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Proyecto comin

Fortalecer al Movimiento Asociativo Federado

» Capacitar al Movimiento Asociativo para la Defensa
de Derechosy la Gestion Interna.

» Favorecer el intercambio de buenas practicas entre
el Movimiento Asociativo Federado, tanto a nivel
nacional como internacional.

» Contribuir a la sostenibilidad de los Proyectos 'y
Servicios del movimiento asociativo.

Cohesionar al Movimiento Asociativo Federado

» Fortalecer los valores comunes del colectivoy la
comunicacién interna.

» Facilitar mecanismos de participacion en base a la
estructura organizativa de FEDER.

»  Ajustar el alcance de los Serviciosy su
corresponsabilidad por parte del movimiento
asociativo.

Investigacion y transformacion social

Defender los derechos del colectivo a través del
trabajo enred

» Coordinar la implicacién de los agentes claves para
dar respuesta a las necesidades de las personas con
ER.

» Favorecer el acceso a los recursos disponibles
sociales y sanitarios en condiciones de equidad y
trabajar para que las medidas normativas estén al
servicio del paciente.

Favorecer la inclusion de las personas con

enfermedades poco frecuentes
» Implicar a la sociedad con la problematica de las
personas con enfermedades poco frecuentes.
» Promover la inclusion educativa de las personas con
enfermedades poco frecuentes.
» Paosicionar al movimiento asociativo como eje clave
para el cambio social.

Impulsar la investigacion y el conocimiento en ER

» Desarrollar la investigacion social para lograr los
cambios sociales y sanitarios.

» Favorecer la sostenibilidad de los proyectos de
investigacion impulsados por el movimiento
asociativo.

» Divulgar el conocimiento cientifico y los avances en
materia de investigacion desde la perspectiva
biomédica.

2019 - 2021

Servicios

Consolidar los servicios de atencion directa,
priorizando la accidon hacia los casos de mayor
necesidad
» Focalizar los servicios de atencion directa en
aguellos casos que presenten mayor vulnerabilidad y
desconocimiento.
» Completar los servicios ofertados por el SNS para
cubrir las necesidades del colectivo.

» Contribuir a la mejora de la eficiencia y la calidad de
los servicios del movimiento asociativo.

Impulsar la formacién especializada a

profesionales
» Comprometer a los principales agentes implicados
en la formacién de profesionales en ER.

Sostenibilidad, calidad e innovacion

Potenciar el sistema de gestion

» Agilizar los procesos a través de la innovacién.

» Optimizar el proceso de planificacién y monitoreo
para la consecucion de resultados.

» Fortalecer la transparencia y certificacién de nuestro
sistema de gestion.

» Favorecer la gestién del conocimiento de la entidad.

» Especializar el trabajo de organizacion de eventos
impulsando la innovacion en el proceso.

Fomentar la cultura de la organizacion
» Implicar al equipo profesional con los valores de la
entidad.
» Favorecer la comunicacion horizontal y vertical.

Alcanzar el maximo potencial del capital humano

» Adaptar a la organizacién (incluir al movimiento
asociativo) a la normativa que recoge la
actualizacion del Convenio General de Centrosy
Servicios de Atencién a Personas con Discapacidad.

» Evaluar las cargas de trabajo vinculadas al personal.

» Consolidar los procesos de conciliacién laboral y
familiar.

Consolidar la sostenibilidad de los servicios de
FEDER

» Aumentar la captacion de recursos de manera
sostenible.
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NUESTRA
MISION

Representar y defender los derechos de las
personas con ER y sospecha diagnostica,
favoreciendo su inclusidn y generando
estrategias que contribuyan a mejorar su
calidad de vida.

"y
- Ty

PROYECTO

OBJETIVO: Fortalecer y cohesionar al
movimiento asociativo, conformado [*
por mas de 360 entidades dentro de
FEDER.

COMUN ¥

NUESTRA
VISION

Ser una comunidad cohesionada en torno a
un proyecto comun, con capacidad legitima
de influir en las propuestas sociales,
sanitarias y de investigacion que afecten a las
enfermedades raras.
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INVESTIGAR .
Y TRANSFORMAR |3

LA SOCIEDAD #
ﬁ‘

OBJETIVO: Defender los derechos del
colectivo, impulsar. la yinvestigacion g
y garantizar la inclusion. social de F
pacientes y familias.
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NUESTROS VALORES

ESPERANZA .5 44

Lucha, compromiso, union, A
solidaridad, participaciony

transparencia. )
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SOSTENIBILIDAD,

CALIDAD E
INNOVACION

OBJETIVO: Optimizar sistemas de §
gestion y calidad, Fomentar la cultura
de la organizacion, alcanzar nuestro
potencial y sostenibilidad.

OBJETIVO: Consolidar la atencion
directa, priorizando los casos de mayor
necesidad e impulsar la formacion
especializada para profesionales.

-
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EJE ESTRATEGICO

PROYECTO
COMUN

Objetivo: Fortalecer y cohesionar al
movimiento asociativo, conformado por mas
de 360 entidades dentro de FEDER.

¢QUE VAMOS A HACER?

Vamos a fortalecer al Movimiento
Asociativo federado

1. Capacitando al tejido asociativo para la
Defensa de Derechos y la Gestion Interna.

2. Favoreciendo el intercambio de buenas
practicas entre el Movimiento Asociativo
Federado, tanto a nivel nacional como
Internacional.

3. Contribuyendo a la sostenibilidad de
los Proyectos y Servicios del movimiento

asociativo.

Cohesionar al Movimiento Asociativo
Federado

4. Fortaleciendo los valores comunes del
colectivo y la comunicacion interna.

5. Facilitando mecanismos de participacion en
base a la estructura organizativa de FEDER.

6. Ajustando el alcance de los Servicios y su
corresponsabilidad por parte del movimiento
asociativo.



Fortalecer al movimiento asociativo federado

LINEA ESTRATEGICA:
FORTALECER AL MOVIMIENTO ASOCIATIVO FEDERADO

Capacitar al Movimiento Asociativo para la Defensa de

Derechos y la Gestion Interna.

1. Se garantiza la adecuada atencion de nuestras entidades miembro en todas las

Comunidades Autonomas, cuenten o no con sede fisica.

¢Como lo vamos a hacer?

Implantando una nueva formula de
asesoramiento a las entidades que permita agilizar
el proceso para dar una respuesta integral: SIO
asociaciones.

Desarrollando un sistema de seguimiento vy
optimizacion de los recursos internos destinados
para la atencion y asesoria al Movimiento
Asociativo Federado.

Disminuyendo el tiempo de respuesta a las
consultas de las entidades.

Ampliando un plan formativo dirigido a entidades,
previa identificacién de necesidades comunes.

¢Como lo vamos a medir? @

N° de consulta atendidas.

Tipologia de consultas atendidas.

N°. de entidades que han utilizado el servicio.
Lista de espera (tamafo absoluto y porcentaje).
Tiempo medio de atencion en cada consulta.

Satisfaccion del movimiento asociativo respecto de las
acciones formativas.

Idoneidad de la formacién recibida.

N° de acciones formativas realizadas.
Tipologia de formaciones ofrecidas.

N°y proporcion de entidades que se forman.

2. El movimiento asociativo dispone de recursos y herramientas para el

cumplimiento de su mision.

¢Como lo vamos a hacer?

Desarrollando de acciones formativas impartidas
por entidades especializadas.

Desarrollando de formaciones para entidades
miembro (pildoras informativas, modulos
especializados).

Optimizando de los recursos propios y de los
aliados para favorecer la capacitacién de nuestros
asociados.

Impulsando de acciones formativas online.

Generando espacios presenciales para acciones
formativas especializadas.

¢Como lo vamos a medir?

N° de convenios realizados para ofrecer formacion.

Entidades beneficiarias de formacion especializada en
esta modalidad.

Grado de satisfaccion de las participantes.

N° de actividades formativas a las que acude FEDER.
Proporcion de entidades que afirman estar capacitadas.
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3. EL movimiento asociativo estara dotado de herramientas a la Portavocia.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? @
Desarrollando acciones formativas especializadas N° de acciones formativas que se desarrollan.

(online y presenciales) para el movimiento asociativo N° de participantes en las sesiones formativas.

federado.

% de entidades que participan de las formaciones.
N°. de boletines enviados.
Periodicidad de envio del boletin.

N° de actividades de incidencia politica en la que se
involucra al movimiento asociativo.

Confeccionando un boletin especifico de
Incidencia Politica de FEDER y sus asociaciones
dirigido al Movimiento Asociativo Federado.

4. Las entidades federadas disponen de recursos propios para ofrecer apoyo juridico

%

a sus asociados.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Analizando la tipologia de demandas de apoyo N° de entidades miembros que demandan apoyo
juridico. juridico para sus asociados, por tipo de consulta.
Reforzando los recursos de FEDER para ofrecer N° de acciones de capacitacion.
una atencién juridica especializada al movimiento N° de recursos generados para atencion juridica.

asociativo federado.

Capacitando a las entidades miembro que planteen
esta necesidad puedan ofrecer apoyo juridico a sus
asociados.

Recursos humanos destinados a esta accidn.
N° de entidades que reciben este servicio.
Proporcion de entidades capacitadas.

i
L
Y




Fortalecer al movimiento asociativo federado

5. Se genera una estructura participativa solida para la portavocia en las Redes
Europeas de Referencia y en los Centros y Unidades de Referencia (CSUR)
dinamizada por FEDER y liderada por los pacientes.

¢Como lo vamos a hacer?
Creando y dinamizando una
participativa sélida para la portavocia
Identificando a personas portavoces para que
puedan participar a nivel europeo.
Facilitando espacios para la capacitacion e
intercambio de buenas practicas a nivel europeo

Desarrollando herramientas que permitan la
formacion online. IS

estructura

¢Como lo vamos a medir?
N° de personas identificadas.

N° de portavoces espafoles que toman parte de EPAG.
N°. De acciones formativas especificas.

N°. De participantes en eventos, jornadas y acciones
divulgativas.

N° de actividades desarrolladas.

Grado de satisfaccion de los/as participantes.

N°. de Comunicaciones especificas remitidas. (5/afno)
Periodicidad de las comunicaciones. (Trimestral)
Grado de lectura de las comunicaciones remitidas.

L L

REDES EUROPEAS
DE REFERENCIA
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Favorecer el intercambio de buenas practicas entre el
Movimiento Asociativo Federado, tanto a nivel nacional como

internacional

6. Se genera una red de servicios de atencion directa especializados en ER que
comparta conocimiento tanto a nivel nacional como internacional.

¢Como lo vamos a hacer?

Desarrollando encuentros de intercambio de
buenas practicas a nivel nacional e internacional.

Desarrollando acciones de Benchmarking a nivel
nacional e internacional.

Facilitando canales para compartir conocimiento
entre centros de atencion directa.

Desarrollando de jornadas a nivel nacional para
compartir buenas practicas sobre temas
especializados. "

Participando en Comités de EURORDIS, ALIBER,
CNI, etc.

Participando de manera activa en IRDIC y el Foro
Europeo de Pacientes. "

Facilitando formacion especifica sobre el
abordaje social en las ER.

Generando espacios para
conocimientoy recursos.

compartir

. . /]
¢Como lo vamos a medir? =

N° de encuentros realizados (desglosado por nivel
nacional e internacional).

N° de acciones de intercambios de buenas practicas o
formativos realizados (desglosados por niveles
geograficos)

N° de encuentros especializados a nivel nacional.

N° de participantes.

Proporcion de entidades que participan de las acciones.

Frecuencia de participacion de las entidades.

N° de comités en los que participamos.

N° de nuevos comités

Acciones a las que acuden representantes de FEDER

N° de acciones a nivel nacional a consecuencia de
nuestra participacion en Comités

N° de personas que forman parte de los Comités
Internacionales.
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oa Fortalecer al movimiento asociativo federado

Contribuir a la sostenibilidad de los Proyectos y Servicios del
movimiento asociativo

7. Consolidacion y diversificacion de las ayudas para la sostenibilidad de los
proyectos y servicios del Movimiento Asociativo Federado.

8. Se sistematiza el proceso de convocatorias de ayudas al Movimiento Asociativo

Federado.
)
¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? -
Convocatoria Unica de ayudas. % del presupuesto destinado al fortalecimiento del Movimiento

Fondos provenientes del IRPF. Asociativo.
Aumentando la captacion de fondos N° de beneficiarios de las ayudas al movimiento asociativo.

provenientes de financiadores privados. Incremento absoluto y porcentual en cantidades dirigidas al

Desarrollando e implantando de un Movimiento Asociativo.
software especifico para las ayudas al N° de proyectos presentados para el desarrollo de Servicios de
movimiento asociado federado. Atencion Directa en las Autonomias.

Tiempos medio de gestion de ayudas.

CONVOCATORlA N° de convocatorias que se desarrollan a través de una portal

especifico.
"y N° de incidencias con la plataforma de gestién de ayudas.
vy \ Tipo de incidencias de la plataforma de gestion de ayudas.

Adecuacion de la herramienta a las necesidades de FEDER.
D E AYU DAS

ve S Y X ! Ty
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LINEA ESTRATEGICA:
COHESIONAR AL MOVIMIENTO ASOCIATIVO FEDERADO

Fortalecer los valores
comunicacion interna

comunes

del colectivo vy Ila

9. Se dispone de un o6rgano de gobierno participativo e implicado en diferentes

areas de especializacion que esta en contacto continuo con el equipo técnico en la

¢Como lo vamos a hacer?

Dinamizando el trabajo por vocalias con la Junta
Directiva.

Apoyo de las vocalias en la accion operativa de
FEDER.

Vinculacién de la representacién institucional
de la JD a las éareas de especializacion por
vocalias.

Realizacién de Juntas Directivas itinerantes en
el espacio.

¢Como lo vamos a medir?
N° de vocalias en la Junta Directiva.

N° de reuniones de cada vocalia.

participacién de los miembros de las vocalias en el trabajo
del Departamento.

N° de grupos de trabajo generados entre JD y equipo.
N° de Juntas Directivas realizadas. "

%

de acciones en las que se ha promovido La

10. La informacion llega a las asociaciones y sus socios a través de los canales y

tiempos previstos.

¢Como lo vamos a hacer?

Desarrollo de estrategias de comunicaciéon para la
convocatoria Unica de ayudas para llegar a los socios de
las entidades federadas.

Implantacion de sistemas de comunicacién que
permitan monitorear el impacto.

Adaptacién de los canales de comunicacion a las
necesidades de los pUblicos.

Generando una base de datos que comprenda a los

sSocios y su asociados.

¢Como lo vamos a medir?
N° de socios de las entidades que reciben
informacién de FEDER.

N° de socios de entidades que se registran en el
software de la Plataforma de  Ayudas.

N° de canales de comunicacion adecuados a la
comunicacién hacia los socios de las entidades
miembro.

/




Cohesionar al movimiento asociativo federado

1. Todo el colectivo FEDER se siente identificado con la marca FEDER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Desarrollo de un sistema de identificacion N° de partners presentados.
comun, tarjeta "Valor incalculable". Grado de implantacion del proyecto.

12. Las entidades miembro de FEDER se sienten reconocidas por su contribucién a

los avances del colectivo en los Ultimos veinte anos.

A~ Y

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?

Estrategia de visibilizaciéon de la N° de eventos de FEDER en que las entidades participan de las fases
fuerza del tejido asociativo en el preparatorias y acciones especificas que involucren a socios en el
marco del XX aniversario. diseno de actividades.

N° de entidades que muestran interés en participar en el proceso.

20 anos
entidad de

f I utilidad publica

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Crecer contigo, nuestra esperanza

Facilitar mecanismos de participacion en' base a |Ia
estructuraorganizativa de FEDER

13. El Movimiento Asociativo Federado esta implicado en las actividades de FEDER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Comités de organizacion de eventos del Dia Mundial. N° de comités de preparacion.
Procesos consultivos en las actividades de FEDER. N° de consultas abiertas.

N° de entidades participantes en los procesos de
consultas
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Facilitar

D Eje estratégico 1: PROYECTO COMUN

mecanismos de participacion en base a Ia

estructura organizativa de FEDER

14. El movimiento asociativo federado conoce y aprueba la cartera de proyectos y
servicios de FEDER, contribuyendo a la misma y difundiendo su alcance a través de

sus canales corporativos.

¢Como lo vamos a hacer?
Facilitando formacién especifica sobre la cartera de

servicios y proyectos a las personas representantes
institucionales de FEDER.

Generando estrategias de comunicacion especificas.

Servicios a los

SOCIOS

¢Como lo vamos a medir?
N° de acciones de divulgacion de la cartera. 9
Ajuste de la cartera de servicios a las necesidades”
del tejido (diferencia entre la necesidad detectada y
el servicio o proyecto ofrecido).

conoc

Catdlogo de cartera de Proyectos y

feder’

servicios de FEDER
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L e M g | EJE ESTRATEGICO
a7 - W | INVESTIGAR
: Y TRANSFORMAR
LA SOCIEDAD

OBJETIVO: Defenderlos derechos del colectivo,
impulsar la investigacion y garantizar la
inclusién social de pacientes y familias.

¢QUE VAMOS A HACER?

Vamos a defender los derechos del colectivo a
través del trabajo en red

7. Coordinando la implicacion de los agentes claves para
dar respuesta a las necesidades de las personas con ER.

8. Favoreciendo el acceso a los recursos disponibles
socialesysanitarios en condiciones de equidady trabajar
para que las medidas normativas estén al servicio del
paciente.

Favorecer la inclusion de las personas con
enfermedades poco frecuentes

9. Implicando a la sociedad con la problematica de las
personas con enfermedades poco frecuentes.

10. Promoviendo la inclusidon educativa de las personas
con enfermedades poco frecuentes.

11. Posicionando al movimiento asociativo como eje
clave para el cambio social.

Impulsar la investigacion y el conocimiento en
ER

12. Desarrollando la investigacion social para lograr los
cambios sociales y sanitarios.

13. Favorecer la sostenibilidad de los proyectos de
investigacion impulsados por el movimiento asociativo.

14. Divulgar el conocimiento cientifico y los avances en
materia de investigacion desde la perspectiva biomédica.
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LINEA ESTRATEGICA:
DEFENDER LOS DERECHOS DEL COLECTIVO A TRAVES
DEL TRABAJO EN RED

Coordinar la implicacion de los agentes claves para dar
respuesta a las necesidades de las personas con ER.

15. Se generan acciones de continuidad con las cAmaras autonomicas, nacionales e
internacionales para hacer visible la problematica de las personas con

enfermedades poco frecuentes.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?

Implicando a las Camaras locales, N® de acciones en las céamaras autondmicas.
autondmicas y nacionales en la atencién N® de comparecencias en cdmaras autondmicas.
a las Enfermedades Raras. N°® de comparecencias en el Congreso de los Diputados.

Celebrando actos institucionales en el N° de acciones en el Congreso de los Diputados.
marco del Dia Mundial de las ER. N° de comparecencias en el Senado.
Compareciendo en el Congreso de los N° de acciones en el Senado.
Diputados y en el Senado para presentar N° de acciones en las camaras internacionales.
los hitos del movimiento. N° de PNL.
N° de preguntas parlamentarias vinculadas con las ER.

Junta de
Castillay Ledn



Defender los derechos del colectivo
a través del trabajo en red

16. Espafa se posiciona como un pais activo en la consecucion de una Resolucion de
la ONU sobre las ER.

17. Se impulsa un marco legal y normativo que establece unos principios l’micos____

entre todos los paises.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Posicionando a las ER como una prioridad ante los N° de iniciativas internaciones de las que
organismos internacionales. Espafia participa (Ej. State of The Art)
Participando de los Comités Internacionales para las ER. N° de Comités Internacionales en los que
Tomando parte de los congresos de referencia (ej. Congreso participa FEDER.
Internacional de Medicamentos Huérfanos de USA). N° de acciones que se desarrollan con
Fortaleciendo la labor de la Alianza Iberoamericana de ER. ALIBER.

¥ShowYourRare

‘N:»--ua.,

18. Se impulsa accesibilidad a los servicios del CREER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a g’
Desarrollando propuestas para que el transporte a Burgos sea accesible. medir?
Involucrando al CERMI en la solicitud de un medio de transporte accesible a N° de acciones en pro de la
Burgos. accesibilidad al CREER
Proponiendo a la Admaén. la ampliacién de los servicios al fin de semana. realizadas.

Proponiendo a la Administracion que se cubran las necesidades del tejido
asociativo.
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19. Las alianzas estratégicas de FEDER en el Tercer Sector de Accion Socialncluyen
la perspectiva de las ER en sus decalogos.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Estableciendo espacios de trabajo conjunto con las N° de acciones desarrolladas con las
plataformas del &mbito de la discapacidad. principales alianzas estratégicas del Tercer

Trabajando conjuntamente con las organizaciones sectoriales Sector de Accion Social.
en materia de inclusién educativa. N° de estrategias en materia de defensa de

Abordando conjuntamente (con CERMI) la accién en materia de derechos realizadas con Alianzas.
la prestacion por hijo a cargo. "

20. Se generan lineas de colaboracion con entidades especializadas para favorecer
la adecuada inclusion del alumnado.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? S
N° de acciones en materia de inclusion

Desarrollando acciones conjuntas con entidades sociales sobre

inclusion educativa. educativa desarrolladas con alianzas.

Llamamiento a la enfermeria para

acoger a nifios con enfermedades raras
MENORES. El Consejo General
(!e Enfermeriay la Federacién
Espaiiolade Enfermedades Ra-
ras (Feder) han lanzado la
campafa AcogER +enfermera’
que hace un llamamiento a las
30_0.0()0 enfermeras de todo el
Paispara que conozcan la posi-

bilidad de acoger en sus casas, de
fQ(ma temporal o definitiva a los
ninos que viven en un centro de
acogida y que, ademds, conviven
con una enfermedad poco fre-
cuente. Larealidad es que,en2de
cada 3 casos, las enferm edades ra-
rasaparecen antes de los dos afios,

21. Representar las necesidades de las ER en el Plan de Terapias Avanzadas del

Ministerio de Sanidad a través de la POP.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Participando del Comité CART en representacion de la N°® de reuniones en las que participamos en
POP. nombre de la POP.
N° de acciones en representacion de las ER.




Defender los derechos del colectivo
a través del trabajo en red

22. Rehabilitacion de forma continuada mas alla de los supuestos de recuperacion
funcional del miembro danado para todos aquellos pacientes con enfermedades

cronicas.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? 4
Posicionamiento conjunto con la POP en materia de N° acciones de divulgacion del posicionamie=to.
rehabilitacion. N° de acciones de coordinacion con la POP.

Favorecer el acceso a los recursos disponibles sociales y
sanitarios en condiciones de equidad y trabajar para que las
medidas normativas estén al servicio del paciente.

23. Los principales grupos politicos incluyen a las enfermedades raras dentro de

sus estrategias politicas.

¢Como lo vamos a hacer?

Trabajando con las principales fuerzas politicas del Estado para
incorporar la perspectiva de las ER en sus posicionamientos.

Actualizando y fortaleciendo el decélogo de prioridades de FEDER.

Generando una interlocuciéon sostenible con los partidos politicos mas
representativos.

Estableciendo estrategias que faciliten la inclusién de las ER en los
programas electorales.

Divulgando las necesidades del colectivo entre los principales lideres
politicos a nivel europeo.”

¢Como lo vamos a medir?
N° de partidos politicos que
incluyen las ER en sus programas.
N° de programas politicos en los
que aparecen ER.




0 Eje estratégico 2:
DQ INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA SOCIEDAD

24. Espana presente en las 24 Redes Europeas de Referencia: Se potencia que las
unidades clinicas que forman parte de las ERNs en nuestro pais se coordine y
comparta el conocimiento con otros grupos clinicos.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Apoyando el liderazgo de los pacientes en la movilizacién de las N° de reuniones con el grupo de
consejerias. trabajo CSUR.
Movilizando a las Consejerias que tienen CSUR para presentar miembros N° de acciones en medios que
afiliados y de pleno derecho. recogen esta reivindicacion.
Promoviendo la participacién de Espafia en las Redes Europeas de N° de propuestas del movimiento
Referencia. asociativo elevadas a este GdT.
Apoyando las solicitudes de designacion del tejido asociativo de ER.
Solicitando nuevos criterios de designacién por grupos de patologias. g )

25. Se generan estrategias autonomicas en al menos 3 nuevas CCAA (o se

actualizan aquellas que estén obsoletas) que actualmente no cuentan con planes.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Solicitando la reactivacion del Comité de Seguimiento de la Estrategia N° de compromisos de
Nacional. actualizacién de las estrategias.
Demandando una evaluacién de impacto de los veinte afios de la N° de reuniones y escritos a las
estrategia. consejerias.
0o .
Solicitando la revisién y actualizacién de los planes autonémicos. N" de preguntas parlamentarias.
. . L N° de notas de prensa.
Apoyando la construccion y aprobacion de planes estratégicos en las
CCAA donde no haya.

v
El Plan de Enfermedades Raras de
Extremadura trabajara en siete lineas de

accion para atender a mas de 20.000
ciudadanos
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Defender los derechos del colectivo
a traves del trabajo en red

26. Registro Estatal de Enfermedades Raras al servicio de los pacientes y de la
investigacion en ER.

U~ ¥

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? =
Solicitando al Ministerio el acceso a la informacion N° de solicitudes remitidas al Ministerio a razon del

por parte de las entidades de pacientes y los grupos de acceso a la informacion de registro.

investigacion. N° y tipo de grupos de interés estratégicos que
Promoviendo el establecimiento de un calendario de pueden acceder a la informacion del registro.

trabajo para la ampliacion del registro. Calendarizacion de ampliacion del registro.

27. Se generan recomendaciones para el diagnostico de las ER y se dota de
financiacion al Plan para que tenga continuidad.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? §'
Analizando las rutas asistenciales que siguen los Gastos medio por persona para la obtencién de un
pacientes para acceder al diagnéstico. diagnéstico.
Evaluando los resultados del Plan Piloto de Acceso al Desplazamiento medio para la obtencion de un
Diagnéstico. diagnéstico.
Proporcion del Plan evaluado. Q

IAS .
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Qo Eje estratégico 2:
DQ INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA SOCIEDAD

28. El profesorado recibe formacion especifica sobre ER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Identificando buenas practicas del profesorado, N° de buenas practicas del profesorado identificadas.
tanto a nivel nacional como internacional. N° de dificultades por patologia.

29. Definimos la hoja de ruta de FEDER en inclusion laboral para las personas con
ER y sus familias.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? =
Analizando las dificultades de inclusion laboral de las N°® de dificultades de inclusion laboral
personas con una EPF y sus familiares. identificadas.

30. Las principales normativas socio sanitarias contemplan la especificidad de las

enfermedades raras.

I )

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? S
Tomando parte de los principales tramites de N° de alegaciones que se realizan desde FEDER.
audiencia que contribuyan a la consecucion de la N° de alegaciones para la modificacién en la
estrategia de FEDER, tanto a nivel nacional como cartera complementaria de servicios.
autonomico. N° de solicitudes remitidas a las consejeria de
sanidad para el aviso de los tramites de audiencia.




Favorecer la inclusion de las personas

con enfermedades poco frecuentes

LINEA ESTRATEGICA:

FAVORECER LA INCLUSION DE LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

Implicar a la sociedad con la problematica de las personas
con enfermedades poco frecuentes.

31. Nuevos sectores sociales (empresarial, sanitario, cientifico, educativo, etc...)
conocen la problematica de las ER, la reconocen como un problema urgente y

forman parte en la busqueda de soluciones.

¢Como lo vamos a hacer?

Haciendo visible ante la sociedad la problematica
urgente del colectivo.

Renovando las estrategias por el Dia Mundial de las
ER.

Implicando a nuevos publicos y sectores estratégicos
en el marco del Dia Mundial.

¢Como lo vamos a medir? @
N° de alianzas vinculadas a la causa.

N° de empresas del IBEX vinculadas.

Grado de satisfaccion de los/as asistentes.
N° de "celebrities" implicadas en la causa.
Impactos en Redes Sociales

32. La informacion generada de interés para el colectivo (pacientes, movimiento
asociativo, personas de interés) es accesible y llega por los canales adecuados y en

el tiempo adecuado a quien la precisa.

¢Como lo vamos a hacer?
Renovando la pagina web de FEDER.

Mejorando los canales de comunicacién vy
adaptandolos a las necesidades de nuestros publicos."

l[]/~..

¢Como lo vamos a medir?
Grado de renovacion de la Pagina Web de FEDER.

Nivel de accesibilidad de la Web de FEDER.

N°y tipo de canales de comunicacion especificos
para el movimiento asociativo. "




Qo Eje estratégico 2:
()Q INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA SOCIEDAD

33. Incremento de la base social de FEDER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? S
Generando estrategias que aumenten el impacto en las redes N° de seguidores/as de FEDER en Redes
sociales. Sociales.
Implantando herramientas que nos permitan medir la Dimension de la BBDD de Mailchimp.
efectividad e impacto de las comunicaciones."

34. Se especializa la informacion remitida en funcion de los publicos a los que nos

dirigimos, logrando un mayor impacto en el mensaje de la organizacion.

¢Como lo vamos a hacer?
Desarrollando un boletin informativo

externo, “ConocER".

¢Como lo vamos a medir? @

N° de boletines ""ConocER"" emitidos.

N° 29 | 8 de octubre de 2019 N° 28 | 30 de septiembre de 2019 N° 27 | 24 de septiembre de 2019

feder’

ncreme n un tondos as e a5 o0 la
e o : crtura
\rav o

Grado de aperturay lectura del Boletin. Y )
) 32 == ¢ o et -
N° de medio de personas que acceden a | i ] e
" ™ e
los enlaces. == ) -
N° 26 | 17 de septiembre de 2019 N° 25 | 9 de septiembre de 2019 N° 24 | 2 de septiembre de 2019

conoc feder” conoc feder




Promover la inclusion educativa

de las personas con enfermedades poco frecuentes.

Promover Ila
enfermedades poco frecuentes.

inclusion educativa de

las personas con

35. El proyecto "Las ER ya estan en el Cole" esta al servicio de los centros que

escolarizan a menores con ER.

¢Como lo vamos a hacer?
Ejecutando el proyecto “Las ER ya estéan en el Cole”

en al menos 40 centros educativos.
Desarrollando el proyecto en aquellos centros donde
hay alumnado escolarizado con EPF."

I

¢Como lo vamos a medir? =
N° de centros en gue se desarrolla el Proyecto

""las ER ya estan en el cole™.
N° de centros educativos que desarrollan el
proyectoy tienen menores con EPF."

36. La accion de FEDER es valorada como agente social de cambio en la comunidad
educativa.

¢Como lo vamos a hacer?
Midiendo el impacto del proyecto “Las ER ya estan en

el cole”.

Desarrollando programas formativos para el
profesorado especializado en Enfermedades Poco
Frecuentes."

¢Como lo vamos a medir?
N°. De cuestionarios de impacto a medio plazo.

% de centros encuestados.
N° de centros encuestados.

N° de acciones formativas desarrolladas para el
profesorado.




0 Eje estratégico 2:
N INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA SOCIEDAD

37. Los menores con ER del Sistema de Proteccion a la Infancia son tenidos en
cuenta y disponen del acceso a los proyectos y servicios de FEDER.

¢Como lo vamos a hacer?
Identificando el n°® de personas menores edad que conviven con una
EPF y estan en situacion de tutelados del Sistema de Proteccién a la

¢Como lo vamos a medir?
N° de menores con EPF en el SPI.

Infancia.

Posicionar al movimiento asociativo como eje clave para el
cambio social.

38. Las entidades miembro de FEDER se sienten reconocidas por su contribucion a
los avances del colectivo en los Ultimos veinte afnos.

¢Como lo vamos a hacer?
Posicionando al Movimiento Asociativo Federado
como eje clave en la acciones conmemorativas del XX

aniversario de FEDER.

La AESWH nos felicitan
por nuestros 20 afos

Hace casi 10 afios FEDER puso
n contacto a cuatro familias con
hijos SWH faciitando e encuentro
e su sede en Madid Les
orlentaron sobre como elaborar la
documentacidn  los Estatutos para
crear una asociacién: La Asodiacitn
Espafiola del Sindrome de Wolt-
Hirschhom (AESWH) Hoy. la

La Asociacién X Fragil
CV, orgullosa de formar
parte de la Familia
FEDER por el XX
aniversario

Para nuestra Asociacién of formar
parte de FEDER nos ha dado “una
enome fueza y  empuje’
apotandonos: Mds viskildad, més
informacion y més formacion. No

vayas donds vayas de la geografia
espadola. a cualquier evento

jiEnhorabuena por
vuestros 20 afios!!

do un
camino féck pero si qunmm. Y
que los logros conseguidos.

AMOI se une al XX
aniversario de FEDER

Si algo destaca en ¢l movimiento
asoclativo, sea cual sea el objetivo
del mismo, s en PARTICIPAR y
DAR VOZ A LOS QUE NO LA

o
patologia rara. nos conciemen
Gracias ala FEDER

AVALUS nos felicita por
nuestro XX aniversario

S

< 2
AVALUS

et -
asociacion desde 1996, y desde
200

2090 y desde entonces nos han
apoyado, asesorado,

La Asociacién de ER y
Discapacidad Sense
Barreres de Petrer
camina junto a FEDER

Nuestra adhesién a FEDER
SUpUso para nuesa as0ciacien y
para todas Ias personas que forman
parte do efa, encontrar un mismo
lenguaje. una empatia compartida.
una lucha comdn por los mismos
intereses. A bavés  cel
asesoramiento, la_informacién. el
apoyo psicolégico, la investigacidn

Fundacién Menudos
Corazones recuerda la
importancia del trabajo
enred en el
aniversario de FEDER
reac

Echamos la vista atrds y (son ya
tantos afios juntos! Y. en los itimos
cuatro, ain mas. La relacidn entre

personas y familas afectadas por
patologias

Felicidades FEDER por
el XX Aniversario

Fibrosi
Quistica

Hoce 20 skcs s o Aseclaci

recordamos el primer dia que nos
reunimos en la sede de Bada;

Maria José. Fundadora y Presidenta
y Estrola Trabsjadora Social de
FEDER Extemadura Ese dia fue
NuBsto primer contacto.

AERyOH hace balance
de los 20 afios de
FEDER

formamos parte de la
oo FEDER AERYOH Sens. wn
antes y un G e
formar pate de FEDER. nuesto
comienzo fue difiil nos sentiamos
solos y perdidos en Espafia con los
poqulos pacientes con ks que
Sonisbe sk gupo. o sdes
éramos una asociacion. Ahor

FEDER, nuestra casa
de Ia esperanza

n0 que mis companeras

AAIHF celebra el 20
aniversario de FEDER

9

Gracias @ FEDER nuesta
asociacién se hizo reaiidad. FEDER
pu

compartimos experiencias

La AEN se une al
aniversario de FEDER y
felicita a la Federacion

-

FEDER. son muchos los aos que
Nevamos juntos, nunca nos fallaste
y siempre nos hemos sentido
apoyados y representados por b
equipo técnico y JD. La AEN y
FEDER nacieron en el mismo a0,
sabemos  por  experienca 1
dificutad y o wabajo que
enafia mantenerse en ol tlempo.
Foder

¢Como lo vamos a medir?
N°® de actividades desarrolladas por el XX
aniversario.

22q creciendo junto a
FEDER

Son ya varos afios juto a
FEDER . empezamos siendo una
ontidad sin apenas conocimiento
sobre el movimiento asociatio, la
federacidn en todos estos aflos ha
visto crecer 8 nuestra entidad y esto

debe apoyo de los
profesionales que nos han ido
guiando para poder dar esos
pequefios pases que

La PXE Espafa camina
orgullosos junto a
nosotros

51 PXE
) ESPANA

Desde la Asociacién Espafiola de
Enfermos _ por _ Pseudoxantoma
eléstico (PXE ESPARA). quersmos
unirnos a FEDER en la celebracion

nosatros fomar parte de.

La Asociacién Sindrome

de Méniére Espafia

agradece el trabajo de
EDER en sus 20 afos

Desde nuestra constiucidn, en
2016, nuestro
paralelo a FEDER Participar en el

tomar conciencia de la importancia
e lo que supone gestonar una

La Asociacién del
Sindrome Miasténico
Congénito agradece a
FEDER en su XX

aniversario

3 milones de personas, que le dan
2 FEDER un importante.
FEDER

Juntos somos mejores

asociacior

sequridad cuando
Temctas dinde garence, ol b
que se ve & ko lejos es tema
fume.

El esfuerzo es dar voz a
los que no Ia tienen.
{GRACIAS!

¢Te imaginas no poder comer por
1a boca. y depender de una maquina
de nuticion parenteral a a que 0

pormanente? Las

La AELAM camina junto
a FEDER

Linfangioiesomiomatosis.
Cuando por fn, ¥as pasar por
infidad de consutas médicas y
pruebas, te dicen que padeces una
enfermedad muy raro,
e shc & iy pocks pasanes

¥ que. por regla
ganra, o caech da Falaents o
ol que axiste, 10 es espacifico para
esa enfermedad, y solo funciona

La Asociacién del
Sindrome X Fragil de
Madrid felicita a FEDER
por estos 20 afios junto
aellos

Nosotros también acabamos de
cumplic veinte afios. Y por es0 no
tenamos que pensar demasiado
para_contaros que ha sido y es
FEDER paa la Asociacién
Sindome  X-Frigl de Madrid.
Hemos hecho juntos un buen
reconido y a lo largo ds todo este
Sempo, FEDER significé y significa

Juntos somos mas
fuertes

Nuestra Asociacién esté muy
agradecida por su amable acogida
ya desde antes de estar federados y

puedan acudic a nuesiros eventos y
al Primer Encuentro de AMILO en
Madrid. También

Feliz 20 aniversario
FEDER

Desds la Associacd Catalana

FEDER por su 20 aniversario. Han
sido muches aflos caminando juntos

o queriamos dejar pasar la
oportunidad de desearos_ muchos
més. Para nosotros FEDER e
apoyo  Indispensable un
compafiero

Una mirada atras para
impulsar un futuro mejor

Si pudséramos levantar la mirada y
ver como era la sociedad afos
atris, podriamos observar 1a gran

obligadas a quedarse en sus casas
© permanecer



Desarrollar la investigacion social

para lograr los cambios sociales y sanitarios.

Desarrollar la investigacion social para lograr los cambios

sociales y sanitarios.

39. Existe conocimiento sobre ER y sin diagndstico en los principales campos

sociales y sanitarios.

¢Como lo vamos a hacer?
Divulgando nuestros resultados en foros a nivel nacional vy
autonémico (foros, jornadas, congresos, etc.)

Actualizando el Estudio ENSERio como base para el desarrollo de
nuestra accion en torno a las ER.

Socializando los resultados del Estudio ENSERIo.
Ampliando la muestra del Estudio ENSERio por CCAA.

Ampliando la muestra de personas sin diagnéstico en el Estudio
ENSERIo.

¢Como lo vamos a medir?
N° de foros donde se presentan los
resultados del Estudio.

N° de CCAA representadas en el
Estudio.

N° de patologias representadas en el
estudio.

Tamano de muestra de personas sin
diagnostico.

Vo™

40. Se conocen nuevas variables sobre retraso diagnostico que permiten la toma

de decisiones sobre las prioridades de FEDER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Estableciendo sinergias para el trabajo colaborativo N° de acciones realizadas con el IIER en materia
con el IIER y el CREER para abordar las causas que de retraso diagnostico.
generan el retraso diagnostico. N° de acciones realizadas con el CREER en
Analizando historias clinicas para identificar los materia de retraso diagnéstico.
tiempos de retraso diagnostico. N° de acciones promovidas realizadas entre el
Participando del Plan Piloto de Acceso al Diagnéstico. [IER y CREER promovidas por FEDER.
N° de historias clinicas analizadas.
Representatividad autonomica de las historias
clinicas.




Q() Eje estrategico 2:
()Q INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA SOCIEDAD

41. FEDER favorece la inclusion de las personas con ER y sus familiares.

¢Como lo vamos a hacer?

¢Como lo vamos a medir?

Analizando el estado de situacion del alumnado con EPF en los centros N° de CC.AA en las que se logra

educativos.

un diagnéstico que evidencia el

Identificando buenas practicas en el &mbito educativo y socializando el cumplimiento de la normativa

conocimiento.” =

LS

educativa en materia de atencién a
la diversidad y ER.

42. Obtenemos datos contrastados sobre el Movimientos Asociativo desde la
perspectiva de la investigacion, internacional y servicios.

¢Como lo vamos a hacer?
Actualizando y divulgando la publicacion “FEDER, la
fuerza del movimiento asociativo”.

lofuerzadel
movimiento
asociativo

-~

i

¢Como lo vamos a medir? g
N° de acciones de divulgacion de la publicacion.
N° de personas de la Junta Directiva vinculadas a

la actualizacion de la publicacion.
Utilidad de los contenidos del libro: Aplicaciones

del libro al trabajo habitual.
NUmero de descargas del libro en la web OBSER."




Desarrollar la investigacion social
para lograr los cambios sociales y sanitarios.

43. Se identificara las necesidades del colectivo y la existencia de tendencias
temporales en relacion al acceso al tratamiento.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Analizando las dificultades de acceso al tratamiento. N° de informes de acceso al tratamiento.

44. | as argumentaciones de FEDER se basan en datos cientificos.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Publicando y difundiendo informes desde el OBSER N° de publicaciones realizadas (con ISBN).
acerca de materias de interés para el colectivo. N° de publicaciones en revistas especializadas.
Realizando publicaciones periddicas en revistas N° de acciones divulgativas desarrolladas por
especializadas." FEDER.

N° de espacios divulgativos en que se participa a
proposito de las publicaciones.
N° de descargas.

OB RE ENFERMEDADES “/‘:j\__ \1
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Qo Eje estrategico 2:

OQ INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA SOCIEDAD

Favorecer la sostenibilidad de los proyectos de investigacion
impulsados por el movimiento asociativo.

45. La convocatoria de ayudas a la investigacion de FEDER incrementa sus fondos
en un 50% y se posiciona como una convocatoria referente en ER para el sector de

la investigacidon en nuestro pais.

¢Como lo vamos a hacer?
Implantando una plataforma online especifica para
la convocatoria de ayudas a la investigacion.

Consolidando el Comité Evaluador de las ayudas con
el Instituto de Salud Carlos Ill.
Dinamizando un Comité Cientifico de FEDER.
Incrementando las cuantias destinadas al apoyo a la
investigacion.
Potenciando el trabajo en red, asi como la
investigacion basica y trasnacional.

Potenciando los proyectos de investigacion sobre
diagnostico y tratamiento.

Ofreciendo ayudas a estudiantes de excelencia.

¢Como lo vamos a medir?
Fondos destinados a ayudas a la investigacion.

N° de proyectos presentados a la convocatoria de
ayudas a la investigacion.

N° de proyectos de investigacion financiados.
N°. De Proyectos apoyados - investigacion bésica.
N° de Proyectos apoyados - investigacion
trasnacional.
N° de proyectos presentados - investigacion basica.

N°® de Proyectos presentados - Investigacion
trasnacional.

Patologias beneficiadas de las ayudas a la
investigacion.

Nuevos criterios de estrategia.

46. Pacientes adquieren un papel relevante dentro del proceso investigador.

¢Como lo vamos a hacer?

¢Como lo vamos a medir?

Promocionando la participacion de los pacientes en el CEIm N°® de organismos que incorporan

(Comité de Etica de Investigacion de mey en la HTAs.

Promoviendo la participacion en los foros de pacientes.
Apoyando la participacion de los pacientes que residen en

Espana en el Rare Barometer Voices.

Solicitando la participacion de los pacientes en el disefio del Plan

de Medicina Personalizada.
Promoviendo la participacion en el SolveRD.

pacientes CEIm o del HTAs.
N° de foros de investigacion en los que
participan directamente los pacientes.
Acciones del SolveRD en que participa
Espafa.




Divulgar el conocimiento cientifico y los avances en materia
de investigacion desde la perspectiva biomédica.

47. FEDER y Fundacion FEDER son entidades referentes en la promocion del
conocimiento y la investigacion en ER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?

Haciendo visibles estudios e informaciones de interés para N° de impactos sobre investigacion dirigidos a
el colectivo. socios.

Estableciendo canales de comunicacién periédicos para N° de impactos sobre investigacién emitidos
informar sobre las novedades en materia de investigacion. desde FEDER.

48. Se genera un repositorio publico de proyectos de investigacion en ER.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?

Estableciendo sinergias con el Instituto de Salud % de reuniones del CAP las que asiste FEDER
Carlos lll para generar un repositorio documental con frente al N° de reuniones de CAP convocadas.
informacién sobre investigaciones en ER. N° de reuniones totales (CAP + SAB).

Divulgando el MAPER del CIBERER. N° de noticias desarrolladas de las acciones."

Participando del CAP y del SAB del CIBERER.

MAPA DE RECURSOS PARA ENFERMEDADES RARAS

ciberer &

INICIO {QUE ES MAPER? ENFERMEDADES RARAS FUENTES DE INFORMACION COLABORA ENLACES
i O Pro; y ctos demues tigacion y m uuuuuuuuuuuuuuuuuuuu



0 Eje estrategico 3:

aa SERVICIOS

EJE ESTRATEGICO

3 SERVICIOS

OBJETIVO: Consolidar la atencion directa,
priorizando los casos de mayor necesidad
e Impulsar la formacion especializada para
profesionales.

¢QUE VAMOS A HACER?

Consolidar los servicios de atencion directa,
priorizando la accion hacia los casos de
mayor necesidad

15. Focalizando los servicios de atencion
directa en aquellos casos que presenten
mayor vulnerabilidad y desconocimiento.

16. Completando los servicios ofertados por el
SNS para cubrir las necesidades del colectivo.

17. Contribuyendo a la mejora de la eficiencia
y la calidad de los servicios del movimiento
asociativo.

Impulsar la formacion especializada a
profesionales

18. Comprometiendo a los principales agentes
implicados en la formacion de profesionales
en ER.



Desarrollar la investigacion social

para lograr los cambios sociales y sanitarios.

EJE ESTRATEGICO: SERVICIOS
LINEA ESTRATEGICA:

CONSOLIDAR LOS SERVICIOS DE ATENCION DIRECTA,
PRIORIZANDO LA ACCION HACIA LOS CASOS DE MAYOR
NECESIDAD

Desarrollar la investigacion social para lograr los cambios
sociales y sanitarios.

49. Se genera un sistema de atencion que permite dar cobertura a las personas

estableciendo criterios de atencion por necesidad.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Estableciendo criterios para priorizar la atencién a los N° de criterios identificados.
colectivos mas vulnerables. Tipo de criterios identificados.
Incorporacién en la nuevas BBDD.




ca Eje estratégico 3:
> SERVICIOS

50. Se genera una corresponsabilidad por parte de la Administracion publica para
dar cobertura a los menores del Sistema de Proteccion a la Infancia.

¢Como lo vamos a hacer?
Desarrollando acciones formativas para profesionales.
Transfiriendo al IMSERSO la ejecuciéon de los proyectos de
inclusién con menores con EPF en situacion de tutela por
parte del Sistema de Proteccién a la Infancia.

N
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¢Como lo vamos a medir?
N° de reuniones con el IMSERSO (especificas).

N° de foros en que se presenta el proyecto (y
tienen relacion de algun tipo con el IMSERSO).

Grado de transferencia del Proyecto acogER.

N° de profesionales que participan en las
formaciones.

51. Se cuenta con una BBDD de personas que acceden a los recursos que ofrece la

organizacion.

¢Como lo vamos a hacer?
Generando acciones especificas para dar a conocer entre
los socios de las entidades miembro los recursos de FEDER.

Posicionando a FEDER como la entidad principal para
aguellas personas que convivan con una patologia sin entidad
de referencia.

Adaptacién de la plataforma de Intermak para el acceso de
los socios de las entidades.

¢Como lo vamos a medir?

N° de actividades que permiten conocer el
numero de socios gue han participado de las
entidades.

N°® de personas que se benefician de los
servicios de FEDER y no disponen de entidad de
referencia.

N°® Usos de la plataforma de forma individual
por los socios de las entidades (1 piloto).




Completar los servicios ofertados por el SNS
para cubrir las necesidades del colectivo.

52. El colectivo de personas sin diagnostico recibe servicios adaptados a sus
necesidades.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Actualizando el Comité Asesor de FEDER. N° de reuniones del Comité Asesor de FEDER.

Generando recursos para atender las necesidades de las Actualizacion del funcionamiento del comite.
personas sin diagnéstico. N°® de acciones especificas destinadas a la

Fortaleciendo la intervencion psicolégica con las personas atencion a personas sin diagnéstico.

sin diagnéstico.

Completar los servicios ofertados por el SNS para cubrir las
necesidades del colectivo.

53. Cubrir las necesidades del colectivo a través de los servicios de atencion directa.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Aperturando un fondo de ayudas para productos de apoyo y N° de ayudas concedidas.
terapias que complementen los servicios ofrecidos por el SNS. Tipo de ayudas ofrecidas.
Cuantia ofrecida."

CON  Impulso al tejido
ENFERMEDADES RARAS ~ 250¢ifivo contra

las enfermedades
Tener una enfermedad rara conlleva realizar elevados desembolsos ~
en terapias y productos de apoyo para los pacientes. Con el fin de raras en ESpana
ayudar a las familias con hijos con esas dolencias a hacer frente a esos F ) )
gastos, la Fundacion Mutua Madrilefa y la Federacion Espafiola de eder destina 100000
Enfermedades Raras (Feder) lanzan el ‘Programa Impulso. €uros en ayudas a las

familias con ER



Qo Eje estratégico 3:
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Contribuir a la mejora de la eficiencia y la calidad de los
servicios del movimiento asociativo.

54. Se optimiza el Servicio de Informacion y Orientacion sobre enfermedades raras.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?

Estableciendo estandares de calidad para los servicios de Tiempo medio de lista de espera para acceder
informacién y orientacién en ER. a los servicios.

Adaptando la Base de Datos del servicio a las necesidades Frecuencia de registro y seguimiento de las
organizacionales actuales. consultas.

Reduciendo las listas de espera de los servicios de atencion Frecuencia de uso del seguimiento semanal
directa. de consultas en el drive.




Comprometer a los principales agentes implicados

en la formacion de profesionales en ER.

EJE ESTRATEGICO: SERVICIOS
LINEA ESTRATEGICA:

IMPULSAR LA FORMACION ESPECIALIZADA A

PROFESIONALES

Comprometer a los principales agentes implicados en la

formacion de profesionales en ER.

55. FEDER Asesora y Participa de programas formativos profesionales en ER.

¢Como lo vamos a hacer?

Incluyendo las ER en programas curriculares de grado y
posgrado o en asignaturas especificas.

Implicando a la Administracién en la formaciéon a
profesionales en ER.

¢Como lo vamos a medir?
N° de programas curriculares de
grados/posgrados/asignaturas especificas.
N° de acciones formativas realizadas
conjuntamente con la Administracion.




f) Eje estratégico 4:

Q SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

EJE ESTRATEGICO

SOSTENIBILIDAD,
CALIDAD E
INNOVACION

OBJETIVO: Optimizar sistemas de gestion y calidad,
Fomentar la cultura de la organizacion, alcanzar nuestro
potencial y sostenibilidad.

¢QUE VAMOS A HACER?

Potenciar el sistema de gestion
19. Agilizando los procesos a través de la innovacion.

20. Optimizando el proceso de planificacion y monitoreo para
la consecucion de resultados.

21. Fortaleciendo la transparencia y certificacion de nuestro
sistema de gestion.

22. Favoreciendo la gestion del conocimiento de la entidad.

23. Especializar el trabajo de organizacion de eventos
impulsando la innovacion en el proceso.

Fomentar la cultura de la organizacion

24. Implicando al equipo profesional con los valores de FEDER.

25. Favoreciendo la comunicacion horizontal y vertical.

Alcanzar el maximo potencial del capital humano

26. Adaptando a la organizacion a la normativa que recoge la
actualizacion del Convenio General de Centros y Servicios de
Atencion a Personas con Discapacidad.

27. Evaluando las cargas de trabajo vinculadas al personal.

28. Consolidando los procesos de conciliacion laboraly familiar.

Consolidar la sostenibilidad de los servicios de
FEDER

29.Aumentando la captacion de recursosde manera sostenible.




Agilizar los procesos a través de la innovacion.

EJE ESTRATEGICO: SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

LINEA ESTRATEGICA:

POTENCIAR EL SISTEMA DE GESTION

Agilizar los procesos a través de la innovacion.

56. Los departamentos adquieren autonomia para las decisiones operativas,

priorizando las estratégicas en los despachos con la Direccién.

¢Como lo vamos a hacer?

Implantando un software para el seguimiento de
los proyectos y servicios de FEDER.

Implantando una herramienta especifica para la
gestion de los Recursos Humanos de la entidad.

Desarrollando canales de comunicacion fluida
entre el equipo técnico y la junta directiva.

Impulsando estrategias para el

colaborativo.

Implementando una sistema de videoconferencia
para las reuniones.

trabajo

¢Como lo vamos a medir?
N° de procesos desplegados en la herramienta software.

% del equipo técnico que descarga los boletines
informativos.

N° de reuniones por videoconferencia realizadas.
N° de encuentros presenciales entre equipos de trabajo.

N° de encuentros entre todo el equipo de FEDER
desarrollados (presencial y por videoconferencia).

N° de sesiones de trabajo conjuntas entre equipo técnico
y Junta Directiva.

Satisfaccion con respecto a la herramienta.

57. Se genera un Manual de ldentidad visual que estandariza y corporativiza los

principales canales de comunicacion de la organizacion.

¢Como lo vamos a hacer?
Estableciendo un criterio comUn para los
canales de comunicacion corporativos.
Presentando un Manual de Identidad
Corporativa que vincule a toda la organizacion.

¢Como lo vamos a medir?
N° de canales corporativos recogidos en el Manual.

N° de desviaciones con respecto a la corporativizacion al
cierre de cada ejercicio.

N°® de momentos destinados a presentar el Manual.




QO Eje estratégico 4:
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SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

Optimizar el proceso de planificacion y monitoreo para la

consecucion de resultados.

58. FEDER dispone de un sistema de gestion que sistematiza los procesos de

planificacion, seguimiento de la accion y evaluacion de resultados.

¢Como lo vamos a hacer?

Implantando una herramienta informatica que facilite la

sistematizacién, monitoreo y evaluacion de la planificacién.

Optimizando las herramientas de toma de acuerdos en

despachos con Direccion.

Implementando una férmula de seguimientos de acuerdos.

¢Como lo vamos a medir?

N° de acuerdos ""en proceso""
cada ejercicio.

N° de acuerdos
cada ejercicio.

N° de acuerdos
cada ejercicio.

al cierre de

pendientes" al cierre de

realizados™ al cierre de

59. Cuadro de Mando de Integral funcional y actualizado.

¢Como lo vamos a hacer?

Desarrollando el proceso de seguimiento de la
planificacién a través del CMI.

Implantando un software integrado que permita la
actualizacién periddica del CMI por parte de las Areas
y genere un sistema de alertas.

Implantando un sistema de seguimiento del estado
econdmico de la organizacion: contaplus.

¢Como lo vamos a medir?
N° de alertas que se generan al final de cada ejercicio

(desde que esta implantado).
N° de proyectos integrados en el seguimiento de CMI.

N° de personas responsables de sistematizar
indicadores.
Grado de implantacion de herramienta de

contabilidad.




Fortale

cer la transparencia y certificacion
de nuestro sistema de gestion.

Fortalecer la transparencia y certificacion de nuestro

sistema de gestion.

60. FEDER dispone de un sistema de gestion certificado y homologado, eficaz y

eficiente, que cumple con las necesidades de la organizacidon y es transparente.

¢Como lo vamos a hacer?
Acreditando a FEDER con el sello de excelencia EFQM 300+.

d=

¢Como lo vamos a medir?
% de acreditacion con el sello EFQM 300+.

Acreditando a FEDER con el sello de Transparencia y Buenas Areas de mejora identificadas y abordadas.

Préacticas de la Fundacién Lealtad.

% de principios de Fundacion Lealtad
cumplidos.

Favorecer la gestion del conocimiento de la entidad.

61. FEDER posee una herramienta integrada dentro del software de gestién de
proyectos para compartir informacion.

¢Como lo vamos a hacer?
Implantando un sistema de gestion documental
integrado en el sistema de gestiéon de FEDER.
Desarrollando férmulas para mantener la informacion
compartida actualizada.

¢Como lo vamos a medir?
N° de documentos oficiales  subidos.
N° de profesionales que hacen uso adecuado de la
intranet.
Grado de adecuacion de la ordenacion documental a
la estrategia y procesos de FEDER.

=0




o Eje estrategico 4:

()Q SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

Especializar el trabajo de organizacion de eventos
impulsando la innovacion en el proceso.

62. FEDER cuenta con un proceso de trabajo especifico que sistematice la gestion y

organizacion de eventos corporativos bajo criterios de innovacion y calidad.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir? ~
Fortaleciendo el proceso de gestion vy N° de mejoras tecnoldgicas implantadas en este proceso.
organizacion de eventos. Tipo de herramientas implantadas.
Implantando mejoras tecnologicas que Percepcion de la innovacién.
aumenten el impacto de los eventos.
Innovando en la planificacion y desarrollo , j
de los eventos. \'

63. FEDER cuenta con una BBDD de datos general a toda la organizacion

categorizada por publicos y por prioridades.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Desarrollando una base de datos de pUblicos de FEDER. Grado de desarrollo de la BBDD.
Implantando un gestor CRM. Implantacion de CRM.

.,\\\
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Fortalecer la transparencia y certificacion

de nuestro sistema de gestidn.

EJE ESTRATEGICO: SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

LINEA ESTRATEGICA:

FOMENTAR LA CULTURA DE LA ORGANIZACION

Implicar al equipo profesional con los valores de la entidad.

64. Equipo humano mas cohesionado orientado con los valores y la misién de la

organizacion.

¢Como lo vamos a hacer?

Reforzando la portavocia y comunicaciéon externa de FEDER
con la Junta Directiva, Representantes Territoriales y Equipo
Profesional.

Desarrollando una estratégica especifica de comunicaciony

socializacién de la estrategia entre nuestros grupos de
interés.

¢Como lo vamos a medir?
N° de acciones especificas para la
comunicacioén de la estrategia.

N° de formaciones realizadas para la
portavocia.

Grado de conocimiento de la estrategia por
parte de nuestros puUblicos. _Funciones del
perfil de calidad dirigidas a garantizar la
comunicaciones internas.

Favorecer la comunicacion horizontal y vertical.

65. Se optimiza la gestion de la organizacion gracias al establecimiento de una
comunicacion efectiva.

¢Como lo vamos a hacer?
Implantando un sistema que permite efectuar despacho con
Direccién de manera mas ordenada y sistematizada.

¢Como lo vamos a medir? ,

N° de despachos realizados entre Areas -
Direccion.

N° de encuentros internos desarrollados.




Q() Eje estrategico 4:

()Q SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

EJE ESTRATEGICO: SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION
LINEA ESTRATEGICA:

ALCANZAR EL MAXIMO POTENCIAL DEL CAPITAL
HUMANO

Adaptar a la organizacion (incluir al movimiento asociativo)
a la normativa que recoge la actualizacion del Convenio
General de Centros y Servicios de Atencion a Personas con
Discapacidad.

66. Disponemos de una politica retributiva actuvalizada.

67. Desarrollamos plan formativo a tres anos.

68. Potenciamos la adaptacion de FEDER y su tejido asociativo adscrito al Convenio
General de Centros y Servicios de Atencion a Personas con Discapacidad.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Adaptando las tablas salariales de la entidad. Grado de adaptacion de FEDER al nuevo
Revisando la adscripcién a categorias profesionales convenio.
segun el nuevo convenio. N°® adaptaciones de perfiles
Actualizando el complemento de desarrollo profesional e Coste de cambio de convenio
incapacidad temporal. Informe de seguimiento de control horario del
Adecuando los perfiles a los cambios organizacionales. equipo profesional
Implementando un sistema de control horario. N° de acciones o servicios para favorecer la
adaptacion del convenio a las entidades miembro.




Evaluar las cargas de trabajo vinculadas al personal.

Evaluar las cargas de trabajo vinculadas al personal.

69. La organizacion cuenta con un sistema objetivo para medir las cargas de trabajo

de cada puesto.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Identificando las tareas asignadas a cada proyecto. Recursos Humanos destinados a
Sistematizando las tareas para medir la carga que supone en cada la identificacion y sistematizacion

trabajador/a. de acciones por Dpto.

Integrando el reparto y medicion de cargas en el proceso de seguimiento N° de software analizados

de proyectos, planificacién y RR.HH.
Identificando software de medicibn de cargas de trabajo.

Implementando sistemas de control de actividad.

Consolidar los procesos de conciliacion laboral y familiar.

70. FEDER posee una politica de personas actualizada que promociona la

conciliacion familiar y laboral y aplica la perspectiva de género de forma transversal.

¢Como lo vamos a hacer? ¢Como lo vamos a medir?
Anadir conciliacién familiar. N° de solicitudes de conciliacion familiar solicitadas. (al cierre de cada
Actualizando el plan de igualdad gjercicio).
gue sea vinculante para toda la % de solicitudes de conciliacion aprobadas (al cierre de cada ejercicio).
organizacion. % de solicitudes de conciliar a familiar denegadas (al cierre de cada
gjercicio).

Personas del 6rgano de gobierno que participan en la construccion del
plan de igualdad.

Reconocimientos pUblicos por la buena practica de FEDER para con la
igualdad de oportunidades.

Percepcion del equipo con respecto al tratamiento de la igualdad por
parte de la organizacion.

N° de espacios en que se presenta o aborda el Plan de Igualdad. @
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EJE ESTRATEGICO: SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E INNOVACION

LINEA ESTRATEGICA:

CONSOLIDAR LA SOSTENIBILIDAD DE LOS SERVICIOS

Aumentar la captacion de recursos de manera sostenible.

71. FEDER consigue un grupo de proveedores comprometidos con las ER cuyos
precios sean competitivos y extrapolables a todos el movimiento asociativo.

¢Como lo vamos a hacer?
Desarrollando alianzas con
proveedores.

¢Como lo vamos a medir?
N° de proveedores con los que se establece alianza.

N° de entidades beneficiadas de los servicios.

72. FEDER posee un sistema de control de ingresos y gastos que favorece la toma
de decisiones estratégicas en materia de captaciéon de fondos.

¢Como lo vamos a hacer?
Aumentando la captacién de fondos para acometer
los cambios organizacionales.

Desarrollando nuevos planes de captacion que
reporten un aumento en la captacion.

Desarrollando una estrategia de fidelizacion con los

responsables técnicos de las principales
administraciones pUblicas que financian a FEDER.
Reportando informacién sobre el estado de situacién
econdmico de la organizacion.
Agilizando el proceso de confeccion y aprobacion
presupuestaria antes del cierre del ejercicio.

¢Como lo vamos a medir?
N° de nuevas alianzas

N° de empresas fidelizadas.

% de fondos privados en relacion con el total del
presupuesto.

N° de proyectos solidarios en marcha.

N° de s0cios colaboradores.

% de aumento de los ingresos anuales privados.

% de aumento de ingresos publicos anuales.

Acciones de fidelizacion realizadas con técnicos de la
Admon. Publica.

N°® de informes reportados sobre el estado de
situacién econémico.

generadas.

Periodicidad de los informes de estado econdmico.




Aumentar la captacion de recursos de manera sostenible.

73. Impulsar servicios de Asesoria Fiscal y Contable para las entidades miembro de

FEDER.

¢Como lo vamos a hacer?
Analizando las necesidades del movimiento
asociativo federado en materia fiscal y contable.
Apoyando al tejido asociativo en las materias
concretas fiscales y contables segUn las necesidades
diagnosticadas.

¢Como lo vamos a medir?
Necesidades detectadas.

Acompanamientos o formaciones realizadas.

Satisfaccion del tejido asociativo para con este
proyecto.




