocimiento sobre Enfermedades Raras Yy/o
Medicamentos Huérfanos para Fide Mirén por la
Asociacion Espanola de Laboratorios de
Medicamentos  Huérfanos y  Ultrahuérfanos
(AELMHU).

Calidad

En 2017, FEDER comienza el proceso para la renovacion del sello de Compromiso hacia la
Excelencia Europea 200+ del Modelo Europeo de Excelencia. Para tal fin, se ha realizado un
autodiagnostico de la organizacion y, fruto de ello, se confecciona e implanta un Plan de Mejora
gue comprende tres areas de mejora:

o,

+» Sistematizacion del area de Gestion de Personas.
+ Plan de Voluntariado.
% Implantacién del Codigo Etico de FEDER.

El Plan de Mejora se estructura en varias fases, en 2017 ano se completo satisfactoriamente la
mayor parte del despliegue de acciones ligadas a dicho proceso. El sello EFQM, en Espana, es
otorgado por el Club de Excelencia en Gestion y reconoce las buenas practicas en la gestion
integral de las organizaciones.
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ANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

¢Qué hacemos?

CARTERA DE PROYECTOS Y SERVICIOS

SOCIEDAD

NI 1B i
¥ " | A8

PERSONAS

P o
Jlenk’

¢

Servicio de Informacion y Orientacion Servicio de Asesoria Incidencia politica y movilizacion
social

Servicio de Atencion Psicologica Formacion para movimiento Campanas de sensibilizacion
asociativo

Servicio de Asesoria Juridica Recursos para la gestion de Canales de informacion 2.0.
entidades

Servicio de Atencion Educativa Convenios para asociados Actividades de divulgacion

Atencion a casos sin diagnostico Participacion asociativa Inclusion

Formacion a profesionales Servicio de difusion Investigacion y conocimiento

La Cartera de Servicios y Proyectos esta a su vez alineada con el Plan Estratégico para el logro de
nuestra mision y se organiza en torno a siete ejes:

N
K Q &% @
[ 34 Wi TR 38
® e y v v £
dg 4 4 94 4 g
R W I W W oRe o
v v v v v
dg dg dg 493 <&
W I | W w
v v v v v

SERVICIOS A PARTICIPACION  DEFENSA
LAS PERSONAS ASOCIATIVA DE DERECHOS VISIBILIDAD

z INVESTIGACION
INCLUSION Y CONOCIMIENTO SOSTENIBILIDAD
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Nuestro 2017 en cifras

AYUDAMOS A 123.719 PERSONAS

SERVICIOS A LAS PERSONAS N° Beneficiarios

Servicio de Informacion y Orientacion

Servicio de Atencion Psicologica

Consultas sobre Asesoria Juridica

Consultas sobre Atencion Educativa

Atencion a casos sin diagnostico

Formacion a profesionales 2500

SERVICIOS PARA SOCIOS N° Beneficiarios

Formacion a socios o8

Participacion asociativa 95565

INCLUSION N° Beneficiarios

Programas educativos 20429

TOTAL BENEFICIARIOS 123.719
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SERVICIOS A
LAS PERSONAS

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 Servicio de
Informacion y Asesoria
Orientacion Juridica

Servicio de
Atencion
Educativa

Formacion a
profesionales
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Servicio de Informacién y Orientacion

Nuestro Servicio de Informacion y Orientacion
(SI0) es actualmente la Unica Linea de
Atencion Integral en Espafia especializada en
enfermedades poco frecuentes y personas sin
diagnoéstico.

Este servicio es gratuito, ofertado desde FEDER
como respuesta a las consultas de pacientes,
familias, estudiantes y profesionales
relacionados con el ambito de las
enfermedades raras.

Debido a su alta especializacion y la calidad del
servicio el SIO es hoy por hoy una de las lineas
referentes de la Red Europea de Lineas de
Ayuda en enfermedades raras.

* En 2017

918 221 725 | sio@enfermedades-raras.org

W 2015 w2016 m2017

Servicio de Informacion
y Orientacion sobre ER

Crece en 18% el nimero
de beneficiarios en los 3

ultimos anos

3400

3166

2865

Hemos ayudado a 3.400 personas.

@ Lo hemos hecho a través de 4.480

consultas.

100%.

1.700 consultas.

La satisfaccion se mantiene en un

Nuestro Call Center responde a

» De ellas, 220 fueron sobre
casos sin diagndstico.

Esta cifra continua suponiendo el
30% de las consultas que
recibimos.

Desde el SIO, continuamos
trabajando con el lIER en un
procedimiento que junto al

Hospital Puerta de Hierro permite
el acceso a personas sin
diagnosticar integrandoles en el
Programa SpainUDP.
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Ofrecemos atencion a través de 3
modalidades:

Derivaciones
5%

Atencion -
telefonica Atencion

22% presencial
39%

Informamos sobre Ensayos Clinicos de 20
patologias.

Promocionamos la creacion de 14 redes
de personas y entidades.

Ayudamos a 367 personas a encontrar a
otros pacientes  con la misma
enfermedad.

Identificamos a 602 nuevos profesionales
de referencia.

Un total de 433 personas encuentran una
asociacion de referencia.

Clasificamos 701 patologias.

Nuevas incorporaciones en nuestro
Comité Asesor de Expertos

Estda formado por profesionales de referencia
enfermedades raras, personalidades de Ia
sanidad y del ambito juridico de reconocido
prestigio. Entre las novedades de 2017 se
encuentran:

++ Laincorporacion de 3 nuevos miembros.
¢ Actualizacion del reglamento interno.

entidad de )
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Mantenemos la colaboracion
para garantizar la atencion de

calidad al colectivo:

ZZ ’ Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras

SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA INTERNA

al oA O
e SOCIEDAD ESPAROLA DE GEMETICR
CLIMICA ¥ DISMORFOLOGITA

Consejo General
del Trabajo Social

(®
CZ6€1’ €T orphanet

Centro de Investigacion Bi
Enfermedades Raras

&
semFYT

Sociedad Espaiiola de Medicina
de Familia y Comunitaria

En su trayectoria,

nuestro SIO ha ayudado

a un total de 36.166
personas

++ Participacion con aportaciones en 10 propuestas para el colectivo.
%+ Colaboracion en todas las consultas sobre casos sin diagnoéstico atendidas por el SIO.
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Servicio de Atencion Psicoldgica

Nuestro Servicio de Atencion Psicologica (SAP) esta
a disposicion de las personas que conviven estas ',‘-—‘-\
patologias, con la finalidad de mejorar sus l} @ ', SAP
condiciones de autonomia personal y de salud en ‘\,“_/'
general.
Servicio de Atencidn

Nuestros profesionales especializados dan soporte Psicolégica en ER
a las personas de forma gratuita a través de:

» atencion psicolégica individual, familiar, psicologla@enfermedades-raras.org
grupal y asesoramiento.

» atencion grupal se realiza a través de

Grupos de Ayuda Mutua (GAMs) vy Aumenta en un 42% el_
Talleres de Apoyo Psicolégico. s
numero de personas a
Hemos ayudado a 1.369 las que ayudamos
personas. 1369
Lo hemos hecho a través de 950 894
@ 1.350 atenciones individuales y

92 actividades grupales.

DERIVACIONES
A OTRAS
ENTIDADES
5%

W 2015 m 2016 m 2017

ON-LINE PRESENCIAL Talleres de Grupos de 36 _a.soc_:iaciones
34% Apoyos Ayuda beneficiarias
Psicolégico Mutua
51% 49%
Gracias al SAP, hemos
ayudado a un total de
6.911 personas en

nuestra historia

Continuamos mejorando nuestra actuacion a través de
las siguientes acciones:

» Plataforma CITA.io: nueva plataforma de atencion de consultas online.

» Formalizacion del proceso del servicio (protocolos, procedimientos, fichas, coordinacion).
» Colaboracion con servicios de atencion psicoldgica y colegios oficiales.

» Formacion y documentacion (memorias, articulos y noticias de interés del servicio).

Nuestro trabajo se apoya en la colaboracion con:

+»» CIMA Health. +*» Fundacion Quaes. +» Universidades.

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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Consultas sobre Asesoria Juridica

Desde FEDER también ofrecemos un asesoramiento legal a las familias que conviven con
enfermedades poco frecuentes asi como al movimiento asociativo que camina a nuestro lado.

El servicio se diversifica en funcion del tipo juridico de la consulta: temas laborales, civiles,
administrativos, penales, etc.

En 2017 y a través del SAJ hemos ayudado a 320 personas

Derivaciones a
profesionales
externos

18%

Ambito
educativo
1%

Derecho Hemos asesorado
legalmente a 948

Derecho penal
5% administrativo

24%

Derecho
civil y fiscal
4%

personas en los tres
altimos anos

Derecho
laboral

48%

Consultas sobre Atencion Educativa

A través del FEDER también queremos facilitar
gue ninos, ninas y jovenes puedan disfrutar de
su derecho a una educacion de calidad
poniendo la mirada en wuna respuesta
educativa ajustada a todas aquellas
necesidades y potencialidades presentes.

Para ello, desde FEDER trabajamos en
coordinaciéon tanto con los centros educativos,
los servicios sanitarios, nuestras familias y
asociaciones de referencia, entre otros
recursos.

En 2017 hemos dado respuesta a
38 familias.
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Formacién a profesionales

La formacion es un eje clave en la atencion a
las personas con enfermedades poco
frecuentes. Desde la formacion se transmite
no soélo gestion del conocimiento para
intervenir con ellas, sino valores como el
compromiso, la entrega, la sensibilidad y la
empatia.

FORMAR PARA LIDERAR UN CAMBIO
HISTORICO ANTE LAS ER: OBJETIVO DE
NUESTRA ESCUELA INTERNA

La Facultad de Derecho de Ia
Universidad Pontificia de Comillas
acogi6 nuestra VIII Escuela de
Formacion Interna.

Nuestro objetivo es proporcionar formacion
especializada en enfermedades a todos los
profesionales que trabajan con afectados por
estas patologias y sus familiares para
mejorar su intervencion. En 2017 destaca
nuestra Escuela de Formacion

Interna.

¢El objetivo? Potenciar el trabajo en equipo de las mas de 40 personas que conforman el equipo
técnico nuestra organizacion para liderar un cambio historico ante las ER.

FORMAMOS A MAS DE 2.500 PROFESIONALES EN ENFERMEDADES RARAS

Actividades formativas organizadas

por FEDER

» Escuela de Formacion Externa
FEDER-CREER.

Formacion sobre Servicios de
Informacién y Orientacion.

» V Curso Online Habilidades en la Gestion Eficiente de Entidades.

lll Jornadas regionales de
enfermedades raras de Murcia.
Jornadas de sensibilizacion con
valoradores de la discapacidad en
Madrid.

Xl Jornadas Extremenas de ER.
XV Jornada Socio-Sanitaria de
Comunidad Valenciana.

| Desayuno sociosanitario de Pais
Vasco.

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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Actividades formativas organizadas por la
Administracion Publica en colaboracion con
FEDER

» Curso de formacion a Valoradores de la
Dependencia. Comunidad de Madrid.

» 'Necesidades e intervencion educativa en
ER'.

» Escuela Madrilena de Salud.

Actividades formativas organizadas con
Universidades

[ll Jornadas sobre ER. Andalucia.

Curso de verano de El Escorial. Madrid
Master en Assessorament Genétic.
Cataluna.

Curso Mooc Enfermedades Metabdlicas.
Madrid.

Curso de Verano de la Fundacion
Universidad de Malaga (FGUMA). Andalucia
X Congreso Internacional de Enfermedades
Raras. Murcia.

Actividades formativas organizadas con
otras entidades

VIl Congreso Internacional de
Medicamentos huérfanos y Enfermedades
Raras.

Ill Jornadas Sociosanitarias sobre EPF.
Castilla la Mancha.

IX Jornada sobre ER: la investigacion es
nuestra esperanza. Canarias.

| Reunién Cientifico-Familiar FEDER-FEMI.
Madrid.

Jornada de avances en gestion e
investigacion de ER en la region de Murcia.
Programa de formacion EUPATI ES AEMPS.
Madrid

Jornada sobre Enfermedades Poco
Frecuentes. Andalucia.

[l Congreso Nacional de ER. Comunidad
Valenciana en Ibi. Comunidad Valenciana
Curso Online de ER. Madrid

VIl Jornadas de ER. Melilla.

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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PARTICIPACION
ASOCIATIVA

Servicios para socios

Estos servicios y actividades estan dirigidos a las entidades que pertenecen a FEDER:
asociaciones, fundaciones y federaciones.

. R r ral
Servicio de e%u S0S p‘é d id
Asesoria estion de
entidades

Convenios para Servicio de
difusion

asociados
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Representamos
la fuerza de
327 entidades

‘s

# Islas Baleares
" 4

Castilla a
Mancha
10

.
iana

And;l;lc(a /_\/
4 ot 95.565 socios

(4
3 Islas Canarias 1 : . 9 o
> ‘3 ‘l s | individuales

«

GESTIONAMOS 428.550 EUROS EN AYUDAS PARA EL TEJIDO ASOCIATIVO
UN 21% DE NUESTRO PRESUPUESTO ANUAL

PROYECTO FINANCIACION 2017 BENEFICIARIOS

Fondos FEDER 100.000 euros 85 entidades

Ayudas Directas a Familias 10.800 euros 47 directos y 70 menores.
23 entidades

GAM’S 12.000 euros 5 entidades

Ayudas a desplazamientos 1750 euros 35 asociaciones

Terapia asistida con animales 40.000 euros 4 familias y 4 asociaciones

Tercer Sector 198.000 euros 12 asociaciones

Convocatoria IRPF 86.000 euros 15 asociaciones

Fondos para Investigacion 30.000 euros 3 proyectos de investigacion

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010

N

3



Memoria de Actividades 20

Recursos para la gestion de
entidades

Plazasde
formacion

Nuestra Convocatoria Unica de Ayudas
se consolida, por segundo 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.

CONVOCATORIA

UNICA

DE AYUDAS

Ayudas

econamicas

De esta forma, la Il Convocatoria Unica
de Ayudas se divide en cinco tipologias

en funcion de su naturaleza. - Dogking, perros expertos |
- enenfermedades raras

| ObrasoclLa Cat

| xa colabora con esta |
¥ sus famil Iniciativa para

( lias tengan un terapeuta cani Reva ves |

+ Ayudas individuales

Los Fondos de Solidaridad Carrefour
destinan 55.000 a 23 entidades y 47 sadaci s\
2/

eneficiarios individuales. o\
benef dividual SOL DARIDAD

Impulsa la terapia asistida con animales
40.000 euros para 4 familias y 4 Carrefour (9

asociaciones.

+ Ayudas econdémicas

Nuestros Fondos de Solidaridad suman 63.000 euros mas que
el ano anterior y benefician a 84 entidades

Asamatea Y }
GENERAL Dt
w? OCIOS -

Estas ayudas van dirigidas a entidades de reciente creacion para cubrir todo tipo de
necesidades que surgen en los primeros pasos de actividad de la asociacion.
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

+ Ayudas materiales ¢ Ayudas profesionales
«» Servicio de multiconferencia. % Programa de Ayuda Mutua Presencial y
“» Vivero de Asociaciones para entidades Online.

de la Comunidad de Madrid. + Talleres De Apoyo Psicolégico

Presenciales.
+» Talleres Psicoeducativos On-Line

Gestionamos 86.000 euros en el fortalecimiento de las lineas de

ayuda, informacion y orientacion, de 15 entidades asociadas.

+»+ Plazas de Formacion ,
. VIl EscueLa pe ForMacion

,’ CREER-FEDER

La VIl Escuela FEDER-CREER marca un antes y un |
después en el trabajo de 30 asociaciones de
pacientes

» Esta escuela ha formado a mas de
500 personas a lo largo de su
trayectoria.

» En esta edicion, cerca de 40
alumnos se formaron en defensa de
derechos y la captacion de fondos.

» Mas del 65% de los alumnos
pertenecian a asociaciones de
caracter nacional, lo que permite
ampliar los conocimientos adquiridos
por toda la geografia espanola.

Formamos a 62 personas via online
» Curso online: “Formacién en habilidades para la gestion eficiente de asociaciones de
pacientes con enfermedades raras”: 41 entidades miembro (incluyendo dos de ALIBER).
» Curso online: “De la planificacion a la accion: Incidencia politica en Enfermedades Raras”:
7 entidades miembro participantes.

Participacion asociativa

Asambleas generales Analisis de Situacion de las

1 Asamblea General Ordinaria y enfermedades raras en Extremadura.

Extraordinaria y 14 Asambleas Locales. Educacion inclusiva en

» Aprobacién reformas estatutarias. enfermedades raras. ,
Atencion Temprana en Andalucia

Barometro EsCronicos-Encuesta.
Encuesta "Caracterizacion del
movimiento asociativo en
Iberoamérica" de ALIBER.

Estudio sobre los consumidores
vulnerables en el sector eléctrico.

» Aprobacion del Cédigo Etico.

Encuestas
» Estudio ENSERIo.
» Encuesta de necesidades y de

satisfaccion 2017.




[ ¥ ]
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SERVICIOS A
LAS PERSO
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PARTICIPACION DEF : INVESTIGACION
ASOCIAT DE DERECHOS VISIBILIDAD  INCLUSION YCONOCIMIENTO ~ SOSTENIBILIDAD

Servicios para la sociedad

Son las actividades dirigidas a la sociedad que buscan un cambio social. Para ello trabajamos
con los diferentes agentes de cambio: gobierno, medios de comunicacion, comunidad educativa y

cientifica.

Incidencia politica y Campanas de Canales de
movilizacion social sensibilizacion comunicacion 2.0.

Actividades de - Investigacion y
divulgacion el conocimiento
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NOLA DE ENFERMEDADES RARAS

La defensa de los derechos de las personas con
enfermedades raras se ejercita poniéndolos sobre la
mesa; es decir, dando a conocer la realidad de las
personas que conviven con una enfermedad poco
frecuente; legitimando a los protagonistas vy
trabajando conjuntamente con los distintos agentes
implicados.

Desde FEDER trabajamos desde una dimension
nacional, haciendo un especial hincapié en la realidad
diversa de las autonomias que conforman el ambito
estatal. Pero cada vez mas, nuestra proyeccion
también alcanza la esfera internacional, colaborando
con alianzas como EURORDIS, ALIBER y la RDI.

NUESTRAS PRIORIDADES EN 2017

Impulsar la implementacion de la Estrategia
en Enfermedades Raras del Sistema Nacional

Garantizar la sostenibilidad del Registro
Nacional de ER.

de Salud.

Promover la Formacion e Informacion en ER.

Impulsar la investigacion en Enfermedades
Raras.

Fortalecer la designacion de los Centros,
Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) y

Comunidades Autonomas.

Conseguir un acceso rapido y equitativo al
diagnéstico y tratamiento en las distintas

su participacion en las Redes Europeas de
Referencia (ERNS).

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

Fortalecer los servicios sociales, especialmente los relacionados con la atencion a la

discapacidad y a la dependencia

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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FEDER INSTA A QUE LA INVESTIGACION EN ER SEA CONSIDERADA UNA ACTIVIDAD
PRIORITARIA DE MECENAZGO DENTRO DE LA LEY DE PRESUPUESTOS GENERALES DEL
ESTADO

La Federacion Espanola de Enfermedades
Raras (FEDER) y su Fundacion hacen un
llamamiento para generar una accién
colaborativa donde confluyan todos los
agentes implicados y a través de la cual se
impulsen medidas que incentiven el
conocimiento cientifico en estas patologias

FEDER y su Fundacién lanzaron este
mensaje a nivel nacional en el marco del Dia

Mundial de las enfermedades raras que se
celebro el 28 de febrero y que lleva por lema
“La investigacion es nuestra esperanza”

La investigacion en enfermedades raras
aumenta la capacidad del sistema de dar
respuesta a las necesidades mas urgentes
de las familias como el acceso a un
diagnostico precoz y posteriormente a
tratamientos y terapias adecuadas.

LA MINISTRA DE SANIDAD,

EL INSTITUTO DE SALUD CARLOS Il

El objetivo, presentado durante el Acto Oficial por el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras que
celebramos en Madrid, sera favorecer el impulso de
la investigacion en enfermedades poco frecuentes.

DOLORS
MONSERRAT, ANUNCIA UN CONVENIO DE
COLABORACION ENTRE NUESTRA FEDERACION Y

a

é‘ﬂ Fundacion fed,e_r
l.f Enfermed e 85
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MAS DE 70 AGENTES, 20 PROPUESTAS Y 1 ‘
INFORME: CONCLUSIONES DE EUROPLAN  feder’  ppmme y T |

La investigacion es la Unica opcion para dar f

respuesta a los problemas mas urgentes de las f EUROPLAN j
familias: el acceso a diagnéstico y tratamiento. f PR s K P iy

Ambos servicios, se prestan en Espana a través de

los CSUR.

Precisamente por eso, estas areas fueron las
protagonistas de la lll Conferencia EUROPLAN.

» Se extraen 20 propuestas a través de los grupos
de trabajo de esta conferencia, que se centrd en 3
areas prioritarias: acceso a diagnéstico vy
tratgmlent(?, mves_tlgamon y atencion sanitaria PHETOTNNos para Impulsar |
nacional e internacional. ! - -""""“V'dﬂe!asrersonascon

‘ ENFERMEDADES Poco ‘
» Estas recomendaciones el resultado del consenso - FRECUENTES

entre todos mas de 70 agentes implicados en la = ™ Shire
lucha contra las ER; entre ellos, representantes de

15 Comunidades Auténomas.

» Pese a la heterogeneidad de estas conclusiones, todos los grupos comparten una necesidad:
la de cubrir los objetivos contemplados en la Estrategia a través de la creacion de una
estructura especifica que garantice su evaluacion y su cumplimiento.

» Una propuesta que es, ademas, una reivindicacion historica de nuestra Federacion.

» Hacia 8 anos que se aprobo la Estrategia y 3 desde la ultima vez que se convoc6 al Comité de

Seguimiento.
» Espana fue uno de los 23 paises que llevan a cabo la tercera edicion del proyecto EUROPLAN.

EUROPLAN IMPULSA LA REACTIVACION
DE LA ESTRATEGIA NACIONAL E INTEGRA
EN ELLA LOS NUEVAS INDICADORES

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e lgualdad se compromete a integrar las
propuestas de la lll Conferencia EUROPLAN
dentro del Comité de Seguimiento de la
Estrategia Nacional de Enfermedades
Raras, que se reactivara en 2018.
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ESPANA TRABAJARA EN RED CON EUROPA EN 17 GRUPOS DE PATOLOGIAS

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad publica en 2017 informacion
actualizada sobre el estado de situacion de
las Redes Europeas de Referencia (ERNSs):
Espana participara en 17 de las 24 recién
conformadas a través de 42 CSUR.

Participamos asi de un mecanismo propuesto
por la Unién Europea para mejorar el acceso
al diagnéstico, al tratamiento y a la asistencia
sanitaria de aquellos pacientes con
enfermedades que, como las poco frecuentes,
requieren una alta concentracion de recursos
y conocimientos especializados.

En este ano, se designan ademas 28 nuevos CSUR.

Europeas de
e Referencia

Mt b ook b el Gl
Loy

»> FEDER PRESENTA EN EL MSSSI LAS EXPECTATIVAS DE LOS PACIENTES CON ENFERMEDADES

RARAS ANTE EL PROYECTO DE LAS ERNS

En el marco de la misma ha trasladado las
expectativas de los pacientes entorno a las
ENRs. Entre ellas, destacd el poder acceder
a recursos disponibles en cualquier pais de
la UE, garantizar que se comparten el
conocimiento y los recursos, acceder a

cualquier prueba de diagnéstico disponible
en Europa, acceder a medicamentos no
comercializados en Espana, unificar
informacion, incrementar la muestra vy
promocionar el viaje del conocimiento en
lugar de la persona.

» FEDER LIDERARA LA VISIBILIDAD DE LAS REDES EUROPEAS DE REFERENCIA

Nuestra Federacion lidera la visibilidad de la campana impulsada desde la Comision Europea
para dar difusion en Espana a las Redes Europeas de Referencia. A través de la misma,
ampliaremos la difusion en castellano de todos los contenidos y materiales divulgativos del
proyecto, sirviendo de puente entre Europa y Espana.

EL CONSEJO INTERTERRITORIAL PONE EN MARCHA EL PLAN PARA EL DIAGNGSTICO
GENETICO EN ER

Interterritorial del Sistema
(CISNS) aprobo la

Servicios Sociales e Igualdad habia
anunciado en 2015 en el marco del VI

El Consejo
de Salud

Nacional

dotacion de 800.000 euros para poner en
marcha el Plan Piloto para la mejora del
diagnostico genético en ER. Se trata de una

medida que el Ministerio de Sanidad,

Congreso Nacional de ER y en un ano en el
que situamos el acceso a diagnostico como
una prioridad de la mano de nuestra
campana ‘Hay un gesto que lo cambia todo’.
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FEDER REPRESENTARA A LOS PACIENTES DENTRO DEL GRUPO DE TRABAJO PARA
ABORDAR EL ALTO IMPACTO SANITARIO Y ECONOMICO DEL TRATAMIENTO EN ER

A través del grupo de trabajo aprobado, el
MSSSI explica que tendra como principal
objetivo establecer un modelo de abordaje
global de todos estos farmacos que permita
realizar estudios terapéuticos sobre
resultados en salud.

A este respecto, desde FEDER abogamos por
incluir en el mismo la perspectiva de los
pacientes como expertos por necesidad ante
la situacion de convivir con una ER y como

los interés legitimo que ha de protegerse.

Hacia un cambio normativo que
transforme el abordaje social de las ER

» Real Decreto 1148/2011, de
prestacion por hijo a cargo con
enfermedad grave.

» RD 1851/2009, por el que se
desarrolla el articulo relativo a la
anticipacion de la jubilacion de los
trabajadores con discapacidad en

grado igual o superior al 45 por
ciento

F140 % de los pacientes
con enfermedades raras no

Las autonomias iImpulsan

cuentan con tratamiento

Por ello, a lo largo de es-

i d|agno|s;‘:\>?j: 2 te 2017, Feder ha destacado
hay valqrac | la necesidad de im]_-mls_nr <|
la magn]tut! dela » tuar la investigacion cncntl—.
patologia ni ayudas fica en enfermedades raras.

como una actividad priori-
taria de mecenazgo dentro
de la Ley de Presupuestos
Generales del Estado.
De hecho, ha wuelto a
icionar esta propues-
zﬁm la agenda piblica ¥

Madrid. E 40 % de los pa
clentes con enfermeda-
des raras no cuentan con
un tratamiento o, si lo tie-
nen, no les funciona, sc-
#iin se puso de manifiesto

MADRID —
JOSE A, PLAZA a' "3

2or Feder,

4 la aplica
ordaje de las

fiadi i chedaial oy

La Conferencia Europlan, ¥
organizada por 1a Federa :
cién Espaiiola de Enferme.
dades Raras (Feder) para

la Copferencia Eur

durante la 11 Conferencia
FEuroplan, organizada por
la Federacion Espaifiola <.h-
Enfermedades Raras (Fe-
der), con cl apoyo del Mi-
nisterio de Sanidad, el de
Educacion, Cultura ¥ l:c-
rte y ¢l de Economia, in-
z:sm; y Competitividad, ¥
de la compaiiia Shire.
~sin diagnostico no hay
tratamiento, pero tampoco
valoracién de la magnitud
de la patologia ni acceso a
ayudas para la familia. Y €5
que, en ¢l caso de las enfer-
medades raras, esta reali-
dad sc ve agravada por cl
hecho de que, entre 1a apa-
ricién de los primeros sin-
tomas hasta la consecucion
de un diagndstico trans-
«curre una media de cinco
aiios”, detallo el pn:s;ndcnlc
de Feder. Juan Carrién

politica aprovechando la
transversalidad de Eruo-
plan para poner sobre la
mesa las ventajas de la in-
vestigacién - en enferme-
dades raras. A través de la
misma, se podrian identifi-
car nuevos procedimicntos:
de diagndstico para fomen-
tar la obtencién del mismo:
s la deteccion precoz, pere:
también aumentaria €l de-
sarrollo de nuevas dianas.
terapéuticas para el impul-
so de tratamicntos y tera-
pias innovadoras, ya que
“tan s6lo” el 2% cuentan con
medicamentos autorizados.
Ademis, “la oferta de ser-
vicios sanitarios nacionales.
varia signiﬁcalivnmcnlg.
en términos de dispunibily
dad, dentro de nuestro pais
y de la propia UE", analizo:
Carrién. EP.

analizar la aplicacion nacio-
nal de las recomendaciones
de la Comision Europea en
Patologias raras, contara
510 afio en su tercera odj-
C10n con un nuevo impulso

ti_gbidu a la mayor implica
cion de las comunidades
autonomas; 14 region
han unido este :% a F:Z::
¥ @ los Ministerios de Sanj
dad y Educacion en la cita.
Esta semana se ha cele
bvrado la reunion del Comj.
té Motor de Europlan, que
de_bn decidir qué temas ¥
Prioridades se trataran afi-
nal '.ic afio en Ja 111 Confe-
Fencia, cuyos resultados, se-
gun han dicho a DM fuentes
de Feder, deberian conocer-
s€ hacia el mes de noviem
bre.
Las reuniones Europlan
S€ organizan en todos los

Juan Carrién, presidente de Feder

estados miembro, yen Es-
Pana estan impulsadas por
Feder con la colaboracion
del laboratorio Shire. Tras Ia
reunién del Comiré Motor,
8¢ abre un periodo de angli-
sis delas mayores necesjda
des, que serdn tratadas enel

congreso a final de asp,
Brupos de trabajo ge-
r:umdos tras la munié);)gcl
Grupo Motor elaborarén un
esu_@n de situacion de las
politicas en enfermedades
raras en Espafia péra, pos-

op

proximos retos a los que
¢ que
’ debe hacer frente |a imple-

mentacion de las recomen

La Feder,

' daciones Buropeas’, concre-

Juan Carrion, presidente de
la federacion, valora asg las
novedades: “Se trata de un
logro que destaca frente a
los comités que desarrolla-
ron !:Zu_mpla.nl vy dondela
participacion de las comuy
ml?ades fue reducida. Log
Ob'J(zlAl\'Os ¢n esta tercera
edicién san Barantizar la re-
presentacion de todas Jag
autonomias”

l ESTUDIAR LoS csun

Cla_m(mc:ue que la implj
“aclon autondrmica es de -
pecial importancia "ya que
en el Europlan de este afio
se abordaran temas como
los centros ¥ servicios de re-

ferencia (CSUR) ¥ el acceso
a tratamientos, que son rps.
pou.sabilided de las regio-
nes”, Feder ha insistido en

que los problemas de gege-

so afectan especialmente 3

teriormente, “definir Jog los férmacos huérfanos
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ANDALUCIA CREA UNA COMISION DE APOYO PARA DAR CONTINUIDAD AL PLAN DE ATENCION A ‘

PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS

Impulsada en 2017, esta comision relne a
Administracion, profesionales sanitarios y
pacientes, representados por nuestra
Federacion. A través del mismo, se busca
dar continuidad al PAPER, la estrategia
autonomica enmarcada entre 2008 y 2012.

Nuestra prioridad, es actualizarlo vy
adecuarlo a las necesidades de las
500.000 que, se estima, conviven con una
enfermedad poco frecuente en Andalucia.
Para ello, el punto de partida se centra en el
abordaje de los casos sin diagnaéstico.

INSTAMOS AL PARLAMENTO ANDALUZ A
INCLUIR GARANTIAS PARA LA COORDINACION
SOCIOSANITARIA

En 2017 comparecemos en el Parlamento
de Andalucia en dos ocasiones:

» La primera de ellas, con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras.

» La segunda, para solicitar garantias en
la coordinacion efectiva entre los
servicios sociales y sanitarios dentro del
Proyecto de Ley de Garantias vy
Sostenibilidad del Sistema Sanitario

Publico.

INSTAMOS A IMPULSAR UN PROTOCOLO DE
ATENCION A LA INFANCIA CON ER COORDINADO
ENTRE SANIDAD, EDUCACION Y POLITICAS SOCIALES

A lo largo de este ultimo ano, hemos instado a la
administracion y a los grupos parlamentarios a
crear un Protocolo de Atencion a la infancia con ER
a nivel autonémico que integre el trabajo de las
Consejerias de Educacion, Sanidad e Igualdad vy

Politicas Sociales.

IGUALDAD Y POLITICAS SOCIALES SE
COMPROMETE A ELABORAR UNA GUIA QUE
AUNE CRITERIOS DE VALORACION DE
DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

Con esta iniciativa, Andalucia sigue el
ejemplo de las dos ediciones editadas en
la Comunidad de Madrid y la Region de
Murcia.

Para completar este objetivo, se trabajara
también en formar a los profesionales
valoradores, reorganizando los recursos
con el fin de ponerlos a disposicion de

todos los especialistas.
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INSTAMOS A LA CONSEJERIA DE SANIDAD
ARAGONESA A IMPULSAR EL PLAN
ESTRATEGICO QUE LAS  CORTES
AUTONOMICAS APROBARON EN 2016

Ya en abril de 2016 planteamos la
necesidad de implementar protocolos,
ordenes y decretos autonémicos recogidos
en un plan estratégico en Aragon, donde
se estima que alrededor de 90.000
personas conviven con una enfermedad
rara.

Como respuesta a nuestras demandas, las Cortes aragonesas se hicieron eco de esta prioridad y
aprobaron un texto final que senala, literalmente, que el objetivo de esta iniciativa es «desarrollar
e implementar un plan estratégico para las ER en Aragon y dotarlo de los recursos necesarios
para fomentar la investigacion, acelerar el proceso de diagnostico, garantizar el acceso a los
recursos existentes en nuestra comunidad autébnoma y, en su caso, potenciar las derivaciones
necesarias a CC.AA».

PRESENTAMOS A LA CONSEJERIA DE SANIDAD LA NECESIDAD DE IMPULSAR UN PLAN INTEGRAL DE
ER EN CANTABRIA

Para dar respuesta a las necesidades de las
40.000 personas que, se estima, conviven
con una ER en Cantabria, tomamos como
referencia la Estrategia impulsada en Madrid
que integra 8 lineas estratégicas.

En ellas se incide en la mejora de la
prevencion de estas enfermedades a través
de su diagnéstico precoz, asi como la
facilidad de acceso a las terapias y a los
recursos sociosanitarios disponibles.

CATALUNA DESIGNA SU PRIMERA RED DE UNIDADES DE EXPERIENCIA CLiNICA (XUEC) DE ATENCION
A ENFERMEDADES RARAS EN CATALUNA

Estas redes nacen en Cataluna para garantizar la gestion eficaz de los recursos dentro del
sistema de salud catalan y sumar conocimiento experto. La primera de ellas atiende a las
enfermedades cognitivoconductuales de base genética en la edad pediatrica a través de una
estrategia terapéutica y el seguimiento de los pacientes mediante la figura del gestor de casos.
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ABOGAMOS POR AGILIZAR LA DESIGNACION DE NUEVAS XUEC

Asi lo trasladamos a través de la
comparecencia que desarrollamos ante el
Parlamento de la Cataluna durante Ila
Comision de Sanidad.

A este respecto, senalamos que ahora que se
ha iniciado este proceso, es importante que
continuemos trabajando en esta linea,
designando nuevas redes y permitiendo que el
maximo numero de enfermedades raras
tengan asignadas unidades de experiencia y
que estén cubiertas en el sistema sanitario
catalan.

Con ello, buscamos dar respuesta a las necesidades y los problemas mas urgentes de las
alrededor de 500.000 personas que conviven con alguna de estas patologias, o con sospecha de
ellas, en Cataluna.

LA CONSELLERIA DE SANIDAD UNIVERSAL Y SALUD PUBLICA CREA UNA COMISION MIXTA PARA ‘
TRABAJAR SOBRE ER JUNTO A LOS PACIENTES

Aprobado en 2016, el Decalogo autondémico
para la mejora de la atencion a personas con
Enfermedades Raras toma forma en 2017 con
la creacion de wuna Comision Mixta de
seguimiento en la que los pacientes estan
representados a través de nuestra Federacion
y que nos esta permitiendo trabajar mano a
mano con las Conselleria de Sanidad, haciendo
extensible este trabajo a las areas de Igualdad

y Politicas Inclusivas y Educacion.

INSTAMOS A CREAR UNA GUIA DE VALORACION DE LA DISCAPACIDAD EN ENFERMEDADES RARAS

Asi lo hemos trasladado a la Subdireccion General de Personas con Diversidad Funcional de la
Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas. Con ello, buscamos ademas mejorar la formacion
dentro de las comisiones que valoran la discapacidad en materia de enfermedades raras,
patologias que afectan a 172.000 personas, segun datos del Decalogo autonémico.

En el marco de esta reunién, presentamos también nuestras propuestas en materia de
dependencia ante la publicacion del Decreto por el que se reconoce el grado de dependencia a
las personas y el acceso al sistema publico de servicios y prestaciones econémicas. Actualizado a
mediados de 2017, integra a los servicios municipales dentro de los servicios sociales generales
a fin de descentralizar y agilizar el proceso.
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EXTREMADURA ACTUALIZARA SU PLAN INTEGRAL
DEEREN2018

José Maria Vergeles, Consejero de Sanidad y
Politicas Sociales de Extremadura, anuncio
durante la rueda de prensa de inauguracion de
nuestra sede la actualizacion del Plan Integral de
Enfermedades Raras que espera que comience
en 2018. La primera edicion del plan estuvo
vigente hasta 2014 y ha sido, desde entonces,
una de las prioridades de la Delegacion, como
respuesta a las necesidades de las mas de

21.000 personas que conviven con alguna de
estas patologias, segun el registro autonémico.

Junto a esta noticia también ha anunciado la CREACION DE UNA CONSULTA SOBRE
ENFERMEDADES RARAS EN MEDICINA INTERNA EN CACERES, siguiendo el ejemplo de la que ya
existe en el Hospital Infanta Cristina de Badajoz.

LA JUNTA ESTABLECE 3 OBJETIVOS CON LA INVESTIGACION DE LAS ER

Durante la inauguracion de la IX Jornada
Extremena de Enfermedades Raras, el
Consejero de Sanidad y Politicas Sociales
anuncié 3 compromisos que la Junta ha

hasta el momento no hay ninguno adherido
en la comunidad.

El segundo de ellos esta relacionado con la

adquirido con la investigacion en ER:

El primero de ellos pasa por integrar los
proyectos de investigacion en estas
patologias que se estan desarrollando en
Extremadura dentro del MAPER, el Mapa de
Proyectos de Enfermedades Raras en
Espana impulsado desde el CIBERER, ya que

industria. El Consejero se ha comprometido a
trabajar con todos los laboratorios
farmacéuticos y a potenciar la investigacion
con ensayos clinicos dependientes de la
misma. Por ultimo, Extremadura también
trabajara en la investigacion independiente a
través de formulas de mecenazgo y fondos
propios.

GALICIA CONTARA CON UN REGISTRO DE PACIENTES CON ENFERMEDADES RARAS

En 2017 se crea el registro de pacientes con enfermedades raras en la comunidad auténoma de
Galicia (Rerga) ya que, hasta la fecha, se estima que mas de 190.000 personas conviven con
alguna de estas patologias en la comunidad. El Rerga incluira todos aquellos casos de personas
con enfermedades poco frecuentes y su finalidad sera tener informacion epidemiolégica sobre
estas patologias y poder hacer una radiografia de su prevalencia en Galicia.
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INSTAMOS AL DESARROLLO DEL PLAN INTEGRAL DE ER EN
CANARIAS

Asi lo hemos trasladado durante todo 2017 en reuniones
con las Consejerias de Sanidad y la de Empleo, Politicas
Sociales y Vivienda.

A través de este plan, que daria respuesta a mas de
140.000 personas, se marcaria una hoja de ruta para
mejorar la capacidad de respuesta del sistema canario a
las necesidades de nuestras familias. Respuesta que
requiere una atencion integral por parte de todos los
agentes implicados: administracion, profesionales y expertos y pacientes.

FIRMAMOS UN CONVENIO HISTORICO CON LAS 3 DIRECCIONES GENERALES DE LA CONSEJERIA DE
POLITICAS SOCIALES Y FAMILIA DE MADRID

Si bien ambas trabajamos juntas desde hace 6
anos, hasta la fecha el acuerdo existente solo
contemplaba una de las Direcciones Generales
de la Consejeria: dependencia. Ahora, tras la
firma se han incluido discapacidad y familia.
Como resultado, el convenio tiene como fin
formalizar la sinergia que nos une asi como
definir las lineas de accion estratégica a
desarrollar en las tres areas.

Nuestro objetivo ahora es sistematizar la coordinacion asi como definir los procesos vy
procedimientos de cada una de las lineas de accion compartidas. De esta forma, buscamos
elaborar lineas de accion estratégicas que establezcan actuaciones concretas y definidas para
dar respuesta a las necesidades de las mas de 400.000 personas que conviven con una ER en la
Comunidad.

» POR PRIMERA VEZ, LOS PRESUPUESTOS NOMINATIVOS DE LA CONSEJERIA DESTINAN UNA PARTIDA ESPECIFICA PARA
NUESTRO SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

Gracias a ello, hemos podido dar respuesta a mas de 610 consultas en la Comunidad de Madrid.
De todas ellas, el 41% solicitaban informacion de referencia sobre una enfermedad concreta,
mas del 20% buscaban personas con la misma patologia, y mas de un 10% necesitaban
orientacion sobre casos sin diagnéstico o acceso a tratamiento.
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»» COMPARECEMOS EN LA ASAMBLEA DE MADRID

En la Comision de Discapacidad, instamos a
formar y especializar en enfermedades poco
frecuentes a los equipos encargados de la
valoracion de la discapacidad.

En la Comision de Sanidad, abogamos por una
aplicacion efectiva del Plan de Mejora de la
Atencion Sanitaria a Personas con Enfermedades
Poco Frecuentes de la Comunidad de Madrid a
través del establecimiento de plazos e
indicadores.

PRESENTAMOS NUESTRAS PRIORIDADES A LA COMISION DE

SANIDAD DEL PSOE EN MELILLA

Presentamos nuestras principales prioridades y objetivos en
20417: impulsar la investigacion como respuesta a los problemas
mas urgentes de las familias, el acceso a diagnéstico vy

tratamiento.

CONSOLIDAMOS LA SINERGIA CON HOSPITAL DE INGESA

El trabajo conjunto con el Instituto Nacional de Gestion Sanitaria
nos permite analizar y mejorar la atencion a las 4.000 personas
que conviven con enfermedades raras en la ciudad de Melilla.

MURCIA ULTIMA SU PLAN DE ATENCION INTEGRAL

El desarrollo del mismo, que empezd en 2015,
se encuentra en 2017 en proceso de revision y
tiene como objetivo principal capaz de cubrir las
necesidades de los mas de 85.000 murcianos
qgue conviven con alguna de estas patologias.

El Plan cuenta con aportaciones de 89
expertos y en él participan, junto a la
Consejeria de Salud, las consejerias de
Familia e lgualdad de Oportunidades y de
Educacion y Universidades, ademas de las
corporaciones locales y las asociaciones de
pacientes.

Esta estrategia autonémica se desarrollara
hasta el ano 2020 e incluye mas de 180

actuaciones para mejorar la calidad de vida
de los pacientes y sus familias. Entre ellas,
prevé la creacion de una unidad
coordinadora de referencia regional, la
elaboracion de protocolos de derivacion
desde Asistencia Primaria y la elaboracion de
guias de orientacion educativa y sanitaria.
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MURCIA

HACIA UNA NUEVA GUIA DE VALORACION DE LA DISCAPACIDAD EN ER EN MURCIA

Desde FEDER también hemos trabajado con
la Consejeria de Familia e Igualdad de
Oportunidades de la Region de Murcia para
abordar la nueva edicion de la Guia de
Valoracion de la Discapacidad en ER,

De esta forma, la Region de Murcia se sitla
como la primera que contempla un total de
30 enfermedades raras a nivel nacional y se
eleva como la segunda Comunidad
Autébnoma en elaborar esta herramienta de
trabajo para los profesionales sanitarios y los

presentada en 2016.
equipos encargados de los procesos de
valoracion para aplicar el procedimiento para
el reconocimiento, declaracion y calificacion
del grado de discapacidad.

Murcia continla asi el ejemplo de la
Comunidad de Madrid, donde se editd por
primera vez en 2013 y se actualiz6 en 2015.

NAVARRA

EL PARLAMENTO DE NAVARRA ABRE SUS PUERTAS A LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS ‘

Ainhoa Aznarez, Presidenta del Parlamento de Navarra,
presidi6 una mesa de experiencias en la que
presentamos las necesidades de las personas que
conviven con estas patologias y aportamos posibles
soluciones para la mejora de esta situacion a nivel
autonoémico. Para ello, los testimonios presentaron en
qué consistia su enfermedad, sintomatologia vy
limitaciones asi como las investigaciones que desde el
tejido asociativo estan llevando a cabo.

Pais VAsco

LA SANIDAD, EDUCACION, ACCION SOCIAL Y EMPLEO DEL GOBIERNO VASCO HACEN POSIBLE ‘
NUESTRO | DESAYUNO SOCIOSANITARIO

En 2017 mantuvimos diferentes reuniones con los
Departamentos de Sanidad, Educacién, Accion Social y
Empleo del Gobierno Vasco. En ellas, abordamos las
buenas practicas que se estan llevando a cabo a nivel
autonoémico por la atencion de las 150.000 personas
que, se estima, conviven con enfermedades poco
frecuentes.

A largo de este ano, también hemos trasladado
nuestras prioridades a los Ayuntamientos de Bilbao,
Vitoria-Gasteiz y Donostia asi como a las Juntas
Generales de Araba y Bizkaia.
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PAis VASCO

LARIOJA

EL OSAKIDETZA SE COMPROMETE A CREAR INSTAMOS A INTEGRAR LAS ER EN EL PLAN
UNA UNIDAD DE REFERENCIA PARA ER ESTRATEGICO DEL GOBIERNO VASCO

Gracias al grupo de trabajo RIS3 trabajamos
para integrar las ER y su investigacion en la
hoja de ruta autonémica.

Desde FEDER abordamos también la figura
del Gestor de Casos a través de un médico
que informe al resto de especialistas.

INTEGRAMOS LAS ER EN EL PLAN DE ATENCION INTEGRAL PARA |
NINOS/AS CON NECESIDADES ESPECIALES |

En 2017 se aprueba y publica el Plan de atencion Integral para

.~ . . | e

ninos/as con necesidades especiales. Desde FEDER hemos > /
: I Proceso de Atencién |

trabajado dentro del grupo del Tercer Sector abordando el ‘, N:cﬂ?;:d’;:‘g;:;gy”

proceso de intervencion que se debe llevar a cabo para estas fr

familias. | |

Este plan, alna la intervencion desde el ambito sanitario, = ™ fauxi ,ﬁ*_‘.“;:_ /

educativo y social.

PRESENTAMOS LAS DIFICULTADES DE LAS
PERSONAS CON ER AL PARLAMENTO RIOJANO

En 2017 nos reunimos con la Presidenta del
Parlamento Riojano, Ana Lourdes Gonzalez Garcia,
para trasladar las dificultades de las alrededor de
20.000 personas que, se estima, conviven con
una enfermedad poco frecuente en La Rioja o que
aun estan en blusqueda de un diagnéstico.

NUESTRA DIRECTORA, NUEVO
MIEMBRO DE LA JD DE
EURORDIS

Elegida entre 9 candidatos, Alba
Ancochea, Directora de nuestra
Federacion y Fundacion, ha sido
elegida por el movimiento asociativo
europeo para formar parte de la
Junta Directiva de EURORDIS.
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PROPONEMOS INTEGRAR MEDIDAS DE
ATENCION Y CODIFICACION PARA LOS
CASOS SIN DIAGNOSTICO EN EUROPA

EURORDIS nos cité en Paris a su Consejo
de Alianzas Nacionales (CNA) en el que el
colectivo espanol estuvo representado por
nuestra Directora. En este marco
presentamos la necesidad de impulsar
medidas concretas de atencién para casos
sin  diagnoéstico 'y establecer una
codificacion especifica para la
identificacion de estos casos.

Este encuentro sirvio, ademas, para definir
las areas de trabajo que se impulsaran
desde la nueva Red sobre enfermedades
raras impulsada en el Parlamento Europeo
que, a través de la colaboracion
transfronteriza, busca dar respuesta a los
desafios de los mas de 30 millones de
europeos que, se estima, conviven con una
enfermedad rara.

Nos uUNIMOS A SWAN EUROPE POR
LOS CASOS SIN DIAGNOSTICO

Nos hemos adherido a SWAN Europe
(Syndromes Without a Name), creada
recientemente para defender los derechos
de los 65.000 ninos que, segln informa la
organizacion europea, nacen con una
condicion genética no diagnosticada cada
ano en todo el continente.
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ANALIZAMOS LA REALIDAD SANITARIA
DE ESPANA JUNTO A LA RDI

Participamos en la lll Reunién Anual de
la Red Internacional de Enfermedades
Raras (RDI). Desde FEDER trasladamos
la situacion de estas patologias a nivel
nacional a través de Juan Carrion,
Presidente de nuestra Federacion vy
Fundacion, y Rosa Sanchez de Vega, la
qgue fuera nuestra presidenta entre 2006
y 2010.

A través de este foro, la RDI buscaba
realizar una fotografia real de la politica
mundial relativa a ER con el objetivo de
trasladar las prioridades del colectivo
ante instituciones como la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).

@sw\u UK

syndromes withoyt a name
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

INSTAMOS AL CONSEJO DE MINISTROS DE
SANIDAD DE LA UE A ACTUALIZAR LAS
RECOMENDACIONES DE LA CE

Nuestra Federacion, a través de la
Delegacion de la EURORDIS participé en un
Consejo Informal de Ministros de Salud
celebrado en Malta, que en 2017 presidid
el Consejo de la Union Europea.

A través de este Consejo, se plantearon
tres ejes centrales:

1. Actualizar las recomendaciones orientadas a asesorar a los Estados Miembros y
a la Comision Europea sobre el abordaje de las ER.

2. Considerar las Redes Europeas de Referencia como una herramienta para las
rutas de derivacion.

3. Buscar férmulas colaborativas que permitan integrar la investigacion en
enfermedades poco frecuentes dentro de la estructura de estas redes.

SM LA REINA CONOCE LA ACTUALIDAD
DE LAS ER EN IBEROAMERICA

Su Majestad la Reina Dona Letizia
recibié en audiencia a representantes
de ALIBER y de nuestra Federacion,
para conocer la situacion actual de los
mas de 42 millones de personas que
conviven con alguna de estas
patologias en Iberoamérica.

ALIBER CITA EN BRASILATODO EL
MOVIMIENTO IBEROAMERICANO DE ER

ALIBER celebr6 su V Encuentro bajo el lema
‘Transparencia y ética en la defensa de los derechos de
las personas con ER en Rio de Janeiro, Brasil.

En esta edicion, prestamos especial atencion a la
transparencia, ética y gestion de las ER en América
Latina. Para ello, analizamos la legislacion y los modelos
gubernamentales que prestan atencion a las ER en
Iberoameérica.
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EDADES RARA

Una alianza o coalicion es una union de

organizaciones que trabajan

juntas de

manera coordinada hacia un objetivo comun.

En FEDER tenemos alianzas estratégicas, por

su vinculaciéon a

la discapacidad, Tercer

Sector o enfermedades raras.

Alianzas Internacionales

EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras)
ALIBER (Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras)

RDI (Alianza Internacional de Enfermedades Raras)

Alianzas Nacionales

Organismos publicos

MSSSI-  Ministerio de  Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad
MAEC- Ministerio de Asuntos

Exteriores y Cooperacion.

IMSERSO- Instituto de Mayores vy
Servicios Sociales

CREER- Centro de Referencia Estatal
de Atencibn a personas con
Enfermedades Raras y sus familias

Plataformas asociativas

CERMI (Comité Espanol de personas
con discapacidad)

FUNDACION ONCE

POP (Plataforma de Organizaciones
de Pacientes)

Fundacién Medicamentos Huérfanos
y ER (MEHUER)

Plataforma del Tercer Sector
COCEMFE (Confederacion Espanola
de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica)

AECC- Asociacion Espanola Contra el
Céancer.

Industria

AELMHU (Asociacion Espanola de
Laboratorios de Medicamentos
Huérfanos y Ultrahuérfanos).

ISCIII- Instituto de Salud Carlos Il

IIER- Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras

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

Agencia  Espanola de

Medicamentos y Productos Sanitarios

AMIFE (Asociacion de Medicina de la
Industria Farmacéutica).
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Consejos, colegios, asociaciones profesionales

ASEDEF- Asociacion
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

Espanola de

entidad de e )

feder

NOLA DE ENFERMEDADES RARAS

CSIC- Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas

COEM- llustre Colegio Oficial de
Odontodlogos y Estomatdlogos de la
Primera Region

APRI- Asociacion de Profesionales de
las Relaciones Institucionales
Farmacéuticos Sin Fronteras.

Consejo General de Enfermeria.

Sociedades cientificas

SEGCD- Sociedad Espanola de Genética
Clinica y Dismorfologia de la Asociacion

Espanola de Pediatria

SEMI- Sociedad Espanola de Medicina

Interna

SEMFYC-  Sociedad
Medicina de Familia y Comunitaria
SED- Sociedad Espanola del Dolor
SEMPYP-  Sociedad
Medicina Psicosomatica y Psicoterapia.

Alianzas del ambito social

Asociacion estatal de Sexualidad y
Discapacidad

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

Fundacion Aranzadi Lex Nova
Fundacién Fernando Pombo
Fundacién Inocente Inocente
Fundacién Adecco

Fundacién Hazloposible

Fundaciéon Espanola para la Ciencia y
la Tecnologia (FECYT)

Fundacion Laguna vianorte. Hospital
de cuidados paliativos.

Fundacion COFARES

Espanola de

Espanola de

@D
semFYT

Sociedad Espafiola de Medicina
de Familia y Comunitaria

Fundacién Cientifica de la Asociacion
Espanola Contra el Cancer

Iniciativas Solidarias Isekin

Fundacién Inidress, Instituto de
Innovacion 'y Desarrollo de la
Responsabilidad Social Sociosanitaria
Fundacién Barrié
Fundacion AIRE
Fundacion Inquietarte
Fundacion  Human
institute.

Real e llustre Junta de Damas de
Honor y Mérito .

Human Age
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Alianzas Auton6micas

Andalucia

Ayuntamiento de Sevilla

Consejeria de lgualdad, Salud vy
Politicas Sociales. Grupo de trabajo
Discapacidad/ Dependencia
Consejeria de Salud. Grupo de trabajo
del Plan de Atencion a Personas
Afectadas por Enfermedades Raras
de Andalucia (PAPER)
CERMI Andalucia

COF Sevilla- Colegio
Farmacéuticos de Sevilla

Oficial de

Cataluna
e CAMM- Comisiobn Asesora de
Enfermedades Minoritarias a
Cataluna
e CCPC- Consell Consultiu de Pacients a
Catalunya

FECAMM- Federacion Catalana de
Enfermedades Poco Frecuentes)

Castilla La Mancha

CERMI Castilla La Mancha

Castilla y Leén

CERMI Castillay Ledn

Comunidad Valenciana

Ayuntamiento de Paiporta
Ayuntamiento de Valencia

Alianza de Investigacion Traslacional
en ER de la Comunidad Valencia

Grupo de trabajo Protocolo de
Educacion Inclusiva

Conselleria de Sanidad
Conselleria de Educacion

Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas

CERMI Comunidad Valenciana

Ceuta

COPAO- 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 Seuvilla.
PMM- Plataforma Malalties
Minoritaries

Catsalut. Grupo de Trabajo para la
Designacion de la Unidades de
Experiencia Clinica

UB- Universidad de Barcelona

UOC- Universidad Oberta de Catalunya

FATDIS la federacion de asociaciones
de personas con discapacidad de
Castilla La Mancha.

CERMI Ceuta

Fundacion Quaes

MICOF- Muy llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Valencia
Universidad CEU-Cardenal Herrera
Universidad de Valencia (UV)
Universidad JAUME |

Universidad La Salle

Universidad Politécnica de Valencia
(UPV)

Universidad Catélica de Valencia
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Extremadura

Galicia

Ayuntamiento de Badajoz. Concejalia
de Juventud.

Consejeria de Salud y Politica Social.
Grupo de Trabajo “Expertos del Plan
de Salud de Extremadura 2013-2020
de ER”

Consejeria de Salud y Politica Social y
la Consejeria de Educacion y Cultura.
Grupo de Trabajo Protocolo Educativo
Consejo Asesor de Enfermedades
Raras en Extremadura

Consejo de Salud de Zona de Villar
del Pedroso

Consejo Regional de Pacientes en
Extremadura

Consejo Regional de Personas con
Discapacidad

Fundacion Barrié

Madrid

Consejeria de Sanidad. Plan de
mejora de la atencion sanitaria a
personas con enfermedades poco
frecuentes de la Comunidad
Autébnoma 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

Ayuntamiento de las Rozas
Ayuntamiento de Madrid

CERMI Comunidad de Madrid

Consejo Regional de Accesibilidad
Universal

Mesa de Dialogo Civil del
Sector de Extremadura

Casa de la Mujer de Badajoz
CERMI Extremadura
Plataforma Voluntariado de
Extremadura

Plataforma Tercer Sector

Fundacién Dolores Bas

Teléfono de la Esperanza Badajoz
HDS (Hermandad Donantes de
Sangre de Badajoz)

COF Badajoz- Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Badajoz
UEX-Universidad de Extremadura
Centro Universitario Santa Ana
Residencia Universitaria
Cortés

Tercer

Hernan

La Rioja

Laboratorio Rioja Salud.
UNIR- Universidad Internacional de la
Rioja (Clinicas Juridicas)

COEM- llustre Colegio Oficial de
Odontélogos y Estomatdlogos 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 Autdbnoma de Madrid
Universidad Complutense de Madrid.
Facultad de Medicina

Universidad Alcala de Henares
Universidad Pontificia Comillas
Universidad Villanueva de Madrid
(Clinicas juridicas)
Universidad Rey

Juan Carlos
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Melilla
[ ]
[ ]

Murcia

CERMI Melilla.
Grupo de trabajo Casos sin diagnostico
Unidad de docencia de atencion primaria de INGESA

Ayuntamiento de Molina (Murcia) Consejo Municipal de Salud

Ayuntamiento de Murcia. Mesa de trabajo sobre discapacidad

Consejeria de Sanidad. Grupo de Trabajo Plan Integral de Enfermedades Raras de Murcia
Consejeria de Familia e Igualdad

Grupo de trabajo para elaborar la Guia de valoracion de la discapacidad.

FFIS- Fundacion para la Formacion e Investigacion Sanitarias de la Region de Murcia
CERMI Region de Murcia

Observatorio de Exclusion Sanitaria de la Region de Murcia

Plataforma de Voluntariado de Murcia

UCAM- Universidad Catélica Murcia

UM- Universidad de Murcia

UNED Murcia

Navarra

Universidad Publica de Navarra

Pais Vasco

Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz e Consejeria de Educacion
Ayuntamiento de Bilbao e Consejeria de Empleo y Politicas
Ayto. de Donostia-San Sebastian sociales

Ayuntamiento de Amorebieta e Centro Formacion Profesional Egibide
Ayuntamiento de Durango Vitoria-Gasteiz )

Ayuntamiento de Ermua e Centro Formacion Somorrostro

Bizkaia
e Colegio de Farmacéuticos de Bizkaia
e Colegio Oficial Farmacia Alava
e Academia de las Ciencias Médicas de
Bizkaia
e Colegio de Médicos de Alava
e \Vive Biotech
Sociedad Vasca de Medicina de
Familia y Comunitaria
CIC Biogune
Colegio Askartza Claret
Universidad de Deusto
Universidad del Pais Vasco
Productura Baleuko

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
Consejeria de Salud

-Consejo Asesor de Enfermedades
Raras del Gobierno Vasco
-Grupo de trabajo RIS3
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+» Nuestro trabajo con otras plataformas

CERMI, Comité Espaiiol de Representantes de
Personas con Discapacidad

Como miembro del CERMI, nuestro objetivo es unir
fuerzas junto a otras plataformas vinculadas a la
discapacidad y representar las peculiaridades de las
enfermedades raras dentro de la discapacidad.
Estamos representados en el CERMI en los siguientes
organos y comisiones:

e Comité Ejecutivo del CERMI - Medios e Imagen Social

e Comisiones de trabajo CERMI estatal - Saludy Espacio Sociosanitario
- Accesibilidad Universal - Valoracion de Discapacidad
- Derechos Sociales
- Educacion e CERMIs autondmicos: Andalucia,
- Familias Ceuta, Comunidad Valenciana,
- Género Extremadura, Madrid, Melilla y
- Juventud y Discapacidad Murcia.

Plataforma de Organizaciones de Pacientes

La plataforma une a 27 organizaciones de pacientes Y
representa las aspiraciones de 10 millones de
pacientes. En 2017 acompanamos a la Plataforma en:

< El impulso de una PNL en el Congreso que insta
al Gobierno a acordar la participacion de los
pacientes en el SNS. e e
“ EII Congreso de Organizaciones de Pacientes.
% Firma del acuerdo de colaboraciéon entre esta organizacién y el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.
% Elimpulso del barometro EsCronicos.

COCEMFE, Confederacion Espaiiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica

Consolidamos nuestra sinergia con COCEMFE en la
firma de un convenio de colaboracion en 2017.
Juntos, nuestro objetivo es avanzar en los apoyos a
las personas con discapacidad fisica y organica y
enfermedades raras, que favorezcan su participacion
social y el ejercicio de sus derechos.
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Campanas de sensibilizacion

Dia MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

LA INVESTIGACION ES NUESTRA
ESPERANZA

La campana mas senalada de nuestro 2017 es
la que impulsamos en el marco del Dia Mundial.
Con ella, buscdbamos situar LA INVESTIGACION
EN ENFERMEDADES POCO FRECUENTES COMO
UNA PRIORIDAD social y sanitaria.

DIA MUNDIAL DE LAS
eder ENFERMEDADES RARAS

Bajo el lema ‘La investigacion es nuestra
esperanza’, hemos invitado a todo el mundo a
que se una a esta red de esperanza haciendo el
gesto de campana.

INVESTIGAEN RED POR DN - 2=

Los primeros en unirse fueron nuestros FUTURO LLENO DF ESPERANZA
EMBAJADORES SOLIDARIOS: el actor Yy director www.enfermedades-raras.org
Santiago Segura, el cantautor David de Maria, la Pl b s} DT (e =3 T v sy = Fodix DIA
. . . . - B st (e PK) B L v @isa )= (3}
actriz Eva Gonzalez y el comico José Mota. - D O @ o 0 & ¢ Gre Ow o B mm =
e 0§ (B Yy mn e [ 65 - bR —
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f
AR 0417 25 405 | f d
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28 3o tebrero. Dia Mundiel
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MAS DE 2.000 NUESTRA LUCHA, PROTAGONISTA— MAS DE 2.5k] IMPACTOS
MARQUESINAS POR TODA  DE 105 CUPONES DE LOTERIAS EN MEDIOS DE
ESPANA NACIONALES COMUNICACION

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010 48



tidad d

f I util u d publi

CELEBRAMOS NUESTRA RUEDA DE PRENSA MAS MULTITUDINARIA

Mas de 20 medios cubrieron la rueda
de prensa en la que presentamos

Memoria de Actividades 2017

nuestra campana, acompanados por
nuestro embajador David de Maria.

conoct
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fedo t
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" "FEDER
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ENFERMEDADES RARAS SE cousngsng ga'aommm E
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ACTO ORICIAL

Celebrado en el Museo del Prado y presidido por Su
Majestad la Reina Dona Letizia, en este espacio
emblematico contamos con:

» Dolors Monserrat, Ministra de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad.

» Jesls Fernandez Crespo, Director del
Instituto de Salud Carlos Ill.
» Miguel Zuzaga, Director del Museo
Nacional del Prado.
Ademas, el acto contd6 con una gran
representacion institucional del Senado,

Congreso y Comunidades Auténomas.

En este marco, la Fundacion FEDER aprovecho
para celebrar un Reconocimiento a la actividad
investigadora en Enfermedades Raras, en el que
también quiso acompanarnos nuestro embajador

Christian Galvez.

feder
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PRemios FEDER 2017

A través de estos galardones,
queremos premiar la labor que se
realiza en los distintos ambitos.

IGRACIAS POR VUESTRO

H30MOSFEDER

De esta forma, se valora especialmente
las iniciativas en donde se promueva el
trabajo en red y en donde los pacientes
tengan o hayan tenido un papel
relevante siendo parte de la iniciativa o

el proyecto galardonado.

Los premiados en 2017 han sido:

»

»

»

»

»

Premio al Embajador de las
Enfermedades Raras a Celestino
Olalla, Presidente de Otro Mundo es
Posible.

Premio a la labor periodistica en
Enfermedades Raras a la Fundacion
Inocente y a TVE por el desarrollo de
la gala Inocente Inocente 2016 para
los ninos y ninas con enfermedades
poco frecuentes.

Premio a la Responsabilidad Social
Corporativa a la Asociacion Espanola
de Laboratorios de Medicamentos
Huérfanos y Ultrahuérfanos
(AELMHU).

Premio a Toda una Vida por las

Enfermedades Raras a D. Ignacio
Abaitua.
Premio al mejor proyecto de

Formacion en Enfermedades Raras a
la Facultad de Psicologia de la
Universidad de Sevilla.

»

»

»

»

Premio a la promocion y defensa de
los derechos a la Consejeria de
Familia e Igualdad de Oportunidades
de la Region de Murcia y a la
Consejeria de Politicas Sociales y
Familia de la Comunidad de Madrid
por el desarrollo de las Guias para la
Valoraciéon de la Discapacidad en
Enfermedades Raras.

Premio a la Inclusion en
Enfermedades Raras a la Asociacion
INeDITHOS.

Premio Autondmico a la mejor
iniciativa en favor de la mejora de la
calidad de vida de las familias al
Ayuntamiento Molina de Segura.

Premio al mejor proyecto para
favorecer la investigacion a través del
Trabajo en RED a la Alianza en
Investigacion Traslacional en
Enfermedades Raras de la
Comunidad Valenciana.
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CELEBRAMOS MAs DE 200 ACTOS POR TODA LA GEOGRAFIA ESPANOLA

Acto Institucional en el Acto Institucional en el Hospital Concentracion en Santander
Parlamento de Andalucia. Sant Joan de Deu (Cataluna). por el Dia Mundial.

et

INCLIVA

tuto de Investigacign Sanitar

Il Jornadas Sociosanitarias sobre  Jornada sobre investigacién en Acto Institucional en la nueva
ER por el Dia Mundial en Hellin ER en Comunidad Valenciana. sede de FEDER Extremadura.
(Castilla La Mancha).

IX Jornada de Enfermedades Acto en el Parlamento de la Acto en la Asamblea de
Raras en Canarias Rioja. Diputados de Madrid.
(Granadilla de Abona).

Acto Institucional en Caravaca de Mesa de Experiencias en el VI Jornada cientifica sobre ER
la Cruz (Murcia). Parlamento Foral de Navarra. en Euskadi.
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NUESTRA CARRERA POR LA ESPERANZA,
NUESTRA MAYOR MOVILIZACION SOCIAL

<0
carreco por la UQ
8ESPERANZ/‘

s

ENFERMEDADES RARAS ademas de dar visibilidad
MAS DE 5.000 PERSONAS HAN PARTICIPADO

Este ano celebramos en la Casa de Campo
de Madrid la VIl Carrera por la esperanza de
las enfermedades raras enfocada en la
necesidad de impulsar la investigacion.

IMPACTO WED

34.719 sesiones mas que en 2016.

27.409 usuarios mas respecto al ano pasado.

64.037 paginas mas vistas.

66.642 visitas sélo el 28 de febrero.

50000
45000
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35000
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25000
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0 T T T
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INVESTIGACION
5.000 personas contra
las enfermedades raras

m Mis de 5.000 personas, se-
gun los organizadores, par-
ticiparon ayer en la octava
«Carrera de la Esperanza»,
organizada por la Federacion
Espafiola de Enfermedades
Raras (Feder), que pide un
impulso de la investigacion
en este campo. De esta ma-
nera termina la campafa «La
investigacioén es nuestra es-
peranza» con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras (28 de febrero), segiin
una nota informativa. | EFe

Con mas de 5.000 participantes, dicho
evento supuso el broche final a la campana.
Contamos con el atleta profesional Mark
Ujak y el presentador Quico Taronji.

IMPACTO EN RRSS

Alcanzamos a mas de 528.346 usuarios.

Generamos 1.323.199 impresiones a través
de 1.340 tweets.

Alcanzamos a de 2.227.995 personas a través
de 197 post en Facebook.

Crece nuestro impacto en
redes sociales en los
altimos 4 anos

Nuestros seguidores en

Twitter se incrementan en
mas de un 87%

En Facebook, duplicamos
nuestros seguidores
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Nuestro mensaje: en todas las CC.AA

Jornada Institucional con motivo del
Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en Asturias.

Acto organizado por la Consejeria en
el Hospital de Oviedo por el Dia
Mundial.

VI Trail Zugor Comillas organizada
por el Ayuntamiento de Comillas.

Il Gala Solidaria de Baile de Body
Dance de Enfermedades Raras.

Gala de patinaje artistico.

Partido de baloncesto Solidario
organizado por el CB Don Fadrique
Baile solidario a cargo del grupo de
baile San Ignacio de Loyola en
Madrid

Evento 8 horas nadando:
Yebeneswimmaraton.

| semana de la discapacidad y
accesibilidad universal en Ceuta.

| Triatlon solidario Concello de

Negreira.
Il Trofeo Solidarios EERR en Gimnasia
Artistica.

* | Encuentro de personas con
enfermedades raras de Canarias.
“Carrera Popular a Teror”.
| Marcha solidaria a favor de las
enfermedades raras en Ezcaray.

Vi Carrera-Caminata por las
Enfermedades Raras.
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Proyectos solidarios

Numerosas organizaciones y personas quieren colaborar con nuestra causa, divulgando
informacion, sensibilizando a la sociedad y captando fondos multiplicar nuestra ayuda.

Gotas de Esperanza con
Aquadeus

La empresa de agua mineral natural
Aquadeus lanz6 con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras una
campana solidaria a favor de FEDER con el
objetivo de colaborar en la investigacion
de las enfermedades poco frecuentes y a
través del diseno de una botella solidaria
con el lema de nuestra campana 'La
investigacion es nuestra esperanza'.

Peces solidarios

El proyecto “Peces de San Pedro Pescador.
Peces solidarios” nace en Burgos con un
claro objetivo: ayudar a quienes mas lo

necesitan de la forma mas dulce.

Panales solidarios

Nappy, portal online de productos para

bebés, colabora con nosotros y las familias

con enfermedades raras a través de la venta

de uno de sus productos estrella: los

panales.
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Desafio KA

La asociacion Korrontearen Alde (KA)
impulsa un proyecto solidario y deportivo
para apoyar la investigacion de las EPF bajo
el lema “Cruzando la costa Vizcaina -
Apoyando a las enfermedades raras”.

www.OI A PP es
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El papel de esperanza

La Asociacion Sota 10 lanza un proyecto gira
entorno a una pregunta clave: ¢qué tenemos
todos para seguir ayudando cada dia sin
renunciar a nada? La respuesta es EL
PAPEL.

www.sotal0.org

Euroauto Motor

Euroauto Motor Service, ha puesto en
marcha un proyecto social y solidario a favor
de las familias con EPF a través de la venta
de los productos o de las reparaciones que
el concesionario lleve a cabo en sus
instalaciones.

TU TALLER DE CONFIANZA

G0 HOTOR |

www.euroautomotor.es

LIBROS LLENOS DE SOLIDARIDAD

Tomi
Marqués

ASI CAYO

I'XABER SAEDA

bt

plumadecr stal @

Z_aS fza«aex{o,/m>
Je TOM[

[ feder |

riovean ALY CAPLCE (L FERY o RNRELRZINSE

PACO SANZ

por alejandro ruiz

Alforismos sobre
diversidad funcional

Jose Maria Olayo

Mas entidades implicadas:

Financer.com

Voggin Shop.

Mudanzas Guirao.
Asociacion Mundo Joven.
Fundacion Universidad
Auténoma de Madrid.
Tale by tyale.

Optica Veneta.
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Inclusion

La inclusion es necesaria para poder
alcanzar un mundo en el que tengan cabida
todas las personas, independientemente de
sus caracteristicas.

Queremos que la sociedad perciba a las
personas con enfermedades poco
frecuentes, como personas que tienen mas
puntos de similitud que de diferencia con los

Las ER van al cole con Federito

| Es el primer proyecto educativo que

acerca las enfermedades raras a la |

- comunidad educativa, favoreciendo la
| promocion de la imagen positiva de estos
| menores.

Destinado a alumnado de ultimo nivel de

Educacion Infantil, 1° y 2° de Educacion *%

| Primaria.

En 2017, logramos:

53

A

10.364 alumnos sensibilizados.
77 centros educativos
participantes.

» 33 centros con alumnos

con ER.

416 tutores sensibilizados.
82 voluntarios implicados.
12 CCAA participantes.

X/
X4

L)

*
X4

L)

K/
X4

L)

*
X4

L)

demas, que pueden desarrollar 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
respondemos a la falta de informacion y
desconocimiento que existe entre los
menores, familias y profesionales.

12000
10000

Crecimiento experimentado
8000 m 2015 B

en el nimero de alumnos
6000 2016 sensibilizados en los 3

m 2017 ultimos afos.
4000
2000
0

2015 2016 2017
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Asume un reto poco frecuente

QUIQUE
Proyecto educativo de sensibilizacion ; LAUR x| EGRUNGE
que busca dar a conocer las EPF e
involucra tanto al alumnado como al i
profesorado en un proyecto solidario, MONICA
aprendiendo la importancia de cada LA POPVLAS
contribucién individual y aumentando
con ello su sentimiento de autoeficacia.

ADRIAN
1. FUTBOLISTA
KB

Destinado a Ultimos niveles de
Educacion Primaria (5° y 6°), Educacion

Secundaria Obligatoria y Bachillerato. ‘ ’
En 2017, logramos: THE WEIRDOS’ ANUNCIA GIRA POR TODA
ESPANA

» 10.065 alumnos sensibilizados.

> (60 e Gl e Laura es una empollona; Quique, el mas
participantes. P ’ que,

369 tutores sensibilizados. rockero; Raul vive enamorado; Adrian adora
12 CCAA participantes. el futbol, y Monica, es la mas popular de
todos. ¢Que qué tienen en comudn todos
ellos? Su interés por la musica, que les une
en ‘The Weirdos'.

¢Qué les diferencia? Esta es la pregunta a la
que busca dar respuesta este que busca dar
un nuevo giro al proyecto ‘Asume un reto
poco frecuente’.

La inquietud artistica de ‘The Weirdos' ha
tomado forma gracias a Pignoise, quien ha
elaborado la banda sonora. Con estos
ingredientes, se busca concienciar a los mas
jovenes sobre la problematica que enfrentan
quienes, con su edad, conviven con una EPF.

Alumnos sensibilizados

Proyecto AcogER - Apoya a menores con ER
que estan siendo atendidos por el Sistema de
Proteccion a la Infancia y a sus profesionales.

¢+ Colaboracion con 14 centros de
proteccion de C. Madrid, Murcia y Ceuta

% 1 acogimiento familiar en varios
periodos del ano.

% 7 acciones formativas y de

sensibilizacién.
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NUESTRO IV CONGRESO EDUCATIVO
SOBRE EPF RECOGE CASI 50 BUENAS
PRACTICAS

El IV Congreso Educativo Internacional sobre
Enfermedades Raras “Construyendo redes,
consolidando proyectos hacia una sociedad
inclusiva”, se celebr6 el pasado 27 de Abril
de 2017, en la Universidad CEU Cardenal
Herrera, en Alfara del Patriarca (Valencia).

La principal novedad de esta edicion reside
en que el alumnado ha sido el verdadero
protagonista. Los propios ninos, ninas y
jovenes, han hecho visibles, iniciativas vy
experiencias de su dia a dia en los centros
educativos.

En el acto de inauguracion institucional, se
contd con la presencia de S.M. La Reina
Dona Letizia y con representantes de otras
instituciones: Delegado del Gobierno en la
Comunidad Valenciana, Secretario de Estado

entidad de o ()
f I utilidad publica
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERN ARA

DADES RARA

Servicios Sociales e lIgualdad, Alcalde de
Alfara del Patriarca, Presidente de FEDER,
S.M. la Reina, Gran Canciller de la CEU-UCH,
Consellera de Sanidad Universal y Salud
Plablica de la Generalitat de Comunidad
Valenciana, Rectora la CEU-UCH y Delegado
FEDER C. Valenciana.

En total acudieron al Congreso 327
asistentes, representantes de toda Ia
comunidad educativa.
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CION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Investigacion y conocimiento

ULTIMAMOS LA ACTUALIZACION DEL ESTUDIO
ENSERIO, ESTUDIO PIONERO EN ESPANA

El Estudio sobre Necesidades Socio-Sanitarias de las

personas con Enfermedades Raras en Espana, elaborado
por primera vez en 2009, recoge un analisis
sociodemografico de la poblacion con ER a nivel estatal, que
incluye un estudio sobre necesidades de apoyo, inclusion
social y laboral y percepcion de las personas afectadas
sobre su situacion. .

N
I@ecesidades
e ersonas con
Rags =
>,

En 2017, en coordinacion directa con el Centro de
Referencia Nacional de Atenciobn a Personas con
Enfermedades Raras (CREER), desarrollamos la fase de
explotacion de datos y avance de los primeros resultados de
cara a la actualizacion del Estudio.

Objetivos:

Conocer la situacion sanitaria de las » Conocer los recursos, servicios y apoyos de
personas con enfermedades raras en los que hace uso este colectivo y los que
Espana. necesitan.

Analizar las necesidades sociales Identificar los aspectos que facilitan la
(laborales, educativas, econémicas y inclusion social de las personas con EPF,
socioafectivas) de las personas con asi como aquellos otros que conforman
enfermedades raras y sus familias. barreras para esa inclusion.

Estudiamos la situacion general del colectivo:

feder’

1. Estado de situacion del movimiento

asociativo de ER en Espana.

2. Actualizacion del Mapa de Politicas Socio-
sanitarias.

3. Estado de situacion de la investigacion en ER

en Espana.

4. Situacion socio-sanitaria y educativa de

menores con EPF.

5. Actualizacion del mapa de politicas socio-sanitarias.

A
E

RIOSOBRE
DES
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INFORMES ESPECIFICOS por grupos de
patologias:

Se han elaborado 3 informes con
aproximacion por grupo de patologias.

1. Informe de patologias nerviosas y
sensoriales.

2. Informe de
endocrinas e inmunes.

3. Informe de anomalias congénitas.

metabdlicas,

feder

ENCUESTAS INTERNACIONALES difundidas a
través de la pagina web de FEDER: En 2017
se ha desarrollado dos encuestas:

1. Encuesta sobre el impacto de las ER
en la vida diaria

2. Acceso al tratamiento, la desigualdad
en atencion para pacientes europeos

de ER.

Fundacmn feder

para

investigacion de

Enfermedades Raras

Nuestra Fundacion nace para promover la investigacion en Enfermedades Raras, favoreciendo la
viabilidad y sostenibilidad de proyectos de investigacion. ;Como?

» Através de la sensibilizacion, formacién e informacion.
» Mediante la promocion de la investigacion en enfermedades raras.
» Apoyando proyectos de investigacion de nuestras asociaciones.

CHRISTIAN GALVEZ, COMPROMETIDO CON LA INVESTIGACION DE LAS ER

La entrega de Reconocimientos a la
Investigacion que tuvo lugar
seguidamente a nuestro Acto Oficial del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras

cont6 con el presentador como
embajador de la causa quien quiso
trasladar su compromiso y apoyo a las
personas y familias alli representadas y
a todo el colectivo de afectados en

Espana.
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MEDADES RAF

NUESTRA CONVOCATORIA DE AYUDAS A LA INVESTIGACION CRECE ANO TRAS ANO

Dotacion: 12.000,00€ Dotacion: 16.000,00€ Dotacion: 30.000,00€

Objeto: investigacion
basica

Objeto: investigacion basicay traslacional

Comité Evaluador: N N
externo Comité Evaluador: ANEP Comité Evaluador: AEI

| Convocatoria 2015 [l Convocatoria 2016 [l Convocatoria 2017

1. "Contribucion de las alteraciones
Il Convocatoria de Ayuda a la epigenéticas al Sindrome de Wolf-Hirschhorn”

|NVEST|GAC|6N DE presentado por la Fundaciéon Sindrome Wolf
ENFERMEDADES RARAS Hirschhorn.

2. “Impacto de la neuroinflamacion y la
_‘ ’ Gliosis en las Sinapsis y Circuitos Cerebrales
la ' en un Modelo del Sindrome de Dravet’
INVESTIGACION L (@) presentado por la Asociacion de voluntarios en

es nuestra esperanza /AN RSEE favor del sindrome de Dravet “ApoyoDravet”.

3. "Caracterizacion genética de la Aniridia
en Espana mediante estudios genémicos y
experimentales” presentado por la Asociacion
Espanola de Aniridia.

Nuestra apuesta por la investigacion | 120000
se incrementa cada ano, ampliando

100000
exponencialmente la dotacion de las /
convocatorias con las miras puestas | soooo
en 2018, momento en que /
destinaremos 100.000 euros. Boce /

. . . ~ 40000
Esto significa que en s6lo un ano,
duplicaremos el total de las ayudas | zoooo
que hasta el momento hemos
destinado a la investigacion. 2015 5016 5017 2018
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Nuevo microsite
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Impulsamos un nuevo microsite para sensibilizar sobre la importancia e
implicacion de la investigacion en ER a la sociedad a través de la

informacion.

p® la vor de mas de 3 millones de personas en
Espana

FEDER Investigacion

e i i e i e o Com o e e\ ma m A
ES y .

lll Encuentro FEDER - AEMPS

1l ENCUENTRO
AEMPS °2FEDER

FEDER vy la Agencia Espanola de
Medicamentos y Productos Sanitarios
(AEMPS) celebraron esta Jornada con el
objetivo de facilitar espacios destinados
al empoderamiento de los/as pacientes
como agentes activos/as a lo largo de
todo el proceso de la investigacion a
través de acciones formativas.

TODOS SOMOS RAROS, TODOS SOMOS
UNICOS

Se presentan los resultados del convenio
firmado el 15 de octubre del 2013 entre
el MSSSI y las entidades: FEDER,
Fundacién Isabel Gemio y Federacion
ASEM. EN 2017 se presentan los
resultados de esta iniciativa de acuerdo
con el compromiso adquirido y fruto de
los fondos recaudados gracias al proyecto
que incluyé un telemaratén en RTVE.

La recaudacion fue de mas de dos
millones de euros y ha sido destinada a la
financiacion de 15 proyectos de
investigacion en EPF con un importe de
alrededor de 100.000 euros cada uno,
asi como a ayudas otorgadas a mas de
100 entidades a través de la convocatoria
destinada al fortalecimiento asociativo.
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A DE ENFERMEDAI

Nuestra Red de Entidades Solidarias

Gracias a todos los que habéis hecho posible la esperanza de las personas con enfermedades poco
frecuentes y las que aln a dia de hoy conviven sin diagndstico. Del apoyo y del trabajo de todos depende
transformar la sociedad en la que vivimos. Gracias a todos por estar a nuestro lado.

Empresas y fundaciones
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Industria
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Plataformas asociativas

e 9,
 n A
aeCC PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
Contra el Cdncer DE PACENTES

ﬁ CeRMi

COMITE ESPAND

COCEMFE B e i

CON IISEAPACIDAD

' Fundacion
: Lovexalr

Alianzas y sinergias

O Rl s mehuer *

Oensie 1757 Fundacida Medicamentos Medrfancs v Enfarmetades Raras

Comuo G &1@;’@
o Coocs O EDEFE

coemz  ggcima

Rten Cadappo ONC On Odorndhogon v
Eomuhoiogos O & | Regon

A

MNAXARTA

Alianzas en defensa de derechos

C REMADES & C ALVO-SOTELO n fUN[),\C]O,\‘
ABOGADOS FERNANDO POMBO
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Medios de comunicacion

CORRESPONSABLES E= &Mediml&vml mics
M Lom

I ARESPONSADLE

GESTIONARADIO@ medlcina@ DKISS
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+ Asturias
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OVIEDO“

ATUNTANE

+» Cantabria
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++ Cataluna

| U pr— Diputacio
Departament de Salut o..é--.n'-w--m iy Barcelona

UNIVERSITAT .. .j Uoc

BA RCELONA Universitat Oberta

de Catalunya

+ Ceuta

hg*&d

.Siniii;il " H Ciudad Auténoma
" 4 de
Ceuta

Ceuta

+» Comunidad Valenciana

" o Fa oxdre
GENERAUTAT WP GINFRALIIN ¢ GENERALITAT -
:{{ VALNCIANA ~ RWAIENCANA Y VALENCIANA bl
s Pma AJUNTAMENT DF VALENCIA

:
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PRINCIPE FELIPI mlNCUVA nmm‘Fe 4 U’ﬁs’"“i%’gm
CENTRO DL INVESTIGAOION T m— Universitari IVERSIT
| Peltibomic DE VALENCIA

\J
“ I C O F H V[,\flV[ RSITAT N Universitat d"Alacant
, OEVALENCIA =" Universidad de Alicante
UNIVERSITAT
JAUME-T

& cru —

Universidad Valencia

Cardenal Herrera

— -

CASINO
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Balance Economico

Durante el ejercicio 2017 FEDER ha tenido un crecimiento con relacion al 2016, en torno a un
25%, por encima del importe previsto al inicio del ejercicio en donde se esperaba un 10%. El
incremento en sus ingresos proviene principalmente de la financiacion publica estatal.

Esta oportunidad de financiacion ha permitido beneficiar al tejido asociativo, pudiendo destinar
un mayor importe a las ayudas monetarias para la sostenibilidad de las entidades, a través de la
convocatoria del Tercer Sector; Incremento de las ayudas para la Investigacion a través de la
Fundacion FEDER; e incremento de los Fondos FEDER para el mantenimiento y funcionamiento
de las entidades. Con un importe total de 670.833,70€, 431.075€ mas que en 2016.

Asimismo, se ha producido un incremento en la inversion de los recursos en los programas de
Impulso de la investigacion (13%), Inclusion Social-Educativa (9%) Servicios a las personas (8%),
principalmente.

Desde FEDER se ha dado continuidad a los criterios de calidad, transparencia, sostenibilidad y
buen gobierno previstos en la planificacion estratégica, poniendo en valor el desarrollo de un
Proyecto Unico, la viabilidad técnica y equilibrio econémico.

Presentamos asi la cuenta de resultados con un balance y un resultado positivo de 1.139€,
destacando el cumplimiento de los compromisos adquiridos en la planificacion anual.

INGRESOS 2017 GASTOS PROGRAMAS 2017

FINANCIACION PUBLICA 1.320.911 SERVICIOS A LAS PERSONAS 536.119
F.PUBLICA ESTATAL 960.131
F.PUBLICA AUTONOMICA 261.274 PARTICIPACION ASOCIATIVA 286.461
F.PUBLICA LOCAL 99.506

DEFENSA DERECHOS 99.083
FINANCIACION PRIVADA 877.788
SUBVENCIONES Y CONVENIOS 381.684 INCLUSION SOCIAL 123.313
DONACIONES PARTICULARES Y
ENTIDADES 295.153

INVESTIGAC. Y
PATROCINADORES Y COLABORACIONES 87.521 CONOCIMIENTO 165.623
OTROS INGRESOS ACTIVIDAD PROPIA 113.430

GOBIERNO Y

SOSTENIBILIDAD 772.801
CUOTA SOCIOS 31.573

VISIBILIDAD Y CAPTACION 245.643
TOTAL INGRESOS 2017 2.230.272 |TOTAL GASTOS PROGRAMAS  2.229.133

RESULTADO EJERCICIO 2017 1.139
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Fuentes de financiacion

La mayor fuente de ingresos corresponde a la financiacion publica con un 59%, proveniente
principalmente de las subvenciones estatales. La financiaciéon privada supone un 40%, y se
destacan dentro de ésta los convenios de colaboracion y donativos privados.

La financiacion privada ha tenido como destino, principalmente, los servicios a las personas, la
Visibilidad y sensibilizacion, el movimiento asociativo. La defensa de derechos y la sostenibilidad,
siendo relevante en 2017 el incremento para el impulso a la Investigacion.
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RAF

GASTOS DE FUNCIONAMIENTO

GASTOS PROGRAMAS

ACCION SOCIAL-SERV. PERSONAS 24% 536.119
DEFENSA DERECHOS 4% 99.083
VISIBIL. Y CAPT. 11% 245.643
INCLUS. SOCIAL 6% 123.313
GESTION ASOCIATIVA 13% 286.461
GBNO.-SOSTENIBILIDAD 35% 772.891
INVEST. Y CONOC 7% 165.623

TOTAL GASTOS 2.229.133

INVEST. Y CONOC ACCION SOCIAL-

GBNO.- 7% / SERV. PERSONAS
SOSTENIBILIDAD 24%

35%

DEFENSA
DERECHOS
4%

ISIBIL. Y CAPT. 11%

INCLUS. SOCIAL 6%

GESTION
ASOCIATIVA 13%

En términos generales el 37% del presupuesto se ha destinado a los programas de atencion a las
personas y movimiento asociativo, 35% a la sostenibilidad de FEDER y sus entidades, un 21% a la
incidencia politica y social y un 7% para Impulso de la investigacion.
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FEDER

BALANCE ABREVIADO
AL CIERRE DEL EJERCICIO 2017

(Cifra en euros)

ACTIVO
A) ACTIVO NO CORRIENTE
I. Inmovilizado intangible.

lll. Inmovilizado material.

V. Inversiones en empresas y entidades del grupo y asociadas a
largo plazo

VI. Inversiones financieras a largo plazo

B) ACTIVO CORRIENTE

lll. Usuarios y otros deudores de la actividad propia

IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar

VIIl. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes.

TOTAL ACTIVO (A + B)

106.191,93

2017
73.603,95

29.475,74

-1.507,44
4.619,68

1.541.008,98

184.218,18

132.001,71

1.224.,789,09

1.647.200,91

tidad d

f d util dmpub ca

2016
74.467,81
41.689,97

28.894,35

0,00
3.883,49

1.535.923,85

187.850,17

187.454,02

1.160.619,66

1.610.391,66

PASIVO
A) PATRIMONIO NETO
A-1) Fondos propios.
lll. Excedentes de ejercicios anteriores

IV. Excedentes del ejercicio

A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos

B) PASIVO NO CORRIENTE

2017

1.236.711,24
335.857,99

334.719,06
1.138,93

900.853,25

2016
1.342.052,04
334.719,06
266.430,85
68.288,21

1.007.332,98

0,00

~ C)PASIVOCORRIENTE

410.489,67

26833962 |

Il. Provisionees a corto plazo
lll. 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)

125.205,82
0,00
197.670,24

87.613,61

0,00
1.647.200,91

7.267,00
325,69

147.755,78

102.982,15
10.000,00

1.610.391,66
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CUENTA DE RESULTADOS ABREVIADA

CORRESPONDIENTE AL EJERCICIO TERMINADO EL 31/12/2017

(Cifra en euros)

entidad de o ()
f I utilidad publica
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERN ARA

DADES RARA

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Ingresos de la entidad por la actividad propia

a) Cuotas de asociados y afiliados

b) Aportaciones de usuarios
¢) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones

)

X

d) Subvenciones, donaciones Yy
excedente del gjercicio

2. Ventas Yy otros ingresos de la actividad

7. Otros ingresos de explotacion

3. Gastos por ayudas y otros

a) Ayudas monetarias

b) Compensacion de gastos por prestacion servicios

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

8. Gastos de personal

9. Otros gastos de la actividad

10. Amortizacién del inmovilizado

11. Subvenciones, donaciones y
traspasados al excedente del ejercicio
14. Otros Resultados

legados imputados al

legados de capital

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)

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD

2.108.632,16

31.572,76
-5,00
130.152,03

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

55.274,56
1.468,03

16,73

-2,05

15.000,00

15.014,68
1.138,93

1.679.456,59

23.500,00
2.153,53
56.836,17

1.596.966,89
64.810,88
0,00
-279.088,05
-239.758,62

-24.422,65
-14.906,78
-94.193,95
-999.638,36
-288.829,70
-63.759,33

46.080,00
3.011,84

-13.875,75

67.849,92
637,42

-199,13

0,00

438,29
68.288,21

! [ |
)RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN
EL EJERCICIO
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Transparencia

Cuentas anuales auditadas

Con el fin de garantizar la mayor transparencia ante terceros, La Federacion Espanola de
Enfermedades Raras somete anualmente la revision de sus cuentas anuales a Auditoria externa.

Las cuentas anuales del ejercicio 2017 son formuladas por la Junta Directiva a partir de los
registros contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2017 y en ellas se han aplicado los
principios contables y criterios de valoracion recogidos legalmente en Plan de Contabilidad para
Entidades sin Fines Lucrativos, las mismas muestran la imagen fiel del patrimonio, de la situacién
financiera y 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
declarada de Utilidad Pablica deposita anualmente en el registro de asociaciones del Ministerio
del Interior la memoria de cuentas anuales.

Calidad y Régimen Interno

Feder tiene en vigor el sello de calidad EFQM+200, a través del cual se han incorporado
procedimientos de mejora interna, entre los cuales se encuentra el cédigo ético firmado con
financiadores, cumplimiento de la politica de ahorro y procedimiento de licitacion publica para
contratacion de servicios y compras de mayor importe.
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