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L feder Juan Carrion

< e Presidente de FEDER
> y Fundacién FEDER

- UN MUNDO CAPAZ DE ABORDAR LAS
; ERES UN MUNDO CAPAZ DETODO

,/ \ Fundacié_n
\_,_(_?\_ wnt Defender nuestros derechos como personas con
enfermedades poco frecuentes o en busca de
diagnostico ha sido siempre el motor que ha
movido a la familia FEDER a ser quien es hoy. Y en
estos anos hemos logrado muchos avances, pero
2022 ha sido especialmente significativo desde el

punto de vista social y sanitario.

Ha sido el ano en que, por fin, se haimplementado
el nuevo baremo de la discapacidad y hemos
logrado ampliar la prestacion por cuidado de hijos
con enfermedad grave. Ha sido también el afio en
que hemos conocido que la Estrategia de
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud
comenzaba a evaluarse de verdad y en el que se
han empezado a actualizar los marcos que regulan
tanto el programa de cribado neonatal -ampliando
las patologias de 7 all- y elacceso a
medicamentos y productos sanitarios.

Y todo esto lo logramos conscientes de que impulsara el acceso en tiempo y equidad de nuestro
colectivo a diagnostico y tratamiento, pero también de que revierte en toda la sociedad. Porque
ninguna comunidad auténoma, ningln pais, podra hacer frente por sisélo a los retos que suponen las
enfermedades raras. De hecho, bajo esta perspectiva, 2022 es también el ano en que logramos el
compromiso firme del Ministerio de Sanidad con el impulso de un Plan de Accion Europeo en
Enfermedades Raras durante la Presidencia Espanola del Consejo de la Union Europea en el segundo
semestre de 2023. Un compromiso que llega, ademas, en paralelo al desarrollo de la nueva Estrategia
Farmacéutica Europea.

Nos encontramos asi en un momento de inflexién lleno de oportunidades. También desde el &mbito de
la investigacion, donde se ha puesto en marcha el Proyecto Estratégico para la Recuperaciony
Transformacion Econémica (PERTE) de Salud y Vanguardia que, ademas de contar con los pacientes
representados por nuestra organizacién desde el inicio, contempla cuatro objetivos que impactaran
especialmente en nuestro colectivo: medicina personalizada de precision, terapias avanzadas y otros
farmacos innovadores, sistema de datos y transformacion digital.

Y todo ello en un momento en que desde Fundacion FEDER lanzamos nuestra VIl Convocatoria de
Ayudas a la Investigacion, destinadas a proyectos de diagnéstico, tratamiento y, por primera vez,
enfermedades ultrarraras. Un impulso a la investigacion biomédica que hemos complementado con la
investigacion social de la mano del proyecto ‘DetERminantes del retraso diagnostico’ que impulsamos
junto al Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras y el IMSERSO, ademas de los nuevos
‘cuadERnos de investigacién’ desde donde impulsamos y divulgamos los retos y avances de la
investigacion en raras.

Logros que son sin duda fruto del impacto y la accién de FEDER, desde la atencion directa hasta la
cohesion del tejido asociativo, haciéndose mas evidente que nunca en proyectos como nuestra
campana por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras -como la que lanzamos este 2022 bajo el lema
‘.Donde te ves en 20307'- 0 desde el impacto social que generan iniciativas como Educar en Red.

Sélo juntos y unidos haremos posible que estos avances lleguen realmente a las personas y familias. Y
éste es el compromiso principal de nuestra Junta Directiva y la nueva Direccién de nuestra
organizacion, liderada desde este ano por Isabel Motero, quien desde hace mas de quince anos nos
acompana en FEDER con la responsabilidad, pasion y experiencia que nuestro colectivo necesita.




Isabel Motero

Directora de FEDER
y Fundacion EDER

LO UNICO CONSTANTE
EN LA VIDA ES EL CAMBIO

Asi, parafraseando al fildsofo griego Heraclito,
definiria lo que ha supuesto 2022 para la familia
FEDER y en particular para mi misma, asumiendo la
Direccion de esta organizacion gracias a la
CONFIANZA de nuestra Junta Directiva y de todo el
tejido asociativo al que representa.

Lo hago con tanta ilusion como responsabilidad,
pero también con la tranquilidad y la seguridad de
trabajar UNIDOS en el futuro en el que creemos. Y
cuando digo ‘unidos’, me refiero a todas las
personas que hay detras de cada una de las 412
organizaciones con las que cerramos el ano, pero
también a cada familia, a cada profesional social y
sanitario, a nuestra Junta Directiva y Patronato, a
cada investigador, a cada gobierno comprometido y
a cada una de nuestras alianzas colaboradoras que
asumen con CORAIJE el abordaje de las
enfermedades raras.

Y, de manera especial, a nuestro equipo profesional que, frente a cambios estructurales como los que
hemos vivido, su trabajo y compromiso ha hecho que el camino sea mucho mas facil, asumiendo de
formaincansable cada reto. Un compromiso que conozco de primera mano y en primera persona, ya
que mi trayectoria en FEDER se remonta mas de quince anos atras. Concretamente, fue en 2006
cuando me incorporé a la familia FEDER a través del Servicio de Atencion Psicoldgica que
practicamente acababa de nacer, y en un momento en que nuestra organizacion sumaba ya mas de
100 organizaciones.

Desde entonces hasta ahora, nuestra organizacion ha crecido exponencialmente gracias a nuestra
accion de fortalecimiento. Sin ir mas lejos, en esta memoria recogemos como hemos multiplicado
nuestro tejido asociativo y las ayudas al mismo para consolidar la sostenibilidad de cada entidad,
pero también para multiplicar los servicios especializados a todas las personas, independientemente
de donde vivan y la patologia con la que convivan, bajo un prisma de CORRESPONSABILIDAD. Y en
este punto quiero destacar las acciones de formacion y empoderamiento, y también la consolidacion
de la Red de Centros de Atencion Directa, que finaliza el ano con 16 centros impulsados por doce
organizaciones.

Porque la labor del tejido asociativo ha sido siempre fundamental para cada persona y familia. Un valor
en el que hemos creido siempre desde FEDER, donde desarrollamos nuestra Atencion Directa a través
de nuestro Servicio de Informacion y Orientacion que, junto al de Atencién Psicologica, nos han
permitido llegar, s6lo en 2022, a 6.811 personas. Servicios que, ademas de acompanar a las familias en
momentos tan complejos como la gestion e impacto de una enfermedad poco frecuente, nos permiten
tener el pulso de las necesidades del colectivo y trabajar desde otras areas de la organizacion para
abordarlas.

Precisamente, esta trasversalidad de nuestra accion es la que ha marcado tanto nuestro nuevo Plan
Estratégico 2022 - 2025 como la nueva estructura que nos permita afianzar nuestra accion y estar
cada vez mas cerca de quienes nos necesitais. Y es este valor de FEDER, la CERCANIA, mi principal
prioridad: promoviendo la cohesion de nuestro tejido asociativo, implementando formulas mas
participativas y mejorando nuestros canales de informacion de la mano de la Junta Directiva y del
equipo profesional.

Y, dado que lo Gnico constante en la vida son los cambios, aprovechémoslo y hagamos de cada reto
una oportunidad.
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¢ Quiénes somos?

En Europa, las enfermedades raras son
aquellas cuya prevalencia esta por debajo de
5 por cada 10.000 habitantes. La mitad de
las familias con enfermedades poco
frecuentes esperan mas de 4 anos para
lograr un diagnéstico; un 20% de ellas ha
esperado mas de una década. A ello se une
que solo el 5% de las mas de 6.172
identificadas en Europa tienen tratamiento.

Se estima que el 7% de la poblacion mundial
convive con estas patologias, lo que se
traduce en mas de 300 millones de
personas en todo el mundo, 3 de ellas en
Espana, 30 millones en Europa, 25 millones
en Norteamérica y 42 millones en
Iberoamérica

Visién
Fd I .

Ser una comunidad

cohesionada con participacion
efectiva en las propuestas que
afecten a las enfermedades raras.

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

A lo largo de estos mas de 20 anos,
hemos pasado de ser 7 a 400
organizaciones de pacientes unidas.
Juntos, representamos mas de 1.200
patologias y a casi 100.000 personas.

Trabajamos “de lo local a lo global”
bajo una perspectiva autonémica,
estatal e internacional.

Misiéon

Promover los derechos de

quienes conviven con enfermedades
raras y en blsqueda de diagnostico,

generando estrategias que contribuyan

a mejorar su calidad de vida.

Coraje Union Corresponsabilidad Confianza Cercania




Junta Directiva

» Juan Carrion Tudela
Presidente

Asociacion de Enfermedades
Raras D "Genes

» Isabel Campos Barquilla
Secretaria

Asociacion de Ataxias de Castilla
- La Mancha

Vocales

» Anna Ripoll Navarro
Asociacion Catalana del Sindrome
Prader - Willi

» AlImudena Amaya Rubio

Asociacion de afectados por Distrofias
Hereditarias de Retina de Comunidad
Valenciana

» Monica Rodriguez Garcia
Asociacion Espanola del Sindrome de
Sotos

» Clotilde de la Higuera
Asociacion Nacional de Sindrome de
Apert y Craneosinostosis

» Mauro Rosatti Garcia-Morato
Asociacion de enfermedades raras y
discapacidad Sense Barreres de Petrer

» Carmen Moreno Olivera
Asociacion Sindrome Williams de Espana

» Modesto Diez Solis
Asociacion Nacional de Sindrome de
Apert y Craneosinostosis

» David Sanchez Gonzalez
Asociacion Retina Murcia

» Fidela Miron Torrente
Vicepresidenta
Asociacion Espanola
de Porfiria

» Santiago de la Riva Compadre
Tesorero

Asociacion Espanola de HHT

» Juana Maria Saenz Rodriguez
Asociacion Enfermedades Raras Pais

Vasco Espina Bifida e Hidrocefalia

» Rosa Elba Gonzalez Gonzalez
Asociacion Espanola de Pax1

» Antonio Cabrera

Asociacion para la Informacion en
investigacion de la Hipomagnesemia
Familiar

» Enrique Lopez Garcia
Asociacion Espanola de Narcolepsia

» Faustino Gimenez
Asociacion Enfermos y Familiares de
Wilson

» Maria Manuela Arufe
Federacion Gallega de Enfermedades
Raras y Cronicas

» Andrés Mayor Lorenzo
Asociacion Retina Asturias

» Barbara Congost
Asociacion de Enfermedades Minoritarias
de Comunidad Valenciana

» Daniel de Vicente
Asociacion ASMD




Un proyecto estratégico

Acercar y generar mayor proximidad entre FEDER y
sus grupos de interés.

Promover la transformacion social de lo local a lo
global, desde una perspectiva integral.

Liderar, promocionar y difundir el conocimiento
en enfermedades raras.

3 w9 R
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Proporcionar servicios individualizados, en coordinacion
con nuestras entidades y priorizando

los colectivos mas desfavorecidos. 1% DO M=
fidiid | /o

Impulsar la gestion eficiente y de calidad introduciendo
la innovacion y la digitalizacion en los procesos.

Su Majestad la Reina,
alineada con nuestra
estrategia transversal

Dona Letizia se retine anualmente con
nuestra organizacion para conocer
nuestra hoja de ruta, especialmente
marcada por una estrategia transversal
que promueve el trabajo por procesos.




Cinco ejes
transversales
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Nuestras entidades,
nuestro motor

Nuestras entidades son la razén de

ser de la Federacion. Con esta

actividad se busca cohesionar y

capacitar al movimiento asociativo

dotandoles de herramientas y i
recursos para favorecer la 3 W
consecucion de sus objetivos desde

una doble perspectiva: una Movimiento asociativo de FEDER - diciembre de 2022
perspectiva individual, como entidad
propia que busca conseguir su mision,
y una perspectiva colectiva, como
parte de un tejido asociativo que
trabaja para alcanzar un sistema
social y sanitario que da respuesta a ¢ 1.421 enfermedadesraras

las necesidades de las personas con tad
enfermedades poco frecuentes. representadas

e 412 entidades miembros

e Masde 97.600 personas

El imiento d | tidad
ha sido exponencial, sumando en este
2022 mas de 400 organizaciones que

368
. 334 468
caminan de la mano para alcanzar el 200 328
mismo horizonte. 400 entidades y 274
un solo corazon. 233 220
195 205
179
158
141
122
98
., 70 83
37

MOVEMOS EL MUNDO
JUNTO AL TEJIDO ASOCIATIVO INTERNACIONAL
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ACERCANDONOS

Mas cerca que nunca de nuestras entidades

Con la realizacion de la actividad
AcERcandonos, la Federacion ha
conseguido dotarse de un
instrumento comiin de trabajo parala
mejora de la gestion de sus entidades
y de los recursos que disponen. En
este ejercicio 2022, se han realizado
un total de 63 visitas a las sedes de
las entidades que conforman nuestro
movimiento asociativo.

En estos encuentros han participado
tanto personal técnico y de la Junta
Directiva de FEDER, como
trabajadores y miembros de la Junta
Directiva de las propias
organizaciones. Si profundizamos en
esta participacion, veremos que 20
miembros de junta directiva y 46
trabajadores, se han acercado al
movimiento asociativo este ano.

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS
Conocemos los retos y desafios del tejido asociativo

Las Jornadas de puertas abiertas son
espacios de trabajo en grupo
desarrollados en diferentes
Comunidades Autonomas donde

FEDER tiene representacion.

En este ejercicio 2022, hemos
realizado un total de 11 jornadas de
puertas abiertas, de las cuales 3 de
ellas han sido presenciales (Cataluna,

ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

Murciay Comunidad Valenciana), 2 de
ellas en formato mixto (Castillay Leon
y Extremadura) y 6 en formato online
(Asturias, C. la Mancha, Galicia, P.

Vasco, Madrid y Andalucia). Las 11
jornadas nos han dejado un total de
148 entidades participantes, con un
total de 286 personas que han
participado en las mismas.

Nuestro mayor organo de gobierno,
cada vez mas participativo y representativo

Se trata del mayor 6rgano de gobierno de nuestra organizacion,

— go‘nd\e:l v:.‘)ll__l-l‘ gque.caminameo
ﬂ‘; ~ estamos, don
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ACCIONES FORMATIVAS
Empoderamos a nuestras entidades

Para impulsar el empoderamiento y
liderazgo de nuestras entidades
miembro, FEDER ha puesto a su
disposicion diferentes herramientas y
técnicas, entra las que destaca la COMPARTIR CONOCIMIENTO.

formacion. En este ejercicio 2022, Especializar y PROFESIONALIZAR
hemos acercado y trabajado con

Impulsar un MOVIMIENTO asociativo
REPRESENTATIVO y participativo.

nuestros socios en diferentes los servicios.

materias, a través de webinars, AMPLIAR EL IMPACTO de su accion.
talleres, grupos de ayuda mutua, Promover que las entidades puedan
cursos de digitalizacion y cursos en ofrecer RECURSOS a sus socios a
habilidades en la gestion eficaz través de nuestra organizacion.

de entidades.

PROVISION DE SERVICIOS
Impulsamos el crecimiento del movimiento asociativo

750
500

250

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

En este 2022, se ha apoyado al movimiento asociativo federado a través de la
convocatoria y gestion de un programa compuesto por 11 ayudas, de las cuales 9
han sido economicas y 2 de ellas tecnolégicas. De este apoyo en la sostenibilidad
del tejido de asociaciones, un total de 226 entidades que conforman nuestro
movimiento asociativo ha sido beneficiaria de al menos una de las ayudas de la
Federacion. Las ayudas economicas han sido un total de 9 y han supuesto el
beneficio de 33.299 beneficiarios directos, por otro lado, las ayudas tecnolégicas
han sido un total de 2 y han supuesto el beneficio de 132 beneficiarios directos.







Programa IMPULSO

2.523 beneficiarios
14.000 beneficiarios indirectos

i’ﬁ wme wewe | Convocatoria de Ayudas proveniente del 0,7%
T Tramo Estatal para el apoyo a las entidades

Y . 6.521 beneficiarios directos

Convocatoria de Ayudas proveniente del 0,7% Tramos
Autonémicos para el apoyo a las entidades

S5entidades @' 332 beneficiarios

Ayuda Nominativa a entidades de la Regién de Murcia

832 beneficiarios

Ayuda nominativa a entidades colaboradoras del Tercer
Sector con la Administracién General del Estado

12 entidades 7.553 beneficiarios

Ayuda para la realizacion de GAM's en Comunidad Valenciana

7 entidades 1.433 beneficiarios

Ayuda para el desarrollo del Programa: “Las ER van al cole con Federito

Fondos
feder

Fondos FEDER

6 entidades | 55 beneficiarios*

Ayuda a entidades que componen el Grupo Focal Educar en Red

7 entidades { 50 beneficiarios*

Apoyo tecnolagico: Servicio de multiconferencia

E 7 entidades 50 beneficiarios*

Apoyo tecnolégico: ayudas a los desplazamientos y pernocta para la participacién en
) - actividades de FEDER
20 entidades 35 beneficiarios

*menores con Enfermedades Raras en los que se ha
sensibilizado con este programa en su colegio

SIO ASOCIACIONES

Esta dirigido a capacitar, asi como a dotar de conocimiento
y herramientas oportunas al tejido asociativo. Este servicio,
tiene un caracter integral, pero también una perspectiva
bidireccional: proporcionamos conocimiento al movimiento
asociativo, pero también recogemos y analizamos su
experiencia para mejorar nuestra accion.

Damos respuesta a las mas de 400 entidades con una
media de mas de 1.000 consultas anuales.




RED DE CENTROS Y SERVICIOS ESPECIALIZADOS

Actualmente, la red la forman
16 centros que son impulsados por
12 organizaciones de pacientes en

7 comunidades auténomas diferentes \ ~ \ Ay e . . WU
.. .z . 3 AA% e . ¢ ©aseHi= Qi
y ofrecen servicios de atencion directa : L 145 - g - ®

profesionalizados, a saber: Psicologia
Clinica, Fisioterapia, Logopedia, Otras
unidades asistenciales: Terapia
Ocupacional.

Todos los recursos ligados a esta accion,
han trabajado con el objetivo de
fortalecer la Red de Centros y Servicios
Especializados, impulsando un modelo
socio sanitario que proporcione una
atencion integral a las personas con
enfermedades raras o en busqueda de
diagnastico, promoviendo los servicios
profesionalizados de calidad del
movimiento asociativo y favorecer el
trabajo en red y el intercambio de buenas . 10 err 02

practicas entre el movimiento asociativo

federado, con el fin Gltimo de dar visibilidad al papel del movimiento asociativo en
la provision de servicios de enfermedades raras.

SERVICIOS DE DIFUSION Y VISIBILIDAD
DE NUESTRO MOVIMIENTO ASOCIATIVO

iMejoramos nuestras formulas de comunicacion

Con el objetivo de acercar la realidad
de la labor que hace la Federacion y el
resto de las entidades miembro, se
elabora un boletin que se publica con
periodicidad semanal, donde se
proporciona informacion de interés
general. A las entidades les llega a
través de un correo electronico, donde
se recogen los principales puntos a
tratar cada semana.




IDIDOS UOIODWIOJSUDI]



El esfuerzo de FEDER se concentra en desarrollar acciones dirigidas a transformar
la realidad para responder a las necesidades de las personas con enfermedades
poco frecuentes o sin diagnostico, trabajando por un sistema social y sanitario que
ofrezca una respuesta efectiva al colectivo. Enmarcado en este programa se
generan acciones y estrategias vinculadas con la sensibilizacion, impacto social

e incidencia politica.

La defensa de los derechos de las personas con
enfermedades poco frecuentes y sospecha
diagnostica forma parte de nuestra mision. Por ello,
desde FEDER buscamos situar las enfermedades
raras como un desafio en la agenda publica global,
nacional y autonémica, representando a nuestra
comunidad ante los agentes decisores.

De esta forma, podemos motivar el impulso de
politicas publicas que den respuesta a todas las
personas y familias que conviven con enfermedades
poco frecuentes y, en consecuencia, a toda la

Lo hacemos, ademas, de las
plataformas y alianzas del
Tercer Sector con las que
compartimos objetivos:

CeRMi

COMITE ESPANOI

DE REPRESENTANTES
DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

sociedad.

También trabajamos desde una perspectiva

internacional para lo cual, buscamos la
complementariedad de las actuaciones, la

AHOX

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

coordinacion y la participacion de los diversos
grupos relacionados con las enfermedades poco

frecuentes, colaborando con alianzas como

ClIDNADNIC Al IDED v 1A DN
EVINVINWIY, Mkieil Yy U Wi

Decalogo

1. Impulsar la implementacion de la
Estrategia Europea en ER, evaluar la
Estrategia Nacional del Sistema
Nacional Salud, implementar medidas
autonoémicas.

2. Trabajar en la implementacion de
los registros de enfermedades raras.

3. Conseguir un acceso rapidoy
equitativo al diagnéstico.

4. Lograr un acceso rapido y
equitativo a tratamiento.

5. Promover la investigacion en
enfermedades raras.

6. Fortalecer la designacion de los
Centros, Servicios y Unidades de
Referencia y su participacion en las
Redes Europeas.

7. Alinear estrategias conjuntas con
alianzas estratégicas respecto a la
atencion integral.

8. Frenar la inequidad en el acceso a
ayudas individuales vinculadas a la
discapacidad.

9. Favorecer la inclusion social.

10. Fomentar la formacion de
profesionales especializados.




Acciones en el ambito internacional

La accion internacional de FEDER en 2022 ha estado especialmente enfocada en
Europa y, de forma concreta, como antesala para la consecucion de un Plan de
Accion Europeo de Enfermedades Raras en 2023, en el marco de la Presidencia
Espanola del Consejo Europeo. No obstante, hemos trabajado también en el resto
de prioridades a nivel internacional.

FEDER ha puesto en comun sus objetivos con la Oficina
de Coordinacion para la
Presidencia Espafiola de la UE

La Direccion de la Oficina de Coordinacion
para la Presidencia Espanola del Consejo de
la Union Europea recibio a FEDER para
abordar la importancia del posicionamiento
de Espana durante su Presidencia el
segundo semestre de 2023 y, en concreto,
respecto a la aprobacion de un Plan Europeo
en Enfermedades Raras.

Las enfermedades raras se han
incluido en la nueva Resolucion del
Parlamento Europeo sobre la accion
europea en materia de asistencia

La resolucion pedia a la Comision Europea y a los
Estados miembros que adoptaran una estrategia de
atencion que garantice la igualdad de acceso a la
asistencia para todos, con especial atencion a las
personas que viven con una enfermedad rara.

“Las enfermedades raras seran una
parte importante de la presidencia
espanola del Consejo Europeo para
llegar al Plan de Accidén Europeo que
tanto ansiamos”, ha afirmado
Carolina Darias

Darias, ministra de Sanidad, afirmé que “tenemos
millones de razones para trabajar de manera conjunta

por las enfermedades raras: 3 millones en Espana,

30 en Europa y 300 en todo el mundo.




FEDER ha implicado a la Direccion de Naciones Unidas
del Ministerio de Asuntos Exteriores en los proximos
pasos de la Resolucion de la ONU en ER

En 2022, la Federacion lograba implicar a la Direccion General de Naciones
Unidas, Organismos Internacionales y Derechos Humanos, en los proximos pasos
de la resolucion de la ONU en enfermedades raras a fin de elevarla a otros
organismos internacionales como la OMS e involucrar a otros paises en su
desarrollo, especialmente a los latinoamericanos.

Representacion e implicacion de Espafa
en laincorporacion de las ER en la OMS

FEDER viajaba a Ginebra para representar e implicar a
nuestro pais en la incorporacion de las enfermedades raras
en la agenda de la Asamblea que la Organizacion Mundial
de la Salud celebra esta semana. En este marco, la Red
Internacional de Enfermedades Raras, celebré un Evento
Politico Paralelo a la Asamblea Mundial de la Salud.

Mauritania se haunido a FEDER para hacer efectiva la
Resolucion de la ONU en enfermedades raras y caminar
hacia su incorporacion en la OMS

Tras una visita a Espana por parte de Su Excelencia Mariem Fdel Dah, posteriormente y
coincidiendo con el viaje de Su Majestad la Reina Dona Letizia, representantes de
FEDER viajaron a Mauritania para conocer el centro para la infancia con autismo
fundado por Su Excelencia; una iniciativa que ha servido para poner de relieve la
importancia de cooperar y crear una Red de Atencion Global que mejore la atencion en
enfermedades raras -objetivo de la propia Red Internacional de Enfermedades Raras-,
asi como su inclusion en la agenda de la OMS.
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Su Majestad la Reina Doina Letizia ha recibido en Audiencia a
la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER)
para conocer el primer estudio sobre necesidades
sociosanitarias de este colectivo en Latinoamérica

FEDER acompaié a la Alianza a esta Audiencia en la que Dona Letizia pudo conocer las
principales conclusiones del Estudio de Necesidades Sociosanitarias de las Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (ENSERio LATAM).

La Ministra de Sanidad ha recibido a
ALIBER y ha trasladado su apoyo al
proximo Foro de Alto Nivel sobre
Enfermedades Raras en Iberoamérica

Carolina Darias, Ministra de Sanidad, también pudo
conocer los datos del ENSERio LATAM asi como los
principales retos de los representantes de 14 paises que
viajaron a Espana para reunirse con ella y Su Majestad la

Reina. La Ministra se comprometi6 a tomar parte en el
proximo Encuentro Iberoamericano.

FEDER ha impulsado el
conocimiento de
necesidades
sociosanitarias del
colectivo con ER en
Iberoamérica junto a la
Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras

FEDER viajo a Panama para apoyar la
presentacion del Estudio de Necesidades
Sociosanitarias de las Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias
(ENSERio LATAM) que supone un hito en
cuanto a recogida de informacion sobre las
necesidades sociosanitarias de personas
que conviven con patologias poco
frecuentes en la region.




Hemos acompafado a ALIBER, junto a La Federacion
Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes FADEPOF,
para presentar el Estudio de Necesidades Socio-sanitarias
al Ministerio de Salud de la Nacion de Argentina

FEDER también viajo a Argentina para presentar este capitulo de forma especial junto
a la Latin America Patients Academy - LAPA, por el apoyo mostrado para que la Alianza

lograra participar de este acto a través de su presidencia.

ENSERio LATAM Study

Study on the Situation of Social and Health Needs of
People with Rare Diseases in Latin America

Milda Galkute
Spain
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Enfermedades Raras
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FEDER ha viajado a Berlin para
conocer los desafios de la terapia
génicaen los sistemas de salud

En concreto, FEDER, representando también a ALIBER,
tomo parte en el ‘World Health Summit 2022’ para
impulsar la terapia génica para ayudar a las personas
que conviven con enfermedades poco frecuentes y el
desafio de adecuar los sistemas sanitarios de cada pais,
para posibilitar el acceso a estas terapias avanzadas a
todos los pacientes que los necesiten.
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Hemos participado en el
Congreso Internacional
de Medicamentos
Huérfanos de EEUU

FEDER participo, representando
también a ALIBER en el Congreso
Mundial de Medicamentos Huérfanos
(WODC por sus siglas en ingés), el
mayor evento de tratamiento enfocado
a las ER, para presentar los retos
identificados en Latinoamerica con el
ENSERio LATAM.

FEDER ha reivindicado la necesidad de
un diagnostico temprano en el Dia
Mundial de las Personas Sin Diagnostico

El 29 de abril FEDER colaboraba con el evento internacional
organizado por la Red Internacional de Enfermedades Sin
Diagnéstico (UDNI) y la Wilhelm Foundation. Por su parte,
FEDER traslad6 la importancia de un diagnéstico temprano
y en condiciones de equidad.




Acciones en el ambito nacional

FEDER trabaja desde una dimensién nacional, ambito desde el que aspira a
garantizar la homogenizacion y acceso en equidad a los recursos existentes para la
atencion social y sanitaria de las enfermedades raras

SM la Reina ha conocido la
estrategia “de lo local a lo
global” de FEDER para asumir los
retos de las ER con vistas a 2030

La reunion celebrada en enero sirvio para
trasladar a Dona Letizia como desde el tejido
asociativo y los proyectos de la organizacion se
contribuye de forma trasversal a la consecucion
de los Objetivos de Desarrollo Sostenible,
entendiendo que garantizar la Cobertura Universal
de la Salud significa garantizar el acceso a
diagnostico y tratamiento de todas las personas,
también de las que conviven con enfermedades
raras, independientemente de donde vivany la
patologia con la que convivan.

Puesta en comun de objetivos con
el Ministerio y las Direcciones
Generales de Carteray
Relaciones Internacionales

El compromiso del Ministerio con el Plan de Accion
europeo se produjo después de que mantuviéramos
nuestra primera reunion de trabajo con la ministray la
directora general de Cartera Comun de Servicios del
SNS y Farmacia, Patricia Lacruz; y la subdirectora
general de Relaciones Internacionales, Pilar Pasaron.

FEDER, junto a la ministra de Sanidad, Carolina Darias, en el
Foro Excepcionales "Enfermedades raras, un reto de todos"

La ministra aprovecho el evento para adelantar que el Gobierno esta trabajando en la
homogenizacion en todo el territorio del acceso a las pruebas genéticas. Esta es una
herramienta fundamental para el diagnoéstico, tratamiento y seguimiento de las ER.
“El objetivo es disminuir la incertidumbre y ofrecer posibilidades de futuro”.




El Ministerio de Sanidad ha
publicado el Segundo Informe
epidemiolégico del Registro
Estatal de Enfermedades Raras
(ReeR) que traslada el estado de
situacion de las enfermedades
raras en Espana

Los objetivos de este informe son:

Proporcionar informacion epidemiolégica
sobre las enfermedades raras en Espana.
Facilitar la informacion necesaria para
orientar la planificacion y gestion sanitaria
y la evaluacion de las actividades
preventivas y asistenciales en el ambito
de las ER.

Proveer los indicadores basicos sobre
enfermedades raras que permitan la
comparacion entre las comunidades
autonomas y con otros paises.

Be

Informe ReeR 2022

Situacion de las
Enfermedades Raras

en Espana
Noviembre 2022
ReeR  [ie

FEDER ha identificado los
proximos pasos del Registro
extremeno junto ala Direccion
General de Salud Publica

En el encuentro con la Direccion General de
Salud Publica de la Junta de Extremadura en
Mérida se tuvo oportunidad de abordar el
estado de situacion del registro autonomico de
enfermedades raras y numero total de casos en
la autonomia.



Mas de 1.000 personas han participado en la encuesta
de Rare Barometer Voices sobre acceso a diagnostico

Durante todo 2022, FEDER impuls6 diferentes acciones para incentivar la participacion de los
pacientes en la encuesta de Rare Barometer Voices de EURORDIS con objeto de favorecer e
identificar principales datos en comun en toda Europa sobre las dificultades de acceso a
diagnostico y la importancia de garantizar la equidad en el acceso al mismo.

*};* EL CAMINO HACIA EL DIAGNOSTICO PARA LAS 4 :
EVHR0E PERSONAS QUE VIVEN CON UNA saromeer
ENFERMEDAD RARA

Resultados clave: promedio del camino hacia el diagnéstico

3 | 17 marzo - . 1,062 encuestados v 375 enfermedades
3:(® 15 junio 2022 - - 5 s adas

Tiempo desde que se notaron los primeros sintomas hasta los diferentes pasos del proceso de diagnéstico

SE NOTANLOS vf; 4.3 A0S < 53 AROS
PRIMEROS SiNTUMAS \ ' Primer tratamiento Diagnostico
(comierzo del camino hacia el diagndstico) = sintomatico w confirmado

> 1) 09ANOS Iy 4.2AR0S R 5,1AN0S
Primer contacto Diagnastico inicial ' ¥ Derivacion a un Centro
medico ' : de Referencia*

7 de cada 10 6 de cada 10

han sido mal diagnosticados
con otra enfermedad psicologica
0 sus sintomas no se han
tomado en serio.

han sido mal diagnosticados con
otra enfermedad fisica.

1 de cada 4

tuvo 8 consultas o mas con
profesionales de la salud antes
de recibir un diagnostico.

5 de cada 10

han sido derivados a un Centro
de Referencia*




FEDER, uno de los agentes
constituyentes de la Alianza de
Salud de Vanguardia

El objetivo de esta alianza constituida en abril de 2022
era «reforzar la colaboracion y coordinacion entre
administraciones plblicas, comunidades autébnomas,
sociedades cientificas, asociaciones empresariales y
de pacientes y avanzar juntos en la ejecucion del
Proyecto Estratégico para la Recuperacion

y Transformacion Econémica (PERTE) para

la Salud de Vanguardia-».

Hemos analizado en el Congreso

fed - r ;:;-EURDRDIS la nueva legislacion europea
‘ S GO sobre tratamiento y como
Encuentro sobre impactara en las

ESTRATEG'A enfermedades raras

FEDER, de la mano de EURORDIS, celebro el

FARMAC EUTI CA ‘Encuentro sobre Estrategia Farmacéutica Europea:

nuevos horizontes para los medicamentos

E U RO PEA huérfanos’ para analizar los retos y oportunidades

que genera esta nueva legislacion europea, asi
como su impacto en el sector farmacéutico, los
NUEVOS HORIZONTES F?ARA LOS gobiernos y, sobre todo, las familias que conviven
MEDICAMENTOS HUERFANOS con enfermedades poco frecuentes a nivel
europeo, nacional y autonémico.
28 DE JUNIO
Este foro busco ser un punto de encuentro con los
CUNGRESO principales organismos politicos implicados en la
DE LOS DIPUTADOS toma de decisiones sobre la Estrategia

COLABORADORES Farmacéutica y el Reglamento de Medicamentos

, = = = i Huérfanos y Pediatricos, que actualmente se
IBlogen (_r@ ALExion \Lﬁl.\ (IILD ?:::;::1‘;:: GRIFOLS sanofi i y » i
e debatieron y reformularon a nivel europeo desde

niant Qchied ) navarris  PIC) Shmamse 2017 hasta el primer semestre de 2023, momento
: el ) . .
SIPSEN  maeicene C W, en que finalmente se publico el nuevo paquete

farmacéutico europeo.
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Hemos definido junto a AELMHU lineas
estratégicas de accidon para hacer frente alos

retos de las enfermedades raras
aelmhu

En septiembre nos reunimos con la Junta Directiva de la Asociacion asociacion espanola de laboratorios de
Espafola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y MRS MR fenony Lehustions
Ultrahuérfanos (AELMHU) para poner en comun sus lineas

estratégicas con las nuestras y hacer frente de forma coordinada

a los retos que nos unen en enfermedades raras .
25




FEDER ha contribuido al Plan Estratégico de la Red Espafiola
de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y
Prestaciones del Sistema Nacional de Salud (RedETS) 2022-2025

La Red Espanola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del
SNS (RedETS) es un 6rgano de asesoramiento cientifico-técnico clave para el Sistema
Nacional de Salud (SNS). Desde su creacion en 2012, por acuerdo del Consejo
Interterritorial del SNS, tiene como cometido la evaluacion de las nuevas técnicas,
tecnologias sanitarias no farmacolégicas o procedimientos, con caracter preceptivo y previo
a su utilizacion en el SNS. Se trata, por tanto, de un 6rgano trasversal para procedimientos
vinculados a diagnostico y tratamiento en enfermedades raras ademas de estar
estrechamente vinculado con la cartera de servicios del SNS.

Hemos trasladado nuestra posicidn respecto al anteproyecto
de Ley sobre garantias y uso de medicamentos, dado que
suponia una oportunidad para garantizar el derecho a
tratamiento en Enfermedades Raras

El Ministerio de Sanidad present6 el anteproyecto de Ley que modifica el Real Decreto
1/2015 de 24 de julio por el que se aprueba el texto refundido de la Ley de garantias y uso
racional de los medicamentos y productos sanitarios, una noticia que hemos acogido desde
FEDER como una oportunidad para garantizar el acceso a tratamientos para estas
patologias y a la que hemos dado difusion.

Centros, Servicios o Unidades de referencia (CSUR)

Hemos celebrado el trabajo El Ministerio de Sanidad ha
de mas de_lOO CSUR con acreditado 21 nuevas unidades de
Europa e instamos a la referencia en enfermedades raras

coordinacién entre hospitales _ _ _
Concretamente en hospitales ubicados en Madrid,

El Ministerio de Sanidad publicé el listado Cataluia, Andalucia, Pais Casco y Cantabria. Estas
actualizado de CSUR que forman ya parte unidades son referentes en enfermedades de baja
de las 24 Redes Europeas de Referencia: prevalencia y han sido designadas a través del

un total de 110 de 36 Centros de 10 Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Comunidades Autonomas. Desde FEDER Salud (CISNS). De estas nuevas incorporaciones,
aplauden la noticia e instan a garantizar la 15 incluyen al area pediatrica mientras que los
coordinacion entre niveles asistenciales y otros seis son especificos para la atencion de
hospitales espanoles, independientemente adultos. FEDER reclama mayor visibilidad para los
de que formen parte o no del proyecto. centros de referencia en enfermedades raras.

El CatSalut ha designado la nueva Red de Unidad de
Experiencia clinica sobre enfermedades raras con epilepsia

En concreto, la red estara compuesta por las unidades del Hospital Universitario Germans
Trias y Pujol, el Hospital Universitario Vall d'Hebron, el Hospital San Juan de Dios de
Esplugues con el Hospital Clinic de Barcelona y el Hospital del Mar con el Hospital de la

Santa Creu y Sant Pau. .







Atencion Integral

FEDER ha presentado sus aportaciones a la modificacion
de la Carterade Servicios Comunes del SNS

En concreto, al Proyecto de Orden por la que se modifican los anexos I, 11, lll, VI y VII del
Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre. Una norma por la que se establece la
cartera de servicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su
actualizacion. Las ya realizadas modificaciones y las nuevas solicitudes de modificacion
aluden a prioridades historicas del colectivo, en un momento como el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras en el que posicionamos la necesidad de garantizar la equidad
en el diagnostico, tratamiento y atencion social y sanitaria.

FEDER ha conocido La Casa de Sofia
y la Unidad de Enfermedades
Minoritarias del Hospital del Mar

La Casa de Sofia es una iniciativa que ha sido
reconociday galardonada en el Acto del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras 2022 por suponer un
antes y un después en la infancia de quienes
conviven con enfermedades poco frecuentes.

La Casa de Sofia cuenta con un total de 15
habitaciones creadas con el objetivo principal de
otorgar a los mas pequenos y a sus familias un
espacio en el que proporcionar desde el ambito mas
humanitario posible, la atencion hospitalaria y los
cuidados que segun cada caso se necesiten. FEDER
conocio también la nueva Unidad de Enfermedades
Minoritarias del Hospital del Mar del Consorcio Mar
Parc de Salut de Barcelona, un organismo ptblico
integrado por la Generalitat de Catalunya y el
Ayuntamiento de Barcelona que presta servicios
integrales de salud, docencia e investigacion.

Se ha puesto en marcha el |l
Plan de Humanizaciéon de la
Asistencia Sanitaria 2022-2025

La Comunidad de Madrid presentoé su Il Plan
de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria
2022-2025 en un acto que presidio la
presidenta de la Comunidad de Madrid y en
el que FEDER estuvo representada también
como participantes durante el proceso de
creacion del mismo.
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Hemos celebrado el nuevo DE LA
i i RESPONDEMOS A UNA \AE APRUEBAN LOS NUEVOS INSTRUMENTOS DE
b aremo d € d ISC ap acl d ad s %ESET Ok DReA  VALORACION Y DECLARACIGN DE LA CONDICION DE
10 ANOS BLOQUEADA DISCAPACIDAD, DESDE UNA VISIGN DE DD. HH.

El Consejo de ministros aprob6 en 2022
CUMPLIMOS LOS COMPROMISOS NACIONALES E
el Real Decreto por el que se establece (it i L @ INTERNACIONALES DEL GOBIERNO.
el procedimiento para el reconocimiento, CRITERIOS @ PARTE DEL DIALOGO TERRITORIAL Y APORTA CRITERIOS
‘2 - ‘2 COMUNES OBJETIVOS COMUNES.
declaracion y calificacion del grado de

discapacidad. Este nuevo baremo de la cu“ﬂl:lllg: Q APORTA UNA BASE CIENTIFICA, GARANTIZANDO UNA

DESCRIPCION MAS PRECISA DEL GRADO DE DISCAPACIDAD.

valoracion de la discapacidad sustituye ACCESIBILIDAD 8 ATENCIGN CENTRADA EN LA PERSONA, ASEGURANDO
. UNIVERSAL APOYOS Y MEDIDAS DE ACCESIBILIDAD UNIVERSAL.
al que estaba en vigor desde 1999 y se
adapta al modelo social de la A Tece *-s DA IESECE el AL
Convencion Internacional sobre los INFORMACION @ ESTUDIO Y OBSERVACION DE LA SITUACION REAL Y
Derechos de las Personas con FIABLE EVOLUCION DE LA DISCAPACIDAD.
Discapacidad de Naciones Unidas con PARTICIPACION GG:' SE INCLUYE A LA SOCIEDAD CIVIL DE LA DISCAPACIDAD.
un enfoq ue de derechos humanos. f,f:‘:,'}?.ﬁ ASEGURA LOS DERECHOS DE MUJERES, NINOS Y NIAS.

REAL DECRETO POR EL QUE SE ESTABLECE EL PROCEDIMIENTO PARA EL RECONOCIMIENTO,
DECLARACION Y CALIFICACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD.

. S N . |G rpdiscapacidad.gob.es
FEDER ha presentado sus aportaciones |i=ss==—— o 000

al Proyecto de Real Decreto por el que

se regulan las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacion de las personas
con discapacidad para el acceso y utilizacion

de los bienes y servicios a disposicion del publico

El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 abri6 el periodo de aportaciones
para el Proyecto de Real Decreto por el que se regulan las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacion de las personas con discapacidad para el acceso y
utilizacion de los bienes y servicios a disposicion del publico. El objetivo es elaborar,
aprobary promulgar la norma que regule las condiciones basicas de accesibilidad y no
discriminacion para el acceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposicion del
publico por las personas con discapacidad. Para ello, pone el foco en la accesibilidad
universal, entendiéndola como una cuestion mas alla de lo urbanistico, transporte o
entorno audiovisual; es decir, asegurando que la accesibilidad universal incluye la
accesibilidad fisica, pero también la cognitiva y sensorial.

Andalucia ha impulsado una nueva
guia para la valoracién de la
discapacidad en enfermedades raras

La Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y
Conciliacion presento6 la primera Guia para la
Valoracion de la Discapacidad en Enfermedades Raras,
que tiene como objetivo orientar a los profesionales
encargados de reconocer el grado de dependenciay

diversidad funcional en estos pacientes.




FEDER se ha sumado a la peticion del Comite Catalan
de Representantes de Personas con Discapacidad
(COCARMI) a la Consejeria de Derechos Sociales por
una valoracion real del grado de discapacidad

El COCARMI se hizo eco de la creciente preocupacion que manifiesta el
movimiento asociativo de la discapacidad en Cataluina respecto a la revision a
la baja del reconocimiento de la discapacidad en enfermedades raras,
especialmente en casos que involucran a menores.

FEDER ha presentado sus prioridades a la
directora general de Personas con Discapacidad

En concreto, los objetivos en materia de discapacidad y servicios sociales,
recalcando la necesidad de mejorar la coordinacion entre los ambitos
social, sanitario, educativo y laboral. En este contexto, se ofrecio la vision
del colectivo respecto a la cobertura de sus necesidades en materia de
discapacidad, asi como el trabajo que se realiza desde la organizacion
para dar respuesta a las mismas.

Compromiso para una mayor coordinacion
sociosanitariay de |la historia sociosanitaria Unica

Este es uno de los compromisos adquiridos por la Consejeria de Salud y Consumo
y la Viceconsejeria de Inclusion Social, Juventud, Familias e Igualdad en la Gltima
reunion del ano entre ambas instituciones y FEDER. En ellas se confirmo la
publicacion del PAPER a principios de 2023 con la participacion de FEDER en
todas las lineas de trabajo, coincidiendo también con la publicacion de la nueva
ley de Atencion Temprana y los proximos pasos de un protocolo de coordinacion
de necesidades sociosanitarias en el ambito educativo, ya trabajado por las
Consejerias de Sanidad y Educacion.

Comparecencia en las Cortes sobre los retos de la
discapacidad asociada a enfermedades raras

FEDER comparecio ante las Cortes Valencianas para posicionar la
problematica relativa a la discapacidad respecto a las enfermedades raras.
Segun el Estudio ENSERio de necesidades socio sanitarias, mas de un 80%
de las personas con ER posee el certificado de discapacidad.

Hemos trasladado los retos de las ER y discapacidad
a la nueva consejera de Inclusion Social, Juventud,
Familias e Igualdad de Andalucia

A través de su alianza con CERMI, FEDER pudo trasladar las necesidades del
colectivo a la Consejeria de Inclusion Social, Juventud, Familias e Igualdad.




Inclusion Social

Se ha garantizado la continuidad de la
prestacion por hijo a cargo con enfermedad
grave a las familias que dejaron de

percibirlay FEDER y Federacion ASEM Insst
presentan los proximos retos Sepiriddy Saxkd o8I TEECS

FEDER y Federacion ASEM se reunieron con el Instituto Nacional
de Seguridad Social para continuar mejorando las condiciones de
la prestacion por hijo con enfermedad grave.

Se ha implicado a la Comision
Interautonomica de Infancia en el
proyecto AcogER para el
acogimiento de menores con ER

FEDER logra el compromiso del Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030 de elevar a la
Comision Interautonémica de Infancia, donde se
encuentran representadas todas las Direcciones
Generales de Infancia y Familia a nivel autonomico,
la realidad de los menores que conviven con estas
enfermedades raras y que son atendidos por el
Sistema de Proteccion a la infancia.

Profesionales de enfermeria en centros
educativos en Andalucia

FEDER se reunio con la Viceconsejera de Salud y Familias y el director
general de Cuidados Sociosanitarios para abordar la enfermeria
escolar en Andalucia. Desde la Consejeria de Salud se ha elaborado
un protocolo, que ha remitido a la Consejeria de Educacion, para la
introduccion de profesionales de enfermeria en centros educativos,
cuya funcion sera el asesoramiento, gestion de casos y evaluacion del
cumplimiento de planes de salud del alumnado con necesidades

FEDER ha iniciado el camino hacia la inclusién
educativa en Catalufiacon el grupo TAPSEI

En 2022 comienza la Mesa de Participacion por un Sistema Educativo
Inclusivo (TAPSEI), integrada por representantes de diferentes
sectores: familias, entidades, administraciones publicas, alumnado,
profesorado y expertos del mundo universitario.




El Protocolo parala acogiday
atencidén de los nifios/as con EPF
en los centros educativos de
Extremadura tendra continuidad

FEDER mantuvo reunion con la Direccion General
de Innovacion de Inclusion Educativa de la Junta
de Extremadura para abordar el estado de
situacion del Protocolo autonémico para la
acogida y atencion de los ninos/as con
enfermedades raras o poco frecuentes en los
centros educativos y garantizar su continuidad.

La Direccidon General de Innovacién e
Inclusiéon Educativa se ha comprometido
a desarrollar unas Jornadas formativas
en materia de inclusién educativa

Estas jornadas se enmarcarian en el Dia Mundial de las ER
2023y estarian dirigidas a los equipos educativos, directivos,
servicios de orientacion y educadores sociales. En la jornada
se abordaran las implicaciones de las enfermedades raras y
los casos sin diagnostico, especialmente en el aula.

Estrategias

Compromiso para finalizar la actualizacién del Plan de
Atencidn a Personas con ER en 2022

Asi se traslado por parte de la Consejeria de Sanidad y Familias tanto en el Acto institucional
en el Parlamento de Andalucia por el Dia Mundial de las ER como en el marco del X Congreso
Internacional de Medicamentos Huérfanos.

Finalmente, el PAPER actualizado se prevé que vea la luz en 2023.




Hemos abordado junto al Gobierno
Andaluz los retos del colectivo através
del CERMI

Con el objetivo de hacer seguimiento de los acuerdos entre el
Gobierno andaluz y el CERMI autonémico, FEDER se reuni6
con Juan Manuel Moreno, presidente de la comunidad, para
identificar los retos del colectivo en Andalucia; marco en el
que la organizacion trasladé de forma especifica los que tiene
nuestro colectivo, que suma alrededor de medio millon de
personas a nivel autonémico.

El consejero de salud de Cataluiia se
ha comprometido a potenciar la Red
de Unidades de Experienciaclinica

Asi lo traslad6 en el Foro Catalan de Enfermedades
Raras, marco donde traslado como el Plan de Salud
2021-2025 de Cataluna incluye el refuerzo de las
unidades de experiencia clinica y el trabajo en red
también fuera de nuestras fronteras con Europa. Para
reforzar esta estrategia, el Consejero confirmo6 el uso
de gestores de casos y otras figuras encaminadas a
garantizar la atencion integral del paciente.

El Consell Consultiu de Pacients ha
abordado con laadministracion los retos
sanitarios del colectivo catalan de ER

La secretaria de Atencion Sanitaria y Participacion del
Departament de Salud se reunio con representantes del
Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, del que forma
parte FEDER para abordar conjuntamente los retos del
sistema sanitario también desde la perspectiva del paciente.

FEDER se hareunido con la
Secretaria de atencidén
sanitaria y participacion de
la Generalitat de Cataluina

El objetivo fue poder dar a conocer con
mas detalle la labor de FEDER y
transmitir las principales dificultades y
retos del colectivo con enfermedades
minoritarias de la comunidad.




El nuevo Consejo asesor de
Atencion Primariay Comunitaria
de Cataluia fortalecera y dara
respuesta a las nuevas
necesidades asistenciales

El Departamento de Salud refuerza la atencion
primaria con la creacion del nuevo Consejo Asesor de
la Atencion Primaria y Comunitaria (APiC). El nuevo
organo de trabajo esta formado por 30 profesionales
de diferentes disciplinas asistenciales como, por
ejemplo, medicina de familia, enfermeria, pediatria,
odontologia, trabajo social y personal administrativo,
entre otros.

La Diputacion de Bizkaia ofrecio su tradicional recepcion con motivo
de la festividad de San Ignacio, donde una amplia representacion de
la politica y de la sociedad vizcaina ha participado en la misma.

Hemos
trasladado los

retos Eje las ER Lideres de la economia, la politica y otras partes severas de la

en Pais Vasco comunidad aguardaban en distintos corrillos; sin embargo, el

al Di pu tado Diputado General, Unai Rementeria, converso con representantes de
General de la Federacion en Pais Vasco y de la Asociacion de Enfermedades
Bizkaia Raras Pais Vasco Espina Bifida e Hidrocefalia (ASEBIER).

Alfonso Fernandez Mafueco, presidente de la Junta, aludia al
Impulso de un Plan Integral de Enfermedades Raras «para los
pacientes hecho por los pacientes

En el marco del Acto por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras que FEDER celebr6 en
Leon, Manueco traslado la importancia del valor de trabajar desde lo local, afirmando que
se trata de una comunidad pionera que ha impulsado la Unidad de Diagnastico Avanzado de
Salamancay con un Plan Integral en marcha “para los pacientes hecho por los pacientes”.
Un plan que comenz6 a rodar a principios de este mismo ano y que ha sido promovido por el
tejido asociativo autonomico que suma 22 entidades asociadas.

La Consejeria de sanidad se
comprometia aincrementar las
pruebas de cribado neonatal

La Consejeria, junto a la Direccion General de
Planificacion Sanitaria, Investigacion e
Innovacion, se comprometieron también a la
implantacion de una unidad de diagnéstico para
adultos en CyL y el apoyo a FEDER a través de la
concesion de una subvencion nominativa
contemplada en los presupuestos generales de
la comunidad para el ejercicio 2023.




La Sanidad madrilefa ha asumido el
compromiso de trabajar en un Il Plan
de Atencidn a Personas con
Enfermedades Raras

La noticia se produce en el marco del Acto institucional
que FEDER celebr6 en la Asamblea de Madrid. El
compromiso cuenta con el apoyo rotundo de todos los
grupos parlamentarios, quienes pusieron de manifiesto,
que cualquier plan sin una dotacion presupuestaria
especifica y sin la participacion de FEDER y sus
asociaciones «seria un fracason.

Primera reunion con la Consejeria de Sanidad para reactivar el
Plan de ER de la Comunidad de Madrid

Siguiendo el compromiso adquirido durante el Dia Mundial de reactivar el Il Plan de mejora de la
asistencia sanitaria a las personas con ER de la Comunidad de Madrid, la Subdireccion General de
Humanizacion de la Asistencia, Bioética e Informacion y Atencion al Paciente convoca a ASEM,
INDEPF y a FEDER para comenzar a definir las lineas y objetivos del Il Plan y garantizar que las
necesidades de los pacientes estén cubiertas.

Se ha puesto en marcha el Observatorio de ER para definir las
lineas de trabajo del préximo Plan

En 2022 se reunio de nuevo el Observatorio de ER de la Comunidad de Madrid, creado con el
objetivo de mejorar la calidad de la atencion sanitaria a estas patologias a nivel autonomico,
conocer las necesidades de pacientes, profesionales y administracion, planificar y coordinar
decisiones y actividades de mejora del Plan de Mejora de la Atencion Sanitaria a Personas con
Enfermedades Poco Frecuentes de la Comunidad.

FEDER ha logrado el compromiso
de reactivar el Consejo Asesor de
ER en Extremadura para analizar
y dar continuidad al Plan Integral

Reactivar el Consejo Asesor de Enfermedades
Raras de Extremadura para dar continuidad y
seguimiento al Plan Integral de Enfermedades
Raras (PIER) autonomico: este fue el principal
objetivo de la reunion que FEDER mantuvo con la
Direccion General de Planificacion, Formacion y
Calidad Sanitarias y Sociosanitarias. En este
contexto, los representantes de la consejeria y
de FEDER abordaron el estado de situacion del
PIER, el Plan Integral de Enfermedades Raras
de Extremadura, 2019 - 2023.




Prevenciéon y formacion, principales
avances del Plan de ER extremeno

FEDER tuvo la oportunidad de reunirse con la Direccion

General de Planificacion, Formacion y Calidad Sanitarias y
Sociosanitarias de la Junta de Extremadura para analizar
el estado de situacion del Plan Integral de Enfermedades

FEDER hainstado a la
Asamblea Regional de
Murcia a evaluar y dar
continuidad al Plan
Integral de Enfermedades
Raras hasta 2026

Raras autonémico, motivo por el cual también estuvieron
en la reunion los responsables de las consultas de
enfermedades raras.

Esta ha sido una de las principales propuestas que la
organizacion traslado en la comparecencia ante la
Comision de Sanidad y Politica Social de la Asamblea
Regional de Murcia. De hecho, el Informe de Evaluacion
2020 de este plan ha sido el hilo conductor de esta
ponencia ya que, «su desarrollo estaba previsto hasta
2020, aunque logramos su continuidad».

FEDER ha solicitado
incorporar las ER en el
Plan de Salud de |la
Comunidad Valenciana

En concreto, en la linea estratégica 3.8
sobre atencion especial a las
enfermedades y problemas de salud

que aporten mayor carga de morbilidad.

Asi se recoge finalmente en la
publicacion del mismo.

La Comision de Direccion y la
Comision Técnica del Plan Integral
de ER de Murcia se han reunido
para evaluar el mismo

En estas reuniones se acuerda trabajar
conjuntamente para los préoximos pasos del PIER
ademas de realizar los informes de evaluacion.
Ademas, a finales de aino, se acuerda constituir una
Comision técnica de trabajo en el area de Educacion.

La Conselleriade Sanidad Universal y Salud Publica se
comprometia a formalizar la Comision Mixta de ER

Asi lo traslad6 en la primera reunion del ano junto a la Secretaria Autonémica de Salud
Publica y del Sistema Sanitario Publico con FEDER, garantizando el trabajo para buscar
una formula legal para formalizar la Comision Mixta de EERR en la Comunidad Valenciana
y desarrollar un Regimen Interno que regule el funcionamiento del mismo.

En esta misma reunion, se traslad6 también el trabajo consultivo para el Plan de Salud
2022-2026 y el trabajo del registro autonomico y la actualizacion del protocolo de
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Sensibilizacion y difusion
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EN 2030?

En Espafa, 3 millones de personas
viven con enfermedades poco
frecuentes o estdn en busca de
diagndstico. Gracias a ti, podemos
construir un future que garantice una
atencion social y sanitaria en
EQUIDAD para todas las personas,
independientemente de donde vivan
y la patologia con la que convivan.

AYJBANOS A CREAR ESE FUTURO EN www.enfermedades-raras.org
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Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

Garantizar el acceso en equidad a
diagnostico, tratamiento y atencion
sociosanitaria. Este ha sido el objetivo de
la campaia de FEDER por el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras que ha
tenido un enfoque “de lo local a lo
global”, ya que «ningun territorio podra
abordar por si s6lo los retos sociales y
sanitarios de las enfermedades raras».

Con estos objetivos, la campana miraba
a la proxima década alineados con el
proyecto Rare 2030 que busca impulsar
un Plan de Accién europeo en
enfermedades raras, contando con el
compromiso de la futura presidencia de
Espana en el Consejo de la Unidn
Europea.

Todo ello, en paralelo al compromiso del
Ministerio de Sanidad para evaluary
actualizar la Estrategia de Enfermedades
Raras del Sistema Nacional de Salud
este ano y al impulso de planes
integrales a nivel autonéomico
encaminados a garantizar la equidad en
el acceso a recursos.

Mas de 118 enclaves emblematicos se iluminan



Impacto de la campaia en

medios de comunicacion EE e:rrgg:
4

Durante la campana, las enfermedades raras generaban mas %W 9

de 4.532 impactos en medios de comunicacion digitales e > e o

impresos (casi un 4% mas que 2021). Y mas de 160 impactos
en television y radio, un 74% mas que en 2021 (en un 4% de
ellos FEDER esta representado).

Un total de 396 impactos eran generados directamente por la
accion de FEDER de comunicacion externa (casi un 11% mas
que 2021), desde donde se gestionan mas de 50 solicitudes ELE=ZMUNDO

de medios de comunicacion desde FEDER.
LA RAZON

Impacto institucional de la campana

2022 es un aino muy especial para la campana de FEDER ya que, después de 3 anos, la
organizacion pudo volver a las camaras parlamentarias, logrando, por un lado, la
adhesion de 79 municipios, 18 autonomias y 6 instituciones nacionales, asi como el
compromiso de 10 camaras parlamentarias nacionales y autonomicas, algunas de las
cuales recibieron a FEDER y a su tejido asociativo.
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Impacto social de la campana
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‘ Tras la puesta en marcha de la campana,
presentada oficialmente el 22 de febrero en
rueda de prensa en un acto en el que
estuvieron representados tanto el director
General de Derechos de Personas con
Discapacidad estatal y el director General de
Atencion a Personas con Discapacidad de la
Comunidad de Madrid, FEDER logro triplicar el
nimero de influencers que apoyaron la
campana, incrementar sus seguidores en
redes en casi 1.000 en tan solo un diay
aterrizar la campana a pie de calle con mas
de 2.700 marquesinas en mobiliario publico.




«FEDER esta para las
respuestas, la ayuda, la
informacion, para acompafar
y para que la administracion
local, autondémica, nacional e
internacional se comprometan»

\ly fed r

Acto Oficial del Dia Mundial En su intervencion, Su Majestad también puso

de las Enfermedades Raras en valor al “movimiento asociativo en torno a
las enfermedades raras que lidera FEDER” y

Su Majestad la Reina presidio el dia 15 de que ha fortalecido “el trabajo en red, la atencién

marzo el acto oficial por el Dia Mundial de a las enfermedades ultrarraras, la

las Enfermedades Raras con el que FEDER implementacion de legislacion en

celebra su campana ¢Doénde te ves en medicamentos huérfanos, la investigacion

20307 Este Acto fue transmitido via cientifica y la internacionalizacion para crear

streaming desde Leon. marcos comunes de referencia”.




— Premios FEDER 2022

Protocolo de Urgencias en
enfermedades neuromusculares y
otras enfermedades raras del
Hospital General Nuestra Sefora

del Prado de Talavera de la Reina

Recogido por Begona Martin, presidenta de la
Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de
Castilla La Mancha, y Elena Ortiz, Coordinadora de
la Unidad de Urgencias del Hospital Nuestra
Senora del Prado de Talavera de la Reinay Blanca
Castro Menjibar, responsable del protocolo y
médico de Urgencias

La Casa de Sofiay la Red Unicas

Recogido por Jordi Cruz, director de la Asociacion
MPS-Lisosomales Espana e impulsor de la Casa
de Sofia y Manel del Castillo, director Gerente del
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, centro
promotor de la Red Unicas.

Representacion Permanente de
Espafna ante la ONU

Recogido por Cecilia Robles, directora general de
Naciones Unidas y Derechos Humanos,
Representacion Permanente de Espana ante
Naciones Unidas.
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XIIl Carrera por la EspERanza

La carrera fue celebrada entre los dias 28 de
febrero y 20 de marzo y conté con mas de
1.100 participantes. Durante este tiempo, los
participantes pudieron demostrar su
solidaridad con las personas con
enfermedades raras o sin diagnostico.

La Carrera fue la segunda edicion de la
misma en celebrarse en formato virtual. Esto
ha supuesto que, independientemente del
lugar de residencia, los corredores pudieran
participar en la Carrera.

Asimismo, se ha contado con la existencia de
dorsal 0 mediante el cual, se podia apoyar la
actividad de FEDER sin necesidad de correr.



Investigacion

FEDER abordaba el futuro de la
investigacion de las enfermedades
raras junto al director del Instituto
de Investigacion Carlos Il

FEDER se reunio con Cristobal Belda Iniesta,
director del ISCIII, para abordar los retos de futuro
de la investigacion de enfermedades raras a través
de iniciativas concretas como la Convocatoria de
Ayudas a la Investigacion de la Fundacion FEDER o
la Infraestructura de Medicina de Precision
asociada a la Ciencia y la Tecnologia (Impacto).

foasr Bre=e T U | Dos afnos de CuadERnos de investigacion
g:igiﬁggfm ;_,-;‘QA\? Se han cumplido dos anos de la puesta en marcha del
Terapias avanzadas - g | proyecto de los cuadERnos de Investigacion, una serie de
== publicaciones cuyo objetivo es el de explicar de manera
i 3 , divulgativa a nuestro colectivo los principales conceptos
feded Bumsw ! \' biomédicos, cientificos y técnicos relacionados con las ER.
CuadERNoS ‘}‘?, En 2022 se han publicado 3 cuadERnos de investigacion:

de investigacion

Asesoramiento genético 1. Terapias avanzadas
2. Asesoramiento genético
3. Técnicas genéticas diagnosticas

Con estas publicaciones se pretende alcanzar el objetivo de
que los pacientes mas formados e informados incrementen
su participacion en el proceso de investigacion y, a su vez,
visibilizar el compromiso de la Fundacion FEDER en su apoyo
por la investigacion.

fed r‘ 0\ rensicen fodor

CuadERnos

de investigacion
Técnicas genéticas
diagnosticas
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FEDER y Fundacion FEDER desarrollan desde el 2021 una accion dirigida a uno de los
colectivos mas vulnerables dentro de las ER constituido por aquellas personas en
biusqueda de un diagnostico y que llevan en ese proceso desde hace anos. Este
proyecto surge a partir del estudio piloto para la mejora del diagnéstico (PPdGER) de
personas y familias afectadas o con sospecha de padecer enfermedades raras de base
genética.

En este proyecto se analizaron mas de 170 pacientes con enfermedades raras de base
genética, principalmente con discapacidad intelectual, en los que con los métodos
diagnosticos habituales no habian permitido obtener un diagnéstico confirmatorio.
Hubo un indice de acceso al diagnéstico del 30% de los participantes mediante la
secuenciacion del exoma. El 70% restante, ha quedado a la espera de que se

realicen pruebas e investigaciones adicionales.







“Determinantes del retraso diagnostico:
repercusion social y familiar”

FEDER, junto al Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (lIER) y
al IMSERSO, lanzaron en 2019 un proyecto pionero para la investigacion
sobre el retraso diagnostico en enfermedades raras, para evaluar el origen,
las causas, el impacto y las consecuencias que tiene en las personas a
nivel educativo, sanitario, laboral y psicosocial. En 2020 y 2021 se han
elaborado y circulado los dos cuestionarios del proyecto, que han estado
activos hasta febrero de 2022. Se han analizado los datos procedentes de
1.216 participantes. El proyecto ha generado dos publicaciones:
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Convocatoria de ayudas a lainvestigacion

En 2006 FEDER pone en marcha su Fundacion FEDER para la
investigacion para contribuir al desarrollo y mejora de las condiciones
de vida de las personas que conviven enfermedades raras, a través de
la promocion y apoyo, en cualquiera de sus formas, de programas de
investigacion y la divulgacion de cuanta informacion exista en torno a
estas enfermedades. Para ello desde FEDER junto con la Fundacion,
desarrollan las acciones conjuntas.

Esta convocatoria nace para para fomentar el desarrollo de la
investigacion basica y traslacional de las enfermedades raras mediante
el apoyo a proyectos de investigacion presentados por asociaciones de
FEDER y ejecutados por centros investigadores en Espana. De este
modo, ademas de apoyar proyectos de investigacion en enfermedades
raras, se reconoce toda la labor que las asociaciones de pacientes
desarrollan a lo largo de todo el proceso investigador.

El 15 de septiembre de 2022 se publico la VIl Convocatoria de
Ayudas a la Investigacion dotada de un fondo de 145.000 €.

Este ano se ha abierto una linea nueva de financiacion para
enfermedades con una prevalencia establecida en Orphanet
de 1-9/1.000.000 o inferior, es decir, las cominmente
denominadas como “enfermedades ultrarraras”.

Son 38 los proyectos que han sido evaluados por el Instituto
de Salud Carlos lll (ISCIII). El mayor porcentaje de proyectos
presentados son traslacionales y dirigidos al tratamiento de
las enfermedades.

Diagndstico Basica
11.1%

Tratamiento Traslacional
42.4%

Diagnéstico Traslacional
21.2%

Tratamiento Basica
25.3%
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Plan Estratégico 2022-2025

El ano 2022 arranco con la

sty
f‘] ‘-

implantacion previa elaboracion del

Plan Estratégico 2022-2025, el cual
guiara a la entidad durante los
proximos 4 anos.

Este Plan establece que la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras,
desarrolla su accion a través de cinco
ambitos o ejes de trabajo prioritarios
y estratégicos:
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Objetivos

Funcionamiento eficaz y estra
Fortalecimientoy cohesion
Transformacion social
Atencion Directa

Sostenibilidad

Acercar y generar mayor proximidad entre FEDER y sus
grupos de interés.

Promover la transformacion social de lo local a lo global,

desde una perspectiva integral.

Liderar, promocionar y difundir el conocimiento en ER.
Proporcionar servicios individualizados, en coordinacion

con las entidades miembros y priorizando los colectivos
mas desfavorecidos.

Impulsar la gestion eficiente y de calidad introduciendo la
innovacion y la digitalizacion en los procesos.

Metas transversales

Promovemos la transformacion social
de lo local a lo global, implicando y
capacitando al movimiento asociativo,
puesto que resulta imprescindible
contar con su experiencia y su
especializacion, siendo clave para dar
una respuesta precisa a
determinadas necesidades del
colectivo.

Precisamente por eso, apostamos por
la proximidad y la cercania,
conociendo las necesidades y los
retos a los que se enfrentan las
organizaciones de FEDER, trabajando
para atender las realidades
individuales y generando nuevas
formulas de implicacion y visibilidad.

De cara a garantizar la atencion de
todo el colectivo, nos focalizamos en
aquellas personas que actualmente
nho cuenten con alguna entidad de
referencia o que, contando con una, la
misma no esté preparada para
proporcionar el servicio demandado.
Centramos nuestros esfuerzos en
orientar la accion a los colectivos mas
vulnerables.

Con el objetivo de impulsar una
gestion eficiente y eficaz, se introduce
la innovacion y la digitalizacion de los
procesos, siempre en la linea de las
recomendaciones de las
certificaciones y auditorias que
anualmente se afrontan bajo el
compromiso de mejora continua.




Calidad

Renovacion del Sello Fundacidon Lealtad

Fruto de este proceso, en el ano 2022
desde la organizacion se ha renovado
el sello de Transparencia de la
Fundacion Lealtad. Por ello, en los
primeros meses del ano, mediante la
aportacion de informacion y
documentacion requeridos, se
desarrollo la revision intermedia

Auditoria con Fundacion ONCE

Asimismo, desde FEDER pudimos
demostrar el proposito y el soporte
justificativo de la ejecucion del
proyecto “Defensa de derechos de las
personas con enfermedades raras”.

Este proceso se realiz6 a través de
una auditoria por parte de Fundacion
ONCE. La auditoria contemplo
mecanismos de caracter cuantitativo y
cualitativo mediante los cuales se
evidencio que la ayuda entregada fue
destinada a la finalidad pretendida asi
como la evaluacion de la medida de
alcance de los logros sociales
previstos en el proyecto.

de Fundacion Lealtad. Esta
documentacion estaba compuesta
por memoria de actividades, cuentas
anuales auditadas completas,
certificado de deposito de cuentas en
el registro correspondiente y
presupuesto del ano 2023.

A fin de generar un aprendizaje global
en relacion a las recomendaciones de
las certificaciones y auditorias
anteriormente expuestas y tras las
conclusiones extraidas tanto después
del proceso de analisis del anterior
Plan Estratégico como de las
recomendaciones recibidas por la
evaluacion EFQM 300+, asi como el
desarrollo e implementacion del Plan
Estratégico 2022-2025, desde FEDER
apostamos por una gestion
organizativa por procesos que
favorezca la comunicacion vertical y

horizontal en la otganizacion. »
Fundacion

ONCE

@, ualitas

Estrategia + Organizacién

Gestion por procesos

Con el fin de implicar a todo el equipo profesional y que este sea
conocedor y participe de esta nueva forma estructural de la organizacion,
se realizo una formacion especifica en Gestion por procesos.

Dicha formacion fue impartida por Natalia Vicente, directora de la
Consultoria “Qualitas Management S.L.” llevandose a cabo de forma
sincrénica para todo el equipo profesional. En esta se trasladaron
conceptos clave sobre el trabajo por procesos.




Procesos de Transformacion Digital

Una de las metas que queremos conseguir con la implantacion del nuevo Plan
Estratégico es la de impulsar la gestion eficiente y de calidad introduciendo la
innovacion y la digitalizacion en los procesos.

Es por ello por lo que este 2022 ha supuesto para nosotros una apuesta por la
transformacion digital, utilizando las ventajas que ofrecen distintas herramientas
de caracter digital y que esto ayude a cumplir los fines de la organizacion de una
manera mas eficaz e innovadora.

Esta apuesta por la transformacion digital ha supuesto que desde la organizacion

ya hayamos comenzado a realizar acciones especificas de busqueda de
financiacion que propicien esta transformacion.

Implementacion de la nueva Pagina Web

Accesibilidad Su causa o fin es claro p— k
Dada la necesidad de que los En la linea con la usabilidad de los =
canales de la Federacion sean espacios web se encuentra que el

accesibles para cualquier persona, visitante pueda conocer de manera

una de las caracteristicas de este clara y rapida a qué se dedica el

nhuevo espacio web es que espacio al que ha accedido.

es 100% accesible.
Informacién actualizada

Responsive Design El hecho de que la web tenga una
Se ha propiciado que el acceso a la imagen fresca y actual atrae mas
web se pueda realizar desde visitantes y ayuda a difundir la
cualquier dispositivo, no inicamente informacion que la web recoge.

desde el ordenador.

Optimizacion para buscadores
El espacio web esta optimizado para
buscadores, es capaz de
posicionarse correctamente.

Facil uso

La web se ha disenado con el
objetivo de que esta sea un espacio
sencillo y claro, haciendo que los
visitantes tengan una buena opinion

de la organizacion, a la par que se Seguridad
ofrece una imagen mas profesional Esta web dispone de protocolos
y cercana. HTTPS, certificados de confianza y

otras medidas de seguridad.

Enfermedadesraras ¥ Quienessomos ¥ Quéhacemos ¥ Movimiento asociativo ¥ Actualidad ¥ Colabora ¥




Desarrollo de la Plataforma Web
de Relacidon con Usuarios

Hasta 2022, se ha contado con una telematica de todas las consultas del
base de datos interna, donde la colectivo, personas, socios y sociedad,
informacion es accesible tGnicamente que lleguen a la entidad. A su vez esta
para los técnicos de la organizacion, plataforma permitira una mejor

es por ello por lo que con esta nueva explotacion de datos en el ambito
Plataforma de Relacion con Usuarios internacional, nacional y autonomico,
se va a conseguir tener una base de y la elaboracion de informes con las
datos que de forma agil y bajo el necesidades del colectivo de

principio de prudencia (proteccion de Enfermedades Poco Frecuentes.

datos) permita la entrada via

Seccion para usuarios individuales a través de un usuario y una contraseia que
permitira ponerse en contacto el Servicio de Informacion y Orientacion, asi como
con el Servicio de Atencion Psicologica de FEDER a través de un formulario web.
Ademas, se esta trabajando para que en este espacio privado puedan acceder de
manera directa a informacion de interés como eventos, testimonios, newsletter...

Seccion para entidades mediante la cual estas podran acceder con un nombre de
usuario y una contrasena. De esta forma, se esta trabajando para que las
entidades accedan de manera mas integral a los servicios de FEDER, como puede
ser la convocatoria Unica de ayudas o la escuela de formacion online. De esta
forma, tendran autonomia para editar la informacion de su entidad, asi como de
los servicios y patologias que representan.

Seccion de trabajadores, por la que estos tendran acceso a una base de datos que
permitira la recogida de datos y puesta en relacion de los expedientes de los
usuarios y entidades, gestion de las consultas recibidas, asi como de las
respuestas dadas. Se ha trabajado en desarrollar funcionalidades nuevas de las
que carece la base de datos actual como con la posibilidad de subir eventos,
realizar comunicaciones, asi como la creacion de un expediente Unico.

Implementacion de la Centralita Virtual

Para conseguir aumentar la ratio en la atencion de llamadas a través de
los sistemas de atencion telefonica, se detecto la necesidad de
implementar una centralita virtual que nos facilite el cumplimiento del
objetivo. Como principal resultado tras la implementacion de la centralita
virtual, se destaca la reduccion a O del niimero de llamadas no
atendidas, esto es debido a que la herramienta ha facilitado el que se
puedan devolver el 100% de las llamadas perdidas.
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Servicio deinformacidn y orientacion

El SIO es un proceso de atencion y apoyo

que ayuda a definir las necesidades de las Debido a la falta de

personas afectadas por enfermedades informacion que rodea a estas

poco frecuentes, personas que no tienen patologias, una de las principales
diagnostico, sus familiares y los acciones de este servicio es impulsar
profesionales, una vez exteriorizadas las redes de personas, familias y
emociones y pensamientos, el proceso de profesionales sobre una patologia o
comunicacion continiia para tratar de dar grupo de patologias.

respuesta a las necesidades mas
inmediatas de la persona que consulta.

Solo en 2022 se han atendido....

9.753consultas 4.968 personas

18 casosdedificultad en el acceso a tratamiento

237 consultas sobre casos sindiagnéstico 158 personas atendidas

979 consultasjuridicas 295 personas atendidas

390 consultaseducativas 251 personasatendidas

Una cuestion de género

De las 9.753 consultas realizadas por 4.968 ashvbe

personas, 1.357 fueron hombresy 3.611
fueron mujeres.

En cuanto a la procedencia de los usuarios, se
identifica que mayoritariamente siguen siendo
familiares directos/cuidadores y personas
afectadas, los que mas consultan al servicio;
suponiendo el 89% del total de los usuarios.

Mujeres

75%




Servicio de Atencion Psicologica

El Servicio de Atencion Psicologica (SAP)
tiene como principal objetivo fomentar la
normalizacion biopsicosocial de las
personas y familias con enfermedades

poco frecuentes y, en consecuencia,
mejorar sus condiciones de salud general.

Este servicio se dirige a personas con
enfermedades poco frecuentes y en
blisqueda de diagnéstico, asi como sus

Solo en 2022....

familiares, que necesitan
acompanamiento emocional

para afrontar los retos que supone
la enfermedad, modificando su

rqyecto de vida y sus esquemas
ﬁa%?ua esde ?un)c/:lonaml nto.

También asesoramos a profesionalesy
estudiantes, asi como apoyamos la
accion de la Administracion.

Atencion psicolégica individualizada

| W ICHNol=Teolg - 173 hombres

Atencion psicolégica grupal

846 mujeres

332asistentesaGAM 421 asistentes a talleres

Nuestros talleres

1. Taller de resiliencia:
Promoviendo fortalezas
personales ante la adversidad.

2. Taller Duelo: reconstruyendo
desde la pérdida.

3. Taller Acompananos en el dolor
cronico.

4. Taller De qué hablamos cuando
hablamos de Ansiedad.

B. Taller Gestion de emociones en
la familia.
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Memoria econdmica

Uno de los cambios mas destacados del tltimo ejercicio ha sido la vuelta de las
actividades presenciales, aunque se han mantenido las ventajas de los encuentros
online. Ademas, se han retomado las acciones internacionales, lo que nos ha
permitido fortalecer las relaciones con otras organizaciones y entidades a nivel
mundial.

Desde FEDER también hemos invertido en recursos para el programa de
fortalecimiento del movimiento asociativo, lo que permite a las organizaciones que
forman parte de la entidad mejorar su capacidad para representar y defender los
intereses de las personas con enfermedades raras en Espana.

Por ultimo, la digitalizacion ha sido una prioridad en el Gltimo ejercicio, y se ha dado
continuidad a la implementacion de nuevas tecnologias para mejorar la eficiencia y
efectividad de las actividades de la organizacion. Asimismo, se ha puesto en
marcha la creacion de la Plataforma de Atencion al Usuario. Todo esto con el
objetivo de aumentar la proximidad y la cercania con nuestras entidades y usuarios.

El ano 2022 ha supuesto un crecimiento econémico de la organizacion del 14%
con relacion al ano 2021, pasando de una inversion en los recursos de los
programas segun el presupuesto cerrado de 2.984.299 € frente a los 2.565.464€
del ano anterior.

2022 2021

2984299€  2565464€

2.963.139€ 2.565.079€

so5¢

Desde FEDER se sigue dando 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
econdmico, para lo cual ha sido clave la Junta Directiva, el equipo profesional y
nuestras alianzas y colaboradores

. . s Gastos administracion
FEDER reconoce la inversion de todos los

recursos en sus programas, en coherencia
con la planificacion y los compromisos
adquiridos y estima que un 92% del gasto
total esta destinado al cumplimiento de la
mision; se reduce a un 6% los gastos de
gestion y administracion y se mantiene en un
2% los recursos empleados para las
actividades de captacion.

6% Gastos captacién
2%

Gastos programas cumplimiento mision
92%




Financiacion
Cuota de socios

1%

Financiacion privada
Financiacién publica 48%

51%

Financiacion privada

De este balance, podemos desglosar que en este ejercicio se ha aumentado en un
25% el porcentaje de inversion privada respecto al ejercicio del ano pasado,
proveniente de convenios de colaboracion en las que participan entidades y
empresas comprometidas con la Federacion.

Otros ingresos propios de la actividad
4%
Donaciones de particulares y de entidades
27%

Subvenciones y convenios
51%
Patrocinadores y colaboradores locales
18%

Financiacion publica

Publica Autondmica
38%

Publica estatal
56%

De la misma manera, también se

destacada que se ha aumentado

en un 4% la financiacion publica

Plblica local respecto a 2021, principalmente
6% en el ambito estatal.




Gastos de funcionamiento 2022

Compras
Otros gastos 4%
9%

Los gastos de funcionamiento
ascienden a 2. 963.139¢€, de los
que 1.514.762€ se destinan a
recursos humanos. Respecto a
las Ayudas Monetarias

Personal corresponden 1.013.449¢€.

51% En cuanto a Servicios Exteriores,
265.037€,y a Compras y
subcontratas se han destinado
100.429¢€.

Ayudas Monetarias
34%

Gastos de los programas 2022

Sostenibilidad

o L 10.9%
Servicios de atencion directa

4.4% Fortalecimiento del movimiento asociativo

34.3%

Transformacion social

37.2%
Incidencia politica y social

13.1%

Se ha destinado una mayor inversion en fortalecimiento del movimiento asociativo
a través de Ayudas para la Red de Centros, el IV Programa ayudas Impulso, los
Fondos FEDER, las Ayudas Atencion Directa, asi como las actividades de formacion
para el empoderamiento, la implantacion web y el desarrollo plataforma para de
relacion con usuarios.

Por otra parte, también ha sido relevante la actividad que concierne a la
Transformacion Social: Inversion en Actividades de Defensa de Derechos, Foros
autonomicos y sensibilizacion.




Balance de situacion

ACTIVO

A) ACTIVO NO CORRIENTE
I. Inmovilizado intangible.
lll. Inmovilizado material.

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
VII. Periodificaciones a corto plazo

VIIl. Efectivoy otros activos liquidos equivalentes.

TOTAL ACTIVO (A + B)

PASIVO

A) PATRIMONIO NETO

A-1) Fondos propios.

Il Reservas

IV. Excedentes del ejercicio

A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos

B) PASIVO NO CORRIENTE

C) PASIVO CORRIENTE

V. Beneficiarios - Acreedores

VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar

VII. Periodificaciones a corto plazo

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C)

209.054,31
158.959,80
41.868,67

8.225,84

2.424.407,87
338.419,22
229.061,45
1.747,16
1.855.180,04

2.633.462,18

1.784.647,47
326.343,80
305.183,93
21.159,87
1.458.303,67

0,00

848.814,71

317.350,80

443.463,91

88.000,00

2.633.462,18

2021
143.765,14
94.313,81
41.225,49

8.225,84

1.614.739,71
337.022,23
194.843,66
1.748,23
1.081.125,59

1.758.504,85

2021
1.083.059,18
305.183,93
304.799,34
384,59

777.875,25

0,00

675.445,67

450.434,14

120.011,53

105.000,00

1.758.504,85




Balance de pérdidas y ganancias

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

d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al
excedente del ejercicio

f) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados
2. Ventas y otros ingresos de la actividad

3. Gastos por ayudas y otros

a) Ayudas monetarias

b) Ayudas no monetarias

¢) Compensacion de gastos por prestacion servicios
d) Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno
e) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados
6. Aprovisionamientos

7. Otros ingresos de la actividad

8. Gastos de personal

9. Otros gastos de la actividad

10. Amortizacién del inmovilizado

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

14. Otros Resultados

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD

15. Ingresos financieros

16. Gastos financieros

A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A+B)

20. Impuesto sobre Beneficio

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

2.903.355,92
37.894,45
0,00
298.909,40

2.566.552,07

0,00
15.423,11
-1.013.448,96
-958.511,23
0,00
-3.201,45
-16.736,28
-35.000,00
-100.429,11
922,00
-1.514.762,04
-263.654,61
-69.462,11

64.595,63

-997,04
21.542,79
2,31
-385,23
-382,92
21.159,87
0,00

21.159,87

2021
2.495.610,89
36.993,63
0,00
199.490,98

2.257.396,12

1.730,16
14.377,58
-911.173,36
-877.228,91
-21.820,46
-548,86
-9.054,67
-2.520,46
-48.887,46
0,00
-1.313.885,84
-232.703,07
-58.319,58

50.475,62

5.000,00
494,78
0
-110,19
-110,19
384,59
0,00

384,59




Potenciar nuestra accion

Proyectos solidarios

[—
\ -
=

o

¥
.
"

"En ruta por las ER" es una asociacién formada

por un grupo de amigos compuesto por mas de treinta personas
que lleva adelante un proyecto basado en afrontar retos mediante
diferentes actividades deportivas, para recaudar fondos y dar a
conocer la realidad de las enfermedades raras.

La recaudacion de fondos se consigue mediante la web de
crowdfunding migranodearena.org, donde ellos ingresan el dinero
que recaudan en cada actividad y ademas animan a la sociedad
mediante sus redes sociales a que colabore con donaciones.

La empresa de telemarketing “Grupo Humano”
continda demostrando su implicacion con las
enfermedades raras al renovar su colaboracion anual
con FEDER. El proyecto desarrollado por Grupo
humano consiste en la venta de material de oficinay
azucarillos solidarios y la donacion de los beneficios a
FEDER para impulsar su trabajo de atencion directa en
favor de los pacientes y sus familias.

3.000 personas se dieron cita el pasado 25 de septiembre
para impulsar la investigacion en enfermedades poco

frecuentes a través de la X| edicion de la Carrera de
la Guardia Civil de Zamora en favor de la Fundacion
FEDER, impulsada por Corriendo con el Corazon
por HUgOo. Todos los beneficios de la carrera se
destinaran un ano mas a FEDER.

LaAsociacion Virgen del Pilar, relacionada con
laGuardia Civil de Paiporta realizaba este aiio
su Il Reto solidario, emulando al celebrado en 2015y por el
cual en 2016 les entregamos el Premio Autonomico a la ‘ =

mejor iniciativa en favor de la mejora de la calidad de vida Mttt . s
de las familias. Se trata de un reto deportivo en el que se

recorren 400 km en favor de quienes conviven con una ER.

ASOCY
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Por octavo afo consecutivo, el Silken Al-Andalus pone en
marcha la campana “Un bano de solidaridad”, una iniciativa a
favor de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras
(FEDER). Aquellos huéspedes que lo deseen pueden donar un
euro al recoger su toalla de piscina, con la que se entregara una
botella de agua. El hotel donara parte de lo recaudado a favor
de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER). La
cantidad, destinada a los “Fondos FEDER”, permitira que miles
de familias de enfermos afectados por enfermedades poco
frecuentes puedan mejorar su calidad de vida

La iniciativa 'Céntimo Solidario' nace de la

mano de la ONG Otro Mundo es Posible en
colaboracion con FEDER. El proyecto consiste en la
captacion de microdonaciones colocando huchas
solidarias en diferentes establecimientos de
diversos puntos de la geografia espanola.

De esta forma, los clientes pueden aportar los
céntimos que reciben con el cambio de sus
compras. Actualmente contamos con mas de 300
huchas repartidas por todo el territorio.

La empresa Aquadeus colabora con FEDER

mediante el proyecto “Gotas de Esperanza”.
Dicho Proyecto consiste en la venta de los “Pack
Bienestar (6x1L)” comercializados por Aquadeus. Por
cada “Pack Bienestar (6x1L)"” vendido, Aquadeus
destina 0,12€ euros a FEDER Yy a la investigacion de
enfermedades poco frecuentes. Aquadeus
comercializa el “Pack Bienestar” con un envoltorio
donde figura el logo de FEDER y la imagen del
proyecto “La investigacion es nuestra esperanza”.

El proyecto “B0Olsa Solidaria” nace con la colaboracién de TIM
System (plataforma de call center) ubicada en Granada. La
campana consiste en buscar la colaboracion de comercios espanoles
para que compren las bolsas de FEDER que comercializa TM System,
para ofrecerlas a sus clientes.Gracias a estas bolsas, desde TM
System nos ayudan, no solo a recaudar fondos, sino también a
difundir mensajes solidarios y de sensibilizacion por las
enfermedades poco frecuentes, informar sobre los datos de contacto
del SI0 e indicar de qué forma se puede colaborar con FEDER.




Entre los dias 21y 25 de noviembre se ha celebrado en el
Hotel NH Collection Eurobuilding de Madrid, el segundo

mercadillo solidario de Tendam 2022 en el

que FEDER ha sido una de las entidades beneficiarias tras
presentarnos a la convocatoria abierta por la compania. Se
seleccionan 4 proyectos de entidades y a cada entidad se le
asigna el beneficio obtenido por una de las marcas de la
compaiiia. Las marcas son: Cortefiel, Pedro del Hierro,
Springfield y Women’secret. En el caso de FEDER
presentamos nuestro proyecto “Servicio de Atencion
psicologica para los mas vulnerables” y se nos asignaron los
beneficios de la venta de los productos de Pedro del Hierro.
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RASTRILLO SOLIDARIO

Te invitamos a participar en la nueva edicion del rastrillo
solidario de primavera-verano del proyecto Involucrados

21, 22 y 23 de junio en horario de 10:30h a 19h
en el Hotel NH Collection Eurobuilding
C/Padre Damién 23, Madrid
Entrada solidaria de 1€

ol 23

La venta de Pedro del Hierro serd el 23 ge junio

La recaudacién integra se destinard a los proyectos
beneficiarios de:

# feder 4 [
DALY T | P - Manos Unidas
4
Con la colaboracién de:
P g
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CORTEFIEL Pedrodel Hierrn  women'secret # SPRINGFIELD
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Desde el 25 de agosto y hasta el 5 de octubre,

Grupo Eroski promovié una recaudacion
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A benefici de:

fomentando la solidaridad de los consumidores, a
través del Céntimo Solidario que se
destinara al impulso de diversos proyectos
sociales dirigidos a la atencion de las personas
con enfermedades poco frecuentes entre los que
se encuentra el programa “Juntos

Contigo” de FEDER.
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Un ano mas se ha celebrado la comida
solidaria de la Base Aérea de
Torrején que cumple ya 3 ediciones.

Se trata de una comida solidaria cuya
recaudacion se destina a FEDER. La comiday
la bebida se consiguen mediante donaciones
y posteriormente se venden a los asistentes
para lograr os fondos.

para todo el personal civil y militar de'la

Base Aérea de Torrejon

Zona recreativa Rider Park
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Con motivo del Dia de las Enfermedades Raras, FEDER y
Alexion Pharma Spain, se asociaron para sensibilizar
sobre la necesidad de visibilizacion de las personas que conviven
con enfermedades raras en Espana a través del reto virtual
#lluminaPorLasEnfermedadesRaras.

Se iluminaron mas de 14.500 estrellas y construimos una
constelacion virtual con el simbolo de FEDER a través de la
visualizacion de los videos en la pagina web
www.3millonesyanoesraro.com.



http://www.3millonesyanoesraro.com/

La compaiiia Pfizer na querido lanzar,
con el apoyo de FEDER y en el marco del
dia Mundial de las enfermedades raras,
su campana “Las Raras’:1amarca
de unos pocos que debemos conocer
todos”. La campana busca concienciar a
la sociedad sobre la realidad de nuestro
colectivo que solo en nuestro pais
supera los 3 millones de personas.

iponernos en la piel
5 que conviven con
8 patologias.

La ultima enfermera es un juego de
cartas de 2 a 5 jugadores, creado para
enfermeros y enfermeras, en el que
descubriran situaciones reales con las que se
encontraran en su vida laboral. Un euro de
cada juego vendido ira destinado a FEDER,
siendo el primer juego de cartas sobre

@
Enfermeras y que colabora con la La ulTlMa
investigacion en enfermedades raras. ,
i { i | |
ENFERMCE

Fun & Basic es una marca de ropa y complementos, organizé en 2021 una campaina
publicitaria a través de la inclusion de 3 testimonios en sus etiquetas. Esta campana no solo
supuso una forma de sensibilizar a la sociedad, sino que recaudé fondos para FEDER ya que la
compainia invitara a la colaboracion ciudadana a través del Bizum ademas de realizar una

funZbasics

morethanfun

AYUDANOS A AYUDAR
Todos somos diferentes.
Ponte en la piel del otro.

fun2basics fun basics
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Ponte en la piel del otro. Ponte en la piel del otro.
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Trabajamos en red

Alianzas

Organismos publicos estatales Asociacion Espafola de Laboratorios de

lIER - Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras

ISCIII - Instituto de Salud Carlos Il

CIBERER - Centro de Investigacion Biomédica

en Red de Enfermedades raras

CREER - Centro de referencia estatal a
personas con ER y sus familias

IMSERSO - Instituto de Mayores y Servicios
Sociales

AEMPS - Agencia Espanola de
Medicamentos y Productos Sanitarios

Ministerio de Sanidad

Instituciones y sociedades medico-
cientificas estatales

SEMFyC - Sociedad Espanola de Medicinade
Familia y Comunitaria

MEHUER - Fundacién de Medicamentos
Huérfanos y ER

SEMPYP - Sociedad Espanola de Medicina
Psicosomatica y Psicoterapia

SEMI - Sociedad Espanola de Medicina
Interna

AEGH - Asociacion Espaiiola de Genética
Humana

CGCOF - Consejo General de Colegios
oficiales de Farmacéuticos

Hospital Sant Joan de Deu (SJD)
Plataformas sociales internacionales

Organizacion Europea de Enfermedades
Raras (EURORDIS)

Alianza Iberoamericana de Enfermedades
Raras (ALIBER)

Rare Diseases International (RDI)
Karolinska F.

lllumina

Plataformas sociales estatales

Fundacion ONCE

CERMI - Comité Espaiiol de personas con
discapacidad

PoP - Plataforma de organizaciones de
Pacientes

Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos
(AELMHU)

Plataforma del Tercer Sector

COCEMFE - Confederacion Espaiola con
Discapacidad Fisica y Organica

AMIFE - Asociacion de Medicina de la
Industria Farmacéutica

AECC - Asociacion Espaiola Contra el
Cancer

Fundacién Porque Viven

Federacion ASEM

Fundacién Barrié

Junta de Damas de Honor y Mérito
Asociacion de sexualidad y discapacidad
Fundacién Mujeres

Equipo Recrea

Consejo General de Colegios oficiales de
Diplomados en Trabajo Social y Asistentes
Sociales

Fidelitis
Faus & Moliner
Cremades & Calvo Sotelo

Legal Soluciona Abogados (Ana Aparicio
Martinez-Salmean)

B&E Abogados

Andalucia

Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y
conciliacion

Consejeria de Salud. Junta de Andalucia
(Comision de seguimiento del Plan de ER)
Ayuntamiento de Sevilla

CERMI Andalucia

COF Sevilla - Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Sevilla

Comision de Asociaciones del Area
Hospitalaria Virgen Macarena y Virgen del
Rocio

Colegio Oficial de Logopedas de Andalucia
Universidad Pablo de Olavide

Universidad de Sevilla
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Colegio Oficial de Fisioterapeutas de
Andalucia

Colegio Oficial de Psicologia de Andalucia
Occidental

Catalufia
CAMM - Generalitat de Catalunya.

Departament de Salut. Comision Asesorade
Enfermedades Minoritarias a Cataluna

CCPC - Generalitat de Catalunya.
Departament de Salut. Consell Consultiu de
Pacients a Catalunya

Catsalut. Grupo de trabajo parala
Designacion de las Unidades de
Experiencia Clinica

PMM-Plataforma Malalties Minoritaries
COCARMI - CERMI Cataluia
UB - Universidad de Barcelona
UOC - Universidad Oberta de Catalunya
BIB - Bioinfomatics Barcelona Association
Castillay Leén
Consejeria de Sanidad

Consejeria de Familia e Igualdad de
Oportunidades

Ayuntamiento de Arroyo de la Encomienda
En Ruta por las Enfermedades Raras

DIERCYL. Unidad de Referencia Regional de
Diagnéstico Avanzado de Enfermedades Raras de
Castilla y Leoén.

Comunidad de Madrid

Consejeria de Sanidad. Plan de mejora dela
atencion sanitaria de personas con
enfermedades poco frecuentes de la
Comunidad de Madrid (8 grupos de trabajode
cada linea estratégica) OBSER.

Consejeria de Educacion

Consejeria de Politicas Sociales y Familia
Ayuntamiento de Madrid

CERMI Comunidad de Madrid

Hospital Universitario de la Paz

COP-Colegio Oficial de Psicélogos de Madrid
Comunidad Valenciana

Conselleria de Sanidad Universal y Salud
Publica (GdT Comision Mixta de ER)

Ayuntamiento de Valencia (GdT Consell
Municipal de Personas con Discapacidadde
la Ciudad de Valencia)

CERMI Comunidad Valenciana
Asociacion Sexualidad Funcional
Instituto Valenciano de Neurociencias

MICOF - Muy llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Valencia

Alianza en investigacion traslacional en
enfermedades raras en la Comunidad
Valenciana

INCLIVA Instituto de Investigacion Sanitaria

Universidad de Valencia

Extremadura

Consejeria de Salud y Servicios Sociales.
Grupos de trabajo

Consejeria de Salud y Servicios Sociales.
()rganos de Participacion

Consejeria de Salud y Servicios Sociales /
Consejeria de Educacion y Empleo

CERMI Extremadura
Plataforma Voluntariado de Extremadura

Plataforma del Tercer Sector de
Extremadura

Sociedad Extremena de Enfermedades
Raras

COF - Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Badajoz

Colegio Oficial de Psicélogos de
Extremadura

Universidad de Extremadura

Fundacion Dolores Bas

Fundacion Caja Badajoz

Centro Universitario Santa Ana

Teléfono de la Esperanza de Badajoz
Region de Murcia

Ayuntamiento de Molina de Segura

Ayuntamiento de Murcia

Consejeria de Sanidad Murcia

Consejeria de Familia e Igualdad (actual
Consejeria Mujer Igualdad LGTBI familias y
politica social + vicepresidencia)

CERMI Regional Murcia
UCAM-Universidad Catoélica de Murcia

UM-Universidad de Murcia

Pais Vasco
Consejeria de Salud
Consejeria de Educacion
Consejeria de Empleo y Politicas Sociales
Ayuntamiento de San Sebastian- Donostia
Ayuntamiento de Vitoria
Ayuntamiento de Bilbao
Diputacion Foral de Bizkaia
Diputacion Foral de Gipuzkoa
CIC Biogune
Universidad de Deusto

Universidad del Pais Vasco
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Colaboradores

Colaboradores institucionales
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Colaboradores autonémicos
Andalucia
Junta de Andalucia
A Consejeria de Inclusién Social,
Juventud, Familias e Igualdad

Catalufa

Amb el suport de

Generalitat de Catalunya
WY Departament de Drets Socials

Amb carrec a I'assignacié del 0.7 % de I'IRPF

A

AT Generalitat de Catalunya
Departament
W% de Drets Socials

NO DO

Junta de Andalucia
AYUNTAMIENTO DE SEVILLA

Consejeria de Salud y Familias

N Generalitat de Catalunya
» Departament
LY de Salut

29 Ajuntament de Diputaci6 . U Unjyc;sitat
i} Barcelona @ Barcelona = *Piba0berta Ge e il UNIVERSITATo:
il BARCELONA

Comunidad Valenciana

£ GENERALITAT %\G/EEEEﬁcAIIXLAI

\\ Conselleria de Participacion,

Transparencia, Cooperacion
y Calidad Democratica

VALENCIANA
\\§ Conselleria de Sanitat

Universal i Salut Publica

AJUNTAMENT
DE VALENCIA

Extremadura

JUNTA DE EXTREMADURA

Vicepresidencia Segunda y Consejeria de
Sanidad y Servicios Sociales

Comunidad de Madrid

ok & ok

Comunidad
de Madrid

& | MADRID

Direccion General de Servicios Sociales
e Innovacion Social

CONSEJERIA DE POLITICAS SOCIALES,
FAMILIAS, IGUALDAD Y NATALIDAD

AITSR N

“~—==" D BADAJOZ

de Madrid | CONSEJERIA DE SANIDAD

% GENERALITAT %?,E[ﬁéﬂm
vALENClANA \ Vicepresidencia y Conselleria
\

de lgualdad y Politicas Inclusivas
Vicepresidéncia i Conselleria

d'lgualtat i Politiques Inclusives POR SOUDARIDAD

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

% VNIVERSITAT
’ D VALENCIA

MUY ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

[ ® [ DlPUTACIéN Ayuntamiegto de
!! Badajoz

* kK Kk ok ok
* x ok * ok ok Direccion General
del Servicio Publico de Empleo
- Comunidad CONSEJERIA DE ECONOMIA,
Comunicad de Madrid | EMPLEO Y COMPETITIVIDAD




Regiéon de Murcia

Region de Murda Servicio
Consejeria de Politica Social, M
Familias e Igualdad Murc'ﬂﬂ&

AYUNTAMIENTO DE
MOLINA DE SEGURA

Pais Vasco

Gipuzknalfn Dipultacir')n Toral - - / (g
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AYUNTAMIENTO 2
Ayuntamiento

de Vitoria-Gasteiz
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Udala

Castillay Le6n

Subvencionado por a Junta de Castilla y Ledn con cargo a la asignacion tributaria del IRPF @
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Contacta con nosotros
91 5334008
feder@enfermedades-raras.org

www.enfermedades-raras.org
@feder_on
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