FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Memoria fader

: ! O : Z : ; Un afio para cumplir nuestro propdsito: ser la esperanza de 3 millones de
personas con enfermedades raras, sin diagnodstico y sus familias. FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
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MEMORIA DE FEDER 2024

éQué son las enfermedades raras?

En Europa, las enfermedades raras son aquellas cuya
prevalencia esta por debajo de 5 por cada 10.000
habitantes. La mitad de las familias con enfermedades poco
frecuentes esperan mas de 6 afios para lograr un
diagndstico; un 20% de ellas ha esperado mas de una
década. A ello se une que sélo el 6% de las mas de 6.313
identificadas en Europa tienen tratamiento.

Se estima que el 7% de la poblacion mundial convive con
estas patologias, lo que se traduce en mas de 300 millones
de personas en todo el mundo, 3 de ellas en

Espafia, 30 millones en Europa, 25 millones en
Norteamérica y 42 millones en Iberoamérica.

¢Qué es FEDER?

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

A lo largo de estos 25 afios, hemos pasado de ser 7 a 418
organizaciones de pacientes unidas. Juntos, representamos
mas de 1.200 patologias y a casi 100.000 personas.
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Carta de Presidencia

Familia FEDER:

El afio 2023 ha sido un afio dificil y lleno de retos, pero
también de oportunidades: ha sido un afio en el que hemos
vivido unas elecciones generales y autondmicas, hemos
enfrentado diferentes personas a cargo del Ministerio de
Sanidad, las camaras parlamentarias paralizadas durante
muchos meses y nuevas personas, nuevos cargos, con los
gue iniciar una legislatura, en muchos casos, de cero. Sin
embargo, y como venimos haciendo en enfermedades raras:
esto no nos ha parado.

Recordaremos el 2023 como el afio en el que intervenimos por
primera vez ante la ONU, el que celebramos una Conferencia
multitudinaria en el Congreso de los Diputados para impulsar un Plan de
Accion Europeo en Enfermedades Raras, en el que por fin se dieron los pasos para
actualizar la Estrategia de Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud o en el que
vimos surgir nuevos planes autonémicos como el de Castilla y Ledn.

Y mientras trabajamos para transformar la sociedad, seguimos también mirando al futuro
desde el punto de vista de la investigacion: en 2023 lanzamos la VIII convocatoria de ayudas a
la investigacion de nuestra Fundacion, dotada con un importe de 175.000 euros dirigidos a
apoyar 7 proyectos de investigacidon sobre diagndstico, tratamiento y enfermedades con una
prevalencia establecida en Orphanet de 1-9/1.000.000 o inferior que carezcan de proyectos
de investigacion y ensayos clinicos en nuestro pais. Se presentaron un total de 59 proyectos, la
mayoria de ellos sobre tratamiento, lo que demuestra un interés creciente en investigary
abordar nuestra causa.

Proyectos que se desarrollan en centros investigadores de nuestro pais y que estan apoyados
por nuestro tejido asociativo, para el cual también hemos destinado ayudas dirigidas a su dia a
dia y a consolidar sus proyectos y servicios. Gracias a ello, impulsamos la accién de 232
organizaciones de pacientes.

Porque si algo logramos, afio a afio, es continuar creciendo, representar y llegar a mas gente, y
siempre, juntos y unidos: cerramos 2023 con 418 organizaciones que representan a 114.802
personas y a mas de 1.428 enfermedades raras. Y sois cada una de estas organizaciones y de
las alianzas que nos acompafiais las que hacéis posibles cada uno de los logros que hoy
recogemos. Gracias por ser nuestra esperanza.

Juan Carridn
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Carta de Direccion

Amigos, amigas:

gue me gustaria que todos nos quedaramos al leer esta memoria,
porque son los beneficiarios directos de nuestra accién este 2023.
Personas, familias, profesionales, investigadores... hemos

3 Casi 6.000 personas y 232 asociaciones: estos son los datos con los

acompafiado a miles de personas ante los interrogantes de las
enfermedades raras. Y lo hemos hecho a través de nuestros
servicios de atencion directa y todas las personas y profesionales
gue los hacen posibles.

A ellos se unen todas las personas a las que llega nuestro tejido
asociativo con cada una de las casi 20 ayudas que hemos impulsado
este afno, ayudas dirigidas desde a su sostenibilidad hasta para el
acceso a terapias. Ayudas que crecen cada afio y que serian imposibles de
gestionar sin un equipo comprometido y especializado en nuestro movimiento asociativo,
tanto para apoyarles como para acompafiarles en sus dudas y procesos de participacién.

Gracias a ello, identificamos también las principales necesidades de nuestro colectivo y
trabajamos para abordarlas. ¢Cémo? Con un equipo profesional conformado hoy por mas de
50 personas implicadas en investigar para transformar los hechos en datos, en sensibilizar
para que toda la sociedad conozca nuestra situacion y en generar estrategias de incidencia
politica para lograr realmente cambiar la sociedad de la mano de alianzas como CERMI, la
POP, EURORDIS, ALIBER o RDI.

Y todo ello en un momento de cambio organizativo y bajo una visién de innovacién, estrategia
y funcionamiento eficaz y sostenible que nos permita dar continuidad a nuestros proyectos a
la par que crecemos y llegamos a mas gente. Un motor que cuenta con profesionales de todas
las dreas y que hace posible nuestra transparencia y calidad, también por entidades externas
como Fundacion Lealtad o con el sello EFQM.

Desde aqui, quiero dar las gracias a cada persona de la familia FEDER; también a las que hacen
posible nuestra sostenibilidad. Personas cuyo compromiso e implicacién personal hacen que
cada vez mas entidades publicas y privadas quieran caminar a nuestro lado, sea cual sea su
objetivo, porque todos compartimos el mismo: ser la esperanza de 3 millones de personas con
enfermedades raras, sin diagndstico y sus familias. Confianza, coraje, corresponsabilidad,
union y cercania. A estos valores quiero afiadir también la humanidad de nuestro equipo
profesional, de nuestra Junta Directiva, del Patronato de Fundacion FEDER, y de cada persona
y cada asociacion, motor y corazén de nuestra organizacion.

Isabel Motero
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¢ Quienes somos?

Ser la esperanza de 3 millones de personas Asturias cantabria Pais Vasco
con enfermedades raras, sin diagndstico y sus

familias: este es nuestro propdsito y nuestra
razoén de ser.

418 asociaciones federadas e 137 o  slas Bgleares
114.802 personas asociadas
Mas de 1.428 enfermedades raras

representadas. e
46

Para llegar a todas las familias,

. . ; Islas Canarias
independientemente de dénde Ceuta

3 1 Melilla
vivan y su enfermedad, trabajamos 1

en diferentes ambitos:

Misidn Objetivos estratégicos

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

La mision de FEDER es promover los
derechos de quienes conviven con una
enfermedad rara y en busqueda de

diagnodstico, generando estrategias que
contribuyan a mejorar su calidad de vida.

Visién ~ Promover la transformacién social de lo local

alo global, desde una perspectiva integral
Ser una comunidad cohesionada con

participacion efectiva en las propuestas

que afecten a las enfermedades raras.
Ejes estratégicos : . . .
J & Liderar, promocionar y difundir el
L8 conocimiento en enfermedades raras

Atencidn directa
3 i, Wl 9 R

Fortalecimiento del

movimiento

oo asociativo Propo'rcmr\’ar servicios mdnwd‘uallzados, en
‘({ , coordinacion con nuestras entidades y
L . . i . . . . .
o Funcionamiento 5 /L priorizando los colectivos mas desfavorecidos

o) . . Z - pem—

¢ eficaz y estrategia , = [
i wWe R =
§ Sostenibilidad Impulsar la gestion eficiente y de calidad

introduciendo la innovacion y la
digitalizacién en los procesos

I -

Transformacién social
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Atencion Directa

Desde la atencién directa de FEDER ponemos la mirada en el

Ayudamos a

hoy, en las necesidades de la persona que nos esta realizando la
consulta, en su familia, en los profesionales, los estudiantes que
solicitan informacion.

Las personas que acuden a nuestros servicios lo hacen
encontrandose en situaciones de necesidad de informacion, de

apoyo, incomprension, barreras y rechazo. en 2023

Trabajamos para acoger, escuchar, entender, empatizar, acompafiar, informar, orientar, crear
redes, ayudar, apoyar y buscar soluciones que mejoren la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras y las que estan en busqueda de diagndstico.

Servicio de Informacion y Orientacion

El SIO es un servicio de atencién y apoyo que ayuda a definir las necesidades de las personas
afectadas por enfermedades raras, personas que no tienen diagndstico, sus familiares, sus
cuidadores y los profesionales.

Damos respuesta a

Sociosanitarias Sin diagnodstico Juridicas Educativas

Gracias a ello, desde el SIO identificamos las principales necesidades del colectivo, pero
también nuestros principales publicos:

Mas del 75% de las usuarias son
mujeres.

Damos respuesta a mas de 1.000
casos de nifios y nifias.

Casi 60 profesionales nos solicitan
informacion.

Gracias a ello, también podemos tener el pulso de qué territorios recurren mas al servicio y
cuales son los que mas nos necesitan. Y, para conocer si estamos siendo capaces de darles
respuesta, analizamos el impacto de nuestra intervencién, especialmente en materia de
diagndstico, valoracién de discapacidad, apoyos educativos o atencion especializada a través
del tejido asociativo.
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Servicio de Atencion Psicologica

Las personas con enfermedades raras o en busca de diagndstico y sus familias sufren
sentimientos de incertidumbre, desamparo, angustia, asi como la aparicién de otras
manifestaciones psicolégicas a lo largo del desarrollo de la enfermedad, que ponen en grave
riesgo su equilibrio y bienestar emocional.

La atencidn psicoldgica se constituye como una de las herramientas mas eficaces para ayudar
a las personas en el afrontamiento de la enfermedad, en la promocién de su equilibrio
personal y emocional y, por tanto, en la recuperacién de su salud. Este servicio, el SAP, tiene
como principal objetivo fomentar la normalizacidn biopsicosocial del colectivo y, en
consecuencia, mejorar sus condiciones de salud general.

Damos respuesta

Mas de 570 personas a Un total 75 de personas en Casi 200 personas en los
nivel individualizado los Grupos de Ayuda Mutua  talleres de apoyo psicoldgico

De la mano de la comunidad profesional

Nuestros servicios de atencidén directa trabajan con sociedades médicas, cientificas y
asociaciones especializadas con las que compartimos objetivos comunes. Ademas, nuestro
SIO cuenta con un Comité Asesor conformado por 26 expertos de diferentes especialidades
clinicas y sociales que nos ayudan a dar respuesta alld donde no la hay.

> Consejo General g

del Trabajo Social ’ l I " ER e N ) semFYCT
k/ L ) L ’ y 4 L/ Instituto de Salud Carloslll 503:dF“d‘:“EiI’ipd“'y'.‘zls’:ﬁlm’:ﬂ:i"“

@ Sel i arasanc (S e,

DE GENETICA HUMANA Todas contamos

. SEMPYP ~ Sewwlidad UNIVERSITAT.
ﬂ . \Soneddd Espaiiola de Medicina ) lS()'dpa(:Idad “"‘_',_ BARC E LONA

Psicosomatica y Psicoterapia
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Fortalecimiento

Las entidades son la razdn de ser de nuestra organizacion.
Desde FEDER buscamos cohesionar y capacitar al
movimiento asociativo con herramientas y recursos para
favorecer la consecucidn de sus objetivos desde una doble
perspectiva:
como entidad propia que busca conseguir su
misién, y
como parte de la familia FEDER que trabaja para
alcanzar un sistema social y sanitario que da
respuesta a las necesidades de las personas con
enfermedades poco frecuentes.
El crecimiento de nuestras entidades ha sido exponencial,
sumando en 2023 un total de 418 organizaciones que
caminan de la mano para alcanzar el mismo horizonte.

RARE
DISEASES
‘ INTERNATIONAL
- g
- * ey
* *

¥ & EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

dbor

Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras

Garantizando los servicios especializados

Ayudas

Desde FEDER, ponemos a disposicion del movimiento asociativo diferentes herramientas para

multiplicar el alcance de su accion y prestar una atencion especializada. En 2023, lanzamos 19

ayudas que han alcanzado a un total de 232 entidades que fueron beneficiarias de, al menos,

una de las ayudas.

Para impulsar un movimiento representativo y

participativo

«“~

Para garantizar la continuidad
de sus servicios y ampliar el
impacto de su accion

Apoyo Centros

[\ profesional especializados

Para especializary

profesionalizar los servicios ' o
Para compartir el conocimiento y

mejorar la atencién a través del
trabajo en red

Servicios Partici- Sensibili-
sostenibles pacién zacién

mafana

Para que las entidades puedan
ofrecer recursos a sus socios a
través de nuestra organizacion

Para sensibilizar a
los profesionales del
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Red de Centros Especializados

Conformada por con Desde 2021, en FEDER trabajamos
en una Red de Centros y Servicios

de atencion .
especializados, la cual es un
ejemplo claro de cdmo la
sociedad civil, organizada a través
de las entidades de pacientes
contribuye a mejorar la atencién
social, sanitaria, educativa 'y
laboral, entre otras, de las
personas diagnosticadas o en

proceso de busqueda de

diagndstico.
(,.:-m;’;;r;vg;;: _ El hecho de que sean las propias
e Atencion D .
y s B entidades las que ofrecen estos

« OFF nsoncE

servicios supone un enfoque
unico y un referente a nivel
nacional en la atencién integral y
especializada a las familias que
conviven con una patologia poco
frecuente.

En 2023 destaca la visita de SM la Reina al Il Encuentro Nacional de la Red de Centros y
Servicios Especializados en el centro de atencién diurna Sense Barreres en Petrer, Alicante.
Dofia Letizia conocidé de primera mano la labor de la red.

Cercania y participacion

Queremos y creemos en la importancia de estar cerca y de que toda la familia FEDER pueda
participar de forma activa en nuestra accion. Por ello, ademas de consolidar nuestro Servicio
de Informacion y Orientacion para el movimiento asociativo, hemos aperturado
nuevos canales de WhatsApp autonémicos impulsamos proyectos como AcERcandonos
para encontrarnos de forma personal con todas las entidades, las Jornadas de Puertas
Abiertas donde debatimos la estrategia a nivel autonémico, nuestra propia Asamblea
General de Socios, proyectos dirigidos a la capacitacion, con un programa formativo
especialmente dirigido al movimiento asociativo o grupos de empoderamiento para
trabajar juntos en nuestra incidencia politica (EPAG, Sin Diagndstico, Sistemas Aumentativos y
Alternativos de Comunicacion, Cribado Neonatal, Inclusion, Ultrararas y tratamiento).
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Transformacion social

Incidencia politica

2023, el afio en que la familia FEDER intervino por

primera vez en su historia ante Naciones Unidas

Viajamos a Nueva York y tuvimos la oportunidad de trasladar el estado de situacién de las personas
con enfermedades raras vy sin diagndstico tanto a nivel estatal como europeo e iberoamericano para
motivar una nueva Resolucidn de la OMS en nuestra causa. En paralelo a ello y siempre de la mano de
la Red Internacional de Enfermedades Raras (RDI), logramos incorporar a las personas sin diagnéstico
en la Resolucion de la ONU de enfermedades raras impulsada en 2021 vy actualizada este 2023.

Hacia un Plan de Accion Europeo en Enfermedades Raras en el marco de la Presidencia
Espafiola del Consejo de la Unidn Europea

i . . ) Elliderazgo de Espaiia, clave para impulsar
Han pasado mdas de 15 afios desde las Ultimas recomendaciones un Plan Europeo en Enfermedades Raras

[ P

europeas en enfermedades raras. Desde entonces hasta ahora se han
producido grandes avances en la materia y necesitamos mas que nunca
unificar y coordinarlas todas bajo un mismo Plan de Accién. Por ello,
desde FEDER y de la mano de EURORDIS, la Alianza Europea de
Enfermedades Raras, venimos trabajando en los Ultimos afios para

impulsar esta accion.

Una oportunidad clave fue la Presidencia Espafiola del Consejo de la Unidn Europea del ultimo
semestre de 2023, marco en el que impulsamos la Conferencia “Hacia un plan europeo integral: la
implicacién de Espafia en ER” en el Congreso de los Diputados en la que dimos cita a todos los
agentes, logrando el consenso de impulsar dicho Plan.

L |K<
Trabajamos con el Ministerio de Sanidad: programa de "y “]l’l'mﬂw .y ““ ‘

cribado neonatal, especialidad de genética e impulso de la 1 2
Red Unicas o el PERTE de Salud de Vanguardia

En 2023 se producen varios cambios en el liderazgo del Ministerio. Desde
FEDER, hemos trabajado con todos ellos en nuestras lineas prioritarias de
accién y hemos logrado la evaluacién de la Estrategia de Enfermedades
Raras del Sistema Nacional de Salud, un hito que estdbamos esperando
desde hace una década.

Afo electoral a nivel autonémico y estatal

Desde FEDER llevamos a cabo una estrategia propia que tenia como objetivo incidir en estos procesos
haciendo llegar nuestras propuestas para que los partidos politicos las incluyeran en sus programas
electorales para asi, ya sea desde el gobierno o desde la oposicién, las pudieran proponer y defender
durante la nueva legislatura.
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La familia FEDER, base para la incidencia politica

En 2023 toman forma los grupos de empoderamiento que desde FEDER impulsamos en diferentes
ambitos de interés en los que el tejido asociativo de referencia trabaja de forma conjunta sobre temas

¢

urgentes y de interés que nos unen.

Impulsamos el conocimiento sobre cribado neonatal e incidimos en Cger=— 5
giagn d
las dificultades del retraso y la ausencia de diagndstico —-—r""\//
SIN DIAGNOSTICO

Este afio por primera vez celebramos el Dia Mundial del Cribado Neonatal, donde
publicamos un posicionamiento fruto del trabajo entre el tejido asociativo en paralelo al . ENBUSCA

. L . ~de diagnostico
desarrollo de una nueva investigacion europea sobre este tema. Ademas, celebramos un g e
afio més el Dia Mundial de las Personas Sin Diagndstico gracias a la fuerza de 14 Diaansitco ERRONEQ
organizaciones de pacientes estatales e internacionales unidas. -

Abordamos con Sanidad las dificultades de acceso en tiempo y
equidad a los medicamentos disponibles

El 2023 ha estado marcado por la accion con la Direccion General de
Cartera Comun de Servicios del SNS y Farmacia. Entre otros temas
trabajados de manera conjunta se ha presentado la problematica
relativa a las dificultades de acceso a medicamentos existentes, al hilo
de las nuevas regulaciones a nivel europeo y nacional. Sobre todo ello
tuvimos la oportunidad de debatir también con nuestro tejido

asociativo en varios espacios formativos.

La continuidad del PERTE de Salud de Vanguardia y de la alianza con
el Instituto de Salud Carlos Ill, prioridades en investigacion

Como miembros del PERTE solicitamos la continuidad de su financiacion e
impacto mas alla de las elecciones generales y, ademas, continuamos
trabajando en los proyectos que nos unen al ISCIIl, como el propio PERTE,
IMPaCT Gendmica o los programas para casos sin diagndstico.

El informe del ReeR de 2023 recoge nuevas patologias en mas CC.AA

El nuevo Informe del Registro Estatal de Enfermedades Raras (ReeR) recoge 46.883 Informe ReeR 2023:
. . . , Situacié
casos (vivos y fallecidos) captados y validados desde 16 autonomias sobre 24 grupos de Enferm:c,;.)azgsel:sra
S
patologias; incrementando respecto a los dos informes anteriores no solo el nimero de en Espaia

Diciombre 2023

casos, sino también la representatividad territorial y las ER incluidas.

Los pacientes comienzan a trabajar para ampliar la red CSUR y su ReeR g

participacidon en las ERNs _

En 2023 se constituye un grupo de defensa de los pacientes en Espafia para coordinar los modelos de
atencion de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) y las Redes Europeas de Referencia
(ERNs) y que ambos incorporen la perspectiva de los pacientes. Gracias a ello, este afio también se
anuncian 12 nuevos grupos de patologias que contardn con CSUR, dando respuesta a reivindicaciones
histéricas de las organizaciones de pacientes.
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Garantizar la inclusion social, para pacientes y para familias,
con garantias sociales desde el ambito laboral

Celebramos la ampliacion de la prestacién para el cuidado de hijos con
enfermedades graves hasta los 26 afios, una noticia por la que veniamos
trabajando a lo largo de los Ultimos afios. Junto a ello, trabajamos también
en la jubilacidn anticipada para garantizar su efectividad, flexibilizando el
listado cerrado de enfermedades que pueden acogerse a ella.

Participamos en mas de
80 grupos de trabajo

representando la voz de
los pacientes

CASTILLA Y LEON: En 2023 pone en marcha su
Plan Integral de ER y se compromete a ampliar las

patologias del programa de cribado neonatal.

EXTREMADURA: Destaca el
impulso de la Guia de Signos
y Sintomas de Sospecha de
ER y el trabajo para la
continuidad al Plan Integral
de ER. Junto a ello, el
compromiso para actualizar
el Protocolo para la atencién
de menores con ER en los
centros educativos y para el
impulso de un nuevo circuito
de derivacion.

COMUNIDAD DE MADRID:
Participamos en la actualizacién del
Plan de mejora de la Atencién en
Enfermedades Raras y se regula el
Observatorio de ER de la
Comunidad. También renovamos el
convenio con la Consejeria de
Familia, Juventud y Asuntos Sociales.

ANDALUCIA: Destaca el trabajo
realizado para actualizar el Plan
Andaluz de ER asi como el compromiso
para impulsar un protocolo de
coordinacion y atencion de
necesidades sanitarias en el ambito
escolar en paralelo a la aprobacion de
la Ley de Atencién Temprana.

CELEBRAMOS NUESTROS

PAIiS VASCO: Se desarrolla un informe sobre

los retos de las enfermedades raras a nivel

autondmico para definir una hoja concreta y

trabajar por la reactivacion del Consejo Asesor.

CATALUNA: Se
publican nuevas
Unidades de Experiencia
Clinica (XUECs) y
comenzamos a trabajar
en nuevos grupos de
trabajo estratégicos
(TAPSEI para educacion o
CAMSE sobre

medicamentos en
situaciones especiales),
ademas de en nuevas
estrategias de atencion
primaria y comunitaria.

COMUNIDAD VALENCIANA: Somos una de las 12
organizaciones de pacientes elegidas para formar parte
del Comité de Pacientes autondmico y se dan los

primeros pasos para la Estrategia Valenciana de
Coordinacién Sociosanitaria que incorporara a las ER.

REGION DE MURCIA: Se reactiva el Plan de Enfermedades Raras,
participamos en el nuevo Plan de Inclusién Educativa y en el primer

protocolo de coordinacion sociosanitaria para personas con una ER en la
region.

EN CATALUNA, PAIS VASCO, COMUNIDAD DE MADRID,

COMUNIDAD VALENCIANA'Y EXTREMADURA.
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Sensibilizacion

HAZ QUE EL TIEMPO VAYA

Desarrollamos campafias de sensibilizacion en
diferentes marcos, como el Dia Mundial de las
Personas Sin Diagndstico o la Semana de la Ciencia,
pero si hay una campafia que destaca es la que gira en
torno al Dia Mundial de las Enfermedades Raras y
tuvo continuidad todo el resto del afio bajo el lema
‘Haz que el tiempo vaya a nuestro favor’.

Mas del 6000 impactos en medios.
Mas de 50 edificios emblematicos se iluminan por e e

conlleva un agravamiento de su enfermedad, afectando
directamente a su calidad de vida.

| a C a u s a . AYODANOS A CAMBIAR ESTA REALIDAD EN WH/W ENFERMEDADES-RARAS.ORG

Mas de 8 adhesiones de camaras parlamentarias.
Actos institucionales en 8 CC.AA.

Acto Oficial por el Dia Mundial

Este afio, el acto ha viajado por primera vez a Galicia, concretamente a Santiago de
Compostela. En esta cita contamos con el apoyo de Su Majestad la Reina y autoridades tanto
estatales como autondmicas y entregamos nuestros reconocimientos.

Premio al Proyecto Rare 2030 impulsado por EURORDIS.

Premio a Orphanet por la inclusién de un cddigo para trastornos sin diagndstico.
Premio al movimiento asociativo, personas con ER, sin diagndstico y familias que han
contribuido al desarrollo de la estrategia gallega de enfermedades raras.

Premio #somosFEDER: Premio nominativo a Angel Carracedo, coordinador del
programa IMPACT-Gendmica.

La Gala Inocente, Inocente de 2023 se dedicd a la infancia con

F”NDAE:ON {j ) %\j @’r " enfermedades raras y sin diagndstico, volviendo a llenar de risas e ilusion la
j; M C E | ¥ E *?‘?? noche de los Santos Inocentes y de esperanza a todas las personas

' INOCENTE N
representadas en la familia FEDER
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Investigacion

La investigacion es necesaria para conocer el origen, evolucion y abordaje de las
enfermedades raras. Sin embargo, se estima que sélo el 20% de las miles que existen estan
siendo investigadas. Para impulsar la investigacion de estas patologias y generar un mayor
conocimiento disponible, desde FEDER trabajamos en dos vias:

La investigacion social, para conocer  La investigacion biomédica,

mejor la situacién del dia a dia de las apoyando proyectos de investigacion
personas y sus familias, detectando dirigida al diagndstico y tratamiento,
necesidades y apoyando al colectivo en el especialmente la que se impulsa desde el
gjercicio de sus derechos. movimiento asociativo.

Investigacion biomédica

En 2006, creamos nuestra Fundacién FEDER
para la investigacion con el objetivo de

""V',‘ Fundacion feder

J para la investigacion de
Enfermedades Raras

promover y apovar la investigacion en
enfermedades raras.

. Historico
Para ello y desde 2015, impulsamos una
Convocatoria de Ayudas a la Investigacion

) ) ) - SE HAN PRESENTADO 265 PROYECTOS
que implica activamente tanto al tejido

L . . . ., 111 UNIDADES DE INVESTIGACION 140 ENTIDADES PRESENTAN
asociativo como a equipos de investigacion HAN LIDERADO LAS PROPUESTAS PROYECTOS DE INVESTIGACION
nacionales e internacionales. d1 > &%,

1
R, & ¢
. 2 J%8
En 2023 lanzamos nuestra VIl convocatoria, - h
dotada con un importe de 175.000 euros — 1
&
dirigidos a apoyar 7 proyectos de 2
investigacion (basica o traslacional) sobre
diagnéstico, tratamiento y enfermedades
con una prevalencia establecida en SE HAN APOYADO 29 PROYECTOS
Orphanet de 1-9/1.000.000 o inferior que PROYECTOS IMPULSADOS EN INVESTIGACION DE MAS DE 10
. . ., 25CENTROS DE INVESTIGACION® ENFERMEDADES Y NUEVAS HERRAMIENTAS
carezcan de proyectos de investigacion y
, . , 1 1 R,
ensayos clinicos en nuestro pafs. YW broeseresv emm—
< 1

Se presentaron un total de 59 proyectos, la

3¢ 1 % DEL SISTEMA NERVIOSO
1 £ DEL 030

mayoria de ellos sobre tratamiento.

APARATO RESPIRATORIO

R DEL APARATO
MUSCULOESQUELETICO

5% # DEL APARATO CIRCULATORIO



Investigacion social

Impacto psicosocialdelretraso diagndsticodeuna

enfermedadrara

enEspana

El 36% de las personas con retraso di

MEMORIA DE FEDER 2024

El proyecto DetERminantes del
retraso diagndstico analiza conocer
las experiencias personales de las

Fedo ot

ostico tuvo

El 56% de las personas con una
enfermedad rara en Espafia sufre

retraso diagnéstico diagnosticados en el plazo de 1 afio

de recibir atencion psicoldgica, frente aal 23% de las personas

personas con enfermedades raras
en la busqueda de ese diagndstico y

Las personas con retraso diagndstico

Se ven mas afectadas por:

Dificultad de explicar sintomas a allegados

Dificultad de justificar ausencias
(laborales o educativas) por motivos
médicos

Falta de apoyo psicolégico

Al obtener el diagndstico, mejoraron

Frustracion

Falta de concentracion en el

los cambios experimentados en su

mas en cuanto a:

vida una vez obtenido el diagndstico.

Irritabilidad

Nuestro trabajo conjunto con el IIER
del ISCIIl y el Centro CREER, ha
permitido publicar tres articulos

pooi < < dia a dia . -
oportunizzl;:ldelga(ladg(;:‘?ﬁ:szn:del?cggvyag)e ClentIﬁCOS, dos en 2022 Yy otro en
= — Miedo
P colabora ena 2023.
financiacion de este estudio
esultados del proyecto “Determinantes del retraso diagnéstico: pree -~
E?]p;gf;‘uzzdigz(’:éég:}svlasrna\:%". Reg«strodedP:aclemesgleg fed r mm = A 2 gt e ;t,:—.—z T eon ;;m >~
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0288875
Divulgacion Visibilidad
Impulsar la investigacion también depende del
feder ®rmmitr posicionamiento de esta necesidad en la agenda
CuadERnos social. Por ello, en 2023, lanzamos #ahoraER, una

de investigacion
El cribado pre/neonatal

0 Fundseisa feder

feder

CuadERnos

de investigacion
Biobancos

Af02023

e i
ciber e

Desde FEDER, y con el fin de reducir la
brecha que existe entre el conocimiento
cientifico y el paciente/familiar, pusimos
en marcha en 2021 los CuadERnos de
Investigacion, de los cuales se publican
2 en 2023: uno sobre cribado neonatal y
otro sobre biobancos.

campafia dirigida a poner en valor todo lo que el
tejido asociativo y la comunidad cientifica ha
impulsado durante estos afios.

L AATA L ASTAL L AATAA L
ocs L‘:NLrV “COgom %U

IV CONVOCATORIA sowricee
de ayudas a la investigacion - -
de enfermedades raros pvstant wuend
iy = =

L LA L)

© 2 Sp

o

o Nt
R, %00
=5 ’ ()0
gl -~ | !

Reforzamos estas acciones en el marco de la
Semana de la Ciencia, haciendo balance de todas
nuestras Convocatorias de Ayudas a la
investigacidn, a las que se han presentado mas
de 265 proyectos de mas de 110 centros de
investigacion.
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Funcionamiento
eficaz y estrategia

El afio 2023, representa un afio clave debido a una nueva estructura organizativa con la
implementacion del Plan Estratégico 2022-2025 y la renovacion de la Direccion General de
FEDER y un nuevo modelo de gestién que ha liderado Isabel Motero y que ha tenido su
principal recorrido en este ejercicio sustentando en 5 grandes ejes estratégicos:

Atencién directa Fortalecimiento  Transformaciéon  Funcionamiento Sostenibilidad
y cohesion social eficaz y estrategia

Calidad y transparencia

Nuestro Plan Estratégico actual incide en la apuesta por la calidad y la mejora continua a
través de los procesos de auditorias y certificaciones. Es por ello por lo que en el afio 2023
hemos puesto el foco en dos procesos: la renovacion del Sello de Fundacién Lealtad y por
otro, la preparaciéon de cara a 2024 de la renovacién del Sello de Excelencia EFQM 300+.

Plan de accesibilidad

Desde FEDER siempre se ha apostado por garantizar la accesibilidad en todos sus servicios y
actividades a todos sus publicos, este 2023 se ha ido un paso mas alla y se ha decidido
protocolizar y profesionalizar los procesos y acciones en materia de accesibilidad. Por ello,
creamos un grupo de trabajo interdisciplinar compuesto por miembros del equipo profesional
de distintos ejes y asesorados por Departamento de Accesibilidad de Fundacién ONCE. En
2023 el trabajo del grupo se ha centrado en evaluar las acciones con mayor impacto, asi como
en sus distintos canales de comunicacion.

Gestion del conocimiento

Plataforma de relacion Centralita de atencion
con usuarios

, , » 2023 fue el primer afio completo en el que
Hemos ultimado la implementacion de esta - e
) ) utilizamos nuestra nueva centralita virtual
herramienta con la que buscamos mejorar ,

B o con la que buscamos mejorar nuestra
la atencidén a personas y asociaciones. . _ o o
. atencion y sistema de atencién telefénica,
Durante este afio, hemos comprobado que ] ) )
. . siendo ésta en muchas ocasiones nuestra
se adecua a las necesidades del colectivo y L
L puerta de entrada a la organizacion para
de la Federacion. )
muchos usuarios.
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Comunicacion Interna: Mas
comprometidos que nunca

Para conseguir una comunicacion mas eficiente con
todos los publicos, adaptamos nuestros canales y en
2023 comenzamos la actualizacion de los mismos. Asi,
con la nueva estructura, conseguimos que nuestros
grupos de interés internos estén cada vez mas
informados y comprometidos.

Membresias Alianzas
A nivel estatal
AWy, Alianzas con la Administracidn publica: Destaca
= s nuestro trabajo con el Instituto de Salud Carlos |lI,
C@eRMI . o
5 el Instituto de Investigacion de Enfermedades
Comttnpmeation. . Raras y el CIBERER. Asimismo, durante el ejercicio

DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

2023, nuestro trabajo ha estado marcado por
nuestra accion con el IMSERSO, institucién que
o9,

dirige el Centro Creer.

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

Asociaciones, Fundaciones vy otras alianzas

- ) estratégicas: Destaca una nueva alianza con
A nivel internacional

Farmaindustria, e intensificacion del trabajo con

e AELHMU vy la Junta de Damas de honor y Mérito.
‘*****ﬁ
* o

*
j. EURURDIS Alianzas del ambito sanitario: generacion de

RARE DISEASES EUROPE nuevas alianzas con la Sociedad Espafiola de

Medicina Interna y con el Hospital Sant Joan de
Déu.

Alianza Iberoamericana

Alianzas para promover la Formacién: Es el caso

de Enfermedades Raras
de la Universidad de A Corufia que ha permitido
ampliar el conocimiento en la evaluacién y analisis
RARE , _ ,
. . DISEASES de proyectos asistenciales y de prestacion de

INTERNATIONAL terapias.
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Sostenibilidad

Memoria economica

El ejercicio 2023 se ha caracterizado tanto por el incremento de la financiacion a través de
legados solidarios de los que la organizacién ha sido beneficiaria, y por nuevos convenios de
colaboracién de cardcter privado.

Estas circunstancias han permitido poder destinar mas recursos, para los programas de Impulso
a la Investigacion, incrementandose las ayudas dirigidas para las proximas convocatorias en
coordinacion con la Fundacion FEDER.

Se ha dado continuidad a los procesos de digitalizacion, finalizando la implantacion de la web y
la fase de desarrollo de la plataforma de relacién con usuarios.

Con relacién al ejercicio anterior se ha producido un incremento de un 12% mas en ingresos,
invirtiéndose directamente en los programas, pasando asi de 2.984.229€ a 3.334.791€.

2023 2022
3.334.791€ 2.984.290€

3.281.347€ 2.963.139€
Resultado 53.444€ 21.160€

Desde FEDER se da continuidad a los criterios de calidad, transparencia, sostenibilidad y buen

gobierno, previstos en la planificacion estratégica, poniendo en valor el desarrollo de un

proyecto Unico, la viabilidad técnica y el equilibrio econdmico, para lo cual ha sido clave la

participaciéon de la Junta Directiva, el equipo profesional, nuestras alianzas y colaboradores.
GASTOS PARA LA

CAPTACION
2%

GASTOS DE
ADMINISTRACION
6%

GASTOS PROGRAMAS
CUMPLIMIENTO
MISION
92%
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FEDER reconoce la inversién de todos los recursos en sus programas, en coherencia con las
necesidades planteadas desde la planificacion y en cumplimiento de los compromisos
adquiridos. Y asi se refleja en la memoria, con un alcance de un 92% destinado al cumplimiento
de la misién, con un 6% destinado a los gastos de gestion y administracién, y un 2% de los
recursos empleados para las actividades de captacién.

Financiacion 2023

CUOTA SOCIOS
1%

FINANCIACION
PRIVADA
54%

FINANCIACION
PUBLICA
45%

Financiacion Privada 2023

La financiacién privada ha supuesto un incremento del 25% mads que en 2022, crecimiento que
sitUa a la financiacion privada con un 54% del total de los ingresos. La mayor parte de los
ingresos privados se han formalizado a través de convenios de colaboracion, siendo destacable
la cifra imputada a través de legados.

Otros ingresos
propios de la
actividad

7%

Patrocinadores y
colaboradores
16%

Subvenciones y
convenios
Legados 45%

10%

Donaciones
particulares y de
entidades
22%
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Financiacion publica 2023

Se produce una tendencia a la reduccién proporcional de la financiacion publica, situdndose
con un 45% del total de ingresos, con un mayor incremento a través de subvenciones en el
ambito autondmico.

F.PUBLICA LOCAL

5% F.PUBLICA
ESTATAL
48%

F.PUBLIC
AUTONOMICA...

Gastos de funcionamiento 2023

El total de gastos de funcionamiento asciende a 3.281.347€, entre los cuales la partida de
Recursos Humanos asciende a 1.558.631€, siendo destacable también la partida de Ayudas
Monetarias por un importe total de 1.206.142€; en servicios exteriores el gasto ha sido de
312.255€, y en comprasy subcontratas 125.991€; en cuanto a las inversiones, se refleja el gasto
amortizado por un importe de 78.327€.

COMPRAS Y AMORTIZACION
APROVISIONAMIENTOS / INMOVILIZADO

4% 2%

SERVICIOS
EXTERIORES-OTROS
GASTOS
10%

PERSONAL
47%

AYUDAS
MONETARIAS Y
OTROS
37%
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Inversion en los programas 2023

FUNCIONAMIENTO
EFICAZY
SOSTENIBILIDAD
16%

FORTALECIMIENTO
ASOCIATIVO

SERVICIOS 46%

ATENCION DIRECTA

12% _\

TRANSFORMACION /

SOCIAL-IMPULSO
INVESTIGACION
12% .
TRANSFORMACION
SOCIAL: INCIDENCIA
POLITICA E IMPACTO
SOCIAL
14%

La mayor inversién en programas se ha realizado en Fortalecimiento del Movimiento Asociativo
en mayor medida con un 46%, con un importe de 1.521.712€; seguido, en su orden, de los
programas de Transformacién Social: Incidencia Politica y social e Impulso de la Investigacion
con un 26% (850.925€); Funcionamiento Eficaz y Sostenibilidad con un 16% (511.206€) vy
Servicios de Atencién Directa un 12% (397.505€).

Dentro del programa de Fortalecimiento ponemos en valor las ayudas monetarias otorgadas al
movimiento asociativo por un importe total de 891.102€, principalmente para los servicios de
atencion directa a nivel estatal y autondmico, las ayudas a través del programa Impulso para
terapias y productos de apoyo; y las ayudas para el funcionamiento y sostenibilidad de las
entidades a través de los Fondos FEDER y subvenciones autondmicas. Y las ayudas dirigidas a la
investigacién, aportando para la IX convocatoria 285.000€, la cual tendrd un importe total de
550.000%€.
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Balance de situacion 2023

ACTIVO 2023 2022

1.671.733,75 209.054,31

A) ACTIVO NO CORRIENTE

I. Inmovilizado intangible. 281.406,17 158.959,80
II. Inmovilizado material. 46.853,17 41.868,67
IV. Inversiones inmobiliarias 1.335.248,57

VI. Inversiones financieras a largo plazo 8.225,84 8.225,84
B) ACTIVO CORRIENTE 3.295.903,20 2.424.407,87
|. Activos no corrientes mant. Para la venta 144.452,44 0,00
I1l. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 809.708,84 338.419,22
IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 281.115,19 229.061,45
VII. Periodificaciones a corto plazo 1.754,97 1.747,16
VIII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes. 2.058.871,76 1.855.180,04

TOTAL ACTIVO (A + B) 4.967.636,95 2.633.462,18

PASIVO 2023 2022

A) PATRIMONIO NETO 3.997.197,93 1.784.647,47

A-1) Fondos propios. 379.787,93 326.343,80
Il Reservas 326.343,80 305.183,93
IV. Excedentes del ejercicio 53.444,13 21.159,87
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 3.617.410,00 1.458.303,67
B) PASIVO NO CORRIENTE 0,00 0,00

C) PASIVO CORRIENTE 970.439,02 848.814,71
V. Beneficiarios- Acreedores 520.373,31 317.350,80
VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 422.565,71 443.463,91
VIl. Periodificaciones a corto plazo 27.500,00 88.000,00

TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 4.967.636,95 2.633.462,18
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Balance de Pérdidas y Ganancias 2023

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO 2023 2022
1. Ingresos de la entidad por la actividad propia 3.231.598,20 2.903.355,92
a) Cuotas de asociados y afiliados 36.857,38 37.894,45
b) Aportaciones de usuarios 2.315,00
c) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 376.625,73 298.909,40
d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al excedente
del ejercicio 2.812.744,11 2.566.552,07
f) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados 3.055,98
2. Ventas y otros ingresos de la actividad 32.679,26 15.423,11
3. Ayudas monetarias y otros -1.206.142,03 -1.013.448,96
a) Ayudas monetarias -1.179.102,16 -958.511,23
b) Ayudas no monetarias 0 0,00
c) Compensacion de gastos por prestacion servicios -492,14 -3.201,45
d) Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno -26.130,99 -16.736,28
e) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados -416,74 -35.000,00
- . -100.429,11
6. Aprovisionamientos -125.991,25
7. Otros ingresos de la actividad 0 922,00
8. Gastos de personal 155863006 101476204
9. Otros gastos de la actividad :310.216,68 -263.654,61
10. Amortizacién del inmovilizado -78.327,45 -69.462,11
11. Subvenciones, donaciones y legados de capital traspasados
al excedente del ejercicio 67.758,20 64.595,63
14. Otros Resultados 1.404,03 -997,04

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

20. Impuesto sobre Beneficio

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

53.444,13

0,00

53.444,13

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD 54.131,32

15. Ingresos financieros 108,3 2,31
16. Gastos financieros -795,49 -385,23
A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS -687,19 -382,92

21.159,87
0,00
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Trabajamos en red

Colaboradores

Institucionales
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Comunidad Valenciana

MEMORIA DE FEDER

24

2 , y
¥ | GENFRALITAT | TOTS % GENERALITAT % GENERALITAT
GENERALITAT
% VALENCIANA E;% VALENCIANA | veu VALENCIANA \\\ Xi}:j:jﬁ!ﬁ"wx

R et oo Concalleria da Partizipacic,
Iransparénzia, Looperacio

i Quelitat Democrética

MICOF

cloal MUY ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA

AITSR

Extremadura
JUNTA DE EXTREMADURA e®e
CongordeSaricdy Senvis s =
Comunidad de Madrid
******* *******
Comunidad | CONSEJERIA DE FAMILIA,
de Madrid | JUVENTUD Y ASUNTOS SOCIALES Comunidad
de Madrid
Region de Murcia
e Region de Murda
de Murcia '

Esta actividad estd financiada por la Consejeria de
Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica Social

Castillay Ledn

@

I.‘ Sacyl |

SE Junta de
Castilla y Ledn

Pais Vasco

Gipuzkoakn

Toru Aldundia
Gzante Pulil ketaho
Cegwtamenus

Diputacian

JapaTanE w s
“aitcanboeaen

EUSKO JAURLARITZA

GOBIERNO VASCO

AYUNTAMIENTO de
LY arroyo de la @ncomienda

de Fipuzkoa

A\

Conselleria de Serveis Socials,
Igualtat | Habitatge

Vicepresidéncla Segena |
Conselleria de Servels Socials,
Igualtat i Habitatge
FERSOLDAAITAT
ALTRES FINS D'INTERES SOCIAL

AJUNTAMENT DE VALENCIA
REGIDORIA DE SERVICIS SOCIALS

DlPUTAC'éN = Ayuntamiel.uo de
pe BADAJOZ Bada joz
h
M
SaludMadrid
Servicio AYUNTAMIENTO —
Murciano DE MOLINA DE SEGURA

de Salud

HOSPITAL DE MOLINA

Subvencionado por la Junta de Castilla y Leén con cargo a la asignaciGn tributaria del IRPF

WP Junta de

Castillay Leon

9&* ?ervic‘ios Sociales ’
Ge Castilla y Leon

v

POR SOUDANDAD.
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Foral

ﬁBizkaia araba”3lava

foru aldundia foru aldundia diputacién foral
diputacion foral



fedeor

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Seguimos a
tu lado

enfermedades-raras.org
@feder_ong



