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Carta de Juan Carrion

Nuestro Presidente

Frente a la COVID-19,
eXpERtos en estar unidos

Amigos y amigas:

Creo que hablo por todos cuando digo que 2020
ha sido uno de los afilos mas dificiles que hemos
enfrentado.

Partimos de la base de que quienes convivimos
con enfermedades raras o estamos en busca de
diagndstico hemos constituido siempre un colectivo
de alto riesgo al convivir con patologias genéticas,
cronicas, multisistémicas y degenerativas en gran
parte de los casos.

Todo ello, lleva a muchas familias a pasar por
sentimientos de desesperanzay soledad producidos
por la incertidumbre, la ausencia de tratamiento
y la falta de informacién sobre una enfermedad
desconocida para ellas y para los profesionales
sociosanitarios.

Pero es que, a esta realidad que viven alrededor de
3 millones de personas en Espafia, se han sumado
ahora las consecuencias de la crisis de COVID-19,
lo cual ha perpetuado y agravado aun mas nuestra
situacion.

Las familias ya se sentian aisladas, pero la situacion
actual ha agudizado aun mas esta incertidumbre al
desconocer las implicaciones del virus o la vacuna
con la patologia con la que conviven.

En concreto, hoy sabemos que solo en la primera
ola el 91% de las familias han visto interrumpida
su atencion social y sanitaria con motivo de la
pandemia. Esto se traduce en: interrupcion del
proceso para obtener un diagndstico, paralizacién
de tests genéticos o pruebas quirurgicas asi como
cancelacién de tratamientos y terapias.
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El tejido asociativo, ejemplo de union para ofrecer
servicios de calidad

La pandemia ha tenido como consecuencia que 9 de
cada 10 familias vieran paralizadas sus terapias que,
en muchos casos, es el Unico tratamiento posible de
estas enfermedades raras. Asi mismo, mas del 40%
de las familias tan tenido dificultades en el proceso
socioeducativo.

Frenteaello,aligual que haocurrido histéricamente,
la primera respuesta mas especializada fue la del
propiotejidoasociativodereferencia.Sinirmaslejos,
en FEDER hemos sido testigos de un crecimiento de
las consultas de atencion directa en un 25%, gran
parte de ellas motivadas por la preocupacién ante la
COVID-19. Una accion que hemos complementado
contactando con 879 personas del colectivo
extremadamente vulnerables, como aquellas
gue aun no han logrado un diagnostico, que son
casos Unicos en Espafa, viven con enfermedades
especialmente graves o aln no cuentan con
resolucion del grado de discapacidad.

La COVID-19, un marco “necesario” para impulsar el
compromiso con la investigacion

Junto con el papel del tejido asociativo, otra de las
lecciones clave que ha puesto de relieve 2020 es que
laformula para dar respuesta a estas dificultades de
diagnédstico y tratamiento pasa por la investigacion.

Por eso, FEDER ha insistido desde sus inicios en la
necesidad de invertir en ciencia, pero solo el 20%
de las enfermedades raras que existen estan siendo
investigadas.

En FEDER llevamos afios insistiendo en la necesidad
de trabajar en red para evitar duplicidades, generar
conocimiento y reducir tiempos e inversion hacia
nuevas formulas de diagnostico y tratamiento.
Ahora, la COVID-19 ha demostrado que cuando
unimos esfuerzos a nivel nacional, internacional,
pUblicos y privados, logramos hacer posible la
investigacién y desarrollar una solucidon sanitaria
sin precedentes.

La salud digital, el futuro de la transformacion
social

En un momento en que las restricciones impedian
recibir una atencion con normalidad, se ha puesto
de manifiesto que, si se quiere, se pueden lograr

soluciones innovadoras. Un ejemplo de ello es la
puesta en marcha de sistemas de informacion
compartidos con estructuras que permitan
compartir datos y atender telematicamente al
paciente.

Es una prioridad en la que las familias con
enfermedades raras venian insistiendo afos, ya
que alrededor del 30% de ellas se ven obligadas a
desplazarnos a centros de experiencia para acceder
a diagnostico o tratamiento.

Frente a ello, en 2016 se pusieron en marcha las
Redes Europeas de Referencia, redes virtuales que
reunen a proveedores de asistencia sanitaria para
hacer frente apatologiasquerequierentratamientos
especializados y una gran concentracion de
conocimientos y de recursos, como ocurre con las
enfermedades raras.

Este modelo ha sido un referente en el desarrollo
de estructuras tecnolégicas y gestion de datos en
salud digital. Ahora, es el momento de consolidar
estas infraestructuras, dentro y fuera de nuestras
fronteras, para intercambiar conocimiento vy
potenciar la coordinacion entre profesionales
dentroy fuera de nuestras fronteras.

Ademas de la puesta en marcha de la telemedicina,
en la presentacion también se ha puesto de relieve
gue las restricciones derivadas de la pandemia
motivaron el acuerdo puUblico-privado para
posibilitar, por ejemplo, el tratamiento domiciliario
ya que, en enfermedades raras, la mayoria son de
uso hospitalario y continuado.

ExpERtos en estar unidos: nuestra mayor esperanza

Si algo hemos demostrado en este ano es que nadie
mejor que nosotros, aun con toda la heterogeneidad
gue nos caracteriza, sabe de la importancia de
trabajar de forma cohesionada y en red.

Porgue la investigacion, la transformacion social
y los servicios nos unen y en, eso, nosotros, somos
expertos.

En FEDER, seguiremos trabajando para hacer frente
a las necesidades mas urgentes del presente, pero
también con la mirada puesta en el futuro y en la
esperanza que es la investigacion.
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Carta de Alba Ancochea

Nuestra Directora

Una respuesta urgente para
las enfermedades raras: antes
y durante la pandemia

Familia FEDER:

Este 2020 ha supuesto un reto para toda la sociedad,
pero ha sido especialmente duro para nuestro
colectivo, que ha tenido que hacer frente a los retos
gue ya suponian las enfermedades raras ademas de
los afadidos por la crisis derivada de la COVID-19,
gue nos ha hecho doblemente vulnerables. Frente a
ello, en FEDER hemos mantenido nuestra accion e,
incluso, la hemos incrementado.

Para lograrlo, nuestro equipo se ha esforzado
personal y profesionalmente para afrontar esta
situacién, asumiendo los retos del teletrabajo, la
reorganizacion de recursos para la prevencion, la
digitalizacion y la comunicacion interna.

Por otro lado, la situacién laboral que hemos vivido
en toda Espana, nos llevé a aplicar un ERTE global,
gue, aceptado de forma solidaria por todo el equipo,
posibilité que puestos laborales que podrian haber
guedado descubiertos pudieran tener continuidad
durante la duracion del Estado de Alarma.

Hoy, nuestro compromiso es incluso mas fuerte
y nos permite seguir adelante, con esperanza y
firmeza. Fruto de todo ello, podemos decir que, a
pesar de todo, este 2020 hemos ayudado a 126.223
personas a través de los proyectos y servicios que,
estratégicamente, hemos dividido en 4 ejes:

1. Proyecto comun: fondos FEDER de emERgencia

Como sabéis, anualmente desde FEDER lanzamos
nuestra Convocatoria Unica de Ayudas con la que
buscamos empoderar y apoyar al movimiento
asociativo para que sus socios y las familias tengan
acceso a los servicios y terapias que necesitany a
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los que de otro modo no podrian acceder.

En un momento marcado por la situacién de
excepcionalidad que vivimos derivada de la
pandemia y el Estado de Alarma, desde FEDER
centramos nuestros esfuerzos en incrementar esta
ayuda y flexibilizar las establecidas para que las
entidades pudieran adaptarse también a la realidad
COVID-19. Fruto de todo ello, en suma, este 2020
llegamos a 232 entidades (un 6% mas que el afo
anterior) y a 13.881 personas de forma directa.

2. Servicios: atencion a los casos mas vulnerables

Por otro lado, en un momento en que a la
incertidumbre que viven todas las familias con
enfermedades raras y sin diagnostico se sumaba
también lade la COVID-19, desde FEDER priorizamos
la atencidon directa a los grupos mas vulnerables.
En concreto, nos dirigimos a 879 personas que se
encontraban en una situacién de especial riesgo.

Junto a ello, desde nuestros servicios de atencion
directa dimos respuesta a casi 700 consultas sobre
la interaccién de la COVID-19 con las enfermedades
raras; impulsamos talleres y grupos de apoyo para
mitigar el impacto de la crisis y pusimos todos
nuestros recursos en la localizacion y desarrollo de
materiales de referencia para las familias.

3. Investigacion y transformacion social: mas de
30 acciones para frenar las consecuencias de la
pandemia

En un momento en que todo nos era desconocido,
impulsamos la investigacion social para conocer
el impacto que la crisis estaba teniendo desde el
inicio, posibilitando que casi 700 familias espanolas
participaran del proyecto europeo Rare Barometer
Voices.

Con este punto de partida, pusimos en marcha
toda nuestra estrategia de incidencia politica
para poder hacer frente a las necesidades mas
urgentes y graves de las familias. Gracias a ello,
Nos posicionamos como una de las organizaciones
con canal de comunicacion directa con la Direccidn
General de Discapacidad, desarrollamos mas de
30 acciones con agentes politicos a nivel nacional
y autonomico y logramos la reactivacion de la
prestacion por hijo a cargo con enfermedad grave.

Todaunaaccion que,ademas, pudimos hacer posible

gracias a la alianza que mantenemos con CERMI y
la Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

4. Sostenibilidad: digitalizamos nuestra accion para
estar mas cerca que nunca

Todo ello, en un momento en que FEDER se renueva
para estar mas cerca que nunca de quienes mas
nos necesitan. En 2020 hemos impulsado también
nuestro objetivo de digitalizar nuestra organizacion,
a través de dos vias: el desarrollo de una plataforma
de relacién con usuarios y tejido asociativo asi
como el desarrollo de una nueva pagina web, mas
accesible e intuitiva.

Iniciativas que coinciden con nuestro trabajo para
conseguir la acreditacion del Sello de Excelencia
EFQM y miramos hacia el futuro Plan Estratégico
gue comenzaremos a trabajar en 2021.

Mas alla de la COVID-19: principales logros

Y, aunque 2020, ha sido un afio marcado por el
coronavirus, también quisiera referenciar aqui
muchos otros logros que nos ha dejado. Entre ellos,
los primeros pasos de la Infraestructura de Medicina
de Precision asociada a la Ciencia y Tecnologia
(IMPaCT) que, ademés de sentar las bases de la
medicina personalizada en Espafia ha contado con
los pacientes desde el inicio.

En el ambito de la investigacion, también quisiera
subrayar también el lanzamiento del proyecto
‘Determinantes del retraso diagnéstico’ en el que
mas de 500 personas se han sumado en el primer
ano.

Por otro lado, desde una perspectiva mas global,
quisiera incidir en la importancia de la | Conferencia
Foresight,enlaque dimoscitaamasde 100 personas:
representantes del Ministerio de Sanidad, mas de 10
comunidades auténomas, expertos clinicos y, por
supuesto, representantes de organizaciones de
pacientes.

Todo ello, es solo el punto de partida de muchisimos
otros retos que, estoy segura, continuaremos
abordando juntos.

Con las 3 COs que nos han acompafado en 2020:
comunicacién, compromiso y confianza. Valores
gue nos han guiado todo este anoy se ha convertido
en referente para la familia FEDER.
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;Quiénes somos?
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Nuestra Junta Directiva

La Federacion Espanola de EnfermeQa@es :Qué son las enfermedades raras?
Raras (FEDER) nace en 1999 con el objetivo

de ser el altavoz de las mas de tres millones = la Unién Europea y sus Estados
de personas que conviven con alguna de Miembros, Espafa entre ellos, se
estas patologias en nuestro pais o que estan denominan enfermedades raras o poco
en busca de diagnostico. frecuentes, aquellas enfermedades cuya

) ) prevalencia esta por debajo de 5 por
A lo largo de estos mas de 20 afos, hemos R PR 1T F s CIA T Son, por tanto,

pasado de ser 7 a mas de 380 las entidades enfermedades que, consideradas una a

gue hemos aun,ado esfuerzos. J’untos, una, afectan a muy pocas personas, pero
representamos mas de 1.200 patologias y a que tomadas en su conjunto, implican a

casi 100.000 personas. gran parte de la ciudadania.

Trabajamos a nivel autonémico, nacional e internacional.
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Nuestro equipo profesional

Direccion
Alba Ancochea

Gobierno y personas

M? del Rosario Fernandez
Marta Pulido

Lara Amago

Elvira Martinez

Participacion asociativa
Lujan Echandi

Ana Merofo

Ana Caceres

Servicio de Informacion y
Orientacion

Estrella Mayoral

Aida Herranz

Caterina Aragon

Iciar Bureo

Isabel Fernandez

Irene Rodriguez

Jara Perianez

Asesor Juridico
Fernando Torquemada

Servicio de Atencion
Psicolagicay
empoderamiento
Isabel Motero
Carmen Laborda
Magdalena Belando
Regla Garci

Mireia Soba

Lorena Munoz
Catalina Carranza
Rocio Guerra

Inclusion educativa
M? del Carmen Murillo
Celia Morala

Investigacion y
conocimiento
Patricia Arias
Beatriz Arconada

Comunicacion y captacion
Maria Tomé

Helena Mufecas

Rebeca Simon

Elena Mora

Anna Bellavista

Sergio Martin

Carolina Cobos

Gestion econdmica
Martha Lopez
Carmen Gonzalez
Irina Dengra

Rocio Jarillo

Rocio Gonzalez

Proyectos

Vanesa Pizarro
Miriam Torregrosa
Zaira Martin

Inés Orella

M? Eugenia Cruz
Alberto Blanco
Maria José Santos
Pilar de la Fuente
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Transparencia

La calidad, puerta de entrada a
nuevas oportunidades

» Hacia la certificacion EFQM+300

Actualmente, desde FEDER contamos con
la acreditacion de Fundacion Lealtad y el
Sello de Excelencia EFQM 200. En 2020
comenzamos a trabajar en el proceso
de acreditaciéon del Modelo EFQM +300,
mejorando e incrementando el actual.

Para ello, trabajamos en b5 criterios:

Propdsito visidon y estrategia.
Culturay liderazgo.

Grupos de interésy percepcion.
Valor sostenible.

Funcionamiento y transformacion.

S N

Modelo
EFQM

Proceso de digitalizacion interna y externa

Las necesidades de mejorar el contacto,
la atencidn, la cercania y la comunicacion
con la familia FEDER, sumado a la
maxima protecciéon que requiere toda la
informacién de nuestro colectivo de la que
disponemos, nos llevd a priorizar el proceso
de digitalizacion, mas aun en un momento
marcado por la crisis derivada de la COVID-19
que requeria que estuvieramos mas cerca
que nunca.

Precisamente por eso, 2020 es un afno
marcado por el trabajo hacia una:

Plataforma de relacion con usuarios.
Nueva pagina web.
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Nuestra estrategia en cifras
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Nuestra accion en 2020:

1. PROYECTO COMUN

Objetivo: Fortalecer y cohesionar al
movimiento asociativo conformado
por mas de 384 entidades dentro de

FEDER.

Ayudamos a

13.881 personas

Llegamos a 126.223 personas

3. SERVICIOS

Objetivo: Consolidar la atencidn
directa, priorizando los casos de mayor
necesidad e impulsar la formacién

especializada para profesionales.

Ayudamos a

6.049 personas

Sensibilizamos a
8.348 menores

2. INVESTIGAR Y TRANSFORMAR LA
SOCIEDAD

Objetivo: Defender los derechos del
colectivo, impulsar la investigacién
y garantizar la inclusién social de
pacientesy familias.

Nuestros socios suman mas de

97.945 personas

4. SOSTENIBILIDAD, CALIDAD E
INNOVACION

Objetivo: Optimizar sistemas de
gestion y calidad, fomentar la cultura
de la organizacién, alcanzar nuestro
potencial y sostenibilidad.



Personas

«En realidad, llevo unos dias que apenas salgo de casay estoy llorando

mucho Ultimamente, no me encuentro muy bieny me estoy empezando

a sentir cansada de toda esta lucha de hospitales, de profesionales

deshonestos, de incoherencias, de incertidumbres, de levantarme cada

dia y ver como se me van apagando las fuerzas sin ninguna respuesta,

ni tratamiento. Gracias por decirme que no estoy sola, y que para
cualquier duda o apoyo estais disponibles».

Testimonio de una persona sin diagnostico
a nuestro Servicio de Informacion y Orientacion.

) !
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Servicios para personas

Las personas con enfermedades raras o que
estan en busca de diagnostico se enfrentan
a una problematica comudn caracterizada
por:

Falta de informacion y conocimiento
cientifico: que dificulta el acceso a un
diagnostico precoz y posteriormente a un
tratamiento o terapias necesarias.

Impacto en la familia tanto a nivel
psicosocial como econémico.

Desigualdad en el acceso a los recursos,
de forma que muchas familias dependel de
su cogido postal paraaccederaunaatencion
0 prestacion.

Problemas para la inclusion en el &mbito
educativo y laboral. Porque, ademas de
las consecuencias clinicas, vivir con una
enfermedad rara tiene repercusion en todas
las areas de la vida de quien convive con ella
como de toda su familia.

Frente a ello, FEDER ha buscado siempre
dar respuesta a las familias con o sin
diagnostico y desde una perspectiva lo mas
integral posible. De ahi que ha puesto en
marcha los siguientes servicios:

Servicio de Informacién y Orientacion.
Consultas sobre casos sin diagnéstico.
Consultas sociosanitarias.

Consultas de Asesoria Juridica.
Consultas de Atencién Educativa.

Servicio de Atencion Psicologica.

Atencion a casos sin diagndstico.

Formacioén a profesionales.

Estos servicios nos permiten ayudar a las
personas, pero también mantener el pulso
de las necesidades mas urgentes de cara a
identificar las principales prioridades.

Gracias a ellos, en las dos Ultimas
décadas, hemos podido ayudar a:

mas de 60.000 familias y
a casi 1.000 profesionales,

sobre 2.608 enfermedades
diferentes, la mitad de ellas
representadas por nuestro tejido
asociativo.
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Personas: Servicio de Informacion y Orientacion

Nuestro SI0O nace como un proceso de
atencion y apoyo que ayuda a definir las
necesidades de las personas afectadas por
enfermedades poco frecuentes, persona
gue no tienen diagndstico, sus familiares y
los profesionales.

En el proceso de atencion y una vez
exteriorizadas las emociones, el proceso
de comunicacién continUa para tratar de
organizar las necesidades mas inmediatas
de la persona que consulta.

Se trata de un servicio sin coste para las
personasque lo utilizany tiene como objetivo
mejorar la calidad de vida de las personas
con una ER y sus familias facilitando el
acceso a informacion de calidad, asi como
acogiendo, apoyando y orientando a las
personas que nos consultan.

Ademas, desde el SIO fomentamos la
creacion e impulso de redes de afectados,
familiares y profesionales y facilitamos
informacién a las administraciones.

» Consultas sociosanitarias

SIO

Servicio de Informacidn
y Orientacion sobre ER

1B 221 725

siofenfermedades-raras.org

5.054 personas
Casi un 12% mas

que en 2019

11.872 consultas
Casi un 34% mas

que en 2019

Nuestro SIO da respuesta a consultas sobre acceso a medicamentos, contacto con otras
personas,localizaciondeespecialistas...entotal, 9.956 consultas sociosanitarias.

195 profesionales hanrecibido
informaciéon de referencia
sobre patologias concretas.

91 personas han sido
orientadas para acceder a
tratamiento.

@ <D
[N

189 personas buscaban
orientacion sobre el grado de
discapacidad y dependencia.

552 personas han encontrado
a otros pacientes en su misma
situacion.
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» Consultas sobre casos sin diagnostico

190 casos sin diagnostico

Gran parte de estas consultas son canalizadas a través de nuestro Comité Asesor
formado por 25 profesionales de referencia. También trabajamos en coordinacion con
los principales 6rganos investigadores de nuestro pais.

» Consultas de Atencion Juridica

Nuestro SIO ha evolucionado para que hoy
también podamos ofrecer informacién y
orientacion legal a familias y al movimiento
asociativo que camina a nuestro lado.

481 personas han recibidido
respuesta juridica.

» Consultas de Atencion Educativa

Trabajamos en red con centros educativos,
servicios sanitarios, familiasy asociaciones
de referencia para garantizar la inclusion y
la educacion de nuestra infancia.

139 personas han recibidido
respuesta en el ambito educativo.

Ayudamos a casi un 62% mas de personas respecto a 2019.
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Personas: Servicio de Atencion Psicologica Atencion individual: 995

Nuestra atencion psicolégica individual usuarios.
Desde el Servicio de Atencion Psicologica

SAP) trabai g : y familiar responde a la necesidad
(SAP)tra ajamos para atendery proporcionar @ SAP de  atender  situaciones  emocionales
apoyo emocional a las personas que viven o dorivadas del o | f o ]
con una enfermedad rara 0 que estan en erivadas del proceso de la entermedad,

busca de diagnéstico y sus familias. Servicio de Atencidn en las que la persona necesita apoyo. COnsultasindividuales.
Psicologica en ER

Nuestros profesionales especializados dan PRESENCIAL | | TELEFONICA

Soporte a laS personas para que puedan ..................................
afrontar mejor la adversidad que supone
tener una ER.

psicologla@enfermedades-raras.omg

Atencion grupal:

Los principales objetivos del servicio son: 1-555 personas g p

Fomentar la normalizacion biopsicosocial Casi un 9% mas Espacios terapéuticos destinados a fomentar, dar ayuda vy facilitar
v la inclusion de las personas con que en 2019 que personas  con la misma patologia 0 grupo de patlologll'as
enfermedades poco frecuentes y sus afines, puedan ponerse en contacto e intercambiar experiencias.
familias, con la finalidad de mejorar sus
condiciones de autonomia personal y de 407 partiCipanteS 153 partiCipanteS

lud L. . .
sawd genera 1.355 conSUltaS en 69 talleres psicoeducativos. en 41 Grupos de Ayuda Mutua.

Atender a las necesidades psicologicas mas de 100 actividades
de las personas con enfermedades poco Talleres para mejorar la comunicacion médico-paciente, manejar el dolor crénico,
frecuentes y sus familias. grupales. fortalecer la autoestima, lograr habitos saludables, afrontar el duelo, cuidados,

resiliciencia y habilida-des de comunicacion.

«Puedo decir que estoy muy agradecida por haberos tenido, a FEDER
en general y a mi psicologa en particular, que mi enfermedad no se ha
resuelto, que mi entorno no ha cambiado, que los problemas se siguen
sucediendo, que hay dias de bajon, me sigo desesperando, aun lloro
cuando quiero y no puedo, pero ahora mi actitud es diferente, porque
cuando siento todo eso sé que puedo elegir qué hacer con ello, que
pedirayudano estan malo, que necesitarla esnormaly hasta agradable,
mis incoherencias entre Lo que valia para otros pero no para mi se van
diluyendo, mis miedos al futuro, ni caso, que lo importante es vivir cada
dia,cadamomentoy que soyyo laque decido como vivirlosy con quien».

Testimonio de una persona sobre nuestro Servicio de Atencion Psicoldgica.
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®
® . Incentivamos la participacion en estudios nacionales e internacionales sobre el
® impacto de COVID-19.
L:ir:;;ﬁsi"i--}s 7 de
L. La I:WID'19 no pLIdIE:jEII'I rE'FIZItJlr tEFEpIES como
Mantenemos nuestra actividad, pero Contactamos con it e arees terapias de infusion y quimioterapias
también la incrementamos frente a los interrupcidn en la C dlagﬂﬂzltlcmd Inte_rh:e_n!:_l_:rpff quirirgicas
casos més vulnerables. Con motivo de la LG sangre e Imégenes 91% Bdecada10®
. . . . . de las personas médicas vieran su intervencion
crisis sociosanitaria derivada de la COVID-19 8 7 9 c a S 0 s que viven con una del cuidado de cancelada o pospuesta
y el impacto de la primera ola, desde FEDER enfermedad rara il el R
establecimos acciones prioritarias divididas . - » TR 8 de cada 10°
en cada uno de sus ejes de accion. espGCIalmente VUlnerables an visto com ' han sufrido cancelaciones o
5 ] =< aplazamientos de citas
Atencion directa y especializada a por su situacion personal ola Spas el N o Seguimiento psiquidtrico
colectivos especialmente vulnerables y que patologia con la que conviven. L o :E;_us_.;;m;és R

se han visto afectados debido a la crisis del TErTp
COVID19. Se esta priorizando personas de
alto riesgo, bien por: Con asociacion de Desarrollo de Grupos de Apoyo impartidos por profesionales especializados y dirigidos
refﬁ;ﬁ/gda a mitigar el impacto de la crisis en funcion de los grupos de edad.
« Situaciones personales (mujeres Sobre educacion .. S°PTe
. . scapacidad
embarazadas, menores e infancia 9% w\ 3%
atendida por el sistema de proteccion,
familias con bajos recursos, personas
hospitalizadas o en paises con realidades

mas dificiles).

Disenamos una programacion
de Grupos de Apoyo y talleres
impartidos por profesionales

especializados y dirigidos a
y 0\
« Su patologia (enfermedades ultrarraras, 30% Sin asociacién de

mitigar el impacto
personassindiagnostico,casosunicossin referencia = =
asociacion de referencia o de evolucion 4% de la CriSIS.

réapida y de alta mortalidad).

Sin diagnostico ;
LUiHen

Mas recursos para estar mas cerca que nunca: ﬁ . QUEDNTE EN CASA

Localizacién de recursos sociosanitarios, juridicos y educativos especificos sobre POR TI, POR TODOS feder .

COVID-19 para pacientes, familias, profesionales y cuidadores. Q ]

Covid-19 y enfermedades raras:
seguimos aqui para ti

>}' SEGUIMOS A TU LADO k

,.onsu{tas-
Damos respuesta a

Consultas sociosanitarias

'- ConsultaSJundlcas
4L4%

690 consultas
sobre COVID-19 vy ER.

Servicios de atencion directa

Todo &l eqguipe hismans de FFDEE etd & vuesira  diipecicidn

deiseriilands moeitra Lk & traves del keletrabajo de manera Lelelsmos v
geling.
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. Asturias Cantabri
384 entidades e
federadas 4
Cataluna
Castilla y Ledn
2 :
97.945 personas .
asociadas al tejido Y s e
asociativo Comunidad 7

¢ A [V enciana
1.347 enfermedades

raras representadas " Andalucha

m B Region de Murcia

16

Islas Canarias

Ceuta
2

1

Melilla
1

Multiplicamos por 55 nuestro tejido asociativo
en 2 décadas
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Movimiento asociativo: ayudas

Queremosempoderaryapoyaralmovimiento
asociativo para que sus socios y las familias
tengan acceso a los servicios y terapias
gue necesitan y a los que de otro modo no
podrian acceder. Esta es la razén de ser
de nuestra Convocatoria Anual de Ayudas,
respondiendo a los siguientes objetivos:

« Impulsar un movimiento asociativo 232 entidades

representativo y participativo. _ )
« Transferir  conocimientes a las Casi un 6% mas que en 2019.

asociaciones.
« Mantener los servicios basicos de las
entidades.

 Promover que las entidades puedan 13-881 personas

ofrecer recursos individuales a sus Y 2 100.000 personas de forma
socios a través de FEDER. L
indirecta.

CONVOCATORIA
@4 UNICA DE
xAYUDAS

Llegamos a:

Programa IMPULSO 84 entidadesy 3108 - 250000 €

menores.

............................................................................... B eeseeteteetsettentetettttreesetteresiettteresietstteoetsettesestatersettereesettsressetteteeetsteresettettestettereesettttressetitressatsteressetatteisststrress

Ayudas con Fondosde | - 34 entidadesy 9.870 102577 €
IRPF personas.

F T P P P PP PP

142 entidades y 52000 = - 5000 €

personas.
Empoderamiento 65 entidadesy 369 26500 €
personas.

CAPACITA SOSTENIBILIDAD
FORTALECER

NUESTROS VALORES

MEMORIA ANUAL 2020

Movimiento asociativo: fortalecimiento

‘} feder

JORNADAS DE
PUERTAS ABIERTAS
2020 /

» Jornadas de puertas abiertas

Se trata de jornadas que celebramos en
aguellas comunidades contamos con
representacion con el objetivo de crear
espacios de encuentro para marcar nuestra
hoja de ruta junto al tejido asociativo
autondmico, seguir impulsando la cohesién
con nuestro movimiento asociativo, ademas
de compartir experiencias y valoraciones
sobre el trabajo que se estd realizando
en el ambito de las enfermedades poco
frecuentes.

Las desarrollamos en Pais Vasco,
Comunidad Valenciana, Region de Murcia,
Cataluna, Navarra, Andalucia, Extremadura,
Comunidad de Madrid y Castillay Le6n.
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- - - - 1 ] .
Movimiento asociativo: empoderamiento .
» Servicio de Informacion y Orientacion para Damos respuesta a mas de
Asociaciones Impulsamos ayudas especificas de ° Proyectos destinados a ENTIDADES que

proteccién y seguridad a entidades de presten servicios terapéuticos como

Las entidades que caminan a nuestro lado 2 0 0 0 enfermedades poco frecuentes que logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional.
han ido creciendo a lo largo de estos afos, atienden a familias o que lideran centros ~ * Proyectos destinados a FAMILIAS que
unas de ellas se han profesionalizado y otras de atencién multidisciplinar de servicios han necesitado apoyo tecnoldgico y/o

estan en proceso. Por ello, para ayudar en el terapéuticos y de atencién temprana: terapéutico a domicilio en confinamiento y
manejoy funcionamiento de las entidades se c o n S U lta S desescalada.

detect6 la necesidad de poder servir a estas

con un Servicio de Informaciony Orientacion. I: O N D O S I: E D R D E

Se trata de un servicio a través del cual queremos proporcionar informacion y orientacion
a las entidades miembro del movimiento asociativo en enfermedades raras, dotandoles

[ |
de la capacitacion, conocimiento y herramientas oportunas, para favorecer el acceso al e m g e n ' : I a

diagnostico, tratamiento y prestaciones sociales necesarias que les permita mejorar la
calidad de vida de las familias a las que representan.

»Jornadas formativas tadiF’ S EEEs F R E N T E A COVID‘IC)

En 2020, las medidas de excepcionalidad XI ESCUELA DE FORMACION

mitan nuesires opotunidades de ancartramos EL 59% de nuestras ayudas se destinan
\V/c al tejido asociativo, el 41% a familias

a esta nueva realidad y llevamos al ambito virtual
nuestras principales actividades formativas para
nuestro tejido asociativo. Destacan:

Termometros, test de diagnéstico,
mascarillas, guantes, batas,
mamparas, gel hidroalcohdlico...

« Xl Escuela FEDER-CREER.

« VlJornada Regional de ER Molina de Segura.

« XVJornadasSociosanitariassobre Enfermedades
Raras en la Comunidad Valenciana. !

« [XJornadas Cientificas de Euskadi. 1y 2 DE OCTUBRE

P i

Prevenciény B,
seguridad del
tejido asociativo

21% Modalidad 1~

Servicios del
tejido asociativo| ¢

caroes (@itee QW B5obi G Gm 38%

Modalidad 2 -
Ayudas a familias
41%

2.526 personas se
benefician de estas

ayudas de prevencion
para continuar sus
ICIEER

Atencion y terapias domiciliarias,
recursos tecnoldgicos, apoyos de

estimulacion cognitiva y sensorial.
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Flexibilizamos, ampliamos y reformulamos
las ayudas para adaptarlas a COVID-19

 Ampliacion de plazos de justificacion y e« Optimizaciéon del proceso para que las
desarrollo de proyectos en ejecucion. entidades reciban antes la ayuda.
» Flexibilizacion y adaptaciéon de proyectos ¢ Adelantamos el lanzamiento de Fondos

de ejecucion a futuro (ejemplo Programa FEDER.
IMPULSO). « Destinamos fondos propios a ayudas.
D Ayudamos a:
PROGRAMAIMPULSO

Il Convocatoria de Ayudas
aMenores con Enfermedades Raras
Fundacion Mutua Madrilena

84 entidades

Un 50% mas que en 2019.

El Progama IMPULSO, enfocado en terapias
paranifios,ninasyjovenesconenfermedades

raras, lleg6 en un momento mas necesario 3 10 8
gue nunca dada la excepcionalidad derivada u menores
de la pandemia. iEl triple que el ano anterior!

Tratamientos
farmacolégicos
2%

Terapias combinadas
50%

Musicoterapia
12%

Terapia psicoldgica
10%
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Acompanamos

y asesoramos al

tejido asociativo QQ ExptRtos
frente a la 3 enestar unidos

Incertidumbre

SEMINARIO ONLINE

SEMINARIOS ONLINE para la puesta
en comun de necesidades e identificar

Dotacion de herramientas a las entidades soluciones de forma conjunta.

miembros para mitigar el impacto

de la crisis y apoyar sus necesidades . |mpulso de APOYOS TECNOLOGICOS:
especificas a través de: 5 - Plataformas TIC.

- Aplicaciones de votacion online.
- Convocatoria de Ayudas.

del gobierno a las

DER alerta que o5 remrt_.es i

F%JNG estatales ponen en resgo la atencién de
las enfermedades raras

La accion social, mas
necesaria que nunca

- L wla
2 Derrehen Samt  Agetvia 23 Sfuncid I AT [HEASE
AT

{1 st s am o fnanciacitn sl Sar e

W rehas
pistatorma del Teroer Seuier b ;
PR e Irpres Shelal y el Ipoitn 52 SR

oo i, msrts i e et e BOF g s O I Formamos parte de un canal de comunicacion

. Bt Pt o e
4, Hofele Ui CfrFTeIm Gon BT
Commahiades Adramat,

ety ~Gobdan, R 4 428 i ARACH 15 &l SIS directa con la Direccion General de Discapacidad.

e R Ly T &4 ol e 0 Derefician.

han GG cunartss tslEncanents per PR &
ava Oel ImpueRD 08

s s e e sm s B @StE CONtexto, la plataforma del Tercer Sector
b e 18 alerto de la decisién tomada por el Ministerio de
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MJ,,“: e n e fiNANCIACiON a las ONG estatales de Accion Social
e JUDZILILAS. enun momento de crisis sanitaria. Desde FEDER
B nos unimos a esta peticion de la Plataforma a

iy | nivel pUblico y a través de acciones especificas

de incidencia politica.
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Incidencia politica

La defensa de los derechos de las personas
con enfermedades raras se ejercita
visualizando sus necesidades, dando
a conocer la realidad de las personas
que conviven con una enfermedad poco
frecuente; legitimando a los protagonistas y
trabajando conjuntamente con los distintos
agentes implicados.

En FEDER trabajamos desde una dimension
nacional, haciendo un especial hincapié en
la realidad diversa de las autonomias que
conforman el ambito estatal; responde asi
al disefo de nuestro pais con unas politicas
nacionales y auton6micas que conviven
entre si.

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

CeRMi

COMITE ESPANOL

DE REPHESENTANTES
DE FERSONAS

CON DISCAPACIDAL

PLATAFORMA DE ORGAMIZACIONES
DE PACIENTES

También trabajamos desde una perspectiva
internacional para lo cual, buscamos la
complementariedad de las actuaciones, la
coordinacionylaparticipaciéndelosdiversos
grupos relacionados con las enfermedades
poco frecuentes, colaborando con alianzas
como EURORDIS, ALIBER y la RDI.

» NUESTRAS PRIORIDADES:

1. Impulsar la implementaciéon de la
Estrategia Nacional en ER con los
recursos suficientes y garantizando la
coordinacién en las CCAA.

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro
Nacional de ER, implicando a las CC.AAy
agentes implicado.

3. Promover la investigacion en

enfermedades raras.

4. Promover la formacion e informacion en
enfermedades raras.

5. Fortalecer la designacion de los Centros,
Servicios y Unidades de Referencia
(CSUR) y su participacion en las Redes
Europeas de Referencia (ERNSs).

6. Implementar un modelo de atencion
integral que responda a las necesidades
de las personas con enfermedades poco
frecuentes, asegurando un diagnostico
precoz y el cribado neonatal.

7. Conseguir un acceso rapido y equitativo
al diagnostico y tratamiento.

8. Promover la participacion en el empleo
de las personas con enfermedades raras.

9. Favorecer lainclusion educativa.

10. Fortalecer los servicios sociales,
especialmente los relacionados con
la atencion a la discapacidad y a la
dependencia.
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Incidencia politica: en cifras

35 reuniones

a nivel autonomico.

~ 10 acciones
internacionales.

» Iniciativas parlamentarias

10 reuniones

a nivel nacional.

10 grupos de
trabajo

Uno por cada prioridad.

Una de las herramientas cuantitativas para
medir nuestra accién de incidencia politica
son las iniciativas parlamentarias.

En 2020, comenzamos a recoger aquellas
impulsadas en las principales camaras:
Congreso y Senado.

De ellas, se extraen por puntos del decalogo
de prioridades:

7 sobre estrategias en ER.
3 sobre COVID-19.

3 sobre tratamiento.

2 sobre servicios sociales.
1 sobre registros.

1 sobre investigacion.

1 sobre diagnastico.

18 iniciativas
parlamentarias

sobre enfermedades raras.

ﬁ{ SENADO

DE ESPANA

|}

s

¥
L]

8 iniciativas.

. CONGRESO DE
LLOS DIPUTADOS

10 iniciativas.
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Incidencia politica: Conferencia Foresight 2030

OBIJETIVO: Presentar al Parlamento Europeo y a la Comision Europea

\ recomendaciones politicas.

- Logramos mas de

T%i'fi.. 30 propuestas.
.............................................. M és\d“ew

100 personas

nmphcadas: pacientes, expertos,;
administracion nacionaly 10
comunidades autonomas.

Desde FEDER hemos aterrizado esta
conferencia en Espana en torno a b5
tendencias concretas adaptadas a nuestro
paisy que vertebraran los grupos de trabajo:

1. Atencion integral.

2. Medicina personalizada.

3. Redes Europeas de Referencia.

4. Tratamientos farmacoterapéuticos.
5. Atencion post-COVID-19: salud digital.

Rare2030 esun estudiodirigido porlaAlianza
Europeade EnfermedadesRaras (EURORDIS)
quereuneapacientes,profesionalesylideres
de opinion para proponer recomendaciones
de politicas destinadas a un futuro mejor
para el colectivo.

Y es que, en las Ultimas dos décadas, se han
producido iniciativas lideradas tanto por la
Unién Europea (UE) como por los distintos
paises, pero es preciso un nuevo marco de
politicas en enfermedades raras.

Seis paises (Francia, Suecia, Espafa,
RepuUblica Checa, Croacia y Alemania)
celebramos antes de final de afo nuestra
propia Conferencia Foresight con el fin de
destacar como se aplican ciertas tendencias
en su contexto especificoy reflexionar sobre
cdmo las politicaspuedenayudaradar forma
a un futuro sostenible para las personas que
conviven con una enfermedad rara.

Desde FEDER aterrizamos esta conferencia
en Espana.
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Incidencia politica: logros por prioridades

» Estrategias: Viajamos a Bruselas para
impulsar una red de parlamentarios
europeos por las enfermedades raras

Tomamos parte en la primera sesion
informativa del afo entre pacientes y
eurodiputados para que esta Red de
Defensores Parlamentarios de ER defiendan
las necesidades de nuestro colectivo en el
mayor érgano de gobierno de Europa.

» Estrategias: La DG de Salud Publica
colabora con el proyecto Rare2030

A través de la Subdireccion General de
Calidad Asistencial e Innovacién, confirmo
su interés en colaborar con el proyecto
Rare2030, que implementamos en Espana
con la | Conferencia Foresight.

» Estrategias: Trasladamos las conclusiones de la Conferencia Foresight al
Ministerio de Sanidad

La Direccion General Cartera confirmo
avances: puesta en marcha de una nueva
estructura para coordinar CSUR-ERNSs, de la
mano de un refuerzo del Fondo de Cohesion
Sanitaria; incremento de la dotacién
cientifica, la convocatoria IMPaCT, avances
enelcatalogode pruebasgenéticasycribado
neonatal y la historia clinica interoperable.

» Estrategias: Instamos al Gobierno a cumplir su compromiso de integrar las ER
en su planificacion de la Cobertura Universal de la Salud

En el marco del Dia Mundial de la Cobertura Universal de la Salud, recordamos este
objetivo que la coalicion progresista PSOE-Unidas Podemos, recoge expresamente en ‘Un
nuevo acuerdo para Espafna’, junto a la necesidad de garantizar «el acceso a diagnéstico y
tratamiento de todas las personas, independientemente de donde vivan y la patologia con
la que convivans.
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» Estrategias: Nuestra directora, en
el Consejo de la Red Internacional de
Enfermedades Raras y reelegida en la
Junta Directiva de la Alianza Europea

Hasta ahora, Alba Ancochea habia formado
parte de algunos comités de la RID, como
el vinculado a Defensa de Derechos,
pero a partir de ahora formara parte del
Consejo representando a FEDER. Respecto
a EURORDIS, fue reelegida en la Junta
Directiva, de la que forma parte desde 2016.

» Estrategias: Expertos de 17 paises se dan cita para trabajar en una definicion
comun en torno a las ER en Iberoamérica

Un total de 39 ponentes se dieron cita en
el VIII Encuentro Iberoamericano de ER
con el objetivo de aunar voces expertas
y asi, trabajar en una hoja de ruta para
conseguir una definicibn comun de estas
patologias en Iberoamérica. Este encuentro,
organizado por la Alianza |beroamericana
de Enfermedades Raras (ALIBER) fue una
oportunidad para poner en comun la accién
de los agentes internacionales.

AdE
NCUENTRG ‘=|r
EEROAMESANT

Plan Integral
de Enfermedades

Raras de la
Region de Murcia

» Estrategias: Nuestra Federacion,
representada en la Evaluacion del
PIER de Murcia

La Comision Técnica de Evaluacion y la
Direccion del Plan Integral de Enfermedades
Raras de la Regidn de Murcia han accedido
a aprobar nuestra solicitud de incorporar a
dos representantes de nuestra organizacion.

RO
HAB



FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Incidencia politica: logros por prioridades

» Estrategias: Castilla y Ledn anuncia la puesta en marcha de un Plan
Autonomico de Enfermedades Raras

Las Cortes de Castillay Ledn se han adherido
al Dia Mundial de las Enfermedades Raras
con una Lectura Institucional de nuestra
Declaracion llevada a cabo por Luis Fuentes
Rodriguez, Presidente de las Cortes de
Castilla y Ledn, quien anuncidé la puesta
en marcha de un Plan Autondmico de
Enfermedades Raras.

» Estrategias: Evaluamos el Plan de
Madrid junto a la Consejeria

En el marco del Dia Mundial, mantuvimos
una reunién para conocer el estado de
situacion del Plan de Mejora de la Atencion
de la comunidad a las ER.

» Estrategias: Elevamos nuestras prioridades en los procesos electorales en
Cataluna y Pais Vasco

Desde FEDER compartimos nuestro
decalogo de prioridades con los principales
grupos politicos en Catalufa y Pais Vasco,
logrando algunas reuniones presenciales.

» Estrategias: Se reune la Comision Mixta de Comunidad Valenciana para dar
forma a una hoja de ruta frente a las ER autonomica

La Comision Mixta de Enfermedades Raras de Comunidad Valenciana se reunid para
dar forma a una hoja de ruta a nivel autondmico frente a estas patologias, tal y como se
comprometio la Conselleria en 2016

» Estrategias: Se constituye grupo de trabajo para el desarrollo de un plan
canario de ER

En él, se citd6 a Sergio Barrera, nuestro Representante Territorial, y a German Ldpez,
Miembro de Patronato de nuestra Fundacion, quienes representaran a nuestro colectivo en
el desarrollo y seguimiento de dicha estrategia.

@
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» Estrategias: Nos reunimos doblemente con la Consejeria de Salud y Familias
para los proximos pasos del PAPER e integrar nuevos proyectos

Nos hemos reunido en dos ocasiones con la Consejeria de Salud y Familias para, de un
lado, dar continuidad y definir los proximos pasos del Plan Andaluz de Enfermedades Raras
(PAPER) asi como para presentar nuevos proyectos como AcogER.

» Estrategias: Trasladamos nuestras
prioridades a Juan Manuel Moreno,
Presidente de la Junta de Andalucia

Atravésdel CERMI, noshemosreunidocon el
Presidente de la Junta asi como con Marcial
Gomez, Director General de Personas con
Discapacidad.

» Estrategias: Nos reunimos con

la Conselleria valenciana de
Participacion, Transparencia,
Cooperacion y Calidad Democratica

Nuestro objetivo era valorar nuevas vias
de dar continuidad a los proyectos en
Comunidad Valenciana.

» Estrategias: Un Plan de Mejora en la
Atencion de las Enfermedades Raras . - -

en Comunidad Valenciana: prioridad T G MO

del movimiento en el Dia Mundial BTN ‘\ 3
Esta esla principal prioridad que se presentd | '.i | ‘,‘j

en las Cortes Valencianas durante el acto
institucional.

» Estrategias: José Maria Vergeles,

Wi

i

0]

A H

et Consejero de Sanidad y Servicios
Sociales, preside nuestro acto
institucional en Extremadura

3

Celebramos nuestro Acto Institucional en el
Colegio Oficial de Médicos de Caceres, por
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
coincidiendo con el 120 aniversario de esta
institucion.



FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Incidencia politica: logros por prioridades

» Estrategias: Fernando Lopez Miras
preside nuestro acto por el Dia Mundial

El presidente de la regidbn nos acompand
en este acto que celebramos en el Palacio
de San Esteban y destac6 el modelo de
coordinacion regional.

» Estrategias: Nos reunimos con el
Gerente del Servicio Extremeno de
Salud para conocer el estado de
situacion de la atencion social y
sanitaria de las ER

La reunion sirvid para presentar el estado
de situacion de las unidades funcionales de
enfermedades raras ubicadas en Caceres y
Badajoz asi como del Proceso Asistencial
Integrado.

» Investigacion: EL ISCIIl dedica su primera reunion mas alla de COVID-19 a
FEDER y confirma la reactivacion de la investigacion en enfermedades raras

Tras mas de dos meses aunando esfuerzos
y trabajando para hacer frente a COVID-19,
el Instituto de Salud Carlos Ill (ISCIII) ha
dedicado su primera reunion mas alla de
la pandemia a nuestra Federaciéon en un
claro reflejo de su compromiso con la
investigacion de estas patologias.

» Investigacion: Las personas con ER, representadas en la nueva estrategia para
la Medicina de Precision del gobierno

Representaremos a los pacientes y designaremos b, et
Y -] ol MIMNETERIO I L

a un experto para formar parte de la Comisidn ,ggg DEEANA | DECENCA | insiuco

L ., . T IS E INNOVACION de Salud

Técnica de Evaluacion de la convocatoria de Carlos

concesidon de subvenciones para la Infraestructura
de Medicina de Precisidn asociada a la Ciencia y
Tecnologia (IMPaCT). M PacCT
La convocatoria tiene como objetivo principal |Infraestructura de Medicina
aterrizar la Medicina de Precision en nuestro pais. |da Precisiﬁn asociada ala

Una prioridad historica.

Cienciay la Tecnologia

MEMORIA ANUAL 2020

» Investigacion: Nuestro portavoz,
Alianm de Inve ila

Vicepresidente de la AITER

Fue nombrado Vicepresidente de la la
Alianza en Investigacion Traslacional en ER
de la Comunidad Valenciana.

Juan Carlos Gonzalez Coll, nombrado

cional
|:' L7

ermedades Raras de la C.V

» CSUR y ERNs: Se confirma publicamente la participacion de Espana en todas
las Redes Europeas de Referencia como miembros afiliados

En 2020 se publican criterios para la designacion de nuevos CSUR y la confirmacion publica
de que Espana estara presente en todas las Redes Europeas de Referencia.

» CSUR y ERNSs: El Ministerio confirma
el desarrollo de una plataforma
tecnologica para conectar CSUR

Frenteaello,desde el Ministerio confirmaron
qgue estan trabajando en el desarrollo de
una plataforma tecnoldogica encaminada
a esta necesidad y que permita conectar
CSUR entre si, pero también con hospitales
y centros sanitarios no designados como tal °
e incluso mas alld de nuestras fronteras, ™
trabajando en red con Europa.

i Towmed fyal |
sder feder feder feder
: der feder

» Diagnadstico: Firmamos un convenio
con la AEGH para potenciar el
diagnostico precoz y la prevencion

Ademas, el convenio persigue sumar
las fuerzas de pacientes, familiares,
clinicos e investigadores para reclamar la
recuperacion inmediata de la especialidad
de Genética Clinica en nuestro pais.

» Diagnodstico: Una infografia
internacional muestra la odisea
diagnostica
AtravésdelproyectoSolve-RD,elEURORDIS-
led Community Engagement Task Force
(CETF), participamos en esta infografia que

ademas presenta los recursos existentes de
organizaciones como la nuestra.
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Incidencia politica: logros por prioridades

» Tratamiento: El Consejo de Ministros acuerda un mecanismo para incentivar
la investigacion en tratamientos para las ER

El Consejo de Ministros ha acordado una medida dirigida a incentivar la inversion de la
industria farmacéutica en la investigacion, desarrollo y posterior comercializacion de
medicamentos huérfanos.

» Tratamiento: Organizamos junto a
la AEMPS un encuentro online sobre
Terapia Génica y reposicionamiento
terapéutico

Organizamos un encuentro virtual sobre
Terapia Génica con el que dar respuesta a las
preocupaciones del tejido asocaitivo sobre
terapiagénicaasicomoelreposicionamiento
terapéutico, campo en el que la AEMPS esta
trabajando de forma directa en los Ultimos
anos.

» Servicios Sociales: La Direccion General de Politicas de Discapacidad del
IMSERSO, en nuestra Xl Escuela de Formacion FEDER-CREER

» Servicios Sociales: Presentamos nuestras prioridades en discapacidad a las
Direcciones Generales autonomicas

Entre ellas, a la de Personas con Discapacidad en Andalucia, la Direccién General de
Diversidad Funcional y Salud Mental de Comunidad Valenciana, a la Gerencia del Servicio
Extremeno de Promocion de la Autonomia y Atencion a la Dependencia Inicio (SEPAD) o a la
del del Instituto Murciano de Accion Social (IMAS).

MEMORIA ANUAL 2020

» Servicios Sociales: Madrid presenta
la actualizacion de las Guias de
Valoracion de la Discapacidad

Enelmarcode estacelebracién, el consejero
de Politicas Sociales, Familias, Igualdad vy
Natalidad del Gobierno de la Comunidad de
Madrid visito la sede de FEDER y renovo el
convenio de colaboracion por el que esta
region apoya el trabajo de las entidades que
forman parte de la misma.

»ServiciosSociales: Presentamos ante
el Parlamento de Andalucia nuestras
prioridades en discapacidad

Instamos a la cédmara a garantizar la
adecuada valoracién y atencion de
discapacidad y dependencia, garantizando
la coordinacidén entre ambas disciplinas y
el Plan Integral de Enfermedades Raras de
Andalucia (PAPER).

»Inclusion social: Consenso en el Pleno del Senado pararespaldaralas personas
con ER en la modificacion de la Ley de Seguridad Social

AplaudimoselconsensodelPlenodelSenado
para la modificacion de la Ley General de
Seguridad Social en la que se recoge la
necesidad de proteger a las familias que han
de desplazarse a otra Comunidad Autonoma
o incluso al extranjero para acceder a
diagnéstico, tratamiento o participar en
un ensayo clinico en los hospitales donde
reside la experiencia.

» Inclusién social: Instamos a mejorar las condiciones de acceso a la jubilacion
anticipada de las personas con enfermedades raras y discapacidad

Nos reunimos con la Direcciéon General
del Instituto Nacional de Seguridad Social
e instado al Gobierno a garantizar que
las personas que conviven con estas
patologias y con una discapacidad superior
al 45% pueden acceder sin restricciones a la
jubilacion anticipada.

La noticia después de que la Comision de
seguimiento y evaluacion de los acuerdos
del Pacto de Toledo emplazara al Gobierno
al «establecimiento de mecanismos de
anticipacion de la edad de jubilacion de
trabajadores con grados de discapacidad
que comporten menor esperanza de vida».
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Incidencia politica: logros por prioridades

» Inclusion social: Reunion con los responsables del acuerdo entre Educacion
y Sanidad de Cataluna

Nos reunimos con los técnicos del Departamento de Educacion, Nuria Arbussa i Alexis
Benedi, responsables del desarrollo del Acuerdo Marco entre los Dptos. de Educacién y
Sanidad en dependencia de la Subdireccién de Escuela Inclusiva: Sra. Imma Reguant.

» Inclusion social: Instamos a contemplar las necesidades de los menores
con ER en el huevo curso

Instamos a las administraciones
educativas a contemplar las necesidades
y especificidad de los menores que
conviven con estas patologias, uniéndose y
completando asi el llamamiento del Comité
Espanol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI).

» Inclusion social: Lanzamos la guia ‘AprendER frente a la COVID-19’

Lanzamos, con el patrocinio de Janssen, sus

. Recomendaciones para la vuelta a las aulas

“'_', / | 2020/2021, un informe que recoge mas de 20

~ propuestas para las modalidades presencial,

f telematica o mixta, en base a la problematica

R GHMWM que nifios, nifias y jovenes con estas patologias

para vuelta a las aulas viven y se han visto incrementadas con la
2020/2029;- - pandemia.

» Inclusidn social: Trabajamos junto a la DG de
Atencion a la Diversidad de Murcia en la vuelta
a las aulas de los menores con ER

Nos reunimos con Carlos Albadalejo, Director General
de Atencion a la Diversidad de la Region de Murcia,
y Carlos Garrido, Técnico Coordinador del Area de
Atencion a la Diversidad. '

@ o MEMORIA ANUAL 2020

Nos posicionamos publicamente para
recordar la necesidad de proteger a
las personas con ER y sin diagnoéstico,
colectivo especialmente vulnerable ante
el coronavirus. Establecemos 15 acciones
prioritarias y medidas urgentes durante
el Estado de Alarma y la desescalada para
cubrir las necesidades de este colectivo.

Mas de

30 acciones

con agentes politicos.

Alrededor de 20 reuniones con
la administracion nacional y
autonomica.

Trasladamos estas propuestas
a 13 diputados y miembros del
Ministerio.

ATENCION SANITARIA

v nmnaET LA DESESCALADA EN
——— ENFERMEDADES RARAS:
feder
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FEDER insta ol Golilerns a que les ERTEs ne

suspendan las prestociones por hijos con

Logramos mantener la
prestacion por hijo a
cargo con enfermedad
grave

ealermedades graves

o
(5] wmmmﬂh&hmmﬂbn~mdﬂ pidicincioni Tl TRRIEY. O

et {uce Irtamtes ' 0 agruistiun e b 1 Lol
Rgpiiacides Tompeme v Eomplas SR bukry e s et

Desde el inicio de la pandemia, identificamos
un notable incremento de cuidadores de
menores con enfermedades poco frecuentes
y sin diagnostico que ante un ERTE habian
perdido la prestacion por hijo a cargo con
enfermedad grave.

curdlado de
anenciy oel

Disposicion adicional vigesmosegunda. Compatibivclad del suwb
MG ¥ PRREiICIan por GRsempies O CRRl J0 Bcividad durante
EEIATI0 O TS

1. DOuranie la permanencia del eslado de alarma declaraco por Real Decreto
4E3I020, o 14 e marzo, por ¢l que S& declara of eslado oo alanma para la gesticn de la
situacidn de crigis sanitara ocasionada por & COVID-18, e subsidio por cuidade de
mencres afectados por clnoer u olra enfermedad grave, que vinieran percibiendo los
irabajadores por cusnta apna @ 14 de marzo de 2020, no se verd Alectado por 1
SUSDRTSRON (i CONIANG i MGUCCHOn O [OIMada gui Ngan Su CRLEA &N I Previsio an s
articulos 22 y 23 del Real Decreto 2020, de 17 de marzo, de medidas wgenies
axiraordinarias parm hacer renbe al mpacto scondmico ¥ social del COVID-19

En #4008 casos, o sxpadients di regulaciin lemporal 3o empleo qui tramite of
BITOIELANG, 8 B5A DOF SUSPARMION d8 CONYANOS o reduccidn lemporal de 13 jpmada de
irabajo. soky Alectara al rabajador beneficiano de egie subSicho an la pare de |3 pmada

Asepeyo mantendra el pago de la prestacion a
familias con niios con enfermedades raras

Alineados a nivel
internacional

Feder habia denunciado que la mutua suspendia la prestacion cueando s ¢ progenitor no

beneficiana quien entra en un ERTE

08 MAYQ 2020 | 18:12H | MADRID

Alineados a nivel nacional

CERMI:

« Confinamiento de menores con ER.

« Prestacion por hijo a cargo.

» Reconstruccion social y econdémica: TRASLADO
DE PROPUESTAS ANIVEL ESTATAL Y AUTONOMICO
paralacomparecencia de CERMIlante la Comision
de Reconstruccion Social y Econdmica.

« |RPF e Impuesto de Sociedades.

P
A e 65, o g . b riala B o a1 e
iy

ALIBER frente 8 la coviD-18

POP:

» Tratamiento domiciliario.

 Tratamiento de personas con ER y pacientes
cronicos.

 Estudio de
COVID-19.

impacto de consecuencias de

MEMORIA ANUAL 2020

Sensibilizacion social

Nos unimos, por duodécimo afio consecutivo,
a la celebracion del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras que se celebra el 28 de
febrero, el 29 si es bisiesto, sumandonos a
una movilizacion que estuvo secundada por
mas de 100 paises.

Nuestro objetivo fue poner en valor la labor
de nuestro movimiento asociativo durante
estos 20 anos de trabajo conjunto, llevando
como lema: ‘CRECER CONTIGO, NUESTRA
ESPERANZA'.

Dividimos la campafa en 3 gjes:

INVESTIGACION: Las asociaciones han
promovido el desarrollo de registros por
patologias, el impulso de ensayos clinicos
y de proyectos de investigacion que han
permitido en el conocimiento, diagndstico y
tratamiento.

TRANSFORMACION SOCIAL: Las personas
con enfermedades poco frecuentes han
trabajado en la defensa de sus derechos,
representados en la toma de decisiones
sobre las politicas que les afectan e
implicando a la sociedad.

SERVICIOS: El movimiento asociativo ha
construido el presente ofreciendo servicios
de atencion directa especializados de
caracter sanitario y social.

Dia Mundial de las Enfermedades Raras: el
trabajo de las asociaciones complementa la

accion de la Administracion

E_SPERA pak 0n ouisrico . fed ar
ESPERAN TRATAMIENTO *
ESPERANZA s

29 DE FEBRERO

CRECER CONTIGD
NUESTRA ESPERANZA

Mas de

40 adhesiones

institucionales.

4.362 impactos

en medios de comunicacion.

La Federacion

de Enfermedades
Raras demanda
mas recursos
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Sensibilizacion: Dia Mundial de las ER

«Querria reconocer
el trabajo de todas
las asociaciones que
integran FEDER»

SM la Reina

Premiamos tres acciones ejemplares conforme a tres lineas que identifican la accién del
movimiento asociativo y que vertebran nuestro acto: la prestacion de servicios, el impulso
a lainvestigaciény la transformacién social.

fed er | S0 s feder

Prestacion de servicios en Transformacion Social
enfermedades raras Plan Piloto para la mejora del Diagnostico
Fundacién Mutua Madrilefa Genético en enfermedadesrarasen la
Comunidad de Madrid, Extremadura e Islas

CRECER CONTIGO,
NUESTRA ESPERANZA

Baleares

El Acto Oficial se celebré en la Ciudad BBVA 'y fue presidido por Su Majestad La Reina Dofa
Letizia.

Este ano, se contd con la presencia de la Meritxell Batet, Presidenta del Congreso de los

. . . . Impulso de la investigacion
Diputados, Salvador Illa, Ministro de Sanidad y Carlos Torres, Presidente de BBVA.

a través del movimiento asociativo

Fundacién HNA
Ademas el acto fue conducido por Elena Lorenzo, como representante del tejido asociativo.

El centro del acto contdé con una mesa de experiencias, moderada por Christian Galvez,

presentador, escritor y embajador de nuestra Federacion. En ella participaron: » RUEDA DE PRENSA:
» José Luis Martinez, Director General de Fundacién ONCE. En nuestra Rueda de Prensa por el Dia
Mundial nos acompanaron Alberto Tomé,
« Joana Prats Montmany, Directora del Dpto. de Colaboraciones con Entidades Socialesy DirectngeneraldeHuman-izaciényAtencl;ic’Jn
Proyectos Trasversales de la Fundacion La Caixa. al Paciente de la Comunidad de Madrid y
de embajadores como el cantante David
« Isabel Sanchez-Magro, Directora Médica de Merck Espafa. DeMaria, la cantante y compositora Sole

Giménez y Emilio Butragueio, Director de
Relaciones Institucionales del Real Madrid.
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! » Nuestra campaiia, en el mobiliario urbano de mas de 20
.. ciudades

Nuestra campana ha aterrizado en cerca de 2.000
marqguesinas de autobuses. Ademas, las empresas TUVISA
y DBUS instalaron mas de 200 carteles en autobuses de
Alava y Guipuzcoa. EL metro ligero de Madrid también se
sumo.

» Protagonistas de la Loteria Nacional

2 s ’d ‘!h!rolﬂz
feder' | GIS% T

» XI CARRERA POR LA ESPERANZA Fammes

EL1de marzo la Federacién Espafola de Enfermedades Raras (FEDER) organizo en la Casa
de Campo de Madrid su undécima edicion de la Carrera por la Esperanza, en la que mas
de 2.500 corredores que sumaron kilometros por la visibilizacién. Ademas se realizaron
actividades para los mas pequenos

ENFERMEDADES RARAS 150 s

P08 50€ Mis
Fan imperbigacisn o muesfra) o yperaumca

¥£aPaga
3 EI[IIJEJ s

»33 MILLONES DE CUPONES SOBRE ER

Gracias a esta campana, pudimos

‘Rf‘m ﬁuauax 'T\;-.

— ERwom nmmimmmy lll

B 5098001002 5esnse sRans g

dar visibilidad a cinco grupos de
enfermedades raras representados en
nuestra organizacion por 65 entidades.

I ENFERMEDADES RARAS
.{ﬂ er"H | lmﬂmrﬂp mugafim gapynanfa
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Lanzamos una DOBLE CAMPANA: (in)
vulnERables con un DOBLE OBJETIVO:

0 #invulnERables

ﬁ )
Mas de

35 acciones
estrategicas

con medios de
comunicacion.

1. Posicionarnos como entidad referente
para las familias con enfermedades
raras durante la crisis sanitaria del
COVID-19: como personas de alto riesgo
que, ademas, conviven con una patologia
grave y han visto interrumpida su
atencion.

2. Situar su problematica en la agenda
pUblica para lograr una respuesta

conjunta a las necesidades mas urgentes
y graves del colectivo.

Mas de

57 recursos

de caracter internacional.

Mas de

60 noticias
sobre ERy COVID-19.

Mas de

60 impactos

y 300.000 lectores en prensa.

Se recogen mas de

16 iniciativas

del tejido asociativo.

Portada en medios como

EFE o0 20
Minutos.

Informacion de referencia de las

19 CC.AA
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P » Federito y sus amigos jse quedan en casa!
Las ER ya estan en el Asume un reto poco FEDEAITO Y 5U5 ANACOS 5 QUEDAN
- Durante la pandemia, las clases presenciales quedaron
CO'.e con Federlto frecuente suspendidas, teniendo que quedarnos en casa para hacer frente
= iy .. al COVID-19. Nuestro companero FEDERITO y todos sus amigos Ty
feder [ e feder swon > o -
S RIS SRS % también se quedaron en casa desarrollando actividades para los _
i e A mas pequenos en formato virtual. S B

_-,,..—_

— ]
.
U |

m{, asume un (=0}
‘ p0c0 frecuente » Actualizamos ‘Asume un reto poco frecuente’ y potenciamos la formacion online del

profesorado y el voluntariado

- """‘"/ "_""“/ _____,/ / .
' - - \ Generamos recursos de apoyo para que profesorado y voluntariado puedan desarrollar el
proyecto de un modo telematico, contando con contenido audiovisual explicativo.

Impulsada con el apoyo del Ministerio Con el apoyo de Sanofi Genzyme, es una
de Educacidén y Formacién Profesional y iniciativa formativa destinada a alumnos
Janssen.Con este proyecto, se fomenta el de entre 12 y 16 anos y cuya finalidad es
respeto a las diferenciasy la normalizacion acercar a estosjovenes larealidad de estas

de estas patologias entre la infancia. patologias, fomentando su implicacion. InClUSién' Proye CtO ACOQ E R

C e difundir la problematica que afrontan los nifios
sensibilizados en el curso escolar 2019/2020. y nifas con enfermedades poco frecuentes

64 centros y 8.348 menores El programa acogER quiere sensibilizar vy qe
o[k

_' e, atendidos por el Sistema de Proteccion a
. e * la Infancia para aumentar el nUmero de ACOGIMIENTO DE MENORES CON
. ® acogimientos. ENFERMEDADES RARAS
» Analizamos la normativa autonomica fEder. » Un referente internacional para la

jansseny- atencion de la infancia con ER en el

Sistema de Proteccion
an ER Esta fue una de las principales conclusiones
/ . . del V 'Encuentro Nacional sobre menores con
e FRENTEA CUVIE'I? enfermedades raras atendidos por el Sistema
de Proteccion a la Infancia’ que celebramos
junto a mas de 50 expertos.

para garantizar la inclusion educativa
de los menores con enfermedades raras
frente a COVID-19

Fofmzmzzg 0 Mas de 4 acciones de
| daciones mas de reuniones con - sensibilizacion
para vieltaa losauios profesionales la administracion

- 202072021
- - __:’ f—f"'_ﬂ-
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Fundacion feder

para la investigacion de
Enfermedades Raras

Investigacion
y conocimiento

«|lnvestigamos para
cConocer, conocemaos para
producir cambios»

MEMORIA ANUAL 2020

Investigacion y conocimiento

-, 20)sfs | s =
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/ 4/ Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras

En 2020, impulsamos el proyecto
‘Determinantes del retraso diagnostico en
las personas afectadas por enfermedades
raras en Espana', para investigar el retraso
diagnostico que sufren los pacientes con
patologias poco frecuente en Espafa y
conocer su realidad mas en profundidad.

EXPLORAMOS EL DIAGNOSTICO

EN ENFERMEDADES RARAS:
ORIGEN, IMPACTO Y CONSECUENCIAS

En 2020 comenzamos la primera fase de este
proyecto a 3 anos. Con él, buscamos analizar
las tres realidades que existen dentro del
colectivo de personas con enfermedades
poco frecuentes:

1. Pacientes que han sufrido retraso M4as de
diagnéstico. :

2. Los que lo han conseguido en un plazo de
500 personas

3. Quienes aun conviven sin ninguna participan en el primer afio
respuesta.

CON EL APOYO DE: DETERMINANTES DEL RETRASO DIAGNOSTICO EN LAS

PERSONAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS
EN ESPANA: REPERCUSION SOCIAL Y FAMILIAR

Proyecto RTI2018-094035-A-100 del Programa Estatal de
I+D+i orientada a los Retos de la Sociedad, financiado por
el Ministerio de Ciencia e Innovacion
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Fundacion FEDER

XY,

Fundacion feder

a para la investigacion de
o Enfermedades Raras

En 2006 creamos la Fundacion FEDER para la Investigacion, una organizacion sin animo
de lucro con el objetivo de apoyar, divulgar y trabajar en red para impulsar la investigacion
en enfermedades raras asi como divulgar cuanta informacién exista en torno a estas

enfermedades.

Fundacion FEDER: representacion de los pacientes

Desde Fundacion FEDER tenemos siempre
presente el poder participar y desarrollar
distintos foros que nos permitan trasladar la
importancia de la investigacion en ER.

No obstante, debido a la situacion de
pandemia social y sanitaria acontecida
este 2020 ha hecho que no se hayan podido
celebrar muchos de los actos y actividades
previstas y que las que se han desarrollado,
lo hayan hecho de forma telematica.

Nuestra directora representara a
ALIBER en el Comité Constituyente
de Representantes de Pacientes del

IRDIRC.

IX Jornada “Investigar es avanzar” del
CIBERER.

Acto oficial por el Dia Mundial de las ER.
VIl Encuentro Iberoamericano de ER.
Café Cientifico sobre Ciencia, Medicina
y Pacientesdel Centre for Genomic
Regulation.

Entrevista en la revista newsRARE.
Jornada de la Alianza de Investigacion
Traslacional de Enfermedades Raras
(AITER).

Café virtual de Share4Rare.

IRDIRC

INTERNATIOMAL
RARE DISEASES RESEARCH
COMNSORTILM
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Fundacion FEDER: divulgacion

Lanzamos nuestros primeros boletines de investigacion
con los que queremos informar al colectivo de personas
con enfermedades raras de las noticias, articulos de interés,
conceptos, y demas aspectos relacionados de caracter

nacional e internacional.
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2.000 visitas =

» Nos unimos, por primera vez, a La
Semana de la Ciencia

Cada ano, en torno al mes de noviembre, se
celebra en Espafa la "“Semana de la Ciencia”,
un espacio en que Organos investigadores,
museos Yy entidades vinculadas con esta
disciplinarealizanactividadesde divulgacion
y sensibilizacion en torno a la investigacion.

FEDER y su Fundacién lanzaron una
campana dirigida a divulgar, cada dia de
la semana, la problematica y retos que
enfrentalainvestigacion de estas patologias:
la importancia de la investigacion para
diagnosticar y tratar enfermedades, el
estado de situacion en el mundoy en Espania,
el papel de los pacientes, el marco regulador
y los proximos pasos.
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OBSER: Observatorio sobre

enfermedades raras

ElObservatorio Sobre Enfermedades Raras (OBSER) nace feder’

como un proyecto de FEDER para compartir y generar
conocimiento sobre las necesidades y problematicas B E
de las personas con enfermedades poco frecuentes,

promoviendo el empoderamiento en la defensa de sus

derechos.

» Reedicion, “FEDER, la Fuerza de un
movimiento extraordinario”

Paracuantificartodosloslogrosacontecidos
en los Ultimos anos, desde FEDER y a través
OBSER esta trabajando para actualizar
el libro 'Feder, la fuerza del movimiento
asociativo' que ya editamos por primera vez
en 2015.

A través de este libro, se abordara

El crecimiento del movimiento asociativo
de FEDER.

Los servicios que ofertan.

Las entidades federadas que impulsan la
investigacion.

Las acciones de FEDER para potenciar al
movimiento asociativo en respuesta a las
demandas de los socios.

El movimiento asociativo que trabaja en
red.

» Participacion en el Rare Barometer
Voices

Rare Barometer Voices es una iniciativa de
EURORDIS que busca hacer mas fuerte lavoz
de los pacientes. El objetivo es transformar
opiniones y experiencias sobre aquellos
asuntos que afectan directamente en cifras
y hechos que puedan compartirse con un
publico mas amplio.

FEDER la fuerza del
movimiento asociativo

1AS DE 20 ANOS TRABAJANDO EN RED
CrEEEt mntlgn es nuestra esperanza

g
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Trabajamos en red

» INTERNACIONALES

- EURORDIS
- RDI

- SWAN

- ALIBER

- APARDO

» NACIONALES

Organismos Publicos

- Ministerio de Sanidad.

- MAEC: Ministerio de Asuntos Exteriores y Cooperacion
- IMSERSQO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales
- CREER: Centro de Referencia Estatal de Atencién a
personas con Enfermedades Raras y sus familias

- ISCIII: Instituto de Salud Carlos IlI

- lIER: Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras

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

- AEMPS: Agencia Espafola de Medicamentos y
Productos Sanitarios

- Consejo Nacional de Discapacidad

Plataformas asociativas

- CERMI (Comité Espariol de personas con
discapacidad)

- FUNDACION ONCE

- POP: Plataforma de Organizaciones de Pacientes.

- MEHUER: Fundacion Medicamentos Huérfanos y ER.
- Plataforma del Tercer Sector.

- COCEMFE: Confederacién Espafiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Orgéanica.

- AECC: Asociacién Espafola Contra el Cancer.

Consejos, colegios y asociaciones profesionales

- ASEDEF: Asociacién Espafiola de Derecho
Farmacéutico

- CGCOF: Consejo General de Colegios Oficiales de
Farmacéuticos

- CGCODTSAS: Consejo General de Colegios Oficiales
de diplomados en Trabajo Social y Asistentes Sociales
- CEEM: Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina

- CSIC: Consejo Superior de Investigaciones Cientificas
- COEM: llustre Colegio Oficial de Odonto6logos y
Estomatologos de la Primera Regién

- APRI: Asociacion de Profesionales de las Relaciones
Institucionales

- Farmaceéuticos Sin Fronteras

- Consejo General de Enfermeria

Sociedades cientificas

- SEGCD: Sociedad Espafiola de Genética Clinicay
Dismorfologia de la Asociacion Espafiola de Pediatria
- SEMI: Sociedad Espafiola de Medicina Interna

- SEMFYC: Sociedad Espafiola de Medicina de Familiay
Comunitaria

- SED: Sociedad Espafiola del Dolor

- SEMPYP: Sociedad Espafiola de Medicina
Psicosomatica y Psicoterapia.

Alianzas ambito nacional

- Asociacion Estatal de Sexualidad y Discapacidad.

- Despacho Cremades & Calvo-Sotelo Abogados, S.L.P
- Fundacién Aranzadi Lex Nova

- Fundacién Fernando Pombo

- Fundacién Inocente Inocente

- Fundacién Adecco

- Fundacién Hazloposible

- Fundacién Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia
(FECYT)

- Fundacién Laguna vianorte. Hospital de cuidados
paliativos.

- Real e Ilustre Junta de Damas de Honor y Mérito

- Fundacién COFARES

- Fundacién Cientifica de la Asociacion Espafiola
Contra el Cancer

- Iniciativas Solidarias Isekin

- Fundacién Inidress, Instituto de Innovacién y
Desarrollo de la Responsabilidad Social Sociosanitaria
- Fundacién Barrié

- Fundacién AIRE

- Fundacién Inquietarte

- Fundacién Human Human Age institute.

» AUTONOMICAS

Andalucia

- Ayuntamiento de Sevilla

- Consejeria de Igualdad, Politicas Socialesy
Conciliacion. Grupo de trabajo Discapacidad y
Dependencia

- Consejeria de Salud y Familias. Grupo de trabajo

del Plan de Atencion a Personas Afectadas por
Enfermedades Raras de Andalucia (PAPER)

- CERMI Andalucia

- COPAQ: Colegio Oficial de Psicologia de

Andalucia Occidental

- ICPFA: Colegio Oficial de Fisioterapeutas de
Andalucia.

- COLOAN: Colegio Oficial de Logopedas de Andalucia
- Comision de Asociaciones del Area Hospitalaria Virgen
Macarenay Virgen del Rocio
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- F. MEHUER

- UA: Universidad de Almeria

- US: Universidad de Sevilla.

- COF Sevilla: Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Sevilla.

Cataluia

- CAMM: Comision Asesora de Enfermedades
Miniritarias a Catalufa.

- CCPC: Consell Consultiu de Paciens a Catalunya

- PMM: Plataforma Malalties Minoritaries.

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

- UB: Universidad de Barcelona

- UOC: Universidad Oberta de Catalunya

- BIB Barcelona

Castilla.La Mancha

- CERMI Castilla la Mancha

- FATDIS la federacién de asociaciones de personas con
discapacidad de Castilla la Mancha

Castillay Leén
- CERMI Castilla y Leon

Ceuta
- CERMI Ceuta

Comunidad Valenciana

- Ayuntamiento de Paiporta

- Ayuntamiento de Valencia

- Decalogo para la mejora de la atencion a personas
con enfermedades raras en la Comunidad Valenciana
(Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publica)

- Alianza de Investigacién Trasnacional en ER de la
Comunidad Valenciana

- Grupo de trabajo de Protocolo de Educacién Inclusiva
- Conselleria de Sanidad Universidad y Salud PUblica
- Conselleria de Educacién.

- Conselleria de Igualdad y Politicas Inlcusivas

- CERMI Comunidad Valenciana

- Fundacién Quaes

- MICOF: Muy llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos
de Valencia.

- Universidad CEU-Cardenal Herrera

- Universidad de Valencia (UV)

- Universidad Jaume |

- Universidad La Salle

- Sexualidad Funcional CV

- Universidad Politécnica de Valencia (UPV)

- Instituto Valenciano de Neurociencias IVANN

- Universidad Catolica de Valencia

Extremadura

- Vicepresidencia Segunda y Consejeria de Sanidad y
Servicios Sociales: Consejo Asesor sobre Enfermedades
Raras de Extremadura del Sistema Sanitario PUblico de
Extremadura.

- Sistema Sanitario PUblico de Extremadura.

- CERMI Extremadura (Modesto Agustin Diez Solis,
Vocal de la Junta Directiva de FEDER y Representante
Territorial de FEDER Extremadura, es el presidente del
Comité de Entidades de Representantes de Personas
con Discapacidad de Extremadura).

- Consejeria de Educacion y Empleo. Grupo de trabajo
protocolo educativo.

- Excmo. Ayuntamiento de Badajoz. Instituto Municipal
de Servicios Sociales

- Consejo Regional de Pacientes de Extremadura.

- Consejo Regional de Personas con Discapacidad.

- Consejo Regional de Accesibilidad Universal.

- Consejo de Salud de Zona.

- CERMI Extremadura (Modesto Agustin Diez Solis,
Vocal de la Junta Directiva de FEDER y Representante
Territorial de FEDER Extremadura, es el presidente del
Comité de Entidades de Representantes de Personas
con Discapacidad de Extremadura).

- Sociedad Extremena de Enfermedades Raras (SEDER)
- Plataforma del Tercer Sector.

- Mesa de Dialogo Civil del Tercer Sector de
Extremadura.

- Plataforma del Voluntariado de Extremadura.

- Universidad de Extremadura.

- Centro Universitario Santa Ana.

- Colegio Oficial de Farmacéuticos de Badajoz.

- llustre Colegio Oficial de Médicos de Badajoz.

- Teléfono de la Esperanza de Badajoz.

- Casa de la Mujer de Badajoz.

- Residencia Universitaria Hernan Cortés.

- Hermandad de Donantes de Sangre de Badajoz.

Galicia
- Fundacién Barrié

La Rioja

- Laboratorio Rioja Salud

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

Madrid

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

- Consejeria de Educacion e Investigacion.

- Consejeria de Politicas Sociales, Familias, Igualdad y
Natalidad (Grupo de Trabajo de Discapacidad .Grupo de
Trabajo de Familia y Menor.)

- CRECOVI: Centro Regional de Coordinacién de
Valoracién Infantil

- AEMI: Asociacion de Masaje Infantil

- AMTA:Agencia Madrilefia para la tutela de adultos.

- Ayuntamiento de las Rozas

- Ayuntamiento de Madrid

- CERMI Comunidad de Madrid

MEMORIA ANUAL 2020

- COEM: llustre Colegio Oficial de Odontologos y
Estomatologos de la Primera Regién

- COF: Colegio oficial de Fisioterapeutas de Madrid

- COFM: Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid
- COP: Colegio Oficial de Psic6logos de Madrid

- Hospital de Torrején

- Supercuidadores

- Universidad Autonoma de Madrid

- Universidad Complutense de Madrid.Facultad de
Medicina

- Universidad de Alcala de Henares

- Universidad Pontificia de Comillas

- Universidad Vilanueva de Madrid (Clinicas juridicas)
- Universidad Rey Juan Carlos

Melilla

- CERMI Melilla

- Grupo de Trabajo Casos sin diagnéstico Unidad de
docencia de atencién primaria de INGESA

Murcia

- Consejeria de Salud. Grupo de trabajo Plan Integral de
Enfermedades Raras de Murcia.

- Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y
Politica Social. Vicepresidencia. Grupo de trabajo para
elaborar la Guia de Valoracién de la Discapacidad.

- Excmo. de Ayuntamiento de Murcia. Mesa de trabajo
sobre Discapacidad.

- Excmo. de Ayuntamiento de Molina de Segura.

- CERMI_Murcia, miembro de Junta Directay
participacion en las comisiones de Politica Social,
Educacion, Atencion Temprana y Accesibilidad

- Fundacién para la formacién e Investigacion
Sanitarias de la Region de Murcia, FFIS.

- Observatorio de Exclusion Sanitaria de la Region de
Murcia.

- Plataforma del Voluntariado Region de Murcia.

- Universidad de Murcia: Facultad de Trabajo Social y
Servicio de Atenci6n a la Diversidad y Voluntariado.

- Universidad Cat6lica San Antonio de Murcia, UCAM.
- UNED Murcia.

- CESUR Formacion

- Asociacion Murciana de Neurociencia, AMUNE.

Navarra
- Universidad Publica de Navarra.

Pais Vasco

- Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz

- Ayuntamiento de Bilbao

- Ayuntamiento de San Sebastian- Donostia
- Ayuntamiento de Amorerebieta

- Ayuntamiento de Durango

- Ayuntamiento de Ermua

- Ayuntamiento de Renteria

- Ayuntamiento de Portugalete

- Ayuntamiento de Muskiz

- Ayuntamiento de Sestao

- Ayuntamiento de Sopelana

- Ayuntamiento de Irun

- Ayuntamiento de Zumaia

- Ayuntamiento de Zumarraga

- Diputacién Foral de Alava

- Diputacién Foral de Bizkaia

- Diputacién Foral de Gipuzkoa

- Consejeria de Salud: Consejo asesor de ER del
Gobierno Vasco; Grupo de trabajo RIS3

- Consejeria de Educacion

- Consejeria de Empleo y Politicas Sociales

- Centro de Formacioén Profesional Egibide Vitoria-
Gasteiz

- Centro de Formacién Somorrostro Bizkaia

- Colegio de Farmacéuticos de Bizkaia

- Colegio Oficial de Farmacia de Alava

- Academia de las Ciencias Médicas de Bizkaia
- Colegio de Médicos de Alava

- Vive Biotech

- Sociedad Vasca de Medicina de Familia Comunitaria
- CIC Biogune

- Colegio Askartza Claret

- Universidad de Deusto

- Universidad del Pais Vasco

- Productora Baleuko



FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Trabajamos en red

COLABORADORES INSTITUCIONALES

L]
ir. B | Bt e e T
&l 2 L] - i w
bhabmit m %ﬂ:—n —— z m me
- —
L A ey SRR - ,JT':/J S — e J,‘:
b e b o '; e Erfermedade: R Phinos,  meen
a i fem Rt crﬁ_{{ & r =l
B e

Ciberer #CSIC @ A | | iR

SENADD

EMPRESAS Y FUNDACIONES

FUNDACION : e
MUTUAMADRILERA & Santander CESCE JCDecaux

El valor del crédito

i NACEX

WNDOESs,
\1\ O@

{ % grﬁaéésn c/ ILUNION m SANMIGUEL 7K Qbra Social 'la Caind

—
L0 sacyrrwor

nnnnnnnnnnnn

EN RUTMA

® Y R
w1 Al S
?@ Farmacéuticos (p . {iﬁ & i

i >y~ Fundacién oty i
?ﬂqggnlsulqlﬂ ‘(*YI Jesiis Serra INOC NT v %J THOMSON REUTERS

INOCENTE

MEMORIA ANUAL 2020

EMPRESAS Y FUNDACIONES

(& maroma mariofraniscade

busining

OCQUOJet AMBIENTAIR %’%{ﬁrg

S— empresa y hogr —

Deloitte. LoQusiNoExdste ) AArgus
[
A Colabora Energia BUTRAGUENOZ BOTTLANDER! ® 47R20NIN wow CAF Charities Aid
Tuenergiasuma WNOWN Foundation
LA FUERZA DEL
CORAZ®N
Aljamde e
INDUSTRIA

SANOFI\C{:& NZYME Sﬁlmhu YOWaKIRIN

GRIFOLS ~ jansseny  (fj)Bochiineer  B;OMARIN

obmrenflohemn Ingel heim

JAInylam  NERRw PTC'.) ) NOVARTIS

GGGGGG

HARMACEUTICALS Totused on the Tao / THERAPEUTICS

O S?H"epgt! ﬁg};g&}fcss LEXION
@ @ Pfizer

& Chiesi

People and ideas for innovation in healthcare

i @ Celgene | I Bristol Myers Squibb LSTEVE
CSL Behrlng Q}.L‘;LBEHX 5 k Company cing health together
Y
' €9 MSD L. '
!n!i:,%&nm PH]\RH/ |N H{NI\H( J\.L\ W \VENTING FOR LIFE AHMBYT @)8,2,(3!)':'5%@

CENT#:GENE ’@" ul’rroge 1\// _AKCEA £ cebro pharma

THE RARE DISEASE COMPANY FundaciénCofares THERAPEUTICS

. . Q
::::' FundacionEpic “’Biogen ‘1d !:;ﬂ L LARINAR

novo nordisk


Stamp

Rectangle

Rectangle

Stamp

Stamp

Rectangle

Rectangle

Stamp

Stamp


FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS MEMORIA ANUAL 2020

CANTABRIA
ALIANZAS Y SINERGIAS

DE CANTAERLA ABRIA a Al EHITERE TR
AVUNTAMIENTD CANT, GIMDER AT CANTADAIA
Ii:l I I A I :3 DE REOCIN CONSEJERLA DE SahaDAD S

Junta die Damas de Honor y Mérito
Daide 1 AT

= |
mehuer E B @y FARMACEUTICOS {':"\ Parlamemo g iinmmm EoauC
% E

Cﬁ gruaﬂb.w l.;': H EE}:JEIASANZ

al SANTANDER

m g' D s Qmm“!'nf:l cnmr:s@iyﬂs_ggs

GRUPO leu"‘liﬂi Evhimagiliingien 08 i | P

CASTILLA LA MANCHA

D 1 4,‘ ®
CREMADES & CALVO SOTELS FURDACTON GESTIOMNA/ -~ [0
L e Medicat Econcemics AROaLDS nru:?mtwum'-'_mm Fideli
1delity A o4
| Castilla-La Mancha EH[I[II-LB Mancha

'fannn-.sm

S e

sescam

ANDALUCIA
CASTILLAY LEON

. o4 on ; w 4 L
PARLAMENTD DEANDALLCIA ‘ usm.u.“ = ol 3 2 l ||

Junta éo Andalucia RealBetisBalompie
ﬁ TES D iﬁ'_ g ;ﬁ: Ayuntamianto de A\ }
= A I papanuel'onlme 8. A Santiuste de Pedraza Ilu'iflﬁ:ﬁf
Q Codegin CHicas
NOGBO e C4 s oo EER SEEE

dia Andsluca
EFUNTASITRTT I SIAiLs

CATALUNA
ARAGON

| h Generalitat mm
Pt - ALY de Catalunya ) = Ajuntament de Diputacié
§EEMHRHGDN , '?k!l:lu W ' Colegio Dficial de F\;.M'* wmis Departament mﬁ*’“':;'m“‘ltﬂﬂ?mlﬂhwm [f# Barcelona Barcelona | ‘Diba0berta
Departumants e Eanddu, Gk T oo ~, Farmacéuticos de Teruel "\_ J v de Salut Afers Socials | Families
Batrapitar Sacal y Farmiiy —

=i salud ‘ Miguel Servet =
HOSPITAL GEMERAL . = e
OBSPO POLANCO

CATALUNA

ey Aaen
LT

lrl1!'|.'{‘t"i.|l;:ll
Oberta

L% III
| de Catalumya

ASTURIAS < Canatark T8 BREHISNK

N &
T QVIEDO




FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

CEUTA
s C. dat Autdnoma
= 1 - Ceuta
Ceuta

COMUNIDAD VALENCIANA

s "1
GENERALITAT GENERALITAT %GFNFEAIIW
CoRmamr  QESSE  Ro MICOF
Universal? Saket Piblios o MUY ILUSTRE COLEGIO OPCIAL
£y VNIVERSITAT (7 AJUNTAMENT (i) DNIVERSITAT
WE @) p VALENCIA WY oevatencia Ll PTG TS II EVES
s .
ty Universidad
IVANN ) g R, @ QUUAES
= St
EXTREMADURA
a®, i
— =
T
' f EES mm e ] 5&::1:::‘ i
Frma——— e bE BADAJOZ Eilos -y
= % T Deramichmoss Hospital "quimnsalud
Auscniacnsds | ! DE LA FROVINCIA DE BADAOT Clideba
b 1a s 4Ll
GALICIA
XUNTADE GALICIA s
CONSELLERIA DE SANIDADE @

NEGREIRA

MEMORIA ANUAL 2020
LA RIOJA

a0 e

[SLAS BALEARES

@ Universitat
de les 1es Balears

ISLAS CANARIAS

{@} L

SErICHS ki,-ununlonm
£ Vills de Moya
Canario de Salid Gran Canana

meédicos

COLEGID
LAS PALMAS

MADRID

"I
N H &n
Comunidad de Madrid
S

. Spcheidad Espafiols de 9
pa i, W i, GED
- BT N T ==l

e

> § 2
LE Honpﬂ:ullz.rn ﬂ:_r_ jr!o semm oo
'F e P ot o et :':‘1“-‘-.‘;;'“-. e {_:U;';_‘JIJTEQFEI}:EE
SALUD AT

s UAM

oAl
Universidad
U Ry Juan Carlas Uiniversidad Aufdnama CP_@JMS 'fDRTnF—.-'ﬁ.I'_".I'_
TR

de Maodrid

TEATROS "_EUHHS

sancia |CRRRRE 1) evemadri

Lm Hospital Universitario
...... de Torrején

#£28 Universidad
_®_ de Aleald

‘-_: Human Age
- Institute mu I :

o
. SuPER - xualidad
< GaixaBank cuidadores M g:( apacidad



Region de Murcia

HospitaldeMolina

IE) " Eusko JAURLARITZA
GOBIERNO VASCO

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

MUR

Region de Murcia
A Consejeria de Familia &
Pl |gualdad de Oportunidades

'
L) e

Servicio

Murciano
de Salud

CIA

.-

He,.
& J
i
Asamblea Regional A Y
de Murcia L Y

PAIS VASCO

araba”alava

L1

foru aldundia diputacion foral

SEN JOSE

artepan

2 Crmu@ :J

amorebieta
etxano
UDALA ATUNTAMENTO

[ ]
ARANAKO GATZ H ummznu

)
AVENTURA
£YSobron
FUNDACION VAuESAuDO ARBRENTURA

B2
& MICHELIN s

Gzpud(oa.kn
indi:

fundacion
Mikel Uriarte

s

=

§~__I

S]oxs@r%od” UI{_E_TE 1<

AVES

Ceatity

BAI

LE» EL CORREO
lﬁ”

B ):

Ayuntamiento

AYUNTAMIENTO DE de Murcia

MOLINA DE SEGURA

UNIVERSIDA

MURCIA

B
e

3 Congreso
Ciencia,
Sanitaria

ivcenscons anive 3

€Bizkaia

ety
m DONOSTIA
(==

SAN SEBASTIAN

EUSKO LABEL

Z)eitb  Ag
Clard

ASKARTZA

i 1
;'jﬁ | TUVISA fI}' fﬂﬂ

ACION - FL

MEMORIA ANUAL 2020

Memoria economica

El ejercicio 2020 ha puesto a prueba la
capacidad que tiene la organizacion para
adaptarse a las circunstancias sociales,
sanitarias y economicas derivadas por
la crisis del COVID19. Un afo en el que
fue necesario generar una estrategia y
reorganizar a la entidad para garantizar la
continuidad de los servicios, de los proyectos
y de las actividades previstas, teniendo para
ello que reorganizar los recursos con los que
se contaban, tanto humanos, materiales y
financieros.

Sibien fue necesario tomar algunas medidas
y asumir recortes y cambios en las partidas
de gastos, éstas se realizaron de manera
anticipada para conseguir que el riesgo no
tuviese un mayor impacto en la organizacion.
En consecuencia, con la situacion financiera
se priorizaron las actividades planificadas
y que contaban con viabilidad técnica vy
econdmica, velando por la sostenibilidad
de la organizacion y por el equilibrio de
los programas. Asimismo, se priorizd la
seguridad y prevencioén del colectivo, por Lo
que se destinaron recursos para cumplir con
las medidas de prevencion frente al COVID19,
no solo para FEDER, sino también para las
entidades miembro.

La crisis sociosanitaria, también trajo
consigo la oportunidad de poder innovar en
la forma de llevar a cabo las actividades,
logrando a través del formato online una
mayor participacion, lo que ha conllevado
a realizar una mayor inversién en recursos
técnicos y tecnologicos. Y sobre todo esta
crisis a permitido que se destaguen los
valores de Unién, Compromiso, lucha y
Solidaridad.

Con estas circunstancias econdmicas, el
volumen de ingresos ha sido de 2.449.135€,
produciéndose una leve disminucion con
respecto al ano 2019 de un 1%; y en cuanto a
los gastos se ha invertido en los diferentes
programas un total de 2.450.119€, un 2%
menos que en 2019. Es de destacar el
equilibrio en el resultado obtenido como
fiel reflejo de la realidad econdmica de la
organizacion (-985€), y a diferencia del afio
anterior, con un resultado mas ajustado
entre gastos e ingresos.

Conrelacidénalos programas, se hacumplido
con el objetivo de destinar mas recursos
para Fortalecimiento del Movimiento
Asociativo, con un 45% del gasto total
invertido, pasando de 1.041.814€ a 1.099.016€
en 2020, es decir un 5% mas que en 2019.
FEDER continUa asi dando respuesta a una
de sus lineas estratégicas para conseguir
fortalecer al movimiento asociativo, para lo
cual se llevaron a cabo acciones dirigidas a
la implementacion del Call Center para la
mejoraenlacomunicacionconlasentidades.
Ademas, gracias a la implementacién de la
modalidad online se pudo desarrollar las
acciones previstas en el segundo semestre,
enconcretoelproyecto “Foresightrare 2030",
lasjornadasautondmicas,asicomoacciones
formativas para la Defensa de Derechos,
Gestidon de Proyectos, Transparencia y Buen
Gobierno, la Asamblea General, la Escuela
Externa, talleres Webinars y Seminarios
Online como el “Expertos en estar unidos”.

Asimismo, dentro de este programa, la
Convocatoria Unica de Ayudas, ha dotado
de mas recursos a las entidades, siendo
el importe otorgado en 2020 de 760.525€,
superando en 7% (91.966€), el importe de
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668.559€, otorgado en el ano anterior. Entre
las principales ayudas se destacan las
dirigidas a la Sostenibilidad de las entidades
por importe de 316.214€, continuando con
la financiacion del Ministerio de Derechos
Sociales-Tercer Sector y los Fondos Feder
provenientes del sector privado, donativos y
actividadesdecaptacion;lasAyudasDirectas
para menores dentro del "Programa Impulso
II" y para menores dentro del Sistema de
Proteccion a la Infancia (217.678€); para la
ejecucion del Programa OBSER-SIO, a través
de las convocatorias del IRPF (95.743€);
y otras ayudas para las entidades para
la ejecucion de Grupos de Ayuda Mutua,
(26.500€). Como novedad se consiguié
dotar de recursos a las entidades, para la
proteccion y prevencion frente al COVID19 y
atencion en terapias de urgencia (40.925€),
los cuales contaron con financiacion privada
y fondos libres.

En su orden con la linea estratégica, el
programa de Transformacion Social reduce
gastos, motivado por la crisis del COVID19,
pasando de un 21% en 2019 a un 16% en
2020, siendo el importe total invertido de
383.608€. Dentro de este programa, destaca
principalmente todo el trabajo realizado
desde ladefensa de los derechos, llevandose
a cabo campanas de incidencia politica
y sensibilizacion a nivel sociosanitario y
Educativo y poniendo el foco en todo lo que
se ha derivado por la situacién de crisis por el
COVID19, como fueron las campaias “FEDER
frente al Covid” y “Vulnerables”.

En el programa de Atencion Directa a las
Personassehamantenidoel13%deinversion,
con un gasto de 329.449€, priorizando los
casos de mayor necesidad, a través de un
sistema de seguimiento y monitorizacion,
el desarrollo de un protocolo de atencion a
personas sin diagnostico, atencion a grupos
vulnerables, viéndose incrementado el

servicio por laatenciénvinculadaal COVID19,
tanto en materia social como psicolégica y
educativa; realizdndose como consecuencia
de esta necesidad, talleres dirigidos a las
familias. Cobrando importancia las ayudas
dirigidas en este ano el programa de ayuda a
menores que se encuentran en el Sistema de
proteccion a la infancia, dentro del proyecto
AcogER.

El programa de Impulso a la Investigacion
se mantiene con un 5% en 2020 (133.403€),
y desde este se centraliza toda la
informacidon y documentacién vinculada a
la investigacién social que se genera desde
el Observatorio de E.R. Ademas, también en
esta linea de trabajo se ha llevado a cabo el
estudio de Determinantes del Retraso en el
Diagnostico. Desde el ambito del impulso a
la investigacion biomédica y se lleva a cabo
el estudio de Determinantes del Retraso en
el Diagnodstico. Desde el ambito del impulso
a la investigacion biomeédica, gracias a la
implicacién de los financiadores privados, se
ha posibilitado el mantenimiento de ayudas
a través de la Fundaciéon FEDER, dotando
con 60.000€ parte de los fondos dirigidos en
la VI Convocatoria.

Elprograma de Sostenibilidad se incrementa
en recursos de un 19% a un 21% en 2020,
siendo el importe de 504.644€. La razon
es la necesidad organizativa de establecer
un sistema que permitiera el teletrabajo
durante la pandemia, por lo que hubo que
invertiren la prevencion, la centralizacion de
los servicios y gastos tecnolégicos, asicomo
la necesidad de contar con las herramientas
necesarias para el desarrollo de actividades
online.

A nivel Tecnologico se implementd el
sistema de fichaje del personal laboral, la
herramienta del CRM para los donativos, y
el sistema Office 365 para la mejora de la
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comunicacion internay gestion documental; se da continuidad al analisis funcional para el
disefio de la Plataforma de relacion con usuarios a través de la web de FEDER, transversal

a todos los programas de la organizacion.

Desde FEDER se sigue dando continuidad a los criterios de calidad, transparencia,
sostenibilidad y buen gobierno previstos en la planificacién estratégica, poniendo en valor
el desarrollo de un Proyecto Unico, la viabilidad técnicay equilibrio econémico, para lo cual
ha sido clave el equipo profesional, Junta Directiva, Representantes Territoriales, voluntarios

y colaboradores.

Resultado economico

INGRESOS 2020
FINANCIACION PUBLICA 1.295.415
F.PUBLICA ESTATAL 706136
FPUBLICA AUTONOMICA 517 555
F.PUBLICA LOCAL 7724
FINANCIACION PRIVADA 1.124.931
SUBVENCIONES Y CONVENIOS 121.673
DOMACIONES PARTICULARES Y
ENTIDADES 213.908
PATROCINADORES Y 143.000
COLABORACIONES '
OTROS INGRESOS ACTIVIDAD 4k 350
PROPIA
CUOTA SOCI0S 28.788
TOTAL INGRESOS 2019 2.449.135

GASTOS PROGRAMAS 2020

FORTALECIMIENTO ASOCIATIVD 1.092.014
INCIDENCIA POLITICA ¥ SOCIAL 383.408

IMPULSO INVESTIGACION 133.403

SOSTENIBILIDAD

TOTAL PROGRAMAS 2.450.119

Inversion en programas

SOSTENIBILIDAD 21%

\

IMPULSO
INVESTIGACION 5%_\

ATENCION DIRECTA._/
13%

INCIDENCIA POLIT
¥ S0CIAL 16%

FORTALECIMIENTO
ASOCIATIVO 45%
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Fuentes de financiacion

FINANCIACION
PRIVADA
46%

FINANCIACION
PUBLICA
539

A diferencia del afio anterior, la Financiacion PUblica se ha visto incrementada en 2020,
pasando de un 48% en 2019 a un 53%, (1.295.415€), situandose en 2020 como la mayor
fuente de financiacion. Por su parte la Financiacion Privada se reduce de un 51% en 2019
a un 46% en 2020 (1.24.931€), siendo este cambio en la tendencia, uno de los factores que
se estimaron como un riesgo y que permitid a la organizacion anticiparse a un escenario
realista en cuanto a la expectativa en la financiacion privada.

Independiente de esto, es de destacar que la financiacion privada contribuye a la dotacion
de las ayudas a las entidades (Fondo FEDER y COVID) y para las personas dentro del
programa “Impulso II" y proteccién a la infancia, asi como para las dirigidas al Impulso a la
investigacion.

La financiacion publica por su parte se destina principalmente a los programas de Atencion
Directayenpartealosprogramasde Fortalecimiento, Transformacion socialy Sostenibilidad.

FINANCIACION PROGRAMAS

FORTALECIMIENTO ASOCIATIVO 45% 1.098.542
TRANSFORMACION SOCIAL 16% 383.960
ATENCION DIRECTA 13% 329.449
IMPULSO INVESTIGACION 5% 133.403
SOSTENIBILIDAD (FEDER Y ENTIDADES) 21% 503.781

TOTAL PROGRAMAS 2.549.135

MEMORIA ANUAL 2020

Cumplimiento de la mision

GASTOS CUMPLIMIENTO MISION Y GESTION

GASTOS PROGRAMAS CUMPLIMIENTO MISION 2148974

GASTOS DE ADMINISTRACION 246.772

GASTOS PARA LA CAPTACION 54.372
2450119

Independiente del resultado econdmico, de manera general, la inversion en los programas
se havistoincrementada en un 2% mas que en 2019, siendo un 88% el gasto total destinado a
los al cumplimiento de la Mision; se reduce a un 10% los Gastos de Gestion y Administracion
y se mantiene en un 2% los gastos para las actividades de Captacion.

ADMINISTRACION CAPTACION
10% 2%

GASTOS PROGRAMAS
CUMPLIMIENTO
MISION

38%
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BALANCE ABREVIADO
AL CIERRE DEL EJERCICIO 2020
(Cifras en euros)

ACTIVO 2020 2019

A) ACTIVO NO CORRIENTE 79.899,72 112.397,98

I. Inmovilizado intangible. 31.096,99 62.212,39
I1l. Inmovilizado material. 39.476,89 41.857,91
VI. Inversiones financieras a largo plazo 9.325,84 8.327,68
B) ACTIVO CORRIENTE 1.889.346,94 1.719.551,34

Ill. Usuvarios y otros deudores de la actividad propia 197.626,47 286.156,34
IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 355.962,58 157.078,68
VII. Periodificaciones a corto plazo 1.981,03 1.933,38

VIIl. Efectivoy otros activos liquidos equivalentes. 1.333.776,86 1.274.382,94

TOTAL ACTIVO (A + B)

1.969.246,66

1.831.949,32

PASIVO 2020 2019

A) PATRIMONIO NETO 1.247.001,26 1.129.841,72
A-1) Fondos propios. 304.799,34 305.783,89
Il Reservas 305.783,89 344.408,59
IV. Excedentes del ejercicio -984,55 -38.624,70
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 942.201,92 824.057,83
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FEDER

CUENTA DE RESULTADOS ABREVIADA

CORRESPONDIENTE AL EJERCICIO TERMINADO EL 31/12/2020

(Cifra en euros)

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO

1. Ingresos de la entidad por la actividad propia

a) Cuotas de asociados y afiliados

b) Aportaciones de usuarios

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

f) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados

2. Ventas y otros ingresos de la actividad

3 Gastos por ayudas y otros

a) Ayudas monetarias

Compensacién de gastos por prestacion servicios

Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno
Reintegro de subvenciones, donaciones y legados

6. Aprovisionamientos

8. Gastos de personal

9. Otros gastos de la actividad

10. Amortizacion del inmovilizado

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

12. Exceso de provisiones

vvvv

b
c
d

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

' A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD
15. Ingresos financieros
16. Gastos financieros

19. Deterioro y resultado por enajenaciones de instrumentos
financieros

B) PASIVO NO CORRIENTE ‘

C) PASIVO CORRIENTE 722.245,40 702.107,60
V. Beneficiarios - Acreedores 540.188,99 525.499,20
VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 119.056,41 128.608,40

VII. Periodificaciones a corto plazo 63.000,00 48.000,00
1.969.246,66 1.831.949,32

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

A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS

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

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

2020

2.389.467,00
35.354,68

0,00

166.975,41

2.181595,89
5.541,02
9.806,18
-794.082,63
-760.525,32
-194,71
-6.468,37
-26.894,23
-60.450,51
-1.298.853,71
-233.732,66
-60.465,81

49.400,13

0,00
-2.199,28
315,61

54

~242,87

0,00

-984,55

2019

2.368.835,54
35.74195
2.323,00
166.774,01

215231922
1.677,36
12.341,92
~697.292,72
-668.559,13
-2.645,78
-21.282,21
-4.805,60
-119.395,31
-1.355.818,28
-271.601,47
-57.321,57

49.302,95
4.740,00

0,00
22.946,67

~43.262,27

5188,59

-551,02

0,00

4.637,57

-38.624,70

-38.624,70
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Transparencia

Cuentas anuales auditadas

Con el fin de garantizar la mayor transparencia ante terceros, La Federacidén Espafnola de
Enfermedades Raras somete anualmente desde el ejercicio 2007 la revision de sus cuentas
anuales a Auditoria externa.

Las cuentas anuales del ejercicio 2020 son formuladas por la Junta Directiva a partir de los
registros contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2020 y en ellas se han aplicado los
principios contablesy criterios de valoracion recogidos legalmente en Plan de Contabilidad
para Entidades sin Fines Lucrativos, las mismas muestran la imagen fiel del patrimonio, de
la situacion financieray de los resultados de la entidad.

Asimismo, la Federaciéon se encuentra acogida a la Ley 49/2002 (Ley del Mecenazgo)
cumpliendo asi con el régimen fiscal para entidades sin fines lucrativos y como entidad
declarada de Utilidad Publica deposita anualmente en el registro de asociaciones del

Ministerio del Interior la memoria de cuentas anuales.

Calidad y regimen interno

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

En2020 comenzamosatrabajarenel proceso
de acreditacion del Modelo EFQM +300,
mejorando e incrementando el actual.

Para ello, trabajamos en 5 criterios:

1. Proposito vision y estrategia.

2. Culturay liderazgo.

3. Grupos de interés y percepcion.

4. Valor sostenible.

5. Funcionamiento y transformacion.

Sello de transparencia

Esdedestacarcomologrodesde 2019, FEDER
cuenta con el Sello como ONG Acreditada
por la Fundacion Lealtad.

La concesion del distintivo llega después de
gue el equipo de analistas de la Fundacion
Lealtad hayacontrastadoquelaorganizacion
cumple integramente los 9 Principios
de Transparencia y Buenas Practicas de
gestidn. Estos indicadores abarcan distintos
aspectos de una organizacion como el buen
funcionamiento del 6rgano de gobierno
de la ONG para el cumplimiento de sus
responsabilidades y el uso eficaz de sus
recursos, asi como la coherencia de sus
actividades con sumision deinterés general.

GRACIAS



