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¢QUE ES EL DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS?

» i Qué es el Dia Mundial de las Enfermedades Raras?
» Quiénes somos?

» Nuestro embajador: Christian Galvez

IMPACTO DE LA CAMPANA EN MEDIOS DE COMUNICACION

MOVILIZACION SOCIAL

» Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras
» Reconocimientos FEDER 2019

» Actos Institucionales en las Camaras Autondmicas
» Adhesiones

» Principales actos de movilizacidn

» Movilizacién internacional

» Movilizacidon en mobiliario urbanoy 2.0
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;. Qué es el Dia Mundial de

las Enfermedades Raras?
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FEDERACION ESPAROLA DE ENFORMEDADES RARAS

» ¢ QUE ES EL DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS?

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER)
nos unimos, por undécimo ano consecutivo, a la celebracion del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras que se celebra cada
28 de febrero (dia 29 en los afhos bisiestos), sumandonos a
una movilizacion que en 2018 estuvo secundada por mas de 90
paises.

OBJETIVOS DE LA CAMPANA:

» Sensibilizar, informar y formar sobre las enfermedades raras transmitiendo un sentimiento de
esperanzay posibilidad de cambio.

» Trasladar la importancia de la accion, trabajando de lo local a lo global para hacer frente a los
problemas comunes de las enfermedades raras; problemas que traspasan cualquier frontera.

» Posicionar las enfermedades raras en la agenda de la Administracion y los medios de comunica-
cidon como uno de los principales problemas de Salud Publica.

» Cohesionar y movilizar al movimiento asociativo, formado por mas de 350 asociaciones y entida-

des de referencia dentro de FEDER.

. o INTEGRAL porque por su complejidad y baja
Alineados con la Organizacion Europea de En- prevalencia hace necesarios una alta

fermedades Raras (EURORDIS], con la Alianza ___especializacién y concentracién de casos, mul-
Iberoamericana de Enfermedades Raras (AL- tidisciplinariedad y experiencia para su preven-
IBER] y con la Red Internacional de Enferme- cién, diagndstico y tratamiento.

dades Raras (RDI), lanzamos nuestra campana
GLOBAL porque aunque existen miles de enfer-
medades raras identificadas y cada una enfrenta

‘Las enfermedades raras: raras 1 ;
— una amplia diversidad de sintomas, todas enfren-

un desafio integral, un desafio global’

» NUESTRO EMBAJADOR: CHRISTIAN GALVEZ

Este ano, hemos contado con un embajador
de excelencia que lleva anos colaborando con
nosotros.

Para hacer visible la campana de este ano
2019, contamos con el apoyo de Christian
Galvez, quien acompana a la familia FEDER
desde 2016.

Christian ha sido el altavoz de todas aquellas
personas que conviven con una enfermedad
poco frecuente, gracias a él, nuestra campana
se ha visibilizado cada anho mas.

Christian Galvez es el comisario de la
exposicion ‘Leonardo Da Vinci: Los ros-
tros del genio’, a través de lo cual apostara
por nuestra organizacion con un objetivo:
contribuir a la investigacion.

ESOOSFEDER

Nuestra directora, Alba Ancochea, junto a Christian Galvez en la
entrega del primer cheque solidario de la exposicion.

Ademas, tuvimos el honor de recibir a Christian
en nuestro Acto Oficial por el Dia Mundial de
las Enfermedades Raras. Su participacion en
el Panel de Expertos nos emociond a todos,
vinculado la figura de Leonardo Da Vinci al am-
bito de las enfermedades raras.

tan problemas comunes mas alld de cualquier
frontera.

Christian Galvez durante el Panel de Expertos en el marco de nuestro
Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2019,

Apostamos por una coordinacion
internacional en tres niveles:

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras |, .1, 2 EURORDIS, la Organizacién

(FEDER] nace en 1999 con el objetivo de ser el altavoz Europea de Enfermedades Raras

de las mas de tres millones de personas que con-

viven con alguna de estas patologias en nuestro pais. » De la mano de ALIBER, la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades

A lo largo de estos 20 anos, hemos pasado de ser 7

a de 358 las asociaciones que hemos aunado esfuer- » Con la RDI, la Red Internacional de

zos. Juntos, representamos de 1.281 patologias y a  Enfermedades Raras.

mas de 98.000 personas. TN
i ¥+ ivonos @j $

Dia Mundial 2018 Dia Mundial 2019

Dia Mundial 2017

Dia Mundial 2016
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Impacto dela campanaen

medios de comunicacion

» EL PRESIDENTE DE LA COMUNIDAD DE MADRID, ANGEL GARRIDO, PRESIDE

NUESTRA RUEDA DE PRENSA

En la rueda de prensa contamos con la
intervencion de Angel Garrido, Presidente
de la Comunidad de Madrid y Enrique Ruiz
Escudero, Consejero de Sanidad de la
Comunidad de Madrid.

LAS ENFERMEDADES RARAS GENERAN

MAS DE 4.783 IMPACTOS
EN EL MARCO DE LA CAMPANA

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 2019
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150 MEDIOS SE HACEN ECO

DE NUESTRO DIA MUNDIAL Enfermedades raras en la UNU

La Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras (Feder) ha
instado a la ONU a impulsar una
resolucion sobre estas dolencias,
con el objetivo de lograr que su
abordaje, la cobertura universal
de la salud de estos pacientes y
la creacion de un marco comun
sea una prioridad en la agenda

SE MULTIPLICAN
LOSIMPACTOS DE LAS ENFERMEDADES RARAS

3500
3000 /‘/ﬁ'\
2500

2000 -
politica mundial.
1500 -
FEDER pide la creacion la especialidad
1000 de genética clinica en Espana
(De arriba a abajo) Angel Garrido, Presidente de la Comunidad de bt ey SIS AT
6 300 1 Madrid, representantes de FEDER y la Comunidad, Enrique Ruiz Es- o s, St 7
o | cudero, Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, fotografia RS~
Diciembre Enero Febrero Marzo de familia entre autoridades y representantes del tejido asociativo. gt =
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Movilizacion social fe d A
de lacampana

FEDERAD) fl-l-f LA DF ENFERME DADES I-'ll-

» SU MAJESTAD LA REINA , » RECONOCIMIENTOS FEDER 2019
CLAUSURA NUESTRO ACTO OFICIAL POR EL DIA MUNDIAL

Centrados en tres areas: la responsabilidad social, el avance cientifico y el trabajo en red, éste

EL Acto Oficial se celebré en el Complejo ultimo bajo las perspectivas integral y global.

Duque de Pastrana y fue presidido por Su !1 '
Majestad La Reina Dona Letizia. y

Este ano, se contd con la presencia de la
Ministra de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social, Maria Luisa Carcedo. Ademas el acto
fue conducido por Aldha Pozo, Presidenta de
la Asociacion 22q

El centro del acto conté con un Panel de
Expertos protagonizado por Christian Galvez
y por Ana Rath, Coordinadora del proyecto
RD-Action y Directora de Orphanet, quienes
ahondaron en el estado de situacion de las
enfermedades raras en la actualidad y de la
investigacion como formula para encontrar
soluciones globales.

sidero afortunada por poder
ui por muchas razones. Una de
ellas es poder pedir el compromiso de
todos para no olvidarnos nunca de lo

=uesignifica tener una enfermedad de
baja prevalencia».

. . o Reconocimiento Sociedad Civil Reconocimiento Trabajo en Red: perspectiva global
Su Majestad la Reina en la clausura del Acto Oficial. it A B Instituto Pediétrico de ER
= -w i
Reconocimiento Trabajo en Red: perspectiva integral Reconocimiento Cientifico
Unidad de Atencidn a Personas con Proyecto EMPATHY

Trastorno Cognitivo-Conductual de base genética

(De izg. a dcha) Marfa Luisa Carcedo, Aldha Pozo, Alba Ancochea y Ana Rath durante el Acto Oficial por el Dia Mundial.
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FEDERACION ESPARGLA DE ENFERMEDADES RARAS

Movilizacion social
de lacampana

» ACTOS INSTITUCIONALES EN LAS

PRINCIPALES CAMARAS AUTONOMICAS » CORTES VALENCIANAS

Las Cortes Valencianas abrieron sus
puertas al movimiento autonomico
de enfermedades raras para sensibilizar
a los principales grupos politicos sobre
las implicaciones de las enfermedades
poco frecuentes.

» ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
DE MEDICOS DE BADAJOZ

Durante el acto, el Consejero de Sanidad
y Politicas Sociales, José Maria Vergeles,

» ASAMBLEA DE MADRID

En este acto dimos cita a los portavoces
de los principales grupos politicos vy
abrimos un espacio para que el tejido
asociativo madrileno pudiera trasladar sus
principalesdudasypreocupacionessobre el
abordajedeestaspatologiasenlacomunidad.

» PARLAMENTO DE CATALUNA

El Parlamento abrid sus puertas al tejido
asociativode enfermedadesraras para lasesison
de control de gobierno y analizar los principales
ejes de los partidos politicos para el abordaje
de estas patologias en Cataluna.

anuncio el desarrollo de una unidad
especifica de Enfermedades Raras y
confirmdé que el gobierno autondmi-
co esta trabajando actualmente en el
desarrollo del Plan Integral de
Enfermedades Raras de la comunidad.

» PALACIO DE SAN ESTEBAN

El Presidente de la Region de Murcia, Fernan-
do Ldopez Miras, trasladé su compromiso ab-
soluto con el desarrollo del Plan Integral de
Enfermedades Raras presentado en el Dia
Mundial de 2017y con vigencia en la actualidad.
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Movilizacion social

de lacampana

» MOVILIZACION A TODOS LOS NIVELES

MAS DE 30 INSTITUCIONES
= = SEADHIEREN A NUESTRA CAMPANA

Enfermedades Raras, £
iermedatesRatas fiFeder (NG

PARTIDOS POLITICOS

INSTITUCIONES
INTERNACIONALES

Dia Mundial de las Enf

25 DE FEBRERO INSTITUCIONES NACIONALES

INSTITUCIONES AUTONOMICAS

Adhesiones de Mision Ginebra ONU, de la Comision Europea y de La
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Adhesiones del Presidente del Gobierno, Pedro Sanchez, de la Minis-  Adhesiones de Ciudadanos Madrid, de Salud Podemos y de VOX.

tra de Sanidad, Maria Luisa Carcedo y de Pablo Casado (Presidente
del PP).

NUESTRA DECLARACION, APROBADA EN
EL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

4

1y

CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Palacio del Congreso de los Diputados, 20 de febrero de 2019

Me es grato comunicarle que en relacién con su solicitud para que el Pleno del
Congreso de los Diputados apruebe una Declaracién Institucional con motivo def Dia
Mundial de las Enfermedades Raras 2019, que se celebra cada 28 de febrero, la Mesa de la

Camara, en su reunién del dia 19 de febrero, ha acordado su traslado a los Grupos
Parlamentarios, para su conocimiento.

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 2019

IMPLICAMOS A
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FEDERACION ESPANGLA DF PNFERMEDADES RARAS

CONSEJERIAS SOCIALES Y SANITARIAS

IGUALDAD GENERALITAT

SOCIALES VALENCIANA
¥ I_'-:')J'_"'I‘\EICJ'JIK \\% Conselleria do Sanitat

Y A INSTITUCIONES

JUNTA DE EXTREMADURA

Consejerfa de Sanidad y Politicas Sociales H

* L
t*ir*.i

Comunidad de Madrid

CONSEJERIA DE SANIDAD L -
Region de Murcia

Consejeria de Salud

Comunidad de Madrid

CONSEJERLA DE POLITICAS SOCIALES
¥ FAMILIA

AUTONOMICAS Y MUNICIPALES

1. Parlamento de Andalucia.
2. Ayuntamiento de Santander

3. Secretaria de Sanidad del Partido Socialista
de Cantabria.

4. Asamblea de Madrid

5. Consejeria de Sanidad de la Comunidad de
Madrid.

6. Cortes Valencianas

7. Ayuntamiento de Paterna (Comunidad Valen-
ciana).

8. Ajuntament d'Alberic (Comunidad Valencia-
nal.

9. Ayuntamiento de Alcorcon (Comunidad de
Madrid).

10. Consejeria de Sanidad y Politicas Sociales de
Extremadura.

11. Consell Insular d’Eivissa (Islas Baleares).
12. Parlamento de la Rioja

13. Ayuntamiento de Pamplona (Navarra).
14. Parlamento de Navarra

15. Parlamento Vasco

16. Presidencia de la Region de Murcia

17. Ayuntamiento de Cartagena (Region de Mur-
cial.

18. Ayuntamiento de Totana (Regidn de Murcia).
19. Ayuntamiento de Mula (Regién de Murcia).

20. Ayuntamiento de Molina del Segura (Regién
de Murcia).

13
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Movilizacion social
de la campana

[ Encuentro Asociativo por las Enfermedades Raras en
Castilla La Mancha.

Firma del convenio con la Consejerfa de Politicas Sociales y
Familia de la Comunidad de Madrid

VIIT Jornadas sobre enfermedades raras y discapacidad

en Menorca.

V Jornada Regional sobre Enfermedades Raras en Murcia.

Lanzamiento de la campafa | Congreso de Medicamentos Huérfanos vy
Enfermedades Raras | Iluminacion de la fachada Ayuntamiento de Valencia | Il Foro
de Hipertension Pulmonar | Baile de mascaras solidario Phelan Mc-Dermid |
Jornada sobre la vida con Hernia Diafragmatica Congénita | Il Gala Solidaria por las
Enfermedades Minoritarias “Muévete por los que no pueden” | Marcha Solidaria en
Cheste | Jornada de Puertas Abiertas en Barcelona | lluminacion de los principales
edificios de Avila | Rueda de Prensa | Rare Diseases International Anual Meeting |
XIX Encuentro Estatal SIMA | Congreso sobre Enfermedades Raras en Menorca |
Charla en asignatura de Enfermedades Raras en el Master Fisiologia de la
Universidad de Valencia | Jornada Informacion Sindrome X Fragil | Jornada de
Investigadoras en Comunidad Valenciana | Encuentro de ASEXVE | Jornada
AHEDYSIA | Jornada Ludica en Valencia | Actividades solidarias en Rocafort |
Actividades solidarias en Cheste | |ll Marea Amarilla de la AERSCYL | Jornada
convivencia FEDERAS | Marcha Solidaria en Campos del Rio | VIII Carrera por la
Esperanza en Molina de Segura |

Mas de 200 actividades por toda la geografia
espanola motivadas por asociaciones,
entidades, alianzas y profesionales

Charla 'Gente Extraordinaria’ en Islas Baleares | Acto en el Palacio de San Esteban |
Curso Escuela Inclusiva en la Region de Murcia | Jornada sobre Enfermedades
Raras en Hellin (Castilla La Manchal | Actividades Cuenta con Nosotros en Melilla |
Actividades por el Dia Mundial en La Rioja | Juegos y meriendas sin fructosa con la
AAIHF | Mesa Informativa en el Hospital Clinico San Carlos | Mesa Informativa en
Zaragoza | Mesas informativas AEE | Mesas informativas en el Ayuntamiento de
Reocin (Cantabria) | Acto Institucional en las Cortes Valencianas | Acto Institucional
en el Ilustre Colegio Oficial de Médicos de Badajoz | Firma del convenio con la
Consejeria de Politicas Sociales y Familia | | Encuentro Asociativo por las
Enfermedades Raras en Castilla La Mancha | Lectura de la Declaracion por el Dia
Mundial en el Parlamento Vasco | Jornada de la Alianza Traslacional de
Investigacion en Enfermedades Raras en Valencia | Teatro Cientifico en Fundacion
IMO | Jornada del CIBERER | Micromooc formativo sobre Enfermedades Raras en
Cadiz | 12 Jornada Hospitalaria de Esclerodermia | Mesa Informativa en Mollet del
Valles | Cena Benéfica en Barcelona | V Jornada Regional de Enfermedades Raras
en Murcia | Jornadas Hospital Principe de Asturias | Abrazo solidario en Ledn |
Entrega Premios Independientes | Carrera por la Esperanza en Madrid | Acto Oficial
por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras | Acto Institucional en la Asamblea de
Madrid | Acto en el Parlamento de Andalucia
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Ayuntamiento de Valencia.

Los Cuatro Postes de Avila.

7 ol

w

&;dio de San Mamés en Bilbao.
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Movilizacion social

de lacampana

» NUESTRA CARRERA POR LA
ESPERANZA CUMPLE 10 ANOS

En el marco del Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras, el 3 de marzo celebramos esta
cita en la que reunimos a mas de 3.000 co-
rredores que se solidarizaron y visibilizaron
nuestracausa.Durantelacarrera, los participantes
disfrutaron de las actividades organizadas como
ludotecas, zumba, pintacaras...

Ademas, llevamos a cabo una rifa solidaria don-
de los ganadores pudieron disfrutar de un lote
de productos del Grupo Dia, cinco cenas en los
restaurantes del Grupo La Reina, una camiseta
del Rayo Vallecano, seis packs deportivo y cinco
libros de Christian Galvez.

Esta carrera fue el punto de encuentro de nuestro
movimiento asociativo que se implicaron para dar
a conocer las enfermedades poco frecuentes y
compartir experiencias con el resto de asistentes.

Esta edicion, ademas, fue muy especial ya que
cumplimos nuestra décima edicion.

Hacerlo posible fue gracias a a Takeda, Grupo
Dia, Fundacion Once, Fedex, Kia, Bankia, Fun-
dacion Montemadrid, La fuerza del Corazon de
Alejandro Sanz, Grupo Novotel, Voluntarios x
Madrid y Mapoma, su compromiso por el deporte
y las enfermedades raras.

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS 2019
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PANGLA OF PNMFERMEDADES RARAS

FEDERACION ES

PROTAGONISTAS DE
LA LOTERIA NACIONAL «

"""" AR '- La Sociedad Estatal de Loterias y Apuestas del
Estado (SELAE) se unié a nuestra campana y
nos convirtié en protagonistas de su sorteo del
23 de febrero que pudo adquirise en mas de
10.000 puntos de venta que dispone la SELAE.

pAL |
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» MOVILIZACION 2.0: g
MARCAMOS TENDENCIA EN REDES

Dia Mundial
Durante la campana de este ano, agradecemos a todos

los que se sumaron los hashtag
#DiaMundialEnfermedadesRaras y a #SomosFEDER

aguna.multimedios.com
El préximo 29 de febrera se
celebra el Ofa Mundial de las

iGracias a vosotros conseguimos ser Trending Topic!

#SOMOSFEDER
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