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Por la Igualdad de Oportunidades
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A Rosa Sanchez de Vega

Porque has sido, eres y seras el palpito de la lucha de las enfermedades
raras en Espafa.
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Mensaje de S.A.R. la Infanta Dofia Elena en el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras (Febrero 2010)

Mi mayor comprension y afecto a cada uno de los pacientes con enfermedades raras, a cuantos les rodean y a
quienes les apoyan.

Conozco las dificultades con que se encuentran las familias, en muchas ocasiones, para conseguir un
diagndstico preciso y disponer de una informacion completa o recibir el adecuado tratamiento, dada la baja
frecuencia de la patologia que les afecta.

También soy consciente de la gran esperanza que les
aporta el mas pequefio progreso en la investigacion
relacionada con esa enfermedad.

Sus aspiraciones y expectativas quedan sintetizadas en el
lema de esta campaiia de FEDER, que dice: "Sabemos Lo
Que Queremos: Enfermedades Raras, Una Prioridad
Social y Sanitaria".

Pues bien, deseo expresar mi solidaridad con todos los
que sufren estas patologias y a sus familiares. Todos
sabemos que cualquiera puede padecer alguna de estas
enfermedades.

. : Este Acto es fiel reflejo de los afanes de las Instituciones y
‘ autoridades publicas, de tantos espafioles, y de la propia
: FEDER, por potenciar la responsabilidad de nuestra
1 sociedad, en la busqueda de los mayores medios para
| . detectar, tratar y curar de la manera mejor y mas rapida

; | las enfermedades raras.

) En suma, estoy encantada de estar aqui y unirme a

cuantos 0s hacen saber que no estais solos, a quienes
/ comparten y respaldan vuestros esfuerzos, ilusiones y
esperanzas.

A todos ellos y a vosotros, muchas gracias.
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1. FEDER representa la esperanza
de 3 millones de personas
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Fotografia del Taller de Dibujo “Pinta a Federito” (Delegacion de FEDER Extremadura)
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1. 1. Mensaje de la Presidenta

“Os presentamos la huella de 2010”

Queridos amigos:

La Memoria de Actividades que hoy presentamos es un documento muy especial para mi,
ya que es la primera memoria desde que soy presidenta de FEDER.

Por esta razén, quiero aprovechar estas palabras para agradeceros toda la confianza que
habéis depositado en mi. Toda esta confianza quiero devolvérosla, pero lo quiero hacer en
forma de hechos, resultados, trabajo y muchos avances en la mejora de las personas con
enfermedades poco frecuentes.

De esta forma, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras a lo largo de sus doce
afos de trayectoria ha pretendido representar de una forma digna la voz de las personas afectadas por Enfermedades
Raras y a sus familias.

En este tiempo, se han logrado cuestiones que son fundamentales para el abordaje de esta problemética que, no sélo
abarca el area de salud sino que, también implica el area social, educativa y laboral; aunque hemos de reconocer que
todavia tenemos mucho camino que recorrer.

El 2010 ha resultado ser un ejercicio satisfactorio en el que se han beneficiado 21.000 usuarios de los programas
desarrollados por la Federacién; sirvan como ejemplo la 12 edicion de la Escuela de Formacion FEDER, el Servicio de
Informacién y Orientacidn, la atencién psicosocial online, el cyberFEDER, etc.

Hemos podido celebrar la Jornada del Dia Mundial de las Enfermedades Raras en el Congreso de los diputados,
contando con la Infanta D Elena como madrina de este evento y su apoyo a nuestra causa; se celebrd la 12 Carrera
por la Esperanza en Madrid; tuvimos la oportunidad de departir con diferentes grupos politicos en una Jornada de
Intercambio politico en Barcelona y llegar a consensos en las cuestiones fundamentales que nos preocupan, etc.

FEDER pretende seguir luchando por los derechos de los afectados, pues estos son el motor que nos impulsa todos los
dias, y no se entiende el trabajo en Enfermedades Raras de otra manera que no sea CON LOS AFECTADOS Y PARA LOS
AFECTADOS; a pesar de los tiempos tan dificiles que nos toca vivir por la profunda crisis econémica que afecta a nuestro
pais, queremos incidir en que lo conseguido hasta ahora no podemos perderlo de ningin modo y tenemos que ser
conscientes y lograr que toda la sociedad lo sea también, de la cantidad de barreras que deben superar los afectados dia
tras dia y de la gran labor que desde la FEDER se desarrolla para lograr que estas personas mejoren su calidad y su
esperanza de vida.

Isabel Calvo, presidenta de FEDER

257 e
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1. 2. Mensaje de la Directora

“FEDER, reconocida como entidad de Utilidad Publica”

Querido amigo,

En un afio marcado por las dificultades econémicas, desde FEDER nos hemos puesto una Unica
meta: luchar por las familias y personas con enfermedades poco frecuentes. Defender sus derechos
y llevar su voz a cada rincén de nuestro pais. A pesar de los obstaculos, a pesar de las dificultades,
nada ha podido frenar el avance y la mejora de la situacién de las personas con enfermedades raras
en Espafia. O por lo menos, nada ha podido frenar, que desde FEDER sigamos reivindicando sus
necesidades y la igualdad de oportunidades en el ambito sanitario, educativo y laboral.

Este esfuerzo realizado se ha visto reconocido por el Ministerio del Interior, declarando a nuestra
organizacion como Entidad de Utilidad Publica. Con esta mencion se demuestra que la actuacion
de FEDER no se restringe Unicamente a sus asociados, sino que traspasa todas las fronteras
proporcionando un bien general a la sociedad en su conjunto. Para lograrlo, FEDER tiene en cartera
mas de 20 proyectos y servicios que han beneficiado en 2010 a mas de 21.000 personas de forma directa y a mas de
3 millones de espafioles de manera indirecta.

Estos resultados no hacen méas que motivarnos para seguir avanzando. Para ello, FEDER ha puesto en marcha en este afio
su nuevo Plan Estratégico 2010-2015 “FEDER un proyecto de TODOS”. Este plan ha sido fruto del proceso de
participacion més amplio de la historia de nuestro movimiento asociativo. A lo largo de este afio, mas de 214 personas
pertenecientes a las familias, asociaciones y todos los grupos de interés que trabajan con nuestro colectivo han expresado
su vision sobre lo que ha sido hasta ahora nuestra historia y sobre lo que seran los retos y perspectivas de futuro.

Y precisamente ese futuro es el que ahora nos motiva y por el que ahora seguimos trabajando. Porque hemos logrado
grandes retos, pero todavia queda mucho trabajo por hacer. En 2011 vamos a seguir reivindicando la equidad de las
personas con enfermedades poco frecuentes en toda Espafia, sea cual sea su enfermedad y vivan donde vivan. Vamos
a continuar trabajando para impulsar los Centros, Servicios y Unidades de Referencia, vamos a seguir trabajando muy
de cerca con la Administracién a través de Grupos de Trabajo y sobre todos vamos a continuar mitigando, ayudando,
acogiendo y acompafiando a cada una de las personas que acudan a nuestra organizacion en busca de ayuda.

Porque FEDER somos personas y porque las personas es nuestro fin tltimo y lo que nos mueve cada dia.
Quiero finalizar estas palabras, agradeciéndoos una vez mas la ayuda a todos aquellos que habéis colaborado con los

afectados por ER. Sin vuestro apoyo, ninguno de los resultados que os trasladamos a continuacién hubiera sido posible.

Recibe un fuerte abrazo,
Claudia Delgado, directora de FEDER

(TS
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1.3. Nuestra Mision. Nuestra Vision

Mural “Por la Igualdad de
Oportunidades” realizado en FEDER
Andalucia

FEDER esta constituida por mas de 200 socios, representa mas
de 1.500 enfermedades distintas y, lo que es mas importante,
actua en nombre de todas las personas (con diagnostico o en
espera de él) gue padecen una de estas dolencias.
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Nuestra mision...

FEDER dedica sus esfuerzos 0 hacer visible el grave problema de salud péblica
que suponen las enfermedades poco frecuentes, al tiempo que promueve la necesidad de adoptar

un Plan Nacional para las enfermedades raras que aborde de forma integral la dramatica

situacion que sufren los personas con ER,

sus familias y cvidadores
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Nuestra vision...

Que es posible un modelo social y sanitario en
Espafia que atienda coherentemente a los
enfermos, de acuerdo con las necesidades
especificas de las ER.

Es posible un mundo en donde todos tenemos las
mismas oportunidades de vivir, sin importar la rareza
de una enfermedad.

creemos g

Que es crucial la creacién de
centros de referencia para coordinar
la informacién necesaria para los
afectados: epidemiologia, causas,
tratamientos, expertos, investigadores
y asociaciones de pacientes.

Que los afectados, como reales expertos, tienen
derecho a participar en la mejora de sus
problemas y necesidades, y a que se
reconozcan las dificultades afadidas a la propia
discapacidad de las ER en sus distintos aspectos
médicos, sociales, sanitarios y cientificos.
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1. 4. Valores de FEDER

COITI prOm |SO y SOI |dar|dad con los afectados, familias y cuidadores: siendo

ellos la razén de ser y dedicacion de todos los esfuerzos de FEDER.

U ni d ad . en el mensaje y la accion para el alcance de un movimiento asociativo fuerte y cohesionado.

ESp I’I‘Itu e |V| N d | Ca“VO para posicionar las necesidades y propuestas de las familias

afectadas en la agenda de los representantes politicos.

Tl’anSparenCIa e |ndependenC|a FEDER es una organizacion sin animo

de lucro, que actia bajo los principios de independencia, transparencia y pluralidad. FEDER fomenta el
aprovechamiento eficiente de sus recursos.

Cal |dad FEDER reconoce, asume y mantiene la calidad como base de todo lo que hace para mejorar
los beneficios y el valor afiadido a la sociedad.

|nnOV8.CIOn FEDER promueve el desarrollo y disefio de nuevos programas y servicios para
satisfacer las necesidades de los afectados por ER.

CeI’Can la y em pat|a FEDER incentiva la participacion abierta y democrética de todos

sus miembros.
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(Valores definidos y adoptados por la Junta Directiva de FEDER. 20 de Diciembre de 2008)

1. 5. Reconocimientos y distinciones de
FEDER

FEDER DECLARADA ENTIDAD DE UTILIDAD PUBLICA POR EL
MINISTERIO DEL INTERIOR

El Ministerio del Interior reconoce la labor de la federacién hacia el tejido social proporcionando un
bien general a la poblacidn en su conjunto

Estimados amigos:

Tenemos el placer de anunciaros que el Ministerio del Interior ha declarado a la Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras (FEDER) como entidad de Utilidad Publica segin publicd el Boletin Oficial del
Estado.

De esta forma, y segun informa la Subdelegacion del Gobierno la ley que regula el derecho de asociacion
establece que podran ser declaradas de utilidad publica aquellas entidades cuyos fines estatuarios
tiendan a promover el interés general y cuya actividad no esté restringida exclusivamente a beneficiar a
sus asociados.

Con ello, se reconoce la labor que realiza la
Federacion hacia el tejido social. Su ambito de =
actuacion no se restringe Unicamente a sus |
beneficiarios sino que va mucho mas alla,
proporcionando un bien general a la sociedad en su
conjunto.

GRACIAS A TODOS POR HACERLO POSIBLE

11/257
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El trabajo de la Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) se ve recompensado, en
primer lugar, por la certeza de saber que nuestros esfuerzos y el de ciento de voluntarios,
asociaciones, fundaciones y entidades colaboradoras, consiguen dia a dia: mejorar la vida de las
personas con enfermedades poco frecuentes. A todo ello se afiade, como una confirmacion que
alienta a seguir trabajando aln mas, los premios y reconocimiento que FEDER ha tenido el honor de
recoger en estos afios.

Mencion honorifica al Compromiso social a la Delegacion de FEDER Comunidad Valenciana por la
Generalitat Valenciana (2010)

Medalla de Oro por el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Granada en reconocimiento a la labor social
que junto con el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla vienen desarrollando en la organizacion del

Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras (2010)

e Premio al Comportamiento humano por la Asociacion Espafiola de Palabra Culta y Buenas
Costumbres (2010)

e Entidad declarada de Utilidad Pablica por el Ministerio del Interior (2010)

¢ Premio a la Guia de Apoyo Psicoldgico como una de las mejores iniciativas de la farmacia del afio
en el apartado de Atencién Farmacéutica y Atencion Sanitaria por Correo Farmacéutico (2009)

e Premio a la Fundacién FEDER por su Compromiso con la Investigacion por la Fundacion
Farmaindustria (2009)

e Mejor web “Los Favoritos en la Red en el Ambito Sanitario” por Correo Farmacéutico y Diario Médico

(2009)

Diploma de Honor por la Federacion de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) (2009)
Premio a la Mejor Iniciativa al Servicio al Paciente por Fundacion Farmaindustria (2008)

Premio a la mejor campafia socio sanitaria por Correo Farmacéutico (2007)

Medalla de Oro a la Labor 2007, por Cruz Roja Espafiola

Reconocimiento a la labor solidaria, por Farmacéuticos Sin Fronteras de Espafia (2005)
Reconocimiento como Organizacion de Utilidad Publica, por el Ayuntamiento de Madrid (2005)

12/257
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1. 6. ;DONnde estamos?

Actualmente, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) estéa formada por 7
delegaciones:

Delegacion FEDER Madrid

Delegado: Justo Herranz / madrid@enfermedades-raras.org / 915334008
Delegacion FEDER Andalucia

Delegada: Salud Jurado / andalucia@enfermedades-raras.org / 954989892
Delegacion FEDER Extremadura

Delegado: Antonio Cerrato / extremadura@enfermedades-raras.org / 924252317
Delegacion FEDER CV

Delegada: Aimudena Amaya / comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org / 963382509
Delegacion FEDER Catalufia

Delegada: Ana Ripoll / catalunya@enfermedades-raras.org / 932056082
Delegacion FEDER Murcia

Delegado: Juan Carrion / murcia@enfermedades-raras.org / 968420287
Delegacion FEDER Pais Vasco

Delegada: Maria Angeles Saiz / paisvasco@enfermedades-raras.org

Mapa de distribucion de socios de FEDER en Espaia

Las 200  asociaciones
repartidas por todo el
territorio nacional

/ ’ Islas C;na rias}" (khd: Melilla
‘ LF
]

-
L

Mapa de distribucién de los 200 socios de FEDER por CCAA
Area de Relacion con los Socios - febrero de 2011
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1. 7. Ambitos de Representatividad de FEDER

Siendo una prioridad para FEDER el hacer escuchar la voz de los afectados en los principales &mbitos de
decision en 2010, la Federacion ha sido parte activa en los Grupos de Trabajo de las siguientes instituciones y

plataformas:

Esquema de representatividad de FEDER a nivel europeo, nacional y autonémico

Niveles de Representatividad en FEDER 2010

EUROPEO ‘ ‘ NACIONAL ‘ ‘ COMUNIDADES AUTONOMAS
FEDER ANDALUCIA
EURORDIS MINISTERIO DE SANIDAD, PAPER, Plan Andaluz de ER
POLITICA SOCIAL E IGUALDAD Hospital Macarena
Freyectos furepecs Comité técnico Estrategia Nacional de E.R Estrategia y Plan de Actuacion 2010- 2015,
Consejo Europeo de Alianzas de ER Iniciativa Andaluza en Terapias
Foro abierto de Pacientes Avanzadas
Junta Directiva
Foro virtual de Pacientes FEDER EXTREMADURA
Centro de Referencia Estatal de Atencién PIER, Plan Integral dhe ER en ixhen?u: A
SES, Servicio Extremefio de Salu
BURQOL - RD @ personas con ER, Burgos Plataforma del Voluntariado de Badajoz

Consejo Asesor en ER
FEDER MADRID

CERMI, Comisién Ley de Dependencia
SEMFYC, Sociedad Espaiiola de Medicina

Consejo Estatal de Discapacidad

L CERMI de Familia y Comunitaria
Comision de E. Raras y Emergentes Grupe de frabajo de Discapacidad
Comisiones de frabaio Grupo de trabajo UnidudesﬁExpetie ncia
! FEDER CATALUNA
— Comision Asesora en ER
| FORO ESPANOL DE PACIENTES | Foro Cataldn de Pacientes
| AUANZA GENERAL DE PACIENTEs | | FEDER COMUNIDAD VALENCIANA
‘CERMI Comunidad Valenciana
Observatorio de la Discapacidad
‘ P. DEFENSA DEL CUPON _ ONCE ‘ Plataforma para la Ley de Dependencia

FEDER MURCIA
FEDER PAIS VASCO

14/257
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2. Nuestras Lineas de Accion con
las Familias

Sumemos nuestra voz, en un solo grito.
No més sufrimiento, no mas soledad,
Porque ahora no estamos solos
Porque ahora, somos mas.

Nuestras manos se han unido y conjugadas en una sola, se
hacen fuertes, valiosas, capaces de acabar con las barreras de
la incomprension.

Ahora mas que nunca, debemos romper con el aislamiento.
La unién entre nosotros, debe ser la herramienta perfecta para
vencer la terrible angustia implantada por la sospecha, la duda.

Nuestras vidas se han unido en una misma historia, la que ayer
fue escrita con dolor, es hoy leida con valor y por todos
escuchada, con respeto y admiracion.

Por esto, sumemos nuestra voz:

Por la justicia y la solidaridad, porque...
NO somos distintos
NO TE RINDAS Y LUCHA.

Por la igualdad y la comprensién, porque... la esperanza nos
hace fuertes
NO TE CALLES Y GRITA.

Que mas razones quieres,
para emprender este camino
junto a todos los que aqui
se abren hoy ati...

Porque NO ESTAS SOLO.

(Cristina Castafio, madre de una nifia con una enfermedad poco frecuente)
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2.1. Nuestras Lineas de Acciony

Beneficiarios

Cada dia, mas de 3 millones de familias sufren el aislamiento y la soledad por sufrir una
enfermedad poco frecuente. Se encuentran solas, sin recursos y no saben a dénde acudir.
Reciben el dramatico impacto del diagnostico y la impotencia de sentir que nadie conoce su
enfermedad. Desde FEDER ayudamos a que estas familias puedan recobrar la esperanza.

Desde FEDER trabajamos de forma integral con las familias a través de proyectos y
servicios destinados a mejorar su calidad de vida. Les acogemos, protegemos,
comprendemos, entendemos, sentimos, orientamos, guiamos, educamos, refugiamos,
albergamos, asesoramos, inspiramos, aconsejamos, acompafnamos...

...En definitiva; DAMOS ESPERANZA
LZWE Y WY R
S T Ty " 1” m.m _‘

i -
P

Familiares y pacientes de FEDER
Andalucia

16/257
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2.1.1. Cartera de Proyectos y Servicios de FEDER

\lﬁ%d Pyé

{$*¢ FEDER

~

L)) ACCION POLITICA

Jormados nacionales y autondmicas
Congreso Infernacional de MhHH
Cooperacion con otras enfidades

Estudios ENSERio
Participacion v desarrcllo de proyectos europsos v
nacicnales
Posicicnomientos v defensa de los derechos
Comités y Grupos de Trabajo con la Administracion

Representacion Institucional

/ @ APOYO A LOS AFECTADOS

Servicio de Informacién v Orientacian
- Atencidn Social
- Atencion Psicologica
- Asesoria Técnica
-Asesoria Juridica
Programa de Acceso a Productos Sanitarios
Fondo Integral de Ayudas a Socios (Fondo IDEAS)
Encueniros de familias y jomadas de respiro familiar
Escuela de Fermacion FEDER

Yo

INVESTIGACION

4 @ VISIBILIDAD

Campafa Anual de Sensibilizacidon: Dia Mundial de las
Enfermedades Raras
Carreras populares por la esperonza de los familias

Proyectos para promocionar la imagen positiva de las ER
FEDER On-line: Pagina web y Boletin ] %ﬂ?:"s'fg‘lggggs pql;aqar-lgg

Micrositios: tu wek en la web de FEDER

En Accion con los Medics de Comunicacion

Proyectos de captacion de fondos / \

\ Fundacion FEDER de

e

171257
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2.1.2. Ante las necesidades, ACTUAMOS

FALTA DE INFORMACION SOCIAL Y CIENTIFICA sobre
la enfermedad:

» Retraso diagn6stico

= Incertidumbre sobre la evolucion, tratamiento y
recursos para la atencion

Impacto social y psicoldgico

Escaso apoyo laboral

Discriminacion en los dmbitos de la vida diaria
Altos niveles de discapacidad y dependencia
Falta de informacion sobre el manejo fisico del
paciente y sobre los dispositivos de ayuda
sociales y sanitarios

SERVICIOS DE ATENCION DIRECTA:

1. Servicio de Informacién y Orientacién:
= Atencion Psicoldgica

= Atencion social

= Asesoria Juridica

= Asesoria Técnica

2. Programa de Acceso a Productos Sanitarios
3. Fondo Integral de Ayudas a Socios (Fondo
IDEAS)

4. Encuentros de familias y jornadas de respiro
familiar

ESCASO APOYO DE LA ADMINISTRACION:

= Dificultad en la coordinacion entre las
administraciones

» Inequidad en el acceso a los tratamientos
dependiendo de la comunidad auténoma en la
que se viva

= Empobrecimiento causado por este tipo de
dolencias como resultado de los desmesurados
gastos que soportan las familias, al no estar
cubiertos los tratamientos por el SNS

= Falta de centros de referencia para estas
enfermedades

= Dificultades en el acceso a Medicamentos
Huérfanos y tratamientos terapéuticos

PROMOCION Y DEFENSA DE LOS DERECHOS

1. Acciones de promocion y defensa de los
derechos

2. Representacion institucional

3. Jornadas nacionales y autonémicas

4. Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos

5. Cooperacion con otras entidades

6. Estudios socio sanitarios (Estudio ENSERi0)

7. Participacion y desarrollo de proyectos
europeos y nacionales

8. Posicionamientos y defensa de los derechos

9. Comités y Grupos de Trabajo con la
Administracion
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FALTA DE FORMACION ESPECIFICA SOBRE LAS

ENFERMEDADES RARAS: GESTION DEL CONOCIMIENTO:
Descoordinacion de los profesionales sanitarios 1. Escuela de formacion FEDER
Escasez de informacion sobre enfermedades 2. Talleres de formacién social y sanitario
raras en las facultades de medicina 3. Talleres para apoyar la labor asociativa
Escasez de informacion sobre enfermedades 4. Jornadas de concienciacion y voluntariado
raras entre los diferentes profesionales empresarial
Falta de informacion sobre el movimiento 5. Talleres para promocionar la imagen positiva
asociacionista en enfermedades raras de las personas con ER
Falta de apoyo al movimiento asociativo:
recursos, actividades...

FALTA DE SENSIBILIZACION SOCIAL SOBRE LAS VISIBILIDAD:

ENFERMEDADES RARAS:

1. Campafias de Sensibilizacion: Dia Mundial de
Escaso apoyo social hacia el colectivo de las ER
afectados por ER 2. Eldeporte con las ER: Carreras populares por
Falta de informacion general en relacion a las ER la esperanza
Falta de reconocimiento social sobre este dmbito 3. FEDER Online: El poder de la Red
de discapacidad 4. Proyectos para promocionar la imagen positiva
Escaso impacto de noticias sobre enfermedades de las Enfermedades Raras
raras en los medios de comunicacion 5. En Accion con los medios de comunicacion
6. Proyectos de Captacion de fondos
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2.1.3. Beneficiarios directos por programas

Programas y proyectos de apoyo a 3.945 benefICIarIOS
los afectados, familias y entidades

1. Servicio de Informacién y Orientacién: 2.076 beneficiarios
= Servicio de Atencion Social
= Servicio de Asesoria Técnica 119 beneficiarios
= Servicio de Atencion Psicoldgica en ER 579 beneficiarios
- Atencion Psicoldgica On-line, presencial y
telefonica
- Talleres de familia y GAM
= Servicio de Asesoria Juridica 189 beneficiarios
2. Fondos Integrales de Ayuda 212 beneficiarios
3. Programa de Acceso a Productos Sanitarios 239 beneficiarios
4. Encuentro de familias y jornadas de respiro familiar 531 beneficiarios
Escuela de Formacion FEDER 6 169 benefICIarIOS
1. Escuela de Formacion FEDER en CREER 45 beneficiarios

6124 beneficiarios
2. Otras jornadas formativas

- Talleres de formacion social y sanitario para afectados

- Talleres para apoyar la labor asociativa

- Jornadas de concienciacion y voluntariado empresarial

- Talleres para promocionar la imagen positiva de las personas

con ER

1. Carreras Populares en Madrid y Sevilla 3.070 beneficiarios
2. FEDER On-line: Boletin electronico 7.000 beneficiarios
3. Concurso FEDER ARTE 400 beneficiarios
4, Calendario Solidario y libro de testimonios 38 beneficiarios

5. En Accién con los Medios de Comunicacion 200 beneficiarios
7. Micrositios: Tu web en la web de FEDER 193 beneficiarios

Total beneficiarios 21.015 beneficiarios
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2.1.4. Otros beneficiarios

3 MILLONES DE BENEFICIARIOS INDIRECTOS

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) se realizan grandes esfuerzos por tejer una red
social implicada, concienciada e informada sobre las enfermedades raras. Son beneficiarios intangibles, que no
se alcanzan a contar, pero que sin duda forman parte del gran tejido social que FEDER lleva desarrollando
durante 10 afios.

De esta forma, desde las areas de Accion Politica y Visibilidad se desarrollan grandes proyectos para alcanzar a
la mayor parte de la sociedad y beneficiar de forma indirecta a la totalidad de las personas con enfermedades
poco frecuentes que en Espafia son 3 millones de personas. A través de estudios de necesidades, recogida de
firmas, grupos de trabajo, posicionamientos y campafias de sensibilizacion, se busca llegar a todos los rincones
de Espaiia, alcanzar a todas las familias con enfermedades raras y a cada especialista que los trata.

A continuacion, os trasladamos los principales publicos a los que van dirigidos nuestros proyectos de Accion
Politica y Visibilidad.

Publico al que nos dirigimos

Accion Politica

1. Jornadas nacionales y autonomicas =  Administracién Central

2. Congreso Internacional de MMHH .. . -

3. Cooperacion con otras entidades = 17 administraciones autonoémicas
4. Estudio ENSERio = Senado y Congreso

5. Participacion y desarrollo de proyectos = Casa Real

europeos y nacionales

6. Posicionamiento y defensa de los
derechos

7. Comités y Grupos de Trabajo con la =
Administracion

8. Representacion Institucional

= Asociaciones de pacientes de
Enfermedades Raras

Pacientes aislados

= Especialistas y profesional sanitario
= Colegios de profesionales

= [ndustria farmacéutica

1. Campafia Anual de Sensibilizacion: Dia
Mundial de las Enfermedades Raras

Sociedad cientifica

Fundaciones y organizaciones sociales
Medios de Comunicacion

Sociedad civil

Total beneficiarios indirectos

3.000.000 beneficiarios
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2.2. LINEA DE ACCION 1: Servicios de
Atenciodn directa

Verobnica, afectada por
neurofibromatosis

Un buen dia decidi no seguir sumida en mi silencio. Un buen, decidi compartir la vida de mi Nifia, nuestra
. historia... ]

A lo largo del tiempo que permaneci callada, me iba encontrando con piedras cada vez mas y mas pesadas, me :
: convencia a mi misma que desde mi soledad, no seria posible poder apartarlas de mi camino, necesitaba ayuda :
.y larespuesta fue increiblemente satisfactoria gracias a todo el equipo de FEDER :

Testimonio de una beneficiaria de FEDER

..........................................................................................................................................................
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- Servicio de Informacién y Orientacion en Enfermedades Raras

- Atencion Psicologica
- Presencial y telefonica
- Atencion psicologica grupal
- Atencion psicologica on-line
- Guia de Apoyo Psicologico para enfermedades raras

- Asesoria Técnica
- Servicio de Asesoria Técnica para socios
- Guia de Apoyo Técnico
- Asesoria juridica
- Programa de Acceso a Productos Sanitarios
- Programa 12 meses, 12 grupos terapéuticos
- En Madrid Sumamos Todos
- Fondo Integral de Ayudas a Socios (Fondo IDEAS)
- Encuentros de familias y jornadas de respiro familiar
- Escuela de Formacion FEDER

- | Escuela de Formacion FEDER
- Otras jornadas de Formacion
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2.2.1. Servicio de Informacion y Orientacion

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en la
INFORMACION y en la ATENCION

Necesidad de las familias:

La falta de informacion sobre la enfermedad, conduce a un peregrinaje doloroso para las familias.
Desconocimiento, incertidumbre y la ausencia de expertos y personas de referencia sobre la enfermedad
provocan situaciones de inestabilidad en el entorno familiar.

Datos obtenidos del Estudio ENSERio

Larealidad en Espafia: 25 de FEDER y Obra Social
* Caja Madrid

A

- Casi el 50% de los afectados no se siente satisfecho con la atencion =
sanitaria que precisa

- El promedio de tiempo estimado para obtener un diagnostico son 5 afios

- EI'78% de los afectados considera que ha sido tratado de modo inadecuado alguna vez por algin
profesional sanitario.

- EI'56% de los afectados considera que la principal razon del trato inadecuado se basa en la falta de
conocimientos sobre la enfermedad

¢.,Qué hacemos desde FEDER?

SI0: Unico Servicio de Atencion Integral a las Familias con

@
enfermedades raras en Espafa s l@

Servicio de Informacidn v Orientacién
de Enfermedades Raras de FEDER

- 2076 Usuarios atendidos 902 18 17 25
- 3025 Consultas atendidas
- 80 Redes de pacientes formadas
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SIO: Nunca digas que no pueden

Tengo una enfermedad denominada Acromegalia. Desde que contacté con Raquel, otra chica afectada por mi :
- misma enfermedad, mi vida dio un giro radical. Raquel es una mujer extraordinaria. Todo es méas amable cuando
: no estas sola y mas sencillo cuando te acompafian en este recorrido dificil e inesperado.

© Gracias por la labor que llevais a cabo

Testimonio de una beneficiaria del SIO

Reporiaje scbee ER a0 i3 Revista Epoca.
Las famiias nan sgo bensfoiaias oz
SIZ y teriatas por FECER a medo e
comunicacion para dar visiblidad @ @
prociematica

Nuncs
digas o
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i £ !III’F 52 ClEn M ara s nd ol
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SIO: Filosofia del Servicio

Servicio: Conjunto de actividades que buscan responder a una 0 mas necesidades de UNA PERSONA.
| nformacion: Conjunto de datos con significado que estructura el pensamiento, del ser humano.

O rientacion: Proceso de accion continuo, dinamico, integral e integrador, dirigido a todas las personas,

en todos los &mbitos, facetas y contextos a lo largo de todo su ciclo vital y con un caracter fundamentalmente
social y educativo. (Martinez Clarés, 2002).

Desde el SIO fomentamos la visibilidad, el sentimiento de pertenencia al colectivo en contra de la exclusion.

“DE LA DEBILIDAD DE LA SOLEDAD A LA FUERZA
DE LA UNION”

¢ He aprendido mucho contigo este tiempo. A pesar de todo lo que
conlleva esta enfermedad, me he dado cuenta en este proceso que :
: la desgracia se ha convertido en una oportunidad de recoger el :
¢ buen camino que dejé en su momento y que sé que soy capaz de :
¢ llevar a cabo. :

Testimonio de un beneficiario del SIO

................................................................................................

Fotografia del ~ concurso
UNO en un MILLON

26/257

Para mas informacion; www.enfermedades-raras.org




tid
entidag

e

0{\\'\6 ad p; 6/,‘;

S R FEDER

deracitn Espanola de Enfermedades Raras

SIO: El apoyo emocional a los familiares y pacientes

Los Servicios de Informacion y Orientacion en Enfermedades
Raras suponen, en muchas ocasiones, la plataforma donde se
recogen las necesidades reales de los pacientes y sus familias. Por
otro lado juegan un papel muy importante como motor de redes de
pacientes y asociaciones.

Una reunidn del eguipo del 510

El acceso a la informacion es un derecho fundamental, tanto si la
enfermedad es comin o rara. La informacion en enfermedades raras
es uno de los servicios mas importantes que los grupos de pacientes y
asociaciones de afectados ofrecen.

La informacion es, en muchos casos confusa, ya que se trata de sindromes complejos, donde se maneja una
terminologia compleja, que aisla, aun mas si cabe, a las personas afectadas. Los grupos de pacientes y
asociaciones de afectados, son una importante fuente de informacion sobre enfermedades raras. Cuentan con
una gran experiencia que debe ser aprovechada al maximo, siguiendo el codigo de buenas practicas
definido y utilizado en Europa.

El SIO de FEDER es un servicio Unico en Espafia, forma parte de la Red Europea de Lineas de Ayuda en
Enfermedades Raras (en adelante ER) y supone el termdmetro mas importante de la situacion de las personas
afectadas por ER en Espafa.

El servicio esta dirigido a familiares y afectados por ER, asi como a
profesionales de la intervencion social, educativa y sanitaria. Entre las
actividades desarrolladas destaca la creacion de redes de pacientes
afectados por las distintas enfermedades como medio para fomentar el
intercambio de informacion y el asociacionismo.

El SIO informa, orienta en aspectos relativos a la falta de informacion
general sobre ER no solo aspectos clinicos, una enfermedad modifica las
circunstancias vitales de un afectado y las de su familia, a nivel fisico,
social, laboral, educativo, psicologico, etc. esto hace que estas personas Se  jomada fomativa 4 SI0

sientan excluidas socialmente, el SIO por lo tanto a través de sus técnicos

localiza informacion de todos estos ambitos para facilitarla al afectado pero también con la intencion de identificar
la problematica del colectivo y poderla plantear, sacarla a la luz ante nuestras administraciones y reivindicarlas
por derecho. Asi, el SIO de FEDER se convierte en un registro de informacion y fuente de recursos facilitados en
muchas ocasiones por los propios afectados, familiares y profesionales que nos consultan.
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Nuestra accién en 2010

En 2010 hemos trabajado diariamente con las personas con enfermedades raras:

Hemos localizado y facilitado a quien nos consulta, la informacion vy el
apoyo necesario para salir del aislamiento y la desorientacion.

Hemos propiciado el contacto entre afectados por la misma patologia
para “Compartir Experiencias” como intercambio de informacion y
soporte emocional.

Hemos promovido la organizacion de grupos de afectados y familiares,
les hemos ayudado a consolidarse como tales y a poder constituirse en
asociaciones, obteniendo asi visibilidad y representatividad.

Hemos buscado e identificado centros y especialistas de referencia y recursos especificos para ER.
Hemos realizado un andlisis de las consultas recibidas y las actuaciones realizadas para conocer la
problematica real del colectivo y plantear nuestras reivindicaciones.

Miembros del equipo del SIO

SIO: Redes de pacientes

Desde el SIO entendemos redes de pacientes al conjunto de personas que comparten un mismo problema o
situacion comUn y que deciden reunirse siempre de forma voluntaria y periddica o comunicarse a traves de otros
medios para mejorar su situacion social y colectiva. Concretamente, se dan informacion acerca de tratamientos,
especialistas, hospitales y ayudas sociales con el objetivo que hayan respondido a sus necesidades y al mismo
tiempo intercambian experiencias y se ofrecen apoyo mutuo.

Tipos de apoyo que proporcionan las redes de pacientes en FEDER:

1.

2.

Apoyo emocional: Es el mas importante para fomentar y mantener la salud y el bienestar. Al contar los
problemas a otras personas, los individuos se darian cuenta que sus dificultades son compartidas, son
relativamente frecuentes en la poblacion.

Apoyo informacional: Proceso a traves del cual las personas buscan informacion, consejo o guia que
les ayuden a resolver sus problemas.

APQYO: Influencia en la salud

1.

2.

EFECTO PREVENTIVO: las redes de apoyo ayudan al sujeto a prevenir situaciones de riesgo potencial

EFECTO PROTECTOR: El efecto protector del apoyo se basa en atenuar los efectos negativos del estrés
y facilitar estrategias de afrontamiento y de adaptacion social.
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Durante este afio hemos trabajado con los siguientes grupos de afectados:

Displasia Ectodérmica Hipohidrética
Esofago de Barret

Jacobsen, Sindrome de
Legg-Calvé-Perthes, Enfermedad de
Anemia Hemolitica Autoinmune
Hiperglicinemia no Cetdsica

Déficit del Transportador de Glucosa
Tipo 1

8. Acromegalia

9. Persona Rigida, Sindrome de la

10. Sotos, Sindrome de

11. Vogt Koyanagi Harada

12. Glucosa 6 Fosfato Deshidrogenasa
13. Proteinosis Alveolar Pulmonar

14. Branquio Oculo Facial

15. Vomitos Ciclicos

16. Pterigium Popliteo

17. Hiperplasia Suprarrenal Congénita
18. Granulomatosis de Wegener

19. Wolf Hirchhorn

20. Graves Basedow

21. Regresion Caudal

22. Mielitis Transversa

23. Barter

24. Legg-Calvé-Perthes

25. Hiperglicinemia no cetosica

26. Hallervorden-Spatz

27. Homocistinuria

28. Cushing, Sindrome de

29. Red de afectados de Marfan en Extremadura.

30. Red de Afectados de Vasculitis Sistémicas en Extremadura.
31. Méascara de Kabuki

NogakcwbdeE
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SIO: principales resultados

- Las consultas al Servicio de Informacién y Orientacién han aumentado un 10% con -

| respecto a afios anteriores en Espafia, principalmente por la mayor difusion y sensibilizacion |

- sobre enfermedades raras en nuestro pais. De esta forma, el mes que el Servicio ha sido méas :

| demandado por los afectados ha coincidido con marzo, el mes posterior a la Campafa Anual |
- del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

i Principales Datos del Servicio de Informacion y Orientacion en 2010 |

3.025 consultas atendidas I
2.076 usuarios atendidos |
1.055 personas derivadas a sus asociaciones de referencia (727 de ellas, se -
derivaron a las Asociaciones de FEDER) |
255 consultas en donde se ha enviado informacion sobre profesionales de referencia |
235 pacientes puestos en contacto con otros afectados de la misma patologia :
82 personas fueron orientadas para obtener un diagnostico |
557 patologias distintas abordadas '
80 redes de personas afectadas por ER |
263 afectados sin diagndstico atendidos |

Otros datos de interés

La distribucion de consultas por CCAA, como en afios anteriores, es mayor en las Comunidades
en las que FEDER tiene Delegacion y por lo tanto su capacidad de llegar a los afectados es mas
efectiva.

Las consultas de otros paises han disminuido. Fundamentalmente por la creacion de servicios de
informacion para Latinoamérica a los que desde el SIO de FEDER se ha ayudado a difundir. No obstante,
la distribucion de consultas de otros paises sigue estando encabezado por Argentina, México y
Colombia.

Internet sigue siendo el medio por el que mas nos conocen. Sin embargo, las personas que
contactan con el SIO prefieren hacerlo a través del teléfono, ya que el contacto personal es mas
valorado por los usuarios.

El perfil de personas que nos llaman es fundamentalmente el de un afectado y mujer. Ademas, este afio
ha habido un aumento progresivo de profesionales que nos consultan.
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Gréficos del Servicio:

ENFERVIEDADESMAS QONSULTADAS

263

B Sn Diagn6stico

B Enfermedad Frecuente

O Sn Especificar

W Algoneurodistrofia

O Arnold Chiari, Sndrome de

@ Huntington, Enfermedad de

B Neurofibromatosis de Von Recklinghausen
O Lupus Eitematoso Sstémico

W Esclerodermia

B MiopatiaMitocondrial

RELAQON CONSULTASER/ E FREQUENTE

3%

B Enfermedad Rara
B Ehfermedad Frecuente

97%
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CONSULTAS POR CCAA

QONSULTAS DE OTROS PAISES
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.Andalucia
.Madrid
.Gatalunya
.Extremadura
SN IDENTIHCAR
.Valencia
.Gagtilla-La Mancha
.Castillay Le6n
.Galicia

.Pais Vasco
.Canarias
.Aragén

.Murcia
Asturias
.Balears
.Navarra

Melilla
.Cantabria

.La Rioja

.Ceuta

B Argentina
B Golombia
0O México

O Chile

B Peru

@ Venezuela
B Guatemala
O Ecuador

2010

B Republica Dominicana

B Uruguay
O Paraguay
O Quba

W Bolivia

M Brasil

B CostaRica

B Estados Unidos

@ Nicaragua
O Puerto Rico
O Panama

O Fancia

O Marruecos
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DISTRIBUOON DE QONSULTASPORMES
T MARZO

B ABRL

O FBRERO

H ENERO

0 MAYO

B OCTUBRE

B FPTIBVIBRE
O NOVIEMBRE
B JUNIO
oxuuo

B AGOSTO

O DIGEMBRE

M BEDIO PORH.QUEGCONTACTAN EN BH. SO

998

| Teléfono

W Email

O Hchas Consulta Web
B Consultas Sede

O SIN IDENTIHCAR

@ CGons. Privadas

m Correo

O Fax

]
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SE=XO

O NSNC
B Hombre
B Mujer

TIPO DEUSUARIO

O Afectado

W Familiar

O Profesional

O Allegado

B Sn Especificar

O Prensal Television
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SIO: Caso préctico. ¢Como se aborda una consulta en el SIO?
CONSULTA DE UNA MADRE DE UN NINO AFECTADO POR DEFICIT

Situacion planteada por la madre:

DE CADENA RESPIRATORIO GRUPO 1Y 3

“10 dias antes de que finalice el tratamiento que recibe el nifio para su

enfermedad han de solicitar el medicamento a la Agencia Espafiola del Medicamento. Esta situacion le genera
mucho estrés porque en mas de una ocasion no ha llegado a tiempo y se ha tenido que suspender el tratamiento.
En este dltimo caso lo solicito el 31 de julio y hasta el 29 de agosto no llego. Por tanto, el nifio estuvo sin
tratamiento méas de 20 dias. Cuando llegé el tratamiento llegd en capsulas en lugar de ampollas, con lo que se ha
incrementado el tiempo de espera. La madre quiere denunciar este caso y que se le garantice el suministro del
tratamiento a tiempo”.

Actuacion por parte del Técnico del SIO de FEDER.

1.

2.
3.

Se solicitd a la madre un informe médico del pediatra en el que se indiquen las repercusiones sobre la
salud del nifio que tiene el retraso en el tratamiento.

Se solicit a la Asesoria Juridica de FEDER la fundamentacion legal de la peticion que hace la madre.
Se elabord un informe social adjuntando la fundamentacion legal en el que Solicitamos que se le
garantice el suministro del tratamiento a tiempo por las repercusiones negativas que estas interrupciones
pueden provocar en la salud del nifio.

Se adjunt6 un informe médico y se reenvié todo a la Agencia Espafiola del Medicamento a través del
Grupo de trabajo de dificultades de acceso al medicamento del que forma parte FEDER.

De esta forma, se desarrolld un trabajo conjunto entre el profesional, la asociacion de pacientes y la
administracion.

Fotografia del concurso UNO
en un MILLON
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SIO: Testimonios de los beneficiarios

FEDER es el mejor balsamo para las familias y enfermos

En primer lugar el SIO me ha aportado todo su apoyo antes de llegar a pertenecer a FEDER.

FEDER ha sido mi unico punto de referencia para poder contar mis penas y la inutilidad de
muchas de las acciones que comenzaba con mis hijos. Me han dado siempre informacion sobre
posibles alternativas a las que podia acudir y me ha respaldado cuando he acudido a algin sitio y no me
han tratado con la diligencia oportuna (por ejemplo con el CEDI)

Mis peticiones han sido sobretodo de informacion. Sobre los mejores especialistas en cada una de las
areas que mis hijos tienen afectadas por la enfermedad. Sobre donde acudir para solicitar algun tipo de
ayuda (aunque de tipo econdémico nunca he conseguido nada). Sobre qué pasos debia dar en cada
momento y un gran apoyo moral en muchisimas ocasiones. Un apoyo que continlia estando ahi,
cuando la familia se siente cansada de que le cuentes siempre lo mismo. Cuando la familia ve como
normal una situacion que tu padeces dia a dia.

Los profesionales del servicio, son personas que estan muy bien preparadas que conocen a la perfeccion
la problematica de la enfermedad y la evolucion que va a ir ocurriendo en la familia. Son personas cuya
implicacion personal y la rapidez de respuesta te ayuda a sentir que no siempre estas sola. Es un
punto de referencia necesario. Para muchas familias es el tnico punto de referencia.

Testimonio de una madre beneficiaria del SIO

En busca de otras personas. Gracias a FEDER lo he conseguido

Estoy encantada y feliz de poder contactar con alguna persona que tenga mi misma enfermedad. No sé
como agradecértelo. Desde que me diagnosticaron mi patologia en el afio 2005, estoy buscando a otras
personas que tengan un Churg Strauss u otro tipo de vasculitis y finalmente gracias a tiy a FEDER lo he
conseguido. Imaginate mi alegria que ya he llamado a mis familiares préximos y amigos para
explicarselo. Creo que a partir de ahora ya no me sentiré tan y tan sola.

Testimonio de una beneficiaria del SIO
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SIO: Recortes en prensa

europapress.es|sa.uo

Lunes, 5 da ekl 2080

WACKOMAL  MTEQHACIONAL  ECOMOMIA  DEPOOTES  SALUD | TV CULTURA  CEWCIA O
SERVICIS
SALUD

Compruoba ol astado del Trafico y dol Tiempa >=

El 76% de los pacientes con enfermedades raras se
ha sentide discriminado alguna vez por su
enfermedad, segin FEDER

Foder Huscia poae e farciensmicnte un Servide de Informecian y Cricalocdn o pecicntes con una enfennedad
. L Ferlereiin Bepafinls de Enfermedades Bame sn Alarcia {Feder Moria) paadnd s fonconamisninen |n Coms
Refindian mas rorses para far apoyn PHCOIORICS 8 BMIBANT O ptaide (8101, que protemde dor neposta o o e o L secosidsdas expramscs par lon sectados, [amibiar

ST b bt sl ey e il i e Vo it
CONPARTE ESTA MADRID, 12 Mar (EUROPA PRESS) - 31 e mays e 1010
HOTEC Exta paynE Nz sk visa & retes. SIE pAE QUE UG IS SEpan OUS 3 NS N
0 Facabonk El 78 por ciento de ke pacientes con enfermedat 'C";fm —
b han sentido alguna vez discriminados a causa de 1 Ewerperamal
o) que les genera Una sensacian de aislamiento que ISt

paicaldgico  muchas veces dependiendo del mam %

paiquidtnics, destactd este viemes la Federacian Bz Vormae
Enfermedades Raras (FEDER)

mengame

A asta sibuacion de aislamients s= une |8 neertid
la dificultad de encontrar diagnéstico, tratamiznio ¢
estas enfermedades, o que contibuye a dificultar

Ri *
N,?{‘:EE@%?E&?EN social de estas personas.
TU ENTORNCE

Habilitan un nformac I:902 18 17 25
msxh mmhrm"x Famen Marquin de Corvera, 115 30002 Wursla. Capafia el = ramgrn 1 Tl

MUACI, 3 [EURGDA DAEEE)
RALLER La Fedemacin Capabols os Cismmededes Marse =n Murd (Meder MU ] pondsd = ncanamisnto =n 13

Ta1as 1 @R La Federacion Ezpanola de GOSN AUTINITIE & SO0 08 INTSENT y DORIRACan (5K, 02 [retens 01 EEUesta 3 3g00as o |
E‘I‘If!rm!d.nﬂukum: {,F!d!rMﬂ:r- AGIAIIE0NE JAPREI0S POr 12 JTR0DEas, TEMIGRIG ¥ PIORcrdies 0F B SalL, 20 [ 1315 33 ITSHmEen
I:“}Nmenmmmm asbre enfermmedades rarns ¥ o aklamienio gue= 2afe los afeciados . . -
EFE . El&r\ri Sl S el m!m\:;u::mm pmim:nma:ln:;;lmmmu ;3;::1; :_H:III:!&I.I]UDI
J““ﬁlm - FOORIrd DOOra Mdizar conal [ G, & 11 o Muncia an un
mukCs La Federaciin i de Infermacidn y Orenkieid ML,
w*m EID:I AT InfDID!IIT)'OIIED'I:EIB:- l.nn::’nlmum Sy qus Fanas i IR DEES S ANE 3 RS AESENS1 UE ParTS BIEGT rest 03
pazlantas, ramper la cadena da Ak amieni, dkaamiin y pokdad on QUi 6 ANoUSITEN . 3damaE, toasiye al
des Raras (FEDER) ée bre lad enfermedades pards & log Canal g2 Imorm agleg s spoys para sate colecdee, | I
Mumia ve a poeer en afectedos yalas famdiss, —— [ m—
marcha un Servicio de muelmna}?zsgut:
Informracitin v Orients. nible enbos promimos dic rn:mlam!
cidin (510 perz mender s Eh el
las consulas de persr oo
nas con mlumduh ]Ud ::uum-mm
e J:i:'lm W B el it b Profeiona o Eoracio: g i G ed n—T]
18-17-28. Fuentes de
Feder informando de
que el servicio serh sen-
didn por una irbagediora

Feviznin P, Wik i el Bervivie ok
Framutalogn del Hoapital Unive o taria Carks
Ma!ﬁm

37/257

Para mas informacion; www.enfermedades-raras.org




0{\\16 ad p; é/{;

¢ FEDER

b@.

entidagy

v

2.2.2. Servicio de Atencion Psicoldgica en Enfermedades
Raras

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en la
ATENCION PSICOLOGICA

Necesidad de las familias:

Las necesidades de apoyo psicolégico se incrementa en enfermedades raras. En la mayoria de los casos, las
personas afectadas estan sin diagnosticar o han vivido un largo proceso hasta conseguir el diagndstico; carecen
de tratamiento especifico y de informacion adecuada. Este desconocimiento provoca la busqueda de soluciones
médicas, incertidumbre sobre su evolucion, diferentes perspectivas de atencion a la enfermedad y un prondstico
incierto. Estas consecuencias, sumadas a la dispersion de los casos, provocan una serie de reacciones
emocionales que impiden que el proceso de adaptacion se pueda llevar a cabo de forma constructiva.

La realidad en Espaia: Datos obtenidos del Estudio ENSERio
% de FEDER y Obra Social
. o & Caja Madrid
- EI20% de los afectados que han sufrido una demora diagnostica ha -

necesitado atencion psicoldgica.
- EI'76% de los afectados se ha sentido discriminado por motivo de su enfermedad.
- Alas enfermedades raras se les puede atribuir el 35% de las muertes de nifios y nifias menores de un
afo. EI 50% de los pacientes fallece antes de los 30 afios.

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Atencion psicoldgica individual, Atencion Psicologica Online, Grupos de Ayuda
Mutua, Web Psicologica en Enfermedades Raras, Guia de Apoyo Psicoldgico

579 Beneficiarios

673 Atenciones realizadas

14 Talleres llevados a cabo

597 horas empleadas en la atencion individual al paciente
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Atencidn Psicoldgica: Nuestro trabajo en 2010

El afio 2010 ha estado marcado por un importante hito en el Area de Psicologia, y ha sido la consolidacion del
equipo de trabajo y la sistematizacion de los programas de intervencion. Para conseguir dicho objetivo, se han
llevado a cabo reuniones mensuales tanto del equipo de Psicologia, como con la coordinadora del SIO, servicio
indisolublemente unido al apoyo psicoldgico.

Estas reuniones, unidas al trabajo por correo electronico han supuesto un desempefio colaborativo entre las
técnicos encargadas de gestionar el Servicio con el objetivo de determinar herramientas comunes en la atencion
al usuario. Asi, se han desarrollado los siguientes documentos:

Protocolo de derivacion del Servicio de Informacion y Orientacion al Servicio de Apoyo Psicoldgico.
Prestaciones del Servicio de Apoyo Psicoldgico.

Cuestionario de recogida de informacion on-line para la persona afectada.

Cuestionario de recogida de informacion on-line para el familiar.

Guia de entrevista semiestructurada a la persona afectada.

Guia de entrevista semiestructurada al familiar.

o gk w e

Estos documentos se han disefiado con el fin de que el técnico pudiera valorar la necesidad de proporcionar
una atencion individualizada al paciente y tener criterios comunes de recogida de informacion, que puedan
servir para un analisis y publicacion de articulos de interés para el colectivo.

El trabajo con los pacientes ha ido orientado a evaluar y abordar los siguientes items:

- Impacto del diagndstico

- Autoestima y autoeficacia
- Habilidades sociales

- Dolor

- Estrés

- Redes sociales

- Duelo

Fotografia del concurso UNO
en un MILLON
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Este trabajo ha ido acompafiado del desarrollo que se estd haciendo con
FESALUD de la nueva web en psicologia on-line. Es una realidad que las
tecnologias de la informacion y de la comunicacion han cambiado
considerablemente las formas de crear empleo, de trabajar y de vivir. Desde
FEDER somos conscientes de este hecho y de la importancia de lograr la
presencia de Internet como fuente de informacion y de atencion psicolégica, que
- puede dotar a las personas afectadas por enfermedad rara y sus familias, de
Imagen Concurso UNO en un mecanismos para superar estas situaciones y mejorar su calidad de vida.

MILLON Internet ofrece posibilidades muy interesantes, es una herramienta de gran utilidad para
la atencion de las personas afectadas por enfermedad rara y sus familias, sin necesidad de que se desplacen,
sobre todo cuando los interesados no quieren o no pueden acceder a ello de manera presencial.

En consecuencia, el trabajo con FESALUD se ha fundamentado en la realizacion de una propuesta de
integracion para las herramientas SIO y Web Psicolégica con el objeto de proporcionar una mejor y mas
integrada atencion al usuario.

De esta forma, la nueva herramienta permitira, entre otras cuestiones:

- Que el usuario tenga un perfil donde pueda ver o cambiar sus datos.

- Que se desarrolle un historial integrado por cada usuario.

- Que el operador pueda responder de forma simultanea o en diferido a las consultas.

- Que el operador y el usuario tendran un listado con hilos de conversacion abiertos y cerrados. Los hilos
cerrados so6lo se podran ver, mientras que los hilos abiertos permiten seguir manteniendo la
conversacion. Tanto el operador como el usuario podran cerrar el hilo de conversacion en cualquier
momento.

- Que se puedan programar y mantener sesiones de chat (fecha, hora y usuario).

- Que se pueda guardar texto de las sesiones de chat.

- Que se puedan sacar informes de estadisticas: nimero de consultas atendidas y nimero de sesiones de
chat realizadas por franja de tiempo, nimero de atenciones realizadas por operador, media de consultas
realizadas por usuario, nimero de consultas atendidas por patologia, etc.

- Que se puedan realizar Grupos de Ayuda Mutua on-line.

0 \\\dad Pl‘-!é
<

— Atencion Psicolégica 7 v
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= Onlme en ER ® EEDEB

Cabecera de la web Psicoldgica
Online en Enfermedades Raras
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Atencidn Psicoldgica: Graficos generales del servicio

Numero de usuarios individuales atendidos = 136

[ Atencion telefanica

M Atencidn online
L1 Atencion presencial

33%

Numero de atenciones realizadas = 673

O Telefénicas

H On-line
O Presencial

63%

N° sesiones empleadas en atencién individual
596,75

20% -
ONOmero de horas en la
atencion telefdnica
B MNUmero de horas en la
atencion on-line
ONUmero de horas en la
atencion presencial

39%

41%
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citn Espanola de Enfermedades Raras

Atencidn Psicoldgica: Detalle de cada programa

: “He aprendido mucho contigo este tiempo. A pesar de todo lo que conlleva esta enfermedad, me he dado cuenta
© eneste proceso que la desgracia se ha convertido en una oportunidad de recoger el buen camino que dejé en :

su momento y que sé que soy capaz de llevar a cabo”.

Testimonio usuario :

SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA PRESENCIAL Y
TELEFONICA

91 usuarios individuales atendidos
249 actuaciones realizadas

INFORMACION GENERAL: La atencion psicoldgica implica, sobretodo, estar al corriente de las
necesidades reales de los usuarios, a traves de una relacion continuada con todas aquellas personas
que en cualquier momento se hayan puesto en contacto con FEDER. La atencion psicoldgica puede
ser solicitada a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, en especial en los momentos de crisis

donde la persona es méas consciente de la necesidad de ayuda y estd mas predispuesta a la
intervencion.

¢Quién puede acceder al Servicio de Psicologia?: Afectados, familiares, cuidadores,
profesionales, colaboradores y todas aquellas personas implicadas en las Enfermedades Raras.

¢ Qué ofrecemos?: Nuestro compromiso es estudiar las demandas requeridas, para poder dar una

respuesta acorde a las necesidades del servicio y cubrir las necesidades planteadas. En esta linea, las acciones que se
llevan a cabo son las siguientes:

- Atencion individual en sede mediante cita previa

- Atencién a domicilio (sélo en aquellos casos previamente valorados)
Atencidn telefénica mediante cita previa y en momentos de crisis

Beneficios de la Atencidn Psicoldgica:

Facilitar mecanismos para superar situaciones de estrés de los afectados y familiares
Crear redes de personas afectadas por la misma patologia para que puedan intercambiar experiencias
Dar apoyo a afectados y familiares, durante el proceso de su enfermedad, mejorando su autoestima, habilidades

sociales y relaciones personales, dando acompafiamiento y orientando en el duelo, problemas escolares y laborales y
ayudando a sus cuidadores.
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“...S6lo con poder escuchar a estas personas y contarles lo que me pasa, me voy a casa con otro animo. Lo

necesitaba. Gracias de corazon”. :

Afectada de conectivopatia

ATENCION PSICOLOGICA GRUPAL

408 beneficiarios de los Talleres
14 Talleres realizados

35 beneficiarios de los Grupos de Ayuda Mutua
2 Grupos de Ayuda Mutua llevados a cabo

163 sesiones grupales realizadas

TALLERES:

Cuando hablamos de Talleres relacionados
con el Apoyo Psicoldgico, nos referimos
principalmente a grupos de personas
afectadas y familiares que han sido
considerados por el psic6logo para su
abordaje de forma conjunta. Los beneficios
de esta atencion son:

- Los lazos familiares hacen sentir a
la persona mas fuerte para
abordar la situacion por lo que en
ocasiones esta herramienta se
convierte en  un  recurso
indispensable para abordar la
problematica.

Socioafectivamente  estos  grupos
fomentan la salud y la reduccién del
malestar psicologico y permiten a la
persona hacer una mejor valoracion de
su propia situacién gracias a lo que
ofrecen: recursos de afrontamiento,
paliar emociones negativas,
proporcionar mayor sensacion de
control, aumento de la autoestima y del
estado de animo positivo.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA (GAM)

Los GAM son convocados por el profesional para crear un ambiente
acogedor donde gestionar los recursos de los miembros para afrontar la
situacion de cambio conflictiva 0 amenazante. En estos grupos las personas
comparten problemas similares y la pertenencia a ellos les proporciona
nuevos lazos y relaciones sociales con el objetivo de compartir recursos o
compensar sus deficiencias en provisiones psicosociales mediante la
interaccién con personas que tienen problemas o experiencias comunes.

Algunos de los GAM que desde FEDER hemos hecho en 2010 son:

- Taller “Mi dia a dia” (FEDER Comunidad Valenciana)

- Taller de sexologia (FEDER Comunidad Valenciana)

- Taller de autoestima (FEDER Comunidad Valenciana)

- Taller “Autoestima y conocimiento personal” (FEDER Comunidad
Valenciana)

- GAMs Sindrome de Williams (FEDER Catalufia)

- Taller Afectividad y sexualidad (FEDER Comunidad Valenciana)

- Taller “Estrés y ansiedad: ¢ Cémo combatirlos” (FEDER Comunidad
Valenciana)

- Taller “Habilidades sociales” (FEDER Comunidad Valenciana)

- Taller “Manejo de estrés y la ansiedad” (FEDER Andalucia)

- Taller “Risoterapia” (FEDER Andalucia)

- Taller “Musicoterapia” (FEDER Extremadura)

- Taller “Manualidades fomentando la unién” (FEDER Extremadura)

- Taller “Ansiedad y Depresion” (FEDER Madrid)

- Taller “Emociones y Relaciones” (FEDER Catalufia)
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“Este sistema de GAM por Internet, permite establecer una conexion sin necesidad de desplazarse, sin :
necesidad de residir en la misma CCAA y permitiendo un cierto anonimato” :
Caterina Aragon, (FEDER Catalufia) :

SERVICIO DE ATENCION PSICOSOCIAL ON-LINE -
http://psicologia.enfermedades-raras.org

45 usuarios individuales atendidos
427 horas empleadas en la atencion

SERVICIO ON-LINE:

Cuando un usuario nuevo entra en la
web, puede acceder a una informacion
breve sobre los contenidos de la misma.
Para poder obtener informacion mas
completa, o hacer determinadas
consultas al psic6logo, es necesario
registrarse.

Una vez registrado, la persona que esté
interesada puede hacer una consulta. En
las 24 horas siguientes se ofrece una
respuesta, que incluye, entre otras cosas,
unas sencillas preguntas que ayudaran al
psicologo a conocer mejor a la persona
que consulta, para poder darle el apoyo
que necesita.

Por otro lado, el psicologo ofrecerd al
usuario la posibilidad de acceder al chat,
concertando un dia y wuna hora
especificos. La ventaja de este modelo
de intervencién es que la consulta se
realiza en tiempo real con el profesional.
Cada sesion tiene una duracion
aproximada de 60 minutos.

INFORMACION GENERAL

En la intervencién psicosocial on-line, la escritura adquiere el maximo
sentido. Cuando escribimos conectamos con la parte mas intima de
nosotros mismos, y esto se convierte en un ejercicio de autocomprension.
En este sentido, planteamos el Proyecto de Intervencion Psicosocial On-
line, con el objetivo de mejorar y ofertar mas servicios a las personas
afectadas por ER y sus familiares.

Ventajas de la intervencién

- Ofrecemos atencion inmediata individualizada y confidencial

- Acercamos la informacion a aquellos pacientes, familiares y
cuidadores que no pueden acceder presencialmente a la misma.

- A través del portal Online, damos a conocer las necesidades
reales de los afectados, familiares y cuidadores.

- Desarrollamos la consulta en un entorno conocido, lo que favorece
el uso de un espacio no sesgado por razones de accesibilidad.

CIBERFEDER (Catalufia)

Con ayuda del Departamento de Psicologia Social de la UB hemos creado
un espacio de intercambio de experiencias que mejora la calidad de vida
del afectado y sus familias por la red. Este proyecto busca potenciar la
comunicacion entre afectados a través de la creacion de sistemas de
apoyo, soporte y comprension facilitados por mediacion de recursos
tecnoldgicos, y crear asi espacios de ayuda psicosocial, dado que la
dispersion geografica dificulta los encuentros presenciales.
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GUIA DE APOYO PSICOLOGICO PARA ENFERMEDADES
RARAS

FEDER reivindica publicamente mas recursos para dotar de Apoyo
psicoldgico a las familias
23.700 beneficiarios de la Guia de Apoyo Psicologico

INFORMACION GENERAL

Esta guia, realizada con el apoyo de ;tt FEDER

Federacion Espancla de Enfermedades Raras
Merck Serono, pretende que las
personas que cumplen con la tarea de
ayudar a familiares y afectados de
Enfermedades Raras puedan determinar
el proceso de ayuda mediante el
aprendizaje y la comprension. Ademas,

FEDER reivindica mas recursos para dotar de Apoyo
Psicologico a las familias con Enfermedades Raras

1 1 o Tras la conferencia de Luis Rojas Marcos donde asegura del gran impacto que
busca establecer unos criterios de
., . provocan las enfermedades raras, la Federacion reivindica mas ayudas para
actuacion que puedan seguir todos los psicélogos

profesionales y voluntarios que trabajen - , ) , )
e e lLa Federacion y Merck Serono publicaron el afio pasado la Primera Guia de Apoyo

con afeCta-dos de ER y Sus fa.m|||a5. Psicolégico que hasta el momento ha beneficiado a 23.700 personas
Aprender para comprender y poder )

, . e la Guia ha sido reconocida como una de las Mejores Iniciativas de la Farmacia por
ayudar. La guia supone un material muy P e
valioso desde el punto de vista de la
intervencion con las familias y afectados,
y servird de material de apoyo para
profesionales y cursos de formacion.

INFORMACION GENERAL

FEDER reivindic6 ante los medios de comunicacion reivindicando mas
apoyo en la atencion psicolégica. Medios como Europa Press o ADN
Guia de Apoyo Psicalbaico recogieron la noticia.

para Enfermedodes Roros

Desde FEDER se traslad6 la importancia de la guia de apoyo psicologico
que ha sido reconocida como una de las Mejores Iniciativas de la Farmacia
por Correo Farmacéutico.

-.-Frenc ;':I ‘EDER
« SEROND
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Programa de Atencion Psicologica: Testimonio de los beneficiarios

Los miembros del grupo valoramos muy positivamente la experiencia vivida. Desde la conduccion se
nos ofrece la oportunidad de iniciar en un futuro otro tipo de grupo, adaptado a nuestras necesidades :
actuales. :

Testimonio usuario GAM :

© “Hemos creado un espacio de intercambio de experiencias que mejora la calidad de vida del afectado y :
sus familias. Los Grupos de Ayuda Mutua (GAM) resultan muy gratificantes para los afectados. Por :
ello, unos a otros se animan a participar. :

Almudena Amaya (FEDER Comunidad Valenciana)

...........................................................................................................................................................

“La convivencia entre afectados ayuda”

Testimonio de un hombre beneficiario :

Grupos de Ayuda Mutua y
CIBERFEDER
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Federacion Espaniola de Enfermedades Raras

o

Atencién psicoldgica: El abordaje desde FEDER

Modelo l6gico de intervencién

MODELO LOGICO DE INTERVENCION

ENTRADA
Presencial
Teléfono
Email
Web

Recogida de informacién,

— NO PRECISA ATEI\ICICIDI\l;!=

|

Recogida de informacién,

Sf PRECISA ATENCION

Asignacidn Psicdloga/o segun la
e comunidad Autdénoma
*

Disefio del Plan de 1rqt§cjo: TIPO
DE INTERVENCION

v

Isabel Motero

MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

2010

Ester Ceballos

Alba

INDIVIDUAL: PRESENCIAL - TELEFONICA - ONLINE -
DOMICILIO

NIVEL A—> Citas semanales (4/mes)

NIVEL B> Citas quincenales (2/mes)

NIVEL C—> Citas mensuales (1/mes)

NIVEL D> Citas semestrales (seguimiento cada seis meses

A

GRUPAL: TALLER - GAM - COMUNIDAD VIRTUAL
NIVEL A recibiendo atencidn individual simultdnea
NIVEL B-> sin recibir atencion individual simultdnea

si en este cuestionario la respuesta a la pregunta:
sQué es lo que mads te preocupa en la actualidad?
/sPor qué has decidido buscar apoyo ahora?

Se considera fuera de nuestro ambifo de actuacion o bien no resulta susceptible de

atencion consideraremos que la persona que solicita el SAP no precisa dicha atencion, y por
lo tanto se le derivard a otro profesional o se le hard saber.

La informacion que recogeremos en el cuestionario serd imprescindible para realizar la
ubicacion del caso dentro del Modelo Logico de Infervencion, serdn estos datos los que
describan la canalizaciéon del mismo.

TVl

Para mas informacion; www.enfermedades-raras.org
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Caso Préactico de Atencion Psicoldgica: descripcion segun Modelo Logico de Intervencion

La entrada del caso tuvo lugar a través de teléfono, concretamente fue una de las técnicos del SIO la que derivo
la solicitud de apoyo psicoldgico, una vez recibido, el equipo de psicélogas realiza la pertinente “Recogida de
Informacion”, teniendo en cuenta que se trata del familiar de un afectado, a través del siguiente cuestionario:

Cuestionario para el familiar de la persona afectada:
TUS DATOS PERSONALES.

+ Nombre y apellidos.

* Fecha de nacimiento.

* Formacién académica.

+ Profesion y situacion laboral.

& N9 Hijos.

+ Lugar de residencia.

« Situacién familiar (personas con las que resides)

* &Harecibido atencion psicolégica con anterioridad?

DATOS DE LA PERSONA AFECTADA:
+ Nombre y apellidos.
* Fecha de nacimiento.
* Formacién académica.

« Profesién y situacién laboral.

DIAGNOSTICO.
+ Fecha del diagnéstico y tiempo transcurrido desde que se inicié la
sospecha.
+ éDe qué forma os afecta el diagnéstico en la familia?
* iEn qué consiste el tratamiento?

£Qué es lo que mds te preocupa en la actualidad?/éPor qué has decidido buscar
apoyo ahora?

Tras la respuesta del cuestionario, en el que se recoge informacion valiosa tanto para determinar cuél seré el
siguiente paso como para una evaluacion posterior de la intervencion realizada, el caso es asignado a una de las
psicdlogas que prestan el servicio de apoyo, Ester Ceballos, el criterio determinante es que la persona reside en
la ciudad de Badajoz que pertenece a la Comunidad Autonoma de Extremadura.

La intervencion que se realiza con esta persona pasa por el Disefio de un Plan de trabajo, que en este caso sera
INDIVIDUAL-PRESENCIAL, el motivo por el que esta persona (a partir de ahora “M"-> mujer trabajadora-
cuidadora de una nifia de 4 afios con Sindrome de Rett) solicita el apoyo es considerado susceptible de atencion
y la manera mas eficaz de abordarlo es a través de este tipo de atencion, al menos al principio de la intervencion,
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ya que se trata de elevados niveles de ansiedad con presencia de ataques de panico y gran ndmero de
pensamientos automaticos, que estan afectando de manera muy significativa a la vida cotidiana de esta persona
y en consecuencia de la nifia.

Cuaderno de trabajo para intervencidn psicoldgica

Planteamiento inicial de la demanda
Definicion por areas

Historia Lejana/Cercana
Caracteristicas internas/externas

PROBLEMAS POR AREAS
Pensamientos
Emociones
Conductas
Entorno
Hipdtesis Origen

Hipotesis de Mantenimiento

Objetivos por Areas + Intervencion

OBJETIVOS INTERVENCION

Evaluacion de Resultados
Conclusiones

La adhesion de “M” a la terapia resulté complicada, ya que hacia mucho tiempo que no dedicaba tanto espacio de
sus dias a si misma, de manera que tardd en habituarse en acudir a las citas, pero una vez que consiguié hacerlo
y fue pasando de un Nivel al otro de la intervencion las mejoras fueron haciéndose evidente y fue cumpliendo los
objetivos planteados durante la intervencién, y “M” llegé al Nivel D, donde se encuentra actualmente.
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Atencidn Psicoldgica: Impactos en prensa
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2.2.3. Servicio de Asesoria Técnica

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en Ia
ASESORIA TECNICA

Necesidad de las familias:

200 asociaciones forman parte de FEDER. De estas, muchas de ellas son
organizaciones pequefas formadas por familiares y afectados que desean dar
informacion sobre su enfermedad.

Larealidad en Espafna

Encuentro con asociaciones de
Catalufia

e EI85 % son asociaciones; el 8% son socios individuales, representantes de patologias que no cuentan
con entidades formales de referencia; las fundaciones representan el 4% de los socios y el 3% restante
son federaciones de enfermedades raras

e EI62% tiene un &mbito de actuacion estatal y el 35 %, autondmico. El 2% restante son asociaciones que

actuan a nivel local y provincial

Las entidades aportan mas de 53.000 socios afectados por enfermedades raras.

El 89 % de nuestros socios tiene pagina web de difusion de la entidad

El 50 % cuenta con una trabajadora social

El 64 % presta el servicio de atencion psicoldgica

El 58 % de nuestras entidades estan presididas por presidentas mujeres

. 0Oué hacemos desde FEDER?:

Programa de Asesoria Técnica para socios y afectados de FEDER

- 576 beneficiarios del servicio de asesoria técnica para
asociaciones
- 320 beneficiarios directos de la Guia de Apoyo Técnico
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“Gracias por tus gestiones. FEDER supone para mi un gran apoyo profesional y personal. Puedo contar con :
vosotros tanto para dar ese impulso que necesita mi asociacion, como para buscar apoyo en los momentos mas :

complicados. Os agradezco toda vuestra labor” :

Testimonio de un beneficiario :

SERVICIO DE ASESORIA TECNICA PARA ASOCIACIONES

576 beneficiarios

INFORMACION GENERAL

Con este proyecto, el
equipo de FEDER ha
realizado un acercamiento a
los afectados y
asociaciones para conocer
sus necesidades y trabajar
juntos en la busqueda de
soluciones. A través de
visitas a las asociaciones,
encuestas y reuniones de
trabajo, las familias y
asociaciones han recibido la
ayuda necesaria para
enfrentarse a los retos que
demanda la gestion de una
asociacion de afectados,

asi como sobre un amplio
abanico de recursos
sociales y sanitarios.

En cada delegacion, el
equipo psico-social fueron
los responsables de realizar
este programa.

PRINCIPALES AREAS DE ACTUACION

A continuacion, trasladamos las principales areas en
relacion a la Asesoria Técnica desarrollada por FEDER:

= Servicio de Asesoria Técnica al
Movimiento Asociativo

= Servicio de Asesoria en materia de
valoraciones de discapacidad y prestaciones

= Informacion sobre temas y recursos de interés para el colectivo

= Colahoracion en la organizacién de actos de visibilidad y sensibilizacion:
Asesoramiento en la gestion de la asociacion

PRINCIPALES ACCIONES REALIZADAS
FEDER ha desarrollado su accién en 2010 en dos areas principales:

- Asesoramiento a las asociaciones a través de consultas telefénicas, online o
presenciales. Algunos de estos temas abordados han sido: materia educativa,
recursos y prestaciones, elaboracién de subvenciones, gestion de su web, realizacion
de actos, disefio y gestion de planes estratégicos.

- Encuentros periodicos con las asociaciones: en donde se incentiva el sentimiento
de pertenencia a FEDER y se mejora la comunicacion e interactuacion entre las
mismas.

- Representatividad de FEDER en encuentros y jornadas: Cada Delegacion de
FEDER se pone a la disposicion de sus asociaciones para participar en sus
encuentros.
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GUIA DE APOYO TECNICO PARA GRUPOS DE AFECTADOS Y

ASOCIACIONES

320 Beneficiarios directos

INFORMACION GENERAL

La guia esta pensada para facilitar el camino que
algunas personas desean emprender cuando sienten
que en sus manos esta la posibilidad de hacer algo por
mejorar su situacion vital o la de los que le rodean.

La informacion que se comparte en esta guia es
informacion préctica recabada a diario por los
profesionales de FEDER a través del Servicio de
Informacion y Orientacion y el Servicio de Atencion
Psicoldgica.

La gufa consta de 2 grandes ambitos: el social y el
psicoldgico. Ademas, de una tercera parte denominada
anexos en la que se facilitan tanto direcciones y recursos
de interés, como dos directorios, uno de Redes de
personas afectadas con ER y otro de asociaciones.

Dentro del &mbito social se han destacado las claves que
nos permitirdn aunar fuerzas para poder expresar cuales
son las necesidades y propuestas de mejora. Mientras
que en el mbito psicoldgico se presentan argumentos y
justificaciones para poder implantar Apoyo Psicol6gico
en nuestra organizacion.

Estrella Mayoral, coordinadora del Servicio de
Informacion y Orientacion y Esther Ceballos, psicdloga
de FEDER Extremadura son las autoras de la guia.

ALGUNOS DE LOS TEMAS QUE ABORDA LA GUIA

A continuacion, enumeramos algunos de los temas que se
tratan en la guia:

APOYO TECNICO SOCIAL

- Como se forma una asociacion

- Como formar una delegacion de una asociacion

- Como organizar un Servicio de Informacion y Orientacion
- Como organizar unas jornadas

- Como se obtiene el grado de discapacidad

- Como acceder a un medicamentos huérfano, compasivo y
extranjero

APOYO TECNICO PSICOLOGICO

- El apoyo psicolégico en enfermedades raras

- Fundamentar el papel del psic6logo en nuestra asociacion
- Como abordar la entrada de nuevos miembros a la
asociacion

- Periodos en crisis

- ¢,Como decir adiés? Afrontar las pérdidas

- El Grupo como fuente de apoyo

- Experiencias de asociaciones
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GUIA TECHICA PARA GRUPOS DE AFECTADOS ¥ ASOCIACIONES

AMBITO SOCIAL Y PSICOLOGICO
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2.2.4. Servicio de Asesoria Juridica

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en la

ASESORIA JURIDICA

Necesidad de las familias:

La especificidad de las enfermedades y la falta de informacion de las mismas provocan diagndsticos erroneos,
desigualdad e inequidad en cuanto a los tratamientos, terapias y valoraciones de discapacidad. Las controversias
o0 disputas de cardcter juridico suelen ser algo comun a muchas familias que se ven necesitadas de un
asesoramiento legal acorde con sus circunstancias.

La realidad en Espafa:

Datos obtenidos del Estudio ENSERio

. o0, de FEDER y Obra Social
Una de cada 4 personas afectadas por enfermedades raras tiene = Caja Madrid

dificil o imposible acceder a los productos sanitarios que necesitan. -4
El 35% de los afectados estan insatisfechos con el grado de = »
discapacidad reconocido. Consideran que no se les hizo una

valoracion adecuada por falta de conocimientos sobre la enfermedad.

Solo uno de cada 5 afectados tiene el reconocimiento de la Ley de Dependencia.

De estas personas que tienen el reconocimiento, solo uno de cada tres ha recibido ya prestacion. La
variabilidad de las prestaciones oscila desde menos de 100 a mas de 3.000 euros al mes.

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Atencion a través del Servicio de Asesoria Juridica de FEDER

189 Usuarios atendidos

- 113 Respuestas de forma inmediata

104 consultas realizadas por un familiar directo
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SERVICIO DE ASESORIA JURIDICA

189 beneficiarios

INFORMACION GENERAL

La atencién en materia juridica se ha presentado
COMO un servicio necesario, y que, no solo abarca
la resolucién de consultas, sino la formacion o la
preparacion de posiciones ante novedades legales.

El servicio ha estado dirigido a las personas con
enfermedades raras y sus familias, ademas de a
las entidades que lo han solicitado. Se ha
desarrollado en los siguientes términos:

FEDER ha ofrecido una primera orientacion
juridica en aquellos casos en los que se ha
presentado una problematica por razén
exclusiva de su enfermedad.

La orientacion juridica se ha limitado al primer
consejo y recomendacion. En ningun caso se ha
asumido la asistencia juridica directa

FEDER ha contestado a las consultas en el
menor tiempo posible, sin poder obligarse a
responder de forma sometida a plazos.

Las solicitudes se han canalizado
exclusivamente a través de correo electronico.
Las personas que han solicitado este servicio se
han hecho responsables de la veracidad y
legalidad de los hechos, documentos,
informacion o materiales comunicados.

DESCRIPCION DEL SERVICIO

-Servicio de asesoramiento:
-Servicio de formacion

-Servicio de estudio juridico
-Servicio juridico de FEDER

NATURALEZA DE LAS
CONSULTAS:

Fotografia del Concurso UNO

en un MILLON

Reconocimiento de minusvalia e invalidez:
procedimiento, posibilidad de recurrir a la via
judicial, presentacion de nuevos informes, etc...
Derechos laborales: reduccion de jornada,
adaptacion del puesto de trabajo, derecho a
ausentarse para acudir al médico, etc...
Procedimientos asociativos: Estatutos,
convocatorias de Junta y Asambleas, aceptacion
de cargos, efc...

Sobre personal: consultas sobre contratos de
voluntariado, renovacion personal, etc...

Materia civil: revision de contratos de alquiler,
consulta sobre responsabilidad civil,
separaciones, etc...

Materia penal: maltrato a cuidadora, acoso
escolar

Reintegro de gastos médicos

Reintegro de subvenciones

Responsabilidad médica
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Espariola de Enfermedades Raras

Asesoria Juridica: Gréaficos generales del servicio

FORMA DE CONSULTA

B Atravésde las
Delegaciones: 61.

B orreo Hectronico: 73.

O Teléfono: 55.

USUARIOS QUE GCONSULTAN

B Asociacion: 45.
B Familiar directo: 104
O Afectado: 31
H Otros. 9

TIPO DE RESPUESTA

B Inmediata: 113.

B PrecisO enviar
documentacion: 31.
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CONSULTA SOBRE LA ADECUACION DEL TERRENO LABORAL A LA
ENFERMEDAD ‘PA
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Situacién planteada por la madre:

Soy madre de un nifio al que se le ha diagnosticado con un Sindrome de
Prader Willi. Ahora el nifio tiene 4 afios. Mi marido y yo trabajamos fuera de
casa, y aunque mi marido, por ser profesor es quien tiene mas tiempo para
dedicarle al nifio, somos los dos los que le atendemos. Ain no hemos solicitado su discapacidad, ya que es
muy pequefio, y todavia no va al colegio, sigue acudiendo a la guarderia. Quisiera consultar sobre qué derecho
tengo a acomodar mi trabajo al cuidado de mi hijo.

Respuesta por parte del Servicio de Asesoria Juridica.

Usted podra solicitar una reduccién voluntarias de jornada, escogiendo su horario y gozando de una
proteccion especial contra despido.

El art.37.5 del vigente estatuto de los trabajadores fija lo siguiente: "Quien por razones de guarda legal tenga a
su cuidado directo algiin menor de ocho afios 0 una persona con discapacidad fisica, psiquica o sensorial,
que no desempefie una actividad retribuida, tendrd derecho a una reduccion de la jornada de trabajo, con la
disminucion proporcional del salario entre, al menos, un octavo y un maximo de la mitad de la duracion de
aquélla.Tendra el mismo derecho quien precise encargarse del cuidado directo de un familiar, hasta el segundo
grado de consanguinidad o afinidad, que por razones de edad, accidente o enfermedad no pueda valerse por
si mismo, y que no desempefie actividad retribuida."

Por otro lado, El articulo 37.6 del Estatuto dice:
“La concrecién horaria y la determinacion
del periodo de disfrute del permiso de
lactancia y de la reduccion de jornada,
previstos en los apartados 4 y 5 de este
articulo, corresponderd al trabajador, dentro de
su jornada ordinaria. El trabajador debera
preavisar al empresario con quince dias de
antelacion la fecha en que se reincorporara a su
jornada ordinaria."

Ello significa que en su caso, al ser madre de

un menor de 8 afos y tener el hijo a su cuidado

(incluso ahora sin tener la discapacidad

E reconocida) tiene derecho a reducir la

A jornada y escoger horario, sea cual sea su

— tipo de contrato, trabajo, categoria, empresa, turno, etc. Esta circunstancia podréa
otografia del Concurso UNO . B , . .

en un MILLON ampliarse mas alla de la edad de 8 aflos una vez se le haya reconocido la
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discapacidad.

Y para ello no hay nada méas que acreditar, ni necesita ningun otro requisito. No es necesario que se ponga su
horario segun las necesidades o conveniencia de la empresa, y puede reducirse entre un 12,5% y un 50%
de la jornada, con total libertad dentro de su jornada habitual. Por ejemplo, podré reducir jornadas enteras, horas
de cada dia 0 ambas formas, y lo puede cambiar cuantas veces quiera.

La vuelta a la jornada completa hay que preavisarla por escrito con 15 dias de antelacion.

Y sobre todo, ha de saber que se trata de un derecho igualitario, es decir, que tanto el padre como la madre, o
ambos simultaneamente pueden solicitar.

Para solicitarlo bastara con una comunicacion dirigida a la I ik . Rid 8
direccion de la empresa, en la que le manifieste su deseo por §t i &
reducir la jornada, y estableciendo un horario. Esa
comunicacion debe de ser notificada a la empresa de
modo fehaciente, es decir, que quede constancia de que
ha sido recibida por la misma. Le recomiendo que use la
via del burofax, con acuse de recibo y certificacion de
contenido. La empresa puede exigir justificantes que prueben
que se tiene derecho a la reduccion: libro de familia, informe
médico, segln el caso.

Fotografia del Concurso UNO

Evidentemente, esa reduccion vendra aparejada con la o un MILLON

correspondiente  reduccion salarial, pero, respecto la
cotizacion, durante los dos primeros afios de reduccion por cuidado de hijo se mantiene el 100% de la cotizacion,
por lo que la Base de cotizacion para caso de jubilacion, incapacidad permanente, muerte y
supervivencia, maternidad y paternidad, seria la misma que la que tenias con jornada completa. Y en cuanto al
paro, cobraria lo mismo que si no se hubiera reducido la jornada. Igualmente, en caso de despido, la
indemnizacion se calculara como si no estuviera en reduccion de jornada.

Por Ultimo indicarte que en algunas Comunidades Autonomas dan ayudas economicas para compensar las
pérdidas econdmicas, por ejemplo en Navarra, Baleares, Castilla y Ledn, Castilla la Mancha, Galicia y Pais
Vasco. Esas ayudas pueden que oscilar entre los 1.200€ y los 8.700€ anuales.

Quisiera también sefalarle, que en su caso seria recomendable acudir cuanto antes a un equipo de
valoracion y orientacion psicopedagdgica, a fin de que os orienten en cuanto a la escolarizacion del nifio.
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2.2.5. Programa de Acceso a Productos sanitarios

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en la EL
ACCESO A LOS TRATAMIENTOS

Necesidad de las familias:

El alto coste de los pocos medicamentos existentes provoca un gasto adicional en las familias. Esto, combinado
con la falta de beneficios sociales y reembolsos, causa un empobrecimiento total de la familia y aumenta
dramaticamente la desigualdad de acceso al cuidado para los pacientes de enfermedades raras. De esta forma,
existen tratamientos innovadores que estan, a menudo, desigualmente disponibles a causa de los retrasos en la
determinacion del precio o en la decision de reembolso, falta de experiencia de los médicos que tratan y ausencia
de recomendaciones sobre tratamientos consensuados.

La realidad en Espafa: Datos obtenidos del Estudio ENSERio
o, de FEDER y Obra Social
- . . & i i
- Una familia destina cerca del 20% de los ingresos anuales a los gastos < Caja Madrid
relativos a su enfermedad. ==

- Los gastos a cubrir, en mas del 50% de los casos se relacionan con la
adquisicion de tratamientos y de otros productos sanitarios.

- Un 37% de los afectados tiene dificultades para acceder a los medicamentos extranjeros.

- Un 51% de las personas con enfermedades raras tiene dificultades para acceder a los medicamentos
huérfanos.

- Maés de un 38% de los afectados tiene dificultades para acceder a los medicamentos de uso compasivo.

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Proyectos para facilitar y mejorar el acceso a los productos sanitarios en Madrid y
Andalucia

- 239 beneficiarios
- 33.718 € en productos sanitarios repartidos
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: “Es muy duro tener un hijo con esta enfermedad. Cambiar tus esquemas, dejar tu trabajo para cuidarlo, sufrir por no
3 saber si le estaras curando bien... Economicamente también es muy complicado hacer frente a las cosas que :
necesita, y que no te paga nadie. Gracias por poner vuestro granito de arena con estas donaciones. :

Testimonio de un beneficiario :

PROGRAMA 12 MESES, 12 GRUPOS TERAPEUTICOS

206 Beneficiarios
33.718 € productos sanitarios
6 laboratorios implicados

INFORMACION GENERAL

Gracias al apoyo de la ONG
Farmacéuticos Sin Fronteras de
Espafia, FEDER Andalucia ha
liderado esta iniciativa para
facilitar productos sanitarios
donados por laboratorios
farmacéuticos a familias con
enfermedades poco frecuentes.

Los productos sanitarios donados
han sido leches corporales,
jabones, cremas hidratantes,
soluciones cutaneas y demas
productos corporales. Estos
productos sanitarios que para
muchas personas pueden
parecer un lujo, para
determinadas enfermedades
resultan imprescindibles.

En total, desde que se inicio el
programa, 403 personas
beneficiarios, 53.761 euros los
que se han repartido en este
material y 15 laboratorios
implicados.

OBJETIVOS DEL PROGRAMA

e El principal objetivo dentro del programa es alcanzar la equidad en
el acceso a los medicamentos dentro del sistema sanitario
espafiol.

e Sensibilizar a las personas afectadas para que usen estos
productos, y asi mejorar su calidad de vida

e Demandar la financiacion de estos productos para personas que
padezcan estas enfermedades.

e Asesorary formar al farmacéutico comunitario en estas patologias.

BENEFICIOS DEL PROGRAMA

e Los pacientes reciben una ayuda para cubrir sus necesidades de
tratamiento.

e La farmacia se convierte en una puerta mas en el sistema
sanitario. El farmacéutico bien formado en ER acttia como enlace
con el paciente.

e Los laboratorios conocen el beneficio terapéutico que proporcionan
sus productos (Por ejemplo, cremas hidratantes, leches
corporales) a las personas con enfermedades raras y que
desconocian.

EL CREER SE UNE AL PROYECTO

En 2010, una de las novedades mas importantes del proyecto ha sido la
adhesion del CREER al mismo. De esta forma, se ha proporcionado al centro
18.998 € en productos sanitarios para su gestion en enfermeria y su entrega a
Asociaciones que pueden ser beneficiarias de la Campafia en los diferentes
encuentros que se produzcan en CREER.
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FSFE y FEDER donan productos sanitarios por valor de 19.000 € a las asociaciones de
Enfermedades Raras

La donacidn se ha realizado para atender a las personas que por su enfermedad, necesitan del uso diario de estos
preductas v no los subvenciona la Seguridad Social.

15/12/2010 Nota de prensa/ FEDER Escriba el primer comeantario da ésta noticia

La Federacion Espafiola oe Enfermedades Raras (FEDER) y Farmacéuticos Sin Fronteras Espafia (FSFE) proporcionaran
productcs sanitarios por valor de 19.000 eurcs a las asociaciones de enfermedades raras. Esta donacién se canalizara a fravés del
Ceniro de Referencla Estaial de Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus Familas (CREER).

La donacion se ha realizado en el marco del Convenio gue ambas entidades tienen suscrito desde el aio 2008 v que se renueva
afio Iras afio pars poder atender a las personss que necesilan de estos produclos para su uso diario. producios que no
SUDVENZICNa 13 SEguNdan Soclal.

Isabel Motero, responsable de este proyecto que se esta desarrollando en Andalucia considera que “los afectades por patologias
paoco frecuentes deben soportar una enonme carga, no solo en cuanto a la alencian y a los cuidados que deben dispensar a los
pacientes, s no al cosle economico que una enfermedad rara supone por su caracter cronico, degeneralivo e invalidante. Todo

MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

2010

FSFE y FEDER donan 19.000 euros en productos

sanitarios

212010 1211

O suARe

CTNPNrY)

(FSFE) han danado a las

Espaiiala de

Raras (FEDER) y Farmaoéutivos Sin Fronteras Espaiie

de Favas sanitarios por valor de 19.000

euros, La donacién es fruto del convenio que ambos colectives mantienen desds 2008

Sste convenio de colaoracion prelende alender a personas que
oadecen tan de estos productos . pero
gue no estin subvencicnados por Iz Seguridad Social. La donacion s=
ha podido lievar a cabo gracias a la colaboracion de los Isboratorios Ot
Femer, que ha aporado productos de demmofmacia y protectores
solares. Todos ellos sern canalizados 3 través del Centro de
Referencia Estatal de Atencién a Personas con Enfermedades Raras
y sus Familias (CREER] qus los smgleara =n las curas diarias de estos

CaMMEs cen EnTETMETZcES rarss o 05 rEpanicd en pequefios iotes en
e sncuaiis que mantenen son afzctados por estas patologias en el
oropio Centro.

&% FEDER

Pero el acuerdo de cosboracion entre FSFE y FEDER incluir 2n un fuiuro priximo actividades de accion
sacial y de sensibiizacian donde s2 incluye un apartado de formacion cel secior farmacéutica en distintas
enfermedades de baja prevalencia,

ello, eslé agravado aun més par Ia dificultad existente en el acceso a cierfos medicamentos. v a ofros productes y material
sanitario excluidos de la cobertura de Ja Seguridad Sodial, al fratarse de productos considersdos de higiene o cosmetica (pafiales,
wendas, proteciores solares, leches hidratantes, complejos dietéticos. ). Estos productos resultan imprescindibles, hasta alcanzar
costes por cuantias insoportables para las familias de [as personas con estas enfermedades”.

Noticias aparecidas en prensay
fotografia de los integrantes del
proyecto en el Congreso de
MMHH en Sevilla

Congresd Intemacional de .
Vwec?carr" sPuerlono= v Enfermedades Raras

v

@
ey
E 4
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EN MADRID SUMAMOS TODOS

33 Beneficiarios
La Infanta Dofia Elena, preside la presentacion del proyecto

INFORMACION GENERAL & FEDER

Se trata de un proyecto llevado a cabo por FEDER con el
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid, Fundacion
FEDER, Farmacéuticos Sin Fronteras, COFARES y los
laboratorios y farmacias implicadas. El proyecto comenzé
en 2009. El objetivo de esta actividad es dispensar -
productos farmacéuticos a los pacientes afectados por Esquema del proceso
Enfermedades Raras que residen en Madrid.

La iniciativa se centra en los productos sanitarios no financiados de siete enfermedades raras
(esclerodermia, sjoégren, mastocitosis, aniridia, extrofia vesical, Sindrome de Joubert y enfermedad de
Bechet).

El proyecto cuenta con el apoyo de los siguientes laboratorios: La Roche, Posay, BDF, Dermostética del
Sur, Dentaid, OTC Ibérica, Pier Fabré-Avene-Ducray, Lacer, Galderma, Isdin y Nutricion Médica).

La firma del acuerdo se hizo ante los medios de comunicacion y fue

s .y ~
1S5 Raras Sumamos Togos® presidida por la Infanta Dofia Elena.

iel i0 de Colaborag,
Convenio de _cgl[bgamﬁn

'?%T .o FEDER

A la firma también acudieron José Martinez Olmos, secretario general
de Sanidad, Rafael Martinez Montes, presidente de Farmacéuticos
Sin Fronteras de Espafia, Carlos Gonzalez Bosch, presidente de
Cofares y Alberto Garcia Romero, presidente del COFM. Por parte de
. FEDER acudieron Pilar Gomariz, secretaria general de FEDER, y
Moisés Abascal, presidente de la Fundacion FEDER.
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Federacion Espaniola de Enfermedades Raras

CIromemmedade - Rara- Jumamos Todos”

Finma det covenic

] CoR

coraes

Deizda, a deha, Rateel Martine:z Montes, presidente de Farmeciuticos Sin Franeras de Espafie; Cartos Coredliez Bosch, presidente
de Cofares: José Martiner Olmos, secetario general de Sanidad: i@ Infanta Dofa Elena Alberto Garcia Romaro, presidente oel
COFM, Pilar Gomariz. secretaria general de Feder, y Moises Abascal, presente oo | Fundacian Feder,

MADRID SE ESPERA QUE LA INICIATIVA SE PUEDA EXTENDER AL RESTO DE AUTONOMIAS
Las farmacias di :

gratis productos para ER

= Agentes del sector farmacéutico han suscrito  presten gratis a los pacientes con enfermeda-
un convenio de cofaboracion para que s ofici- des raras los tratamientos no farmacoidgicos,
nas de farmacia de la Comunidad de Madrid  que no estan financiados por ef SNS,

W Lareto Mirmal
Megorar e acceso a los trata-
merios, icentivar by inves-
tigacién y comseguir un
e precnz. san algu-
nas de Jos lrentes comunes
en las patologlas de baju pre
vakncia. Bl proyecto En en-
Jermedades raras sumamos
todis, que prestard de fonma
geatuiita -a travis d las ofich
s de Bwmacia de b Comu-

ces0 a los medicumentos
Aunque los medicamen
tos de los paclentes con en-
fermedades ravas estin cu
biertos por el SNS. L payo-
ria de esten endermos preci-
sa ademds otros productos
sanbiarios (lentillas, cremas
hideatantes, pontukis, geles.
dentifricos, champis espe
chales, ercdtera) que no es-
thn flnanciados por el siste

¥ SHEDER

dia, extrofia vesical, sindro-
me: de Joubert y enfermedad
de Behiger),

El convenie, suscrto por
el Colegio Oficial de Farma-
céuticos  de  Madeld
(COFM). la distribuidora
Colares, Farmacéuticos Sin
Fronteras de Espafia, la Fe-
deracitn Espanola d Enfer
trwschackes. Raras (Feder) v su
Fundacidn paga la Investiga-

tima y se Laciliee el acoeso a
los tratamientos’, ha expli

cado Alberto Garcla Rorme-
ra, presidente dol COFM.
Por tanto, “ayudamos a las
Harmilias ¢ abrondar Tos gastos
destinados a los productos
indispensables en sus trata-
imienstes” En este seatido, ha
inskitidn 2 las administracio
e prblicas scbne L mecesi-
dad de financirdos.
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Doiia Elena preside firma que permitira
acceder gratis a productos sanitarios

27.10-2010/21:10h

Madnd, 27 oct (EFE).- La Infanta Elena ha presidido hoy ex &l Colegio Oficzal de Farmmacéuticos de
Madnd (COFM) la firma de un convenio qua permitird ofrecer gramitamante a los pacientes que padecen
algunas de las enfermedades consideradas raras wn conpunto de productos sanitanos no financiados por la
sanidad pablica.

secretanio general de Samdad, José Martinez Olmeos, ba acompadiado a Deodia Elena en la ceremonia de
#irma de este convesic de colaboracion entre el COFM, 1z Coopevativa Farmacéutica Espaticla
(COFARES). la ONG Farmiacéuticos Sin Fronteras de Expadia (FSFE), la Faderacién Ezpafiola de
Enfermedades Raras-Madnd (FEDER) y la Fundacion FEDER para la mvestizacion de estas dolencias,

Gaacias 2 esta imiciativa, loz pacieates de siste de las denonunadas de forma genenca “enfarmedades
1aras” podrin acceder gratis, a través de las fammacias de la Comumdad de Madnd, a productos
necesarios para su Gatanments que suponen para ellos un gasto slevado, como lentillas, cramas
ledes - pomadas, geles, dentifrices ¥ champits 1

Onee laboratorios aportarin ds forma gratita los productos necesarios para atender los compromisos de
este convenio, que favoracara a los pacientes con esclerodermia, Sjogren, mastocistosis, anndia, extrofia
vesical, sindrome de Joubert ¥ enfermedad de Begat.

Noticias aparecidas en prensay
fotografia de la firma del

convenio.
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2.2.6. Fondo Integral de Ayudas a Socios (Fondo IDEAS)

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en EL
ACCESO A LAS AYUDAS

Necesidad de las familias:

Muchas de estas enfermedades, ademas de medicamentos, requieren para su tratamiento la aplicacion de otros
productos sanitarios, de servicios de habilitacion y rehabilitacion, desplazamientos, asi como ayudas técnicas y
materiales, que quedan fuera del sistema sanitario y de la cobertura por parte de la seguridad social, cuestion que
preocupa principalmente a las asociaciones y que se presenta como uno de sus grandes “caballos de batalla”.

La realidad en Espafa:

Datos obtenidos del Estudio ENSERio

= de FEDERy Obra Social

- Uno de cada 5 afectados no dispone de ayudas técnicas aunque las A% Caja Madrid

necesita.

- Las personas con enfermedades raras, precisan apoyo para desarrollar e
algunas actividades bésicas y avanzadas de la vida diaria,
principalmente en su vida doméstica (el 44% de los afectados) y para desplazarse (42%).

- El 55% de los trabajadores con enfermedades raras necesitan ayudas técnicas, apoyos personales o
adaptaciones para desempefiar su actividad profesional, de los cuales la mitad no tiene ninguno o los que
tienen no son suficientes.

- Las ayudas técnicas, son uno de los principales gastos a los que tienen que hacer frente las familias.
Concretamente, entre los recursos que comportan mayor gasto para las familias son la adquisicion de
medicamentos y productos sanitarios (51%), el tratamiento médico (43%) y las ayudas técnicas y de
ortopedia (31%).

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Fondos de Ayuda Integrales para las Familias (Ayudas proinfancia, Cuéntame un
Suefio, Donacion de Ordenadores, Convenio con General Optica, Clinicas IVI)

- 213 beneficiarios
- 5 convenios de colaboracién
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Gracias por tener estas iniciativas, y que el mejor deseo de todos se pueda cumplir. Que la enfermedad no :
sea un obstaculo en la vida. :
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Testimonio de un beneficiario :

FONDO IDEAS

213 beneficiarios de los Fondos Integrales de Ayuda
5 convenios de colaboracion en 2010

INFORMACION GENERAL: El fondo IDEAS corresponde a proyectos que se materializan en la canalizacion de
Ayudas y Recursos hacia las entidades miembros de FEDER y sus socios. Se canalizan en colaboracion con otras
entidades en forma de donacién o convenio. Actualmente, los proyectos enmarcados en el fondo IDEAS son:

- Ayudas Proinfancia: Se trata de un programa de ayudas impulsado por la Fundacion Tomillo y que tiene como
objetivo paliar la situacion econdmica precaria de las familias y a facilitar la inclusion social de los menores. Esta
dirigido a familias con menores de edades comprendidas entre los 0y los 16 afios, en proceso de intervencion social
publico o privado y que tienen determinadas necesidades sociales no suficientemente cubiertas por los servicios
publicos. FEDER es el encargado de gestionar estas ayudas entre las familias con enfermedades raras.

- Cuéntame un suefio: Programa impulsado por la Fundacion Infancia Solidaria que durante el afio 2010 ha hecho lo
posible por cumplir los suefios de los nifios afectados por ER. Las edades de los beneficiarios son de 0 a 17 afios y
entre los suefios mas frecuentes: conocer a personalidades del mundo de la mdsica y el deporte.

- Donacion de ordenadores: Se ha puesto en marcha gracias a un convenio de colaboracion entre FEDER y la
Fundacion Telefonica. La Fundacién Telefonica sensible ante los problemas de gestion que se generan a diario por la
falta de buenos equipos informaticos, ha ofrecido a FEDER, y a través suyo, a sus entidades miembro, la posibilidad
de renovar estas herramientas gratuitamente.

- General Optica: Se ha firmado un convenio de descuentos para afectados
por enfermedades poco frecuentes. Concretamente se ofrece un 70% a las
personas que pertenezcan a FEDER o0 a sus asociaciones.

- Clinicas IVI: El Instituto Valenciano de Infertilidad pone a disposicion de
los socios de FEDER descuentos en su o —
cartera de servicios. e [ i M'H

. : !

i

Imagenes
Cuéntame un
suefio
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2.2.7. Encuentros de familias y jornadas de respiro

familiar

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en EL

OCIO Y TIEMPO LIBRE

Necesidad de las familias:

La rutina de las familias cambia cuando se diagnostica una enfermedad rara. El abordaje de la patologia se
prioriza y se deja de lado otros aspectos como el ocio y tiempo libre. Ademas, esto en ocasiones provoca un
exceso de responsabilidad en el cuidador que asume toda la carga de la enfermedad.

Larealidad en Espana:

Datos obtenidos del Estudio ENSERIo

Las personas con enfermedades raras, precisan apoyo para desarrollar g de FEDERY Obra Social
- P . - Caja Madrid

algunas actividades basicas y avanzadas de la vida diaria, X . .

principalmente en su vida doméstica (el 44% de los afectados). i

Lo méas habitual es que los apoyos continuos que se requieran sean

dispensados por los propios familiares residentes en el hogar, principalmente los padres (un 41% de los
casos), pero también hermanos (18%), esposos (14%) o abuelos (10%).

La media de dedicacion de estos cuidados es de casi 5 horas diarias. Entre los que necesitan apoyos
personales diarios, un 42,51% lo necesita mas de 8 horas diarias.

La intensidad de los apoyos que ha de aplicar el cuidador principal, tiene grandes repercusiones en éste,
tanto en su vida social, como laboral y formativa. Casi la totalidad dispone de menos tiempo libre a
consecuencia de esto, pero también en un 41% de los casos se han perdido oportunidades laborales, en
un 37% se ha tenido que reducir la jornada laboral y en un 37% se han perdido oportunidades de
formacion.

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Encuentros de familias y jornadas de Respiro familiar

- 531 beneficiarios de los encuentros y jornadas
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Destacar que esta actividad, mas que un respiro para los familiares lo que mas me ha aportado es la.
integracion de mi hija y su pleno desarrollo al poder disfrutar con otros nifios, afectados y no afectados. :

Testimonio de un beneficiario de la jornada de respiro en Totana :

Encuentros y jornadas de respiro familiar

531 Beneficiarios

Jornadas de
respiro
familiar en
Murcia y
Andalucia

ENCUENTROS DE FAMILIAS

Durante 2010 han sido muchos los momentos para encontrarse con las
asociaciones y familiares por enfermedades poco frecuentes. Los objetivos
han sido crear espacios de convivencia que ayuden a eliminar la situacion
de estrés y ansiedad de las familias. A continuacion, trasladamos las mas
relevantes:

- Il Encuentro de Familias en Totana (FEDER Murcia)

- Jornada de Respiro Familiar en FEDER Murcia

- Actividad en el Parque El Alamillo, con motivo del Dia Mundial en
FEDER Andalucia

- VI Encuentro del Dia Mundial (FEDER Comunidad Valenciana)

- IV Jornadas Extremefias de Enfermedades Raras (FEDER
Extremadura)

- Jornadas: Conocer mas sobre enfermedades raras (FEDER
Catalufia)

Imagen del
Il Encuentro
de Totana
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2.2.8. Escuela de Formacion FEDER

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en LA
FORMACION

Necesidad de las familias:

La mayoria de las ER son desconocidas por los profesionales de la salud y la sociedad en general. Este
desconocimiento es el origen de un peregrinaje para obtener el diagnostico, una fuente de sufrimiento para los
pacientes y sus familias, y de un retraso en su atencion, con frecuencia perjudicial.

Larealidad en ESDana' Datos obtenidos del Estudio ENSERio
= de FEDER y Obra Social
- Casi la mitad de los afectados ha tenido que desplazarse en los Ultimos 5 J Caja Madrid
dos afios fuera de su provincia para recibir diagnéstico, tratamiento e E.E-"_E'«--'"T‘
informacion.

- Las principales ciudades donde los pacientes se desplazan son a Madrid y Barcelona.
- ElI 47% de los afectados no se siente satisfecho con la atencién sanitaria que recibe. Mas de la mitad,
considera que es por falta de conocimientos de la enfermedad.

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

| Escuela de Formacion FEDER en CREER, Jornadas y encuentros formativos

- 45 beneficiarios en la | Escuela de Formacion FEDER en CREER
- 6124 beneficiarios en otras jornadas formativas
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Escuela de Formacion FEDER: La excelencia y experiencia al alcance de todos

Participantes en la Escuela
de Formacion

................................................................................................................................................................
.

El conocimiento no puede ser exclusivo de una asociacion. EI conocimiento tiene que ser transmitido y

compartido. Desde FEDER queremos sembrar esta experiencia y que su fruto sea la capacitacion de las :

asociaciones. Con ello, obtendriamos una red de portavoces fuerte, preparada y capaz de defender los
derechos de las familias. :

Claudia Delgado, directora de FEDER

.
................................................................................................................................................................
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Escuela de Formacion FEDER: Informacion general

El pasado 19 de mayo se celebro la | Escuela de Formacion FEDER en el Centro e JOTG
de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras en -3
Burgos (CREER). Durante 4 dias, los asistentes (asociaciones y trabajadores | s one o
de la organizacion) pudieron aprehender, comprender, debatir, y compartir | __ﬂh ‘
experiencias, buenas practicas y herramientas para su trabajo.

De esta forma, y segin explicd en el marco de esta Escuela de Formacion,
Vanesa Pizarro, directora de proyectos de FEDER, estas jornadas han tenido
como principal objetivo “impartir excelencia y buenas précticas en aquello que
necesitan nuestras asociaciones para liderar y proteger sus derechos”. Es decir, desde FEDER se ha
querido capacitar a sus miembros con herramientas que les permitan pasar de la politica (palabras) a los
servicios efectivos para las familias (hechos), asi como servir de puente para que las familias puedan mejorar
su capacidad de actuacion.

=

Imagen del programa

Ademas, entre los objetivos de la Escuela de Formacion es que todas estas experiencias se trasladen en
resultados concretos y tangibles. Claudia Delgado trasladé que “esto solo serd posible a través de una
estrategia global y coordinada a nivel autonémico, nacional y
Taller Polka europeo”_

Concretamente, entre personal y asociaciones fueron 45 los beneficiarios
directos de la Escuela de Formacion. No obstante, este programa ha estado
pensado para beneficiar de forma indirecta a todas las personas que forman
parte de las asociaciones de FEDER.

Escuela de Formacion FEDER: ponencias

Bajo la bandera de la capacitacion, las asociaciones de FEDER y sus trabajadores se reunieron a partir del dia
21 de mayo. El impulso de los Centros de Referencia, la puesta en marcha de los Servicios de
Informacion y Orientacion o la web 2.0 y las nuevas tecnologias fueron algunos de los aspectos abordados.
Ademas, el psicologo Manuel Nevado hizo una reflexion sobre la importancia de la gestion del tiempo en las
organizaciones de pacientes trasladando ejercicios practicos para aprovechar mejor la jornada laboral.

El espacio para compartir y debatir también fue otro de los grandes protagonistas de la Escuela de Formacion
FEDER. Para ello, las asociaciones pudieron compartir y debatir gracias a 2 talleres .
especificos: FEDER un proyecto de Todos, en donde se realizd el DAFO de la
organizacion y Proyecto Polka donde se impulso el debate sobre asesoramiento genético.
Mas informacion www.enfermedades-raras.org
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Las principales ponencias de la Escuela fueron:

- Proyecto eFEDER: Conectando minorias - Oscar Lazaro, responsable de Sistemas de Informacion de
FEDER, Frank Siering y Angustias Pendon, FESALUD.

il B

i iy oy v

i

- Como impulsar Servicios de Informacion y Orientacion en Enfermedades Raras - Estrella Mayoral,
coordinadora del Servicio de Informacion y Orientacion de FEDER

, axteriorizadas las emol
mientos,

o de comunicacién col
$acde

ar |+-. nece mdadpa
[: [ ona « L
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Federscion Espaniola de Enfermedades Raras

- FEDER, un proyecto de TODOS - Juan Carrién, miembro de la Junta Directiva de FEDER y Claudia
Delgado, directora de FEDER

- Coémo impulsar los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) para ER en Espafia
Claudia Delgado, directora de FEDER, Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER
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- Proyecto Polka: promoviendo la formacion y la participacion de los pacientes con ER en las
politicas que nos afectan - Claudia Delgado, directora de FEDER

- Taller de Comunicacién: La portavocia en las asociaciones de enfermedades raras - Antonio Bafion,
miembro de la Junta Directiva de FEDER, Maria Tomé, responsable de Comunicacion de FEDER,

- La Calidad en FEDER - Cristina Camufias, Consultora de Calidad, Ad Qualitatem
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Escuela de Formacion FEDER: Informe fotografico

El equipo de FEDER
Murcia y D"Genes
durante la comida

Taller: FEDER un
proyecto de TODOS

En el Taller del DAFO

En la Escuela de
Formacion se eligi6 al
las representantes de

los Trabajadores de
FEDER
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Escuela de Formacion FEDER: Impactos en prensa
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Espariola de Enfermedades Raras

Otras actividades formativas de FEDER

Vuestra experiencia me ha valido para acercarme mucho mas a la realidad de las enfermedades poco frecuentes. :

Gracias FEDER por hacerlo posible

Testimonio de un beneficiario :

Otras jornadas de formacion de FEDER

6.124 Beneficiarios

INFORMACION GENERAL:

A través de la Escuela de Formacion
nos hemos propuesto llevar el
mensaje y la voz de los afectados al
mayor nimero de personas posibles
con un doble objetivo:

= Aumentar el reconocimiento
social de estas patologias.

= Mejorar la formaciéon e
informacién de la comunidad
de pacientes.

Concretamente, 2010 al igual que en
2009 ha sido un afio intenso de
realizacion de congresos, jornadas y
demas eventos de interés. Gracias a
la Escuela de Formacién, hemos
llegado a un gran nimero de
afectados y profesionales,
representantes de la administracion y
medios de comunicacion.

TIPOLOGIA DE LOS ENCUENTROS

Actualmente, FEDER lleva a cabo diferentes encuentros y jornadas que
se pueden dividir en:

Talleres de formacion social y sanitario para afectados
Talleres para apoyar la labor asociativa

Jornadas de concienciacion y voluntariado empresarial
Talleres para promocionar la imagen positiva de las
personas con enfermedades poco frecuentes.

e

PRINCIPALES ACTIVIDADES DESARROLLADAS EN LA ESCUELA DE
FORMACION

- Formacion de voluntarios en enfermedades raras (FEDER
Comunidad Valenciana)

- Master en enfermedades poco frecuentes: Conocimiento actual de
las Enfermedades Raras. Universidad Internacional de Andalucia y
Universidad Pablo de Olavide (FEDER Andalucia)

- Formacion a los profesionales sobre el registro de enfermedades
raras y su obligatoriedad de declaracion de casos (FEDER
Extremadura).

- Curso de Participacion Comunitaria en Salud para profesionales
(FEDER Extremadura)

- | Semana de la Salud: la salud como valor (FEDER Extremadura)

Imagenes de la accion formativa de FEDER
con sus asociaciones
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2.3. LINEA DE ACCION 2: Accion Politica en
Enfermedades Raras

Gaspar Llamazares,
presidenta de la Comision de
Sanidad, se encontrd con
miembros de la Junta
Directiva de FEDER

La calidad sanitaria de un pais, se mide por el grado de participacion del paciente en las poI|t|cas
que les afectan. :

Gaspar Llamazares, presidente de la Comision de Sanidad del Congreso de los Diputados.
Declaraciones realizadas en el marco del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
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Accidén Politica Nacional de FEDER

- Resultados de nuestra accion politica en enfermedades raras

- FEDER recibida en el Congreso de los Diputados

- Logros importantes conseguidos por FEDER

- FEDER representante de los pacientes en el Consejo Nacional de Discapacidad
- Posicionamientos de FEDER

- Apoyos importantes de la Federacion

- Participacion en importantes proyectos europeos

- Proyecto EUROPLAN

- Proyecto POLKA

- Colaboracion de FEDER en importantes proyectos nacionales

- FEDER y el IMSERSO firman un acuerdo de colaboracién

- Resultados de nuestra accion politica en enfermedades raras

- Proyectos claves para la mejora de nuestra accion

- Noticias importantes en la Accion Politica en ER

Accion Politica en las Delegaciones de FEDER

- FEDER Extremadura

- FEDER Cataluiia

- FEDER Madrid

- FEDER Murcia

- FEDER Comunidad Valenciana
- FEDER Andalucia

- FEDER Pais Vasco

- FEDER en Baleares
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2.3.1. Accién Politica Nacional de FEDER

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en LA
ATENCION REAL Y EFECTIVA

Necesidad de las familias:

A causa de su baja prevalencia y su especificidad, las ER exigen un
enfoque global, basado en esfuerzos especiales y combinados, a fin de
prevenir la morbilidad significativa o la mortalidad prematura evitable y
mejorar la calidad de vida y el potencial socioeconémico de las personas
afectadas.

La realidad en Espafa:

La falta de politicas sanitarias especificas para las enfermedades raras y la escasez de conocimientos
especializados generan retrasos del diagnostico y dificultades de acceso a la asistencia. Esto conduce a una
acumulacion de deficiencias fisicas, psicoldgicas e intelectuales, a tratamientos inadecuados o incluso nocivos y a
la pérdida de confianza en el sistema sanitario, a pesar de que algunas enfermedades raras sean compatibles
con una vida normal si se diagnostican a tiempo y se abordan correctamente. El diagndstico equivocado o la
ausencia de diagnostico son los principales obstaculos para que mejore la calidad de vida de miles de pacientes
de enfermedades raras

¢/ Oué hacemos desde FEDER?:

Defendemos los derechos de las personas con enfermedades raras ante la
Administracion a traves de un trabajo directo de Comités y Grupos de Trabajo,
posicionamientos, estudios socio sanitarios y proyectos a nivel nacional e
internacional.

- FEDER recibida en el Congreso de los Diputados

- FEDER representante de los pacientes en el Consejo Nacional de Discapacidad
- Posicionamientos sobre MMHH y Centros, Servicios y Unidades de Referencia
- Impulso de proyectos europeos: EUROPLAN, POLKA, BURQUOL
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Resultados de nuestra accion politica en enfermedades raras

FEDER recibida por el Congreso de los Diputados. FEDER cada vez un actor mas relevante
en Espana

Logros: Hemos trabajado sobre el objetivo de Instar a la Administracion a pasar a los hechos, aumentado
la concienciacion de los representantes politicos para instales a que actten impulsando los Centros, Servicios y
Unidades de Referencia para grupos de ER.

Hemos concentrado nuestros esfuerzos en el Congreso de los Diputados y estos han sido los resultados.
Nos hemos puesto el objetivo de afianzar las relaciones con la Camara baja para ganar en capacidad de
Lobby politico, de cara a impulsar la Estrategia Nacional.

e Publicacién del Decalogo de los Centros, Unidades y Servicios de Referencia para ER.

e Rueda de Prensa, Acto del Dia Oficial en el Congreso, con el acompafiamiento de la Ministra de
Sanidad y S.A.R. la Infanta Elena.

Lios afectados por enfermedades parss— Reckaman centros de
piden uwma red de cemtres de referencin referancia coma prioridad
el itk it e =l an |a Estrategia en ER

¢ Impulso a la Mocion del Grupo Parlamentario =
Catalan (Convergencia i Unid). “Mocion s
Consecuencia De La Interpelacion Urgente
Relativa A Propiciar Una Mejor Calidad De Vida == 1
Y Acceso A Los Tratamientos En Igualdad De == = B Bus
Condiciones A Los Afectados Por ER”. '

ENFERMEDADES RA

e Audiencia con los portavoces de la Comision de
Sanidad y Politica Social y Consumo.

M = Los Erlemedodes e
. ana prioridad sodul §sanib]

e Mas de 100 asociaciones se han movilizado
activamente haciendo mas efectiva la estrategia
politica de FEDER por los CSUR y méas de 30 W \icibilidad de FEDER en los

entidades se han implicado con FEDER! medios de comunicacién y
marquesinas

e Mas de 50 asociaciones han elaborado sus expedientes sobre la necesidad de CSUR.

¢ Movilizacion social a nivel nacional y recogida de firmas de adhesién al Decalogo.

e 650 impactos en los medios de comunicacion a nivel nacional.

e Envio de cartas, articulos de opinion, notas de prensa a los medios de comunicacion para hacer

visibles nuestras propuestas.
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Logros importantes conseguidos por FEDER

Mocion consecuencia de la interpelacion urgente relativa a propiciar una mejor
calidad de vida y acceso a los tratamientos en igualdad de condiciones a los
afectados por enfermedades raras

Gracias a la accién de la Federacion, por tanto, se consiguié la aprobacion de esta importante mocion que
persiguio, entre otras cosas, facilitar el acceso a los medicamentos de este colectivo y crear un registro estatal de
pacientes que unifique y recopile los datos disponibles en las diferentes comunidades autonomas.

La propuesta trato de ayudar al enfermo y a sus familiares proponiendo, previo acuerdo del Consejo Interterritorial
de Salud, el acceso al derecho a la atencion psicoldgica inmediata.

Propuso asimismo, “"impulsar la financiacion e
inclusion de los productos sanitarios y cirugias
especializadas que resulten imprescindibles para
el seguimiento y tratamiento de los pacientes
con enfermedades raras en la cartera de
servicios del Sistema Nacional de Salud".

También sugirio la creacion de un organo de
informacién de los centros, servicios y unidades
de referencia reconocidos especifico para ser
consultado por los médicos, con el fin de garantlzar una mejor atencion sanitaria de los enfermos afectados por
enfermedades raras.

De igual modo, propuso impulsar en el &mbito de la Unidn Europea un espacio comun de unidades y centros de
referencia, con el fin de crear una red europea de centros de referencia de enfermedades raras.

A continuacion se presenta el texto de la mocidn:

Palacio del Congreso de los Diputados, a 11 de marzo de 2010.

Josep Antoni Duran i Lleida

Portavoz del Grupo Parlamentario

Catalan (Convergeéncia i Unid)

A LA MESA DEL CONGRESO

DON JOSEP ANTONI DURAN | LLEIDA, en su calidad de Portavoz del Grupo Parlamentario Catalan
(Convergencia i Uni¢), y al amparo de lo establecido en el articulo 184.2 del Reglamento de la Camara,
presenta una MOCION CONSECUENCIA DE LA INTERPELACION URGENTE RELATIVA A PROPICIAR
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UNA MEJOR CALIDAD DE VIDA Y ACCESO A LOS TRATAMIENTOS EN IGUALDAD DE
CONDICIONES A LOS AFECTADOS POR ENFERMEDADES RARAS.

MOCION CONSECUENCIA DE LA INTERPELACION URGENTE RELATIVA A PROPICIAR UNA
MEJOR CALIDAD DE VIDA Y ACCESO A LOS TRATAMIENTOS EN IGUALDAD DE CONDICIONES A
LOS AFECTADOS POR ENFERMEDADES RARAS.

“El Congreso de los Diputados insta al Gobierno, en aras a propiciar una mayor calidad de vida y acceso
a los tratamientos en igualdad de condiciones a los afectados por enfermedades raras, a:

- Definir y desarrollar, conjuntamente con las Comunidades Autonomas, las acciones que se consideren
prioritarias recogidas en la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, elaborando un calendario que
fije unos plazos de ejecucion y dotandolas de financiacion suficiente.

- Favorecer un acuerdo, en el seno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, para el
estudio y financiacion conjunta de determinados tratamientos y medicamentos huérfanos de
enfermedades raras en igualdad de condiciones e independientemente del lugar de residencia del
paciente.

- Impulsar la financiacion e inclusion de los productos sanitarios y cirugias especializadas, que resulten
imprescindibles para el seguimiento y tratamiento de los pacientes con enfermedades raras, en la cartera
de servicios del Sistema Nacional de Salud previo acuerdo en el seno del Consejo Interterritorial del
Sistema Nacional de Salud.

- Potenciar la creacion de un Registro estatal de pacientes que unifique y recopile los datos disponibles
en los distintos registros de las Comunidades Autonomas.

- Fomentar la creacion de un érgano de informacion de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia
reconocidos, especifico para ser consultado por los médicos, con el fin de garantizar una mejor atencion
sanitaria de los enfermos afectados por enfermedades raras.

- Favorecer, de acuerdo con el Consejo Interterritorial, la fijacion de las bases generales a desarrollar por
las Comunidades Auténomas, de un tratamiento integral de las personas afectadas por una enfermedad
rara desde una perspectiva bio-psico-social, garantizando a los pacientes y sus familiares el acceso al
derecho a la atencion psicoldgica inmediata.

- Impulsar en el &mbito de la Unidn Europea un espacio comin de Unidades y Centros de Referencia, con
el fin de crear una red europea de Centros de Referencia de enfermedades raras.”

Palacio del Congreso de los Diputados, a 11 de marzo de 2010.
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FEDER representante de los pacientes en el Consejo Nacional de Discapacidad

Nuestra Federacion ha sido designada por la Ministra de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Trinidad Jiménez,
miembro titular del Consejo Nacional de la Discapacidad en representacion de las asociaciones de Utilidad
Publica mas representativas del ambito estatal.

Posicionamientos importantes emitidos por FEDER

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) quiere responder a la
reciente controversia generada alrededor del alto coste de los Medicamentos
Huérfanos a través de su Posicionamiento: El valor de los Medicamentos
Huérfanos: ¢ Cuanto vale una vida humana?

e Los medicamentos huérfanos pueden ahorrar a los sistemas sanitarios el
coste de hospitalizar de por vida a los enfermos cronicos

e El Coste de la hospitalizacion cuando se deniega el tratamiento puede
llegar a los 100.000 euros anuales

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras se
manifiesta que los afectados por Enfermedades Raras (ER)
deben tener el mismo derecho que los demés ciudadanos a
recibir asistencia sanitaria de calidad y a tener esperanzas
reales de tratamiento y de cuidado, siendo en si mismo la
proteccion de la salud un derecho fundamental en la
Constitucion Espafiola y contando ademas con una
garantia juridica reforzada (art. 15 CE).

De esta forma, desde la Federacion se publica el presente
posicionamiento con el objetivo general de promover el
conocimiento y desarrollo sostenible del valor de los
medicamentos huérfanos para contribuir de esta manera a ' '

. . . Imagen del concurso UNO en
mejorar el acceso sostenible a estos medicamentos para un MILLON
todos los afectados en Espafia.
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Mas informacidén sobre el posicionamiento:

Con espiritu solidario, ante catastrofes, accidentes y pérdidas humanas, la sociedad en general responde con una
sensibilidad especial para ayudar y compensar a las victimas. Es fécil recordar como en el intento de ayudar a un
montafiista perdido en una excursion y cuya vida esta en peligro, la sociedad en general apoya realizar un
‘rescate’ sin importar los costes que estas acciones conlleven.

Desde la Federacion, entonces se plantea una duda similar: ¢Se deberia aplicar esta regla de ‘rescate’ también
para ‘rescatar’ la vida de las personas que padecen una enfermedad rara y con frecuencia mortal?

Es importante tener en cuenta que los medicamentos huérfanos
pueden ahorrar a los sistemas sanitarios el coste de hospitalizar de
por vida a enfermos crénicos. A lo que resulta imprescindible sumar {v CFEDER

los dias de asistencia hospitalaria, coste de discapacidades, menos ;Cuanto vale una vida humana?
dias de trabajo perdidos por el paciente, declaraciones fiscales por El valor real de los medicamentos huérfmos
los beneficios del sector, entre otros. oeieton e et
En este sentido, hay evidencias contrastadas sobre cémo el ¢Cuanto vale una vida humana?
Reglamento sobre medicamentos huérfanos, adoptado desde 1999, = valor real de los medicamentos huérfanos
no solo ha creado mas empleo en la UE, sino que también ha
favorecido un aumento de la investigacion y el Desarrollo en
enfermedades comunes.

De esta manera y como valor fundamental, resulta importante
subrayar que las investigaciones realizadas en ER han sido
fundamentales para la identificacion de la mayoria de genes humanos
y para un cuarto de los farmacos innovadores que han recibido la o

., Portada del posicionamiento
aprobacion de la UE. emitido por FEDER

Edic:on del texto: 2072010

De hecho, también se han dado incluso casos de medicamentos
huérfanos que han resultado beneficiosos para combatir dolencias comunes (como por ejemplo el caso de la
Epoetina).

En 2005, la Agencia Europea de Medicamentos (EMEA) a través del COMP (Comité de Productos Medicinales)
emitié un informe de balance de los cinco primeros afios de legislacion de medicamentos huérfanos en la Union
Europea arrojando los siguientes datos: entre abril de 2000 y abril de 2005 se recibieron 458 solicitudes de
designacion de medicamentos huérfanos, de los cuales mas de 260 obtuvieron designacion y 22 recibieron
autorizacion para ser comercializados.

Dicho informe concluyd que la designacion de medicamentos huérfanos habia estimulado la investigacion de
enfermedades raras en la Unidn Europea, incrementando el nivel de concienciacion publica y cientifica e
impulsando la creacion de redes expertas para unas 350 enfermedades raras. La aplicacion del Reglamento
también fomentd el dialogo y la colaboracién con las asociaciones de pacientes y supuso el desarrollo de
colaboraciones con Agencias de Medicamentos de otros paises no comunitarios como EE.UU. y Japon, con la
Organizacion Mundial de la Salud y con ONGs dedicadas a las enfermedades raras.
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En nuestro pais, segin informacion publicada en el documento de la Estrategia Nacional de las ER en los dltimos
cinco afos, se han comercializado 36 medicamentos huérfanos, lo que supone el 87% de los autorizados por la
Comision Europea. En lo que al resto se refiere, los laboratorios no han solicitado su comercializacion en nuestro
pais.

De los medicamentos huérfanos comercializados hasta la fecha en Espafia, destacan los destinados a oncologia
y endocrinologia/metabolismo. En este segundo apartado se incluye el tratamiento de las metabolopatias
congenitas, enfermedades raras de origen genético sin tratamiento hasta ahora, por lo que estos farmacos
constituyen una innovacion terapéutica de primer orden.

¢ Cuél es el coste de un paciente sin medicamento huérfano?

Para contestar a esta pregunta la Federacion cita el dato facilitado por EURORDIS sobre una encuesta realizada
a pacientes hemofilicos (una de las enfermedades poco frecuentes) en los Paises Bajos, que revelé como los
pacientes tratados trabajaban 17 afios mas en 2001 que en 1972. Permitiendo concluir como el coste de la
hospitalizacion cuando se deniega el tratamiento puede llegar a los 100.000€ anuales.

Sin duda, el reembolso es el factor principal que determina el acceso a un medicamento huérfano por parte de los
pacientes. El coste anual de estos tratamientos esta fuera del alcance de los hogares medios.

Un hecho ampliamente documentado por el Estudio ENSERIo —Estudio de Necesidades Socio Sanitarias en ER-
impulsado por FEDER y Obra Social Caja Madrid ha sido el que frecuentemente en una familia donde hay nifios
con una ER, a menudo uno de los pacientes deja de trabajar o reduce significativamente su horario laboral. La
consecuencia de ello es el aumento exponencial de los gastos agravado por la reduccion de la renta.

Hoy por hoy, el coste de los medicamentos huérfanos representa el uno por ciento 0 menos de los presupuestos
farmacéuticos de la mayoria de los paises de la UE.

En el caso de los medicamentos huérfanos, desde FEDER, se insiste que el coste de un medicamento debe
compararse con el beneficio que implica para un paciente disfrutar de un afio con una buena calidad de vida.

Decalogo sobre los Centros, Servicios y Unidades de Referencia

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y a través de nuestro Servicio de Informacion y
orientacion (SI 0), hemos detectado que cuando los modelos de atencion son rigidos, hay una mayor
inadecuacion de los recursos, mientras que ante modelos de atencion flexibles, el grado de adaptabilidad es
mayor.

En el caso de las ER necesitamos un modelo de atencion flexible, capaz de comprender las ESPECIFICIDADES
de estas enfermedades para paliar el sufrimiento en el que se encuentran sumidas tantas personas que estan
siendo mal tratadas por el SNS.

Para ello, se hace necesario aunar esfuerzos y disponer de una vision de conjunto de los problemas comunes a
la gran mayoria de estos cuadros, los afectados y sus familias. Necesitamos que nuestros responsables politicos
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reconozcan esta especificidad y admitan nuestra necesaria presencia en el Comité de designacion de CENTROS
DE REFERENCIA de enfermedades raras.

Desde FEDER, como voz de los pacientes con ER, consideramos que los beneficios de los Centros de
Referencia para ER tendrian un cardcter transversal, algo especialmente importante cuando se habla de
patologias poco frecuentes.

DECALOGO sobre Centros, Servicios y Unidades de Referencia

01 Las Administraciones Publicas a nivel estatal v autondmico deben tomar conciencia de lo
importante que es impulsar la creacion de una red de Centros, Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR)en Enfermedades Raras (ER) en 2010.

(02 Hay que garantizar la atencion real y efectiva de todos los afectados por

ER y eliminar las situaciones de desigualdad existentes hoy en dia, entre las
diferentes CC. AA.

(03 se hace especialmente relevante la necesidad de asegurar la participacion de los
pacientes en la identificacion, designacion y seguimiento de los mismos.

04 Ha de priorizarse el enfoque socio-sanitario integral de los Centros de referencia y apostar
claramente por una atenciéon multidisciplinar coordinada.

05 &s fundamental la creacién de una Organizacién Estatal para las
Enfermedades Raras dirigida a coordinar |z Red de Centros de Referencia.

(6 sedebeimpulsar lainvestigacion através de los Centros de Referencia.

(07 Se hace necesario revisar y adaptar los criterios de designacidn a las
necesidades especificas de lasER.

(08 Urge realizar cuanto antes una convocatoria para la creacion de los CSUR para
ER anivel estatal, de forma que se puedanapoyar los que ya funcionan como tales.

(09 Hay que identificar con claridad el mapa de derivacion para facilitar la ruta de
actuacion a las familias.

10 sedebe dotar a estas unidades de financiacidn suficiente para garantizar
la calidad en la atencidon a los pacientes.
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Apoyos Importantes de la Federacién

FEDER HA CONTADO CON EL APOYO DE IMPORTANTES ENTIDADES en 2010

algunas de las cuales han sido:

Congreso de los Diputados

Senado de Espafia

Casa Real

Ministerio de Sanidad y Politica Social e Igualdad

Consejerias de Sanidad y Asuntos Sociales de todas las CCAA
Centro Estatal de Referencia en ER

Instituto de Investigacion en ER (IIER)

CIBERER

En suma, representantes de todos los grupos de interés, convocados
con ocasion del Dia Mundial de las ER: administracion, medios de
comunicacion, profesionales socio sanitarios, empresas, asociaciones
de pacientes sociedad en general.

Administraciones de las Comunidades Autonomas.

EURORDIS

CERMI

Alianza General de Pacientes

Participacidn en importantes proyectos europeos

La directora de FEDER y Gaspar Llamazares,
presidente de la Comisién de Sanidad del
Congreso de los Diputados

FEDER HA DESTACADO POR SU PARTICIPACION EN IMPORTANTES
PROYECTOS EUROPEOS: En cada uno de ellos, FEDER ha colaborado
estrechamente con EURORDIS

*

Campafia DIA MUNDIAL DE LAS ER (en alianza con EURORDIS y el Consejo Europeo de Alianzas de
Enfermedades Raras). FEDER ha recibido un reconocimiento especial por la repercusion y calidad de sus

actividades en Espafia.

Proyecto EUROPLAN (en alianza con EURORDIS). EUROPLAN ha tenido como objetivo desarrollar

garantizar la transferencia de las ‘recomendaciones de la Comision Europea
en materia de Planes Nacionales de ER’ a cada uno de los estados

miembros’,

Proyecto POLKA: sesiones de juego para mejorar las habilidades
negociadoras de los pacientes: (en alianza con EURORDIS). POLKA
tiene como objetivo promover la formacion de los pacientes en sus
habilidades comunicativas y de negociacién, asi como fomentar el dialogo y
debate abierto en torno a temas de méaxima actualidad en el ambito de las

ER:
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Actualmente tenemos disponibles en castellano los siguientes temas:
- Investigacion con Celulas Madre
- Diagnostico Genético Preimplantatorio
- Screening Neonatal
- Accesos al tratamiento y cuidadados para ER a nivel transfonterizo
- ¢ Existe algln limite para gastar para un solo paciente?: el caso de los MMHH

*  Proyecto sobre ‘Lineas de Ayuda Europeas sobre ER’: (en alianza con EURORDIS) en donde FEDER ha
sido reconocida como ejemplo de Buenas Préacticas por la herramienta, protocolos y procedimientos establecidos
por el equipo técnico del Servicio de Informacion y Orientacion en ER.

« Proyecto BURQUOL: (llER, FUNDACION y FUNDACION CANARIA). Proyecto que busca medir el
impacto econdmico de un grupo de 10 ER en 8 paises de la Union Europea. Nuestro rol sera muy
importante en 2011, pues tendremos el objetivo de garantizar la implicacion de las familias en la mayor
parte de CCAA de Espafia.

« ESTUDIO ENCUESTA SOBRE EL ACCESO REAL A LOS MEDICAMENTOS HUERFANOS: En
colaboracién con EURORDIS, FEDER lanzd una encuesta en el mes de septiembre de 2010, para
conocer la situacion real del acceso de los pacientes a los 62 Medicamentos Huérfanos (MH),
actualmente disponibles en condiciones de equidad en Espafa en relacion con 18 paises miembros de la
UE. El informe de resultados se realizara en forma de comparativa entre todos los paises miembros y se
publicaré en febrero de 2011.

Proyecto EUROPLAN: La situacién de las politicas espafiolas de ER bajo la lupa europea

Por su importancia estratégica, a continuacion se detallan los resultados de la Conferencia EUROPLAN:

El proyecto EUROPLAN ha tenido como propdsito principal impulsar la creacion armonizada de planes y
estrategias de enfermedades raras en la Union Europea antes del afio 2013 para abordar de forma conjunta la
lucha contra las enfermedades raras. El nimero de afectados por enfermedades de baja prevalencia en Europa
puede alcanzar los 36 millones, dentro de los que se contarian los 3 millones de personas que residen en el
Estado Espafiol. Estas cifras han sido significativas para identificar a las enfermedades raras como un problema
prioritario de Salud Publica en el entorno comunitario.

Con el objetivo de conocer y analizar la situacion de las politicas espafiolas —a nivel nacional y autondmico, a la
luz de las directrices europeas sefialadas en el Documento de Recomendacién del Consejo relativa a una
accion europea en el &mbito de las enfermedades raras, se realizé la Conferencia EUROPLAN Espafia.

El evento contd con la participacion de mas de 150 expertos representantes de todas las partes implicadas:
Administraciones Nacionales y Autondmicas, comunidad cientifica, profesionales socio sanitarios, industria y
organizaciones de pacientes.
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En Espafia —por decisién del Comité Motor- se conformaron nueve Grupos de Trabajo, con el propdsito de
alcanzar una mayor profundidad en cada uno de los temas sugeridos por las Recomendaciones:

Grupo 2.1
v | Informacién y Formacion en ER

Grupo 2
Definicién, codificacién
registros nacionales de ER

Grupo 1
Gaobierno y monitorizacion del

Plan de Accién

Grupo 4.1
Modele asistencial para las
Enfermedades Raras

Grupo 4
Centros, Servicios y Unidades de
Referencia

Grupo 3.
Investigacion en ER

Grupo 5.2
Servicios Sociales y lineas de
ayuda para las enfermedades

raras

Grupo 5.1
Fortalecimiento y capacitacién
de los pacientes

Grupo 4.2
Medicamentos Huérfanos
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De esta manera, siguiendo las indicaciones de EUROPLAN, los Grupos de Trabajo valoraron las acciones
recomendadas para cada area de trabajo, indicando grado de amplitud, importancia, pertinencia y viabilidad
dentro de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras.

En suma, la Conferencia EUROPLAN Espafia consiguid con éxito divulgar las Recomendaciones Europeas
consensuadas al Consejo y recoger propuestas concretas para garantizar la transferencia de estas
Recomendaciones en la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras. Adicionalmente, sirvio para identificar las
buenas préacticas existentes en Espafia y analizar con indicadores comunes (propuestos por EUROPLAN) las
areas de accion prioritarias de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras.

El Comité Motor de la Conferencia reunié a los principales representantes de los Grupos de Interés en Espafia:
Ministerio de Sanidad y Politica Social e Igualdad, Agencia Espafiola de Medicamento, Centro de Referencia
Estatal de familias con Enfermedades Raras, Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, Centro de
Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras, Asociacion Espafiola de Genética Humana, Sociedad
Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria, Investigadores del Proyecto BURQUOL-RD, Farmaindustria y la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras. El acompafiamiento de Simona Bellagambi, asesora de
EURORDIS, fue esencial a lo largo de todo el proceso de organizacion de EUROPLAN.

Las caracteristicas mas importantes de la Conferencia fueron:

- El éxito alcanzado en el objetivo principal de presentar y concienciar sobre la Comunicacion y
Recomendacion de la Union Europea en materia de ER.

- Lacantidad y calidad de propuestas para mejorar las politicas autondémicas y nacionales a favor de las
familias con enfermedades poco frecuentes, en linea con las Recomendaciones Europeas.

- La participacion equilibrada de todas las partes interesadas en cada uno de los Grupos de Trabajo.

- La firme conviccion del rol protagonista que deben tener los pacientes a la hora de participar en la
definicion y seguimiento de las politicas que les afectan.

- El gran impacto conseguido en términos de audiencia a través de la retrasmision online de la sesion
abierta de presentacion de resultados.

- Elintenso trabajo preparatorio de cada uno de los temas.

- El debate abierto, constructivo e integrador entre todos los agentes participantes que promovio el
aprendizaje mutuo.

- Lanotoriedad de la Conferencia destacada por todos los medios de comunicacion.

- Ladecision sobre que esta primera Conferencia EUROPLAN serd la semilla tras la cual se desarrollaran
Conferencias similares en los proximos afios.

- La metodologia formulada por EURORDIS y seguida por todas las Conferencias con el objetivo de
hacer comparables los resultados en todos los estados.

- Lavaloracion especifica de los indicadores europeos, que se incluiran en la Estrategia Nacional de ER.
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- El Informe Final de la Conferencia sera la ‘hoja de ruta’ para mejorar el alcance e implementacion de
la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras en Espana.

Foto de grupo de los
asistentes al Europlan

Proyecto POLKA: Juega y decide

A lo largo de 2010 organizamos sesiones de formadores de FEDER (y asociaciaciones) junto a Eurordis, para que
toda Espafia participara en esta iniciativa: didactica y de un alto valor en términos de empowerment -para los
pacientes- y comunicacion.

En Polka todos podemos patrticipar, todos podemos implicarnos, todos podemos jugar.
La idea del proyecto Polka ha sido el promover la formacion de los pacientes, asi como el dialogo y debate en
torno a temas de méxima actualidad para el mundo de las ER.

Desde FEDER participamos en este proyecto porque creemos en su tremendo impacto y organizaremos sesiones
de juego a lo largo de 2011 en toda Espafia: esto es lo mejor del proyecto...las sesiones se autogestionan, con lo
que sera una iniciativa que impulsaremos y podra seguir creciendo hacia diferentes publicos de interés.

Para enero de 2010 tendremos en castellano todos los temas de juego disponibles (y todo el material e
instrucciones necesarias para desarrollar las sesiones) del proyecto Polka:

92/257



entidag <

\)‘\“dad pflé

b FEDER

e

VO

MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

' Federacién Espatiola de Enfermedades Rara

Investigacion con Celulas Madre

Diagndstico Genético Preimplantatorio

Screening Neonatal

Accesos al tratamiento y cuidadados para ER a nivel transfonterizo

¢ Existe algun limite para gastar para un solo paciente?: el caso de los
medicamentos huérfanos.

Jugando a Polka

FEDER ha colaborado en importantes proyectos a nivel nacional

PROTOCOLO PARA LA ATENCION Y MANEJO EN LA CONSULTA DE LOS PACIENTES
CON ER EN ATENCION PRIMARIA: Colaboracién con el Grupo de Trabajo SEMFyC sobre
“Genética Clinicay ER™:

Por considerarlo de gran interés para nuestra comunidad, FEDER ha colaborado activamente.

Gracias a la labor del Grupo de Trabajo SEMFyC sobre Enfermedades Raras se ha lanzado esta iniciativa
pionera a nivel europeo y espafiola en lo que respecta a la atencion a los pacientes y familias afectados por estas
patologias.

También podria denominarse decélogo, ya que son 10 los pasos basicos que debe dar el médico de cabecera
cuando uno de sus pacientes sea diagnosticado de una ER. En esta iniciativa participan también: IIER (ISCIII),
MICINN, Centro de Referencia Estatal en Enfermedades Raras (CREER), IMSERSO, MSPS, asi como FEDER y
su Fundacion
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Plataforma del Registro de ER: jmas de 750 pacientes ya estan registrados!
El Area del Registro de Enfermedades Raras es un area peculiar dentro de la estructura de FEDER.

Esta area aparece en Marzo de 2009 como consecuencia de un convenio de colaboracion entre FEDER,
Fundacion FEDER y el Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (I[ER). El objetivo de este convenio es
la colaboracion en el desarrollo del recién nacido Registro de Enfermedades Raras. Al tratarse de un area nueva
ha tenido que desarrollar su trabajo partiendo de cero, generando material de utilidad para el cumplimiento de los
objetivos.

— REGISTRO EPIDEMIOLOGICO DEL PROGRAMA DE
!%%. P e INVESTIGACION DE ENFERMEDADES RARAS (REPIER)
&uif INSTITUTO DE INVESTIGACION DE ENFERMEDADES RARAS (IIER) [

Solicitud de Inclusion

::Login
Bienvenido al portal del Registro de Enfermedades Raras Aprobacion del Comunicadc

de la Comision Europea

Contrasefia sobre Enfermedades Raras
Silo gue desea es inscribirse en el registro de pacientes . 1112006-31122011
1 i Para Registrarse
Entrar | pinche aqui A

RECOMENDACION DEL

Usuario:

N CONSEJO relativa a una
Silo que desea es obtener infermacion sobre alguna enfermedad rara en particular pinche en alguno de los accién en el ambito de las

enlaces siguientes: enlermedades raras
stz

=
¥ Manuel ge Usuarie @ ciberer ‘

=
= Preguntas Frecuentes

Centro de Investigacion Biomedica en Red de Enfermedades Raras

:: Pacientes
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Se pueden establecer diferentes puntos a través de los que se ha desarrollado el trabajo hasta la actualidad:

e Elaboracion de documentacion. Esto ha implicado la generacion tanto de documentos Utiles para la
difusion de la informacion relacionada con el Registro (pdfs) como de documentos Utiles para facilitar
la solicitud de inscripcion a traves de medios alternativos a la inscripcion online.

e Difusion de la informacién. Se han
generado una serie de estrategias para
hacer llegar la existencia del registro a los
pacientes fundamentalmente a través de
las asociaciones. Para ello se han
establecido contactos por email vy
reiterados contactos telefonicos, se han
generado diferentes estrategias para que
la informacion llegue a los pacientes a
través de las paginas Web de las
asociaciones, se ha acudido a algunas
reuniones anuales de las asociaciones
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para presentar el Registro, se ha facilitado archivos power point para que los responsables de las
asociaciones hagan sus propias presentaciones sobre el Registro, comunicados en foros de
pacientes, articulos para revistas de asociaciones, etc.

Colaboracion en el desarrollo de una aplicacion informatica especifica. Durante este tiempo la
empresa Technosite ha desarrollado una aplicacion informatica que tendra una doble utilidad, por un
lado servira para que las asociaciones dispongan de una herramienta que les permita controlar y
gestionar a sus asociados y por otro lado permitird que los pacientes personalmente o con
colaboracion de las asociaciones se puedan inscribir en el Registro del Carlos IIl.

Ayuda a los pacientes para su inscripcion en el Registro.

Colaboracion con otras instituciones. Durante este tiempo se ha colaborado activamente con
FEDER y con la Fundacion FEDER apoyando sus iniciativas, participando en reuniones, participando
en algunos talleres, etc. Ademas se ha colaborado con el Centro de Referencia Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias de Burgos (CREER), como fruto de esta
colaboracion se han inscrito un nimero importante de pacientes en el Registro.

Beneficios del Proyecto

Por otro lado en cuanto a la evaluacion de resultados hay beneficios intangibles que son de gran
importancia como las excelentes relaciones con las asociaciones, la ayuda aportada a muchos pacientes

que contactan telefénicamente o por correo electronico.

En cuanto a resultados méas cuantificables es de resefiar que a dia de hoy 11/03/10 se han
recibido 746 solicitudes de inscripcion en el Registro de Enfermedades Raras, que representan

mas de 150 patologias diferentes.

Fortalezas del Proyecto:

Podemos fijar las fortalezas del proyecto en cinco puntos:

o En FEDER especialmente citar a todos
responsables de F Central y a todas

Delegaciones de FEDER por la colaboracion que
estan haciendo con el Registro al ponernos en
contacto con pacientes y asociaciones.

o En el lIER citando a todos los médicos que trabajan por
ayudar a dar respuesta a todas las preguntas clinicas
que llegan a través de mi correo y teléfono para dar a los
pacientes una informacion veraz, y a todo el personal del
centro por volcarse con FEDER en todas sus campafas
de visibilidad por las enfermedades raras.
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o EnlaFundacién FEDER por creer en este proyecto, buscar financiacion y dar visibilidad.

0 En el CREER por su inmediata colaboracion, en su enlace Web, en su informacion y en la ayuda
con los pacientes que van al centro para registrarlos.

0 Muy especialmente en todas federaciones, asociaciones y en los presidentes que apoyan el
registro por afirmar con su labor que es necesario este registro para la investigacion de las
patologias y para definir politicas de Salud Publica.

FEDER y el IMSERSO firman un acuerdo pionero de colaboracion

A través del acuerdo se fortalece la colaboracion conjunta para beneficiar a las familias
con patologias poco frecuentes. La firma del convenio se llevo a cabo en el marco de la
Escuela de Formacion FEDER

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
(FEDER) y el IMSERSO firman un convenio de
colaboracién con el objetivo de establecer actuaciones
dirigidas a mejorar la vida de 3 millones de personas con
enfermedades raras (ER) en todas las fases de la
enfermedad.

Con este acuerdo, se consolida la colaboracion entre [
FEDER y el Centro de Referencia Estatal de Atencion =~
a Personas con Enfermedades Raras y sus familias
(CREER), dependiente del IMSERSO, con el que la §
organizacion lleva trabajando estrechamente desde sus
inicios.

Durante la firma del convenio
La firma de este convenio se ha realizado el pasado 21

de mayo en el marco de la Escuela de Formacion FEDER que la Federacion desarrollo en las instalaciones de
CREER. La finalidad es establecer un cauce estable de colaboracion que dé coherencia y continuidad a

las iniciativas, programas, proyectos y acciones desarrolladas conjuntamente en beneficio de las
familias con ER. La firma del convenio se llevara a cabo de la mano de Purificacion Causapié, directora
general del IMSERSO y Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER.

Para la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) este convenio supone un paso adelante en la
mejora de la calidad de vida de las familias con ER, ya que regula las actuaciones que se van a realizar a favor
del colectivo.

Entre las principales areas de colaboracion se encuentra el desarrollo de programas y proyectos, con especial
incidencia en la realizacion de actuaciones de formacion e innovacion. Concretamente hablamos de acciones
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innovadoras e investigadoras, elaboracion y difusion de estudios e informes sobre las ER, promocion de la
formacion especializada y de postgrado o desarrollo de iniciativas que mejoren la imagen de las familias con
ER ante los medios de comunicacion.

Concretamente, algunas de las areas de colaboracién seran:

1. Desarrollo de programas y proyectos de atencion a las personas con ER, con especial incidencia en la
realizacion de actuaciones innovadoras e investigadoras en la linea basica, clinica, sociosanitaria y
socioeconomica.

2. Elaboracion y difusion de estadisticas, estudios, investigaciones e informes sobre personas con ER y sus
familias. Elaboracion de censos de recursos para los usuarios con ER.

3. Promocion y desarrollo de actividades de formacion continua,
formacion especializada y formacion de postgrado en materias
relacionadas con las ER.

4. Impulso y apoyo a iniciativas 0 experiencias innovadoras.
Elaboracion de protocolos, normas técnicas y de sistemas de
acreditacion y evaluacion de programas, centros y Servicios.

5. Edicion y difusion de documentos, publicaciones y recursos de
Internet.

6. Impulso a la participacion social y apoyo a la consolidacion del
movimiento asociativo de personas con ER y sus familias.

7. Impulso y apoyo a iniciativas para mejora de la imagen de personas
con ER y sus familias en los medios de comunicacion social y en las
sociedades espafiola y europea.

L, . Purificacién Causapié con
8. Participacion en programas conjuntos de [+D+l miembros de la JD de FEDER

9. Impulso en el sistema de informacion de base epidemiologica.

10. Promover acciones piloto de innovacion en relacion con la atencion clinica y sociosanitaria en
enfermedades raras, creando grupos de expertos que establezcan criterios de actuacion, contribuyendo a
elaborar protocolos clinico-terapéuticos de consenso.

11. Dar visibilidad a servicios de prestaciones sociales a personas con ER y discapacidad

12. Fomentar el campo de la rehabilitacion en el campo de las ER, y del apoyo psicoldgico a su familia

97/257



0‘\\\6 ad p; 6

{9 ¢ FEDER

ntidag
d@

w

Resultados en el gobierno de la Federacion
Proyectos clave para la mejora de nuestra accion: Calidad y Plan Estratégico

SELLO DE CALIDAD

En 2010 FEDER junto a la Consultora Ad Qualitatem y el apoyo de la Alianza
General de Pacientes, comenzo el proceso de implantacion del Sello de Calidad
para FEDER. El objetivo ha sido preparar a la Federacion para los retos del futuro.
Para 2011, se ha elegido que se implantara la gestion por procesos y se
implantara el sello de excelencia EFQM.

DIAGNOSTICO DE ENTIDADES CON LA FUNDACION LUIS VIVES
El Comité de Direccion ha estado trabajando sobre el desarrollo de las recomendaciones realizadas por la
Fundacion Luis Vives en el Informe del Diagnostico Organizacional realizado en 2009.

Plan Estratégico FEDER 2011 - 2015: “FEDER un Proyecto de TODOS”

LA PARADOJA DEL BAMBU JAPONES

“Hay algo muy curioso que sucede con el bambu japonés cuando lo plantas: siembras la semilla, la abonas, y te
ocupas de regarla constantemente. Durante los primeros meses no sucede nada apreciable. En realidad, no
pasa nada con la semilla durante los primeros siete afios, a tal punto que, un cultivador inexperto estaria
convencido de haber comprado semillas infértiles.

Sin embargo, durante el séptimo afio, en un periodo de sélo seis semanas la planta de bambd crece jmas
de 30 metros! ¢ Tardd solo seis semanas crecer? No, la verdad es que se tom0 siete afios y seis semanas en
desarrollarse.

Durante los primeros siete afios de aparente inactividad, este bambu estaba generando un complejo sistema de
raices que le permitirian sostener el crecimiento, que iba a tener después de siete afios. Sin embargo, en la vida
cotidiana, muchas veces queremos encontrar soluciones rapidas y triunfos apresurados, sin entender que el éxito
es simplemente resultado del crecimiento interno y que éste requiere tiempo”.

Este crecimiento interno, del que habla la paradoja del bambu japones, es el que ha realizado todo el equipo de
FEDER en "FEDER un proyecto de TODOS". Con él, nos hemos detenido a reflexionar. Hemos sembrado, con
el objetivo de crear una raiz sélida y perdurable en el tiempo que nos permita seguir creciendo de forma
constante y coherente.

“FEDER: un proyecto de TODOS” es el fruto del proceso de participacion mas amplio en la historia de nuestro
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movimiento asociativo. A lo largo de 2010, mas de 214 personas pertenecientes a las familias, asociaciones y
todos los grupos de interés que trabajan con nuestro colectivo, expresaron su vision sobre lo que ha sido hasta
ahora nuestra historia y dialogaron sobre los retos y perspectivas de futuro. De esta manera, el nuevo plan ha
contado con la participacion de las asociaciones y familias, la Administracion, los profesionales, las
organizaciones sociales, la comunidad cientifica y los medios de comunicacion.

“El futuro es aquello que decidimos ir a buscar” con esta filosofia, se escribio el 3er Plan Estratégico de FEDER.
Estamos seguros que los resultados de este Plan contribuiran a cumplir nuestra mision y servirdn para avanzar en
el alcance de la equidad social para las personas con enfermedades poco frecuentes.

El nuevo plan viene precedido de un proceso de reflexion profunda de los 11 afios de historia de esta
organizacion, para establecer la direccion y los objetivos que queremos conquistar de cara al 2015. Desde
FEDER este proceso lo hemos vivido como un viaje a través del cual estamos conectando nuestra historia con
nuestra estrategia. Un viaje que ha sido inspirador por cuanto nos ha permitido ver el valor social de
FEDER, reflejado en el conjunto de logros alcanzados, y en lo que es mas importante, en la comunidad creciente
de personas solidarias que se han unido a nuestra causa para ayudarnos a ayudar mas y mejor.

El resultado ha sido el documento que hoy os presentamos, en donde queremos compartir con todos vosotros el
compromiso, energia y el entusiasmo de todas las personas que han participado. EI Comité de Planificacion ha
sido el responsable de disefar la estrategia y animar a todos a participar en el proceso de consulta.

Las Fases del Proyecto han sido:

FASE | Fases de Proceso de Planificacion
DEFINICION DEL PROCESO \\ Estratégica

o
FASENl ™
AMALISIS DE INVOLUCRADOS
ORIGEN, VALORES ¥ MISIOM

. COMUNICACION
Planificacion FASE 1l
/ RECOGIDA DE INFORMACION ¥ \

Analisis *

DIAGMOSTICO. DAFD
FASE IV
e VISION, LINEAS ESTRATEGICAS, OBIETIVDS,
Decisian

RESULTADOS ¥ CRONOGRAMA \

.. My
Implantacion . FASEV )
DISENC DE PLANES DE COMUMNICACION, PLAMES
DE SEGUIMIENTO- EVALUACION ¥ PLAMES
OPERATIVOS .

REDACCION DEL PLAN

PLAN DE TRABAJO
JPLAN DE

Aislados somos pocos. Unidos somos fuertes. jJuntos podremos transformar el mundo para integrar a
las personas con ER!
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¢, Qué hicimos para mejorar la coordinacion de la Federacion?
Hemos funcionado con el siguiente esquema de coordinacion interna:

Junta Directiva: La JD se ha reunido de forma mensual, para analizar y tomar las decisiones estratégicas de la
Federacion. La JD esta presidida por Isabel Calvo. Las actas de la JD han sido de caracter pablico y se envian
por parte de Direccion a todos los miembros de la Federacion.

Comité de Direccion: Este Comité se ha reunido de forma trimestral con el objetivo de garantizar la méxima
coordinacion entre todos los campos de trabajo de la Federacion. Este Comité esta compuesto por todos los
Responsables de Areas y Departamentos de F Central. Las actas de este comité son piblicas y se publican en la
intranet de FEDER. Este Comité lleva trabajando desde principios de 2009 y ha sido clave para mejorar el trabajo
en equipo de FEDER. EI Comité esta presidido por Direccion.

Comité de Delegaciones: Este comité se ha reunido de forma mensual con el objetivo de armonizar y
homogeneizar el funcionamiento de todas las delegaciones. Este Comité, que se ha conformado desde 2009,
esta compuesto por los delegados y un representante del equipo técnico de cada delegacion.

Flujos de despacho: De forma semanal, se han establecido reuniones de despacho entre los responsables de
Areas y Departamentos y la Direccion. Estas reuniones de trabajo (con Orden del Dia y Acta de Acuerdos) han
sido valiosas para tomar decisiones operativas, detectar problemas, proponer mejoras y gestionar el tiempo de
trabajo de forma eficaz.

Presidencia y Direccion tienen reuniones semanales de trabajo.

Finalizado a 24 de abril de 2011 en Madrid

Reuniones del equipo de
FEDER en la delegacion de
Madrid y Andalucia
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Noticias importantes en la Accion Politica en ER

Acceso en equidad a Medicamentos Huérfanos y Tratamientos para ER

Los farmacéuticos hospitalarios proponen medidas para garantizar la
equidad en el acceso a los medicamentos

La crisis y la falta de recursos del sistema publico estan provocando desigualdades entre hospitales en el acceso
a los farmacos, segun este colectivo.

Doctor José Luis Poveda, presidente de la SEFH.

Representantes de la Sociedad Espafiola de Farmacia Hospitalaria
(SEFH) han analizado las medidas que esta llevando a cabo el
Ejecutivo en su blsqueda de una reduccion de costes en materia de
compras de farmacos y productos sanitarios durante el
encuentro Nuevas estructuras en la seleccion de medicamentos:
Evolucién o Involucion, celebrado en Madrid con la colaboracion de
Praxis Pharmaceutical.

Segun los participantes en este encuentro, la crisis y la falta de A _
recursos del sistema publico estan provocando una falta de igualdad en Imagen del concurso UNO EN
el acceso a los medicamentos de cada hospital dependiendo del lugar UN MILLON
donde resida el paciente, y cada autonomia esta aplicando diferentes criterios y sistemas

de seleccion de medicamentos.

Representantes de la SEFH sefialaron que el actual escenario sanitario, disperso en 17 servicios autonémicos
con sus diferentes politicas de salud y, en ocasiones, muy poco transparentes, ha provocado que algunos
farmacéuticos hospitalarios reclamen que la administracion central tome cartas en el asunto y vele por el
cumplimiento de la Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud del 30 de mayo de 2003, la cual
garantiza la equidad, la calidad y la colaboracion activa en la reduccion de las desigualdades en salud y el
cumplimiento de las normativas europeas en esta materia.

“Hace tiempo que medicamentos aprobados por las agencias reguladoras europeas y nacionales no se
encuentran en algunos de los principales hospitales de Espafia. El arsenal terapéutico de unas comunidades y
otras es muy diferente debido a la dispersion y libertad de toma de decisiones de los servicios sanitarios de las
diferentes autonomias que perjudican, en ocasiones, a los derechos fundamentales de los pacientes. Esta
situacion de fragmentacion provoca que encontremos sujetos afectados por una misma enfermedad que acceden
0 no a su medicacion en funcion de donde residen”, sefialé el Dr. José Luis Poveda, presidente de la SEFH.
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Caodigo comun

Ante esta situacion, y segun el Dr. Poveda, es urgente que el Ministerio de Sanidad elabore un codigo comun con
criterios de evaluacion equivalentes para seleccionar y comprar los farmacos en los principales hospitales
espafioles y, para ello, la SEFH propone una serie de medidas, entre las que destacan las encaminadas a poder
atender mejor a dos grupos de enfermos: los crdnicos (3 de cada 10 espafioles, que actualmente representan
més de 77% del gasto sanitario), mediante la informatizacion de sus historias clinicas, dispensacion automatizada
de sus farmacos, etc; y los enfermos de patologias minoritarias (tres millones de pacientes en nuestro pais).

Asi mismo, proponen la creacion de un Comité de Utilidad Terapéutica en el &mbito nacional en cuya puesta en
marcha y cumplimiento colabore la SEFH. Ademas, se ofrecen a elaborar unas guias farmacoterapéuticas que
ayuden a que las decisiones clinicas se fundamenten en
criterios de evidencia y coste-efectividad, como ya se hace en otros paises europeos.

“Desde nuestra sociedad cientifica nos sentimos comprometidos y queremos velar por la salud de nuestros
pacientes y ofrecer todos nuestros conocimientos y recursos para que se cumpla en todos los hospitales de
Espafia la Ley de Cohesion y Calidad del Sistema Nacional de Salud. Creemos que el papel de las sociedades
cientificas y de los pacientes van a ser fundamentales en los préximos afios, sobre todo para conseguir la
igualdad en la aplicacion de los tratamientos”, comento Poveda.

Sobre la importancia de las Unidades de Referencia para Enfermedades Raras

En Enfermedades Raras es urgente crear un circuito de Centros de
Referencia, hospitales y centros de salud para mejorar la
atencuﬁn a |as personas Imagen del concurso UNO EN

UN MILLON

El coordinador de la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud, Francesc Palau, advierte de que la actual crisis
economica puede afectar al impulso de la lucha contra estas patologias
en Espafia, sobre todo por el recorte presupuestario para 2010 en
materia de investigacion.

El coordinador de la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema
Nacional de Salud, Francesc Palau, advierte de que la actual crisis
economica puede afectar al impulso de la lucha contra estas patologias
en Espafia, sobre todo por el recorte presupuestario para 2010 en
materia de investigacion.

Segun destaca este experto en el primer nimero de la nueva revista monografica sobre enfermedades raras
‘Genoma. Investigacion y Sociedad’, “el contexto economico no es el mejor y las enfermedades raras
probablemente van a sufrirlo” en el &mbito investigador, donde los presupuestos de 2010 “van a cubrir la misma
financiacion que en 2009, sin crecimiento ni inversion afiadida”.
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A su juicio, aunque en el presente afio “podrd mantenerse la investigacion en curso, no en 2011, lo que requerira
hacer una nueva inversion importante”, precisé Palau.

Entre las asignaturas pendientes para el tratamiento de estas patologias en Espafia, Palau destacd la importancia
de que los servicios de Atencion Primaria y especializada se reorganicen “de manera estructural e integral de cara
a las enfermedades raras”.

De este modo, los profesionales sanitarios podrian recoger informacion sobre los enfermos que las padecen y sus
familiares para que luego un grupo de trabajo se preocupara de saber cuantos enfermos hay y cuales son sus
necesidades especificas.

“Son enfermedades muy dispares entre si como para tener una respuesta comdn por parte del sistema sanitario”,
insisti6. Asimismo, en la asistencia especializada Palau aboga por un sistema integral multidisciplinar que incluya
“unidades y centros de referencia donde puedan acudir los pacientes para diagnosticos, revisiones, control de
tratamientos, ensayos clinicos, etcétera”.

Como asegura este experto, la creacion de un circuito entre centros de referencia, hospitales y centros de salud
“permitiria a la persona afectada estar mas atendida, que se sintiera mas querida y menos forzada a ir de un sitio
aotro”.

Sobre la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras y las Unidades de Referencia

El Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad esta a la espera de
que las CCAA presenten propuestas para unidades de referencia en
ER

Imagen del concurso UNO EN
- UN MILLON

El coordinador de la Estrategia en Enfermedades Raras del
Sistema Nacional de Salud, Francesc Palau, advierte de que la
actual crisis econdémica puede afectar al impulso de la lucha
contra estas patologias en Espafia, sobre todo por el recorte
presupuestario para 2010 en materia de investigacion.

El Ministerio de Sanidad estd a la espera de que las
comunidades auténomas presenten propuestas con el objeto
de que los hospitales de sus respectivos territorios puedan
albergar unidades de referencia de las distintas enfermedades
raras. Asi lo explico Concha Colomer, subdirectora de la Agencia de Calidad del Sistema Nacional de Salud,
entidad responsable de las enfermedades raras.

Colomer participé ayer en el Centro de Enfermedades Raras en la primera jornada de la Conferencia Nacional
Europlan que analiza la situacion de la Estrategia para estas patologias y aunque dijo desconocer si se va a
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postular algun hospital de Castilla y Ledn, aventuré que seguramente lo haran «porque siempre hay propuestas
de casi todas las comunidades autonomas».

Hasta ahora, afiadio, se ha hecho con las ataxias, que son trastornos caracterizados por la falta de coordinacion
de los movimientos, y proximamente se van a proponer centros para las enfermedades metabdlicas hereditarias.
Pero no se trata de entidades de nueva creacion sino de los hospitales del Sistema Nacional de Salud que
puedan demostrar que trabajan -y que lo hacen bien- en determinadas patologias de baja prevalencia.

La creacion de centros de referencia es una de las principales demandas de la Federacion de Estatal de
Enfermedades Raras (Feder), cuya presidenta, Isabel Calvo, aseguré que «les urge» porque se considera que
son «la piedra angular de la atencion sociosanitaria a los enfermos»: «Hace ya tiempo que lo venimos pidiendo
como también nos pareceria muy adecuado que hubiera un organismo que se ocupara de la coordinacion entre
las diferentes comunidades autbnomas para saber en qué situacion se encuentran las personas afectadas.
Nosotros lo hemos llamado Observatorio Nacional para las Enfermedades Raras pero nos pareceria bien
cualquier otro nombre».

Falta de financiacion

A su juicio, aunque la situacion de los colectivos afectados por estas patologias ha mejorado bastante en los
ultimos afios, «aln queda mucho por hacer». Considera que se ha avanzado bastante, por ejemplo, en
investigacion, a pesar de lo cual se lamenté de que hay aun muchos proyectos que se quedan paralizados por
falta de financiacion.

Por su parte, Tomas Castillo, presidente de la Federacion Espafiola de Fibrosis Quistica, reconocié que en esta
patologia «se han conseguido logros que no se podian ni imaginar hace 20 afios». Por eso, considera que el
trabajo que se ha hecho en todo este tiempo es un modelo a seguir: «<Hemos conseguido que esta enfermedad
de baja prevalencia sea conocida entre los médicos y que existan unidades de referencia en una veintena de
hospitales

La Conferencia Nacional Europlan, que sera clausurada a mediodia de hoy, esta evaluando el cumplimiento en
Espafia de las recomendaciones que dio el afio pasado la Comisioén Europea para las enfermedades raras. Una
de ellas es que para antes de que finalice el afio 2013 deben haberse determinado los centros especializados en
el territorio nacional y que una vez que éstos estén sefialados se fomente su participacion en redes europeas.

Se calcula que existen entre cinco y ocho mil enfermedades calificadas como raras por su baja prevalencia
(afectan a una persona de cada dos mil) y afectan al 6% de la poblacion total. El 65% de ellas son graves e
invalidantes y se caracterizan por un inicio precoz (casi todas aparecen antes de los dos afios de vida), dolores
cronicos, discapacidad y la responsabilidad del 35% de las muertes que se producen antes de los dos afios.
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Sobre las bajas retribuidas para los padres de nifios con Enfermedades Raras

El Congreso aprobd una proposicion no de ley, realizada por CIU, con
la que se pide al Gobierno que realice las modificaciones legales
pertinentes para facilitar a los padres el cuidado de sus hijos durante
la hospitalizacion y tratamiento

El Congreso de los Diputados aprob6 el pasado mes de septiembre
por unanimidad una proposicién no de ley con la que piden al
Gobierno que realice las modificaciones legales pertinentes para
que los padres de nifios con cancer y cualquier otra enfermedad
rara 0 muy grave puedan optar a una baja laboral retribuida para el
cuidado de sus hijos durante la hospitalizacion y tratamiento.

Segun destaco la diputada de CiU, Conxita Tarruella, autora de esta
iniciativa, el objetivo es "hacer justicia" y facilitar a la madre o
padre que quiere cuidar a su hijo enfermo pueda estar a su lado en
mejores condiciones.

"Actualmente estos padres buscaban la complicidad de los médicos
de familia para obtener una baja, mayoritariamente por depresion”,
aseqgurd Tarruella durante el debate en la Comisién de Sanidad, lo
que suponia "tener que ir tirando por el hijo que les necesita".

Imagen del concurso UNO EN
UN MILLON — ; L B )
La iniciativa se habia planteado inicialmente para los padres de nifios con cancer

aunque tanto el PSOE y el PP como la propia diputada de CiU, Conxita Tarruella, han acordado ampliar este
permiso retribuido a cualquier otra enfermedad que requiera ingreso hospitalario.

Igualmente, en la propuesta inicial de CIU se proponia que fuese la Seguridad Social quien se hiciese cargo de
esta prestacion economica a partir del tercer dia de baja, un matiz que finalmente no se ha incluido en la
propuesta.

Ademas, los grupos han acordado que esta baja laboral sea efectiva s6lo en aquellos casos en que ambos
progenitores estén trabajando.

Segun la diputada socialista Concepcion Sanz, su grupo esta de acuerdo en impulsar medidas como ésta "pero
siempre que no se genere discriminacion” o "una proteccion desigual” frente a situaciones similares.

Por su parte, el diputado del PP Francisco Vicente Murcia ha justificado el apoyo a la propuesta ya que "se ha

demostrado que cuando los padres puede dedicar tiempo completo al menor los nifios obtienen mejorias a la
hora de ofrecer respuestas emocionales.
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Encuesta de EURORDIS sobre “Los Grupos de Pacientes Europeos de ER en la
Investigacion: su papel actual y prioridades para el futuro

Dirigida por la Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) publicada en 2010 tiene por objeto
hallar y poner en primer plano de qué forma y hasta donde las organizaciones de pacientes (OP) apoyan la
investigacion. La encuesta fue disefiada para hallar las areas de investigacion a las que debe darse prioridad,
desde la perspectiva del paciente.

Los resultados de esta encuesta ha ayudado a reconocer el papel de las

organizaciones de pacientes en la investigacion, y ha contribuido a perfilar -7

la agenda en investigacion de la Union Europea. También ha servido a las

alianzas nacionales en su lucha por una mejor investigacion de las

enfermedades raras a nivel nacional. b

772 organizaciones de pacientes de enfermedades raras recibieron una E U RO R D I S
invitacion para rellenar el cuestionario en linea, disponible en 6 idiomas (in,
fr, al, it, esp y hu) Rare Diseases Europe

EURORDIS recibio 309 repuestas validas de miembros y no miembros (indice de respuesta del 40%)
representando a 110 enfermedades raras y 1,3 millones de pacientes en 29 paises europeos.

Este trabajo se llevo a cabo en colaboracion con el Centre de Sociologie de I'lnnovation (Ecole des Mines, Paris,
Francia).

Importantes hallazgos:

« Las Organizaciones de Pacientes (OPs) muestran un alto interés por la investigacion

« Las OPs tienen un alto compromiso con la investigacion, pese a las grandes diferencias en cuanto a
nimero de miembros y presupuesto

o Las OPs muestran un fuerte deseo de colaborar con los investigadores, no solo propiciando el encuentro
entre clinicos, investigadores y pacientes, sino también proporcionandoles ayuda financiera y logistica

« Las OPs en Europa han dedicado un total de 13 millones de euros a la investigacion el pasado afio (sin
incluir la financiacion de la Association Frangaise contre les Myopathies — AFM — que otorga de media 60
millones de euros a la investigacion todos los afios)

CONCLUSIONES

« Las organizaciones de pacientes de enfermedades raras estan jugando un importante papel como
catalizadores de la investigacion de sus respectivas enfermedades.

« Debido a su profundo conocimiento de las enfermedades y pericia, las organizaciones de pacientes
adquieren una posicion estratégica en la encrucijada de todos los campos de la investigacion (desde la
basica a la terapéutica); los pacientes estan en la mejor posicion para destacar los contratiempos en
investigacion bésica y aplicaciones clinicas y las debilidades de la investigacion transnacional para su
enfermedad.
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« Las organizaciones de pacientes de enfermedades raras estan pidiendo un “modelo de investigacion”
donde se dirija la investigacion béasica y clinica en paralelo y a través de un intenso dilogo entre los
cientificos, clinicos y pacientes. Demandan la colaboracion de todas las partes interesadas.

« Estaclaro que, a pesar del entusiasmo, las OPs no tienen los medios o0 ambicién por controlar la
investigacion y llevar ellos mismos la investigacion. Las OPs no sustituirén a las instituciones publicas,
pero pueden ser valiosos socios en la investigacion por:

« Identificar los vacios y dar apoyo financiero y logistico en las fases iniciales de los proyectos de
investigacion que antes o después pueden llevarse a cabo por el sector publico o privado.

« Aportar su extraordinario conocimiento de cada enfermedad y establecer relaciones de confianza entre
pacientes e investigadores.

Algunos impactos en medios de comunicacion sobre FEDER y sus reivindicaciones
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Reclaman el primer Observatorio de Enfermedades Raras de
Espaia

Fecha : 18/11/2009

COCEMTEE CV considera oportuno la creacion del Primer Observatorio de Enfermedades Raras
de Espaiia, formado ademas de por técnicos y personal médico de la Conselleria de Sanidad, por
funcionarios de la Conselleria de Bienestar Social, Instituto Nacional de la Seguridad Social v
representantes del tejido asociative de la discapacidad para paliar la dramatica sitmacién gue
viven estas personas y sus familias.

FE
COMUNIDAD VALENCIANA
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2.3.2. Accidn Politica en las Delegaciones de FEDER

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en TODAS
LAS COMUNIDADES

Necesidad de las familias:

La fragmentacion del sistema sanitario espafiol enmarcado en una politica de competencias transferidas en el
ambito que nos ocupa, hace que cada Comunidad Auténoma tenga disefiado planes especificos y diferenciados
en materia de enfermedades raras. A pesar de los esfuerzos de la Federacion por englobar las enfermedades
raras en un asunto de salud publica que necesita un abordaje nacional, desde la administracion se sigue
actuando de forma territorial y aislada del resto de comunidades. Esto perjudica a las familias que ven como en
funcién de su region de residencia pueden acceder a unos Servicios u otros, asi como estar amparados por
politicas y planes de actuacion diferentes.

La realidad en Espafa:

Datos obtenidos del Estudio ENSERio
de FEDER y Obra Social

- LaEstrategia Nacional de Enfermedades Raras da directrices y pautas a las o CajaMadrid

e

CCAA pero sin presupuesto, ni directrices claras sobre las prioridades. =

- No existe un Organo Central que coordinen las actuaciones autondmicas.

- Andalucia y Extremadura son las dos Unicas comunidades que actualmente tienen un Plan de Accion
para las Enfermedades Raras. Otras comunidades como Murcia estan en proceso.

- Elacceso a los tratamientos y terapias es desigual en funcién la comunidad autonoma en la que residas.

- Cerca del 40% de las familias con enfermedades raras se han visto obligadas a viajar fuera de su
provincia mas de 5 veces en los ultimos dos afios para obtener diagnostico o tratamiento.

i

»

¢/ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Trabaja con las diferentes Comunidades Autdnomas para lograr establecer
unos objetivos comunes que logren garantizar la equidad del afectado.

- Impulso del Plan Integral de Enfermedades Raras en FEDER Extremadura

- Trabajo con la Comision Asesoria de Enfermedades Minoritarias en FEDER Catalufia

- FEDER Madrid promueve la identificacion de las Unidades de Experiencia en ER en la CAM

- FEDER Murcia insta a la Consejeria a impulsar la Unidad de Genética Médica en el Hospital Virgen
de la Arrixaca

- FEDER Comunidad Valenciana impulsa la unidad de referencia en ER en el hospital de La Fe

- FEDER Andalucia consolida el Grupo de Trabajo del PAPER
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FEDER EXTREMADURA: Impulsa la puesta en
marcha del Plan Integral de Enfermedades
Raras (PIER)

Reunién de Asociaciones
extremefias de FEDER para
eleccion del representante del
Consejo de Salud de la Zona

© Nuestro trabajo cobra sentido con cada sonrisa o suspiro de alivio que surge en estas familias, como ellas mismas
- dicen, cada paso es importante y nuestro trabajo consiste en ayudarles a adaptar los obstaculos que van apareciendo :
: en sus caminos. :

Antonio Cerrato, delegado de FEDER Extremadura
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FEDER EXTREMADURA: Resultados del trabajo con la
Administracion

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes
resultados en la Comunidad de Extremadura:

LOGROS CONSEGUIDOS

ACCION REALIZADA

Reuni6n Delegada FEDER Extremadura con la Diputada de
Bienestar Social de la Diputacion de Badajoz.

Prorroga del Convenio

Reunion FEDER Extremadura con D.G. de Calidad, y
Equidad Educativa

Presentacion y solicitud de colaboracion en el proyecto
educativo “Las ER van al cole”. Se nos ofrece la
posibilidad de difundir acciones del proyecto como
recursos educativos en la web de la Consejeria de
Educacion

Reunién Asociaciones Extremefias de FEDER para eleccion
del representante en el Consejo de Salud de zona

Nombramiento de Serafin Martin, presidente de la Asoc.
Gaucher, como representante de FEDER del Consejo de
Salud de Zona de Plasencia, Navalmoral de la Mata y
Coria

Reunién Delegada FEDER Extremadura con Eva Molinero,
Jefa de Servicio de Participacion Comunitaria en Salud,
Fernando Brioso Subdelegado de FEDER Extremadura y
Estrella Mayoral, coordinadora del SIO

Planificacion del Proyecto Registro-Nodo

Organizacion de las acciones del PIER que hacen
referencia al NODO y al Sistema de Informacion.

Reunién Delegada FEDER Extremadura con D.G. del SES,
Clarencio Cebrian

Presentacion como nueva Delegada

Reuni6n con el Gerente del area de Badajoz y FEDER
Extremadura para solicitar despacho en el HIC y poder
facilitar atencion psicosocial a familiares de afectados
ingresados.

Presentacion de la propuesta
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ACCION REALIZADA LOGROS CONSEGUIDOS

Reunién FEDER Extremadura con el Jefe de Servicio de
Pediatria del Hospital Materno Infantil. Asisten a la reunion:
Enrique Galan, Antonio Cerrato, Fernando Brioso, Angel
Garcia, Estrella Mayoral

1. NODO de coordinacién y el apoyo al registro
2.Cribado Neonatal

3.Jornadas Extremefias ER

4. Otros

Reuni6n Consejo Asesor ER, con la asistencia de los dos
representantes de FEDER (Delegado y Coordinadora del
SIO).

Tema a tratar; situacion cribado neonatal en Extremadura

Reunién presentacion del nuevo Delegado a la Diputada de
Bienestar Social

Presentacion y solicitud de convenio para formacion de los
profesionales en los centros de Salud, SAP, Registro y
Protocolo DICE APER.

Reunién del delegado con el jefe del servicio de
Epidemiologia

Seguimiento proyecto presentacion registro

Reunién con el presidente de Caja Badajoz, representante de
FEDER y Coordinadora del SIO

Financiacion obra adaptabilidad

Reunién delegado con el presidente de la Diputacion de
Céceres

Presentacion y programa 2010-11

Reunién con el Defensor del Usuario del SPS de
Extremadura con la Coordinadora del SIO

Reunién solicitada por el defensor para conocer el trabajo
de FEDER Extremadura respecto al PIER y exponerlo en
la préxima reunidn todos los defensores en Burgos

Reunion con el DG de Salud Publica y la Jefe de
Participacién Comunitaria en Salud con el Delegado,
subdelegado y coordinadora del SIO.

Para presentacion del proyecto 2011 y presentacién del
nuevo delegado

Asamblea general de la Plataforma de Voluntariado de la
Provincia de Badajoz

A través de ellos conseguimos Formacion y Captacion de
Voluntarios.

En la foto de la izda. Reunién
de FEDER Extremadura con
el Jefe de Servicio de
Pediatria del Hospital Materno
Infantil. En la foto de la dcha.
Reunién con la DG de Salud
Publica
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FEDER EXTREMADURA: Convenios y alianzas

Convenio con la Diputacion de Badajoz: Apoyo para llevar a cabo la ejecucion del proyecto “UNIDOS:
Apoyo Psicosocial a Afectados y Promocién de una imagen positiva de la Discapacidad en Enfermedades
Raras”.

Convenio con la Diputacion de Céceres: Apoyo para llevar a cabo la ejecucion del proyecto “UNIDOS:
Atencion Psicosocial a los afectados y familiares y Sensibilizacion de la Poblacion”.

Convenio con el Teléfono de la Esperanza: Con el que nos facilitan el aula o la sala para llevar a cabo
nuestras actividades.

Convenio con el Colegio Oficial de Farmacéuticos: Para la celebracion de Ruedas de Prensa, ensayos
GAM, Actividades Grupales, reuniones de trabajo, etc...

Convenio Plataforma de Voluntariado: Se acuerda la concesion de voluntarios, cursos de formacion y
cobertura legal para nuestros voluntarios

Reunién con la Plataforma
Voluntariado
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FEDER EXTREMADURA: Participacion asociativa

GRUPO DE TRABAJO LOGROS CONSEGUIDOS

Grupo de Trabajo del PIER. Representantes:
Estrella Mayoral, Marta Prieto, Jacinto Sanchez

Plasmar en el PIER las necesidades de los
afectados por ER y sus familias

Grupo de Trabajo de Sistemas de Informacion de
FEDER Extremadura (GTSIFE)

Aportaciones de mejora para los sistemas de
Informacion de FEDER, Plan Avanza y B.D. SIO

Grupo de Trabajo del Consejo Asesor ER
Consejeria de Sanidad y Dependencia.

Aportaciones sobre la problematica de los
afectados por ER a la Consejeria de Sanidad.

Representantes Antonio César Cerrato, Estrella
Mayoral.

A través de sus actuaciones,
FEDER Extremadura lucha
por la Igualdad de
oportunidades para las
familias. A la derecha imagen
de una fotografia del concurso
UNO en un MILLON
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FEDER CATALUNA: FEDER trabaja en la Comision
Asesora de Enfermedades Minoritarias para disenar el
modelo de atencion integral para garantizar a los

afectados un mejor acceso al sistema socio sanitario

El equipo de FEDER Catalufia
con la diputada Gloria Renom
en el Parlamento Catalan

- Nos centramos en acciones de soporte para nuestras asociaciones y en reivindicaciones ante la
AdmlnlstraC|on basadas en la Declaracion por la Igualdad de Oportunidades, con la intencion de

Iograr la equidad para las personas afectadas por una patologia poco frecuente.
Ana Ripoll, Delegada de FEDER Catalufia
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FEDER CATALUNA: Resultados del trabajo con la
Administracion

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes
resultados en la Comunidad de Catalufia:

ACCION REALIZADA LOGROS CONSEGUIDOS

Comision Asesora en Enfermedades Raras El 27 de Octubre se celebraron las Il Jornadas
(CAMM) Informativas sobre el Modelo de Atencion
Sanitaria de las ER, donde se establecieron una
serie de resultados y logros obtenidos segun la
linea de accién de este equipo.

Disefio de un modelo de atencion integral que
asegure el seguimiento del afectado en el
sistema socio-sanitario catalan.

Elaboracion del Mapa de Expertos, donde se
Gracias a la Comision Asesora de Enfermedades localizan los laboratorios y los facultativos /
Minoritarias se han conseguido especialistas que trabajan en este ambito de
Enfermedades Raras.

Anélisis y sistematizacion de la informacion en
las Webs del Departamento de Salud y del
CatSalut. Se enlazan paginas web como
Orphanet, Informacion sobre ER, asociaciones,
etc..
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FEDER CATALUNA: Convenios y alianzas

Convenio con la Universidad de Barcelona — Dpto. de Psicologia Social / GAM / Dra. Maria Palacin:
Creacion de Grupos de Ayuda Mutua por Internet (CiberFEDER). Creacién de Grupos de Ayuda Mutua

presencial.

Colaboracion con la Unidad Multidisciplinar sobre ER del Hospital V.Hebron:

Estudio de pacientes sin diagndstico (entrada de casos a través del SIO en Catalufia y en algunos casos

a nivel nacional).

- Segundas opiniones
Pacientes diagnosticados de ER y que requieren de tratamiento y/o curas domiciliarias y que no pueden

ser asumidas por la atencién primaria.

Fundacion IFl: Implantologia Dental. Se pretende facilitar este recurso a bajo coste.

Casateva: Proyecto de acogida a familias durante el periodo de tratamiento hospitalario infantil

Centro de Vida Independiente: Organizacion que favorece la autonomia de las personas con discapacidad

Avalon; Consultoria / Formacion a asociaciones

FEDER Catalufia cuenta con
el apoyo de entidades y
organismos con el objetivo de
mejorar la calidad de vida de
las familias

Para mas informacion; www.enfermedades-raras.org
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FEDER CATALUNA: Participacion asociativa

GRUPO DE TRABAJO Y LOGROS CONSEGUIDOS

La delegacion ha contado con la ayuda de un grupo de trabajo interno que ha trabajado tanto en temas que
competen a la propia delegacion como a los afectados de Catalufia y ademéas ha desempefiado una ayuda en
las tareas de la Sede ya sea en la representacion ante terceros, eventos y reuniones.

Durante este afio 2010 el grupo de trabajo ha colaborado en la organizacion de varios actos que han dado una
mayor visibilidad a nuestra entidad y a nuestros objetivos como son las mesas informativas en los principales
hospitales de Catalufia, organizacion de varios actos lidicos, asistencia mensual a reuniones de trabajo etc...

Miembros del Grupo de Trabajo:

- Isabel Calvo, Asociacion de afectados por Retinosis Pigmentaria en Catalufia
- Francesc Valenzuela, Asociacion Catalana de las Neurofibromatosis

- Pilar Quer, Asociacion Catalana de las Neurofibromatosis

- Lucia Tevar, Asociacion Catalana de Epidermdlisis Bullosa

- Dolores Mayan, Asociacion Nacional de Afectados por Sindrome de Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud
- Marisa Martinez, Asociacion M3 Serveis Socials

- Fuensanta Soria, Asociacion espafiola para el Déficit de Alfa 1 Antitripsina

- Josep Maria Ferrando, Asociacion Espafiola de Hemocromatosis

- Judith Coronado, sin diagnostico

- M@ Teresa Lopez, Asociacion Espafiola de Enfermos y Familiares de Gaucher
- Antonia Rodriguez, Asociacion de malformaciones de Arnold Chiari

- AnaRipoll, Asociacion Catalana para el Sindrome de Prader Willi

- Aida Regi, Asociacion Espafiola de Familiares y enfermos de Wilson
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FEDER MADRID: Promueve la identificacion de
las Unidades de Experiencia en ER en la
Comunidad de Madrid

FEDER Madrid en una
reunion con la Consejeria de
Sanidad

Hay que reconocer y agradecer el esfuerzo del personal de la Delegacion a lo largo del 2010. Ha
- sido un afio dificil porque los recursos personales, sobre todo en el Gltimo cuatrimestre, han sido :
- muy escasos y porque el cambio de delegado en el mes de julio ha supuesto un esfuerzo de puesta :
- al diay de adaptacion muy grande. :

Justo Herranz, Delegado de FEDER Madrid
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FEDER MADRID: Resultados del trabajo con la
Administracion

ACCION REALIZADA

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes
resultados en la Comunidad de Madrid:

LOGROS CONSEGUIDOS

Colaboracion con la Consejeria de Sanidad para identificar las
unidades de experiencia en la Comunidad de Madrid

Establecimiento de un Grupo de Trabajo con reuniones
periodicas, integrado por representantes de la Direccion
General de Atencidn al Paciente, de la Direccion General
de Hospitales y de FEDER.

Presentacion a la Consejeria de Sanidad de 16 expedientes
correspondientes a las siguientes ER: Telangiectasia
Hereditaria Hemorragica HHT, Osteogénesis Imperfecta,
Paraparesia Espastica Familiar, Sindrome de Williams, Extrofia
Vesical, Von Hippen Lindau, Ataxias, Corea de Huntintong,
Sindrome de Beckwitch-Wiedeman, Sindrome de Apert,
Quistes de Tarlov, Epidermdlisis Bullosa, Leucodistrofia,
Esclerodermia, Distonia y Neurofibromatosis.

Inclusion en la pagina web de la Consejeria de Sanidad de
un mapa de intensidad con los hospitales donde se
atienden el mayor n° de casos de cada una de las 16
patologias. En 2011, también figurara informacion en la
pagina web, los datos de contacto de las asociaciones.

Mesas de Diélogo por la Comunidad de Madrid

Integracion de mas de 30 asociaciones distintas de
Enfermedades de baja prevalencia trabajando unidas en la
lucha por sus derechos, en el marco de la demanda de
Unidades y Centro de Referencia.

Alta participacion e interés por parte del personal médico
de distintos hospitales de la Comunidad de Madrid (mas de
17 médicos). Inclusién por primera vez entre nuestros
asistentes a representantes de las universidades y del
Colegio Oficial de Médicos.

Implicacién del Director General de Hospitales y la
Directora General de Atencion al Paciente en el analisis de
la situacidon y respuestas de las necesidades de las
familias.
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FEDER MADRID: Convenios y alianzas

Convenio Unidad de Referencia Pediatrica 12 de octubre:
- Optimizacion de la presencia de FEDER en el Hospital
- Colaboracion con el SIO
- Fortalecimiento de la coordinacion con el equipo psicosocial

Convenio ecosistemas: Recogida del papel de la Delegacion FEDER Madrid para su posterior reciclaje.

Convenio General Optica:
- 70% de descuento a nuestros afectados
- 6 beneficiarios en 6 meses

Convenio con la clinica de fisioterapia Texum:
- 6% de descuento en fisioterapia para socios de FEDER
- Convenio con el centro Anayet de Musicoterapia
- 20% de descuento en servicios de musicoterapia

Alianza con Caja Madrid, IMSERSO y Red Intergeneracional: Participacion y sinergia en los talleres de la
Casa Encendida (Talleres de Crecimiento personal).

Alba Ancochea, nueva
psicdloga de FEDER Madrid
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FEDER MADRID: Participacion asociativa

GRUPO DE TRABAJO Y LOGROS CONSEGUIDOS

La Delegacion de FEDER Madrid ha creado un Grupo de
Trabajo para identificar las Unidades de Experiencia en la
Comunidad de Madrid. Este grupo realizd reuniones
periodicas entre las asociaciones y trabajé de forma continua
con la CAM. El grupo estuvo integrado por representantes de
la Direccion General de Atencion al Paciente, de la Direccion
General de Hospitales y FEDER.

Miembros del Grupo de Trabajo:

- Miguel Tercero (Asociacion Extrofia Vesical)

- Asuncion Villareal (Asociacion Sindrome de Tourette)

- Begofia Martin Laucirica (Asociacion Espafiola de
neurofibromatosis y representante del Grupo de Trabajo)

- Justo Herranz (Delegado de FEDER Madrid)
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FEDER MURCIA: FEDER insta a la Consejeria a
iImpulsar la Unidad de Genética Médica en el
Hospital Virgen de la Arrixaca

Equipo y voluntarios de
FEDER Murcia

- Pese a la juventud de la Delegacién Murciana como delegado puedo decir que los logros obtenidos
- durante 2010 sitGan a la Delegacion de FEDER Murcia como referente fundamental y a veces casi
- Unico para todos aquellos murcianos que tienen una enfermedad rara y sus familias. Con acciones
- concretas FEDER Murcia avanza con paso firme asumiendo nuevos retos para el 2011 ;

Juan Carrién, Delegado de FEDER Murcia

125/257



entidag @

L

-\\dad Py
o by,
%

o/
TV
®

FEDER

Federacion Espaniola de Enfermedades Raras
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FEDER MURCIA: Resultados del trabajo con la
Administracion

resul

tados en la Comunidad de Murcia;

ACCION REALIZADA

La delegacién de FEDER Murcia ha canalizado numerosas propuestas, que han sido debatidas en el Pleno del ayuntamiento de
Totana y en la Asamblea Regional de Murcia. Sin duda puede afirmarse que, gracias a esta labor, en Murcia se empez6 a
hablar de enfermedades raras, especialmente nuestros representantes politicos.

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes

LOGROS CONSEGUIDOS

Mocidn conjunta de los concejales de Bienestar Social y
Sanidad sobre adhesion al documento de posicionamiento de
la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras acerca de la
estrategia nacional de enfermedades raras

Mocién debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana en fecha 28 de enero del 2010

Mocidn conjunta de los concejales de Bienestar Social y
Sanidad para instar a la Consejeria de Sanidad a la dotacion
de recursos a la Unidad de Genética Médica del Hospital
Virgen de la Arrixaca.

Mocién debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana en fecha 28 de enero del 2010).

Mocién conjunta de los concejales de Bienestar Social y
Sanidad para conmemorar el segundo Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

Mocién debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana en fecha 28 de enero de 2010.

Mocién conjunta de los concejales de Bienestar Social y
Sanidad para instar al Ministerio de Ciencia e Innovacion al
mantenimiento de las lineas de financiacion destinadas a la
investigacion cientifico — sanitaria.

Mocion debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana en fecha 28 de enero de 2010.
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Mocién conjunta de los concejales de Bienestar Social y
Sanidad para instar a la Consejeria de Sanidad a la creacion
de una Unidad Genética Médica de Referencia en el hospital
universitario Virgen de la Arrixaca de Murcia en el afio 2010

ACCION REALIZADA

MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

2010

LOGROS CONSEGUIDOS

Mocion debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana en fecha 25 de marzo de 2010.

La Consejeria de Sanidad mejora los recursos en la
Unidad de Genética Médica, quedando pendientes varias
actuaciones todavia

Mocién del alcalde-presidente del ayuntamiento de Totana
para apoyar la creacion e implantacion en el municipio de
Totana de un Centro de Referencia para el estudio y atencion
a las enfermedades raras.

Mocién debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana en fecha 30 de septiembre de 2010, consolidando
la cesion de una parcela de 1826 metros cuadros a
FEDER.

Elaboracion de un documento de trabajo sobre el desarrollo
de una UNIDAD DE REFERENCIA DE ATENCION A
ENFERMEDADES RARAS.

Mocién a la Asamblea regional de Murcia para la creacion de
un registro regional de enfermedades raras.

Mocién debatida y aprobada por el ayuntamiento de
Totana.

Acciones con la Consejeria de Sanidad.

El Plan de Salud de la regién de Murcia 2015 dedica dos
paginas a las enfermedades raras, fijando actuaciones
concretas.

La Direccion General de Planificacion, Ordenacion
Sanitaria y Farmacéutica e Investigacion, de la Consejeria
de Sanidad, inicia la elaboracién de un protocolo de
atencién a las enfermedades raras, estableciendo lineas
de coordinaciéon entre los profesionales de atencion
primaria y especializada.

Técnicos del Servicio de Planificacion y Financiacion
Sanitaria realizan dos estudios sectoriales:

a. Ingresos hospitalarios de personas con enfermedad
rara, region de Murcia 2002-2007.

b. Coste de las altas hospitalarias con diagndstico principal
de enfermedad rara region de Murcia 2002-2007
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FEDER MURCIA: Convenios y alianzas

Convenio marco de colaboracion entre la Universidad de Murcia (Facultad de Medicina) y FEDER: Con
este acuerdo se posibilitaré el desarrollo de acciones de sensibilizacion con los alumnos de la facultad de
Medicina, asi como la planificacion del desarrollo del | Master de Enfermedades Raras en la Universidad de
Murcia.

FEDER Murcia y el equipo de
la Universidad de Murcia
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FEDER Comunidad Valenciana; “FEDER

Impulsa la unidad de referencia en ER en el
nuevo hospital de La Fe”

FEDER Comunidad
Valenciana en una reunion de
trabajo con sus asociaciones

Ha sido un afio de aprender, de empaparnos del espiritu colectivo de FEDER. Y nuestra intencién y :
- deseo es, seguir aprendiendo para volcarlo en los verdaderos protagonistas que son los afectados. :
- No cedemos ni un paso ante las posibilidades que puedan generarse de los poderes publicos, e
instarlos para que adquieran ese compromiso tan logico.

Almudena Amaya, Delegada de FEDER Comunidad Valenciana
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FEDER Comunidad Valenciana: Resultados del trabajo con
la Administracion

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes
resultados en la Comunidad Valenciana

ACCION REALIZADA LOGROS CONSEGUIDOS

Presentacion del proyecto “Unidad de referencia en La nueva Fe estd empezando a funcionar,
Enfermedades Raras” en el Nuevo Hospital de la durante este afio queremos concertar una
Fe. entrevista con el Director para hacer seguimiento

del proyecto

Presentacion del programa anual 2010 “Grupos de El programa de Grupos de Ayuda Mutua lleva
Ayuda Mutua” a D2 Pilar Ripoll Feliu (Directora desde 2005 contando con el apoyo de la
General de Calidad y Atencion al Paciente de la Direccion General de Calidad y Atencion al
Agencia Valenciana de la Salud). Acudieron Paciente de la Conselleria de Sanitat. Gracias a
Nicolas Beltrdn y Aimudena Amaya Rubio. su colaboracion FEDER CV, desarrolla afio tras

afio su programa de ayuda mutua dirigido a
personas afectadas por Enfermedades Raras y
sus familiares.

Equipo de FEFER Comunidad
Valenciana
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FEDER COMUNIDAD VALENCIANA: Convenios y alianzas

Convenio con el Colegio Farmacéutico de Valencia: Difusion de la Federacion a través del libro “cronicas”,
la revista “cuadernos de farmacia”, entrevista en la cadena SER donde el colegio tiene un espacio semanal,

disposicion del salon de actos; asi como del Centro de Informacion de Medicamentos pertenecientes al
colegio.

Inscripcion en el registro de entidades de voluntariado de la Comunidad Valenciana: Acceso a las
convocatorias de voluntariado.

Encuentro con las r |
Asociaciones de FEDER =
Comunidad Valenciana 3 T
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FEDER ANDALUCIA: FEDER consolida el Grupo
de Trabajo del Plan de Accion de Enfermedades
Raras en Andalucia (PAPER)

Grupo de Trabajo de FEDER
Andalucia

Tomando una de las muchas sabias frases de Fleming “No son los vestibulos de marmol los que
- hacen la grandeza sino el alma y el espiritu del investigador”. Y por mi parte afiado a la que ya repito
- por propia experiencia: “la vida me ha ensefiado las ventajas de ser optimista para superar las :
- barreras que suponen vivir y convivir con una enfermedad poco conocida”, pienso que a pesar de las
dificultades el 2010 ha sido un afio de grandes logros en la Delegacion FEDER Andalucia. :

Salud Jurado, Delegada de FEDER Andalucia
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Administracion

FEDER ANDALUCIA: Resultados del trabajo con la

resultados en la Comunidad de Andalucia:

ACCION REALIZADA

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes

LOGROS CONSEGUIDOS

Reuni6n con el Director General de Personas con
Discapacidad, Consejerfa de Igualdad y Bienestar Social

- Compromiso en la bisqueda de local.

- Colaboracion econémica.

- Estudio de la posibilidad de concertar el SIO con la
Administracion.

Grupo de trabajo del Plan de Accién de Enfermedades Raras
en Andalucia (PAPER) Consejeria de Salud.

- Seguimiento de las actuaciones llevadas a cabo por
la Administracion.

- Registro de Enfermedades Raras en Andalucia.

- Circuitos de atencion establecidos para Fibrosis
Quistica.

- Formacién en ER para profesionales sanitarios.

- Ampliacién de la prueba del talén a 30 ER.

Trabajo con la Consejeria de Educacion

Presentacion y publicacién de los Manuales de atencion
al alumnado con necesidades especificas de apoyo
educativo por padecer ER y crénicas.

Reunién con la Consejeria de Gobernacion

Registro como entidad de voluntariado en 2010.

Grupo de trabajo en la Estrategia y Plan de Actuacién 2010-
2015, Iniciativa Andaluza en Terapias Avanzadas. Consejeria
de Salud y Consejeria de Innovacién y Ciencia.

Participacion en el grupo de trabajo del Desarrollo del
Plan. El proyecto pretende facilitar el desarrollo de nuevas
terapias que sean accesibles a la poblacion, basandose en
3 programas: terapia celular y medicina regenerativa,
genética clinica y medicina genémica y nanomedicina.
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FEDER ANDALUCIA: Convenios y alianzas

Convenio con Farmacéuticos sin Fronteras de Espafia: Desde 2007, FEDER tiene con convenio con FSF.
Desde sus comienzos se han repartido 53.761€ en donaciones de productos sanitarios que no subvenciona la

Seguridad Social.

Acuerdo con el Hospital Macarena:
Gestion de informacion sobre determinados aspectos relacionados con la gestion del hospital

Organo consultor sobre determinados aspectos de dicha gestion

Mesas Informativas en el Hospital
Ponencia sobre FEDER a médicos de atencion primaria

Alianza con el Colegio de Farmacéuticos de Sevilla
- Coorganizacion de las V Ediciones del Congreso
- Gestiones de subvencion para su financiacion

Universidad Internacional de Andalucia y Universidad Pablo Olavide de Sevilla: Docencia en la | Edicion
del Master en Enfermedades Raras

Delegacion de FEDER
Andalucia
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FEDER PAIS VASCO: El Parlamento estudiara
las enfermedades raras en el Pais Vasco

La Delegada de FEDER Pais
Vasco, Marian Sainz

- Trabajamos y trabajaremos para defender la calidad de vida de las personas con enfermedades :
- raras en el Pais Vasco. Si luchamos todos unidos, se puede conseguir.

M2 Angeles Saiz, Delegada de FEDER Pais Vasco
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FEDER PAIS VASCO: Resultados del Trabajo con la
Administracion

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes

resultados en la Comunidad Vasca:

El grupo del PNV en el Parlamento Vasco ha presentado una proposicion no de ley para su debate en pleno
en la que propone la creacién de una ponencia para estudiar todas las cuestiones relacionadas con las
enfermedades raras y conseguir “una perspectiva general” de las patologias que en el Pais Vasco afectan a
300.000 personas.

Las parlamentarias Nerea Antia y Fatima Ansotegui, presentaros esta iniciativa dirigida a responder a las
“necesidades” sanitarias que en la actualidad son cada vez “mas cambiantes” y para potenciar una medicina
“lo més individualizada posible”.

De esta forma, el grupo PNV propuso la creacion de una Ponencia en el seno de la Comision de Sanidad para
hacer visible a un namero importante de vascos e intentar buscar soluciones que les ayuden a mejorar su
calidad de vida.

Para Ansotegui, esta ponencia podria cubrir algunas “lagunas” que plantea la estrategia de cronicos que el
consejero de Sanidad, Rafael Bengoa, presentd en la Camara el pasado mes de marzo, ya que en la
estrategia no se menciona “en ningin momento” una linea de actuacion especifica dirigida a los afectados por
ER.

La ponencia abordara cuestiones como la definicion y cuantificacion del colectivo afectado, la catalogacion de
las enfermedades pro grupos; el andlisis del grado asistencial actual; los recursos disponibles para los
tratamientos; aspectos sociales y psicdlogos relacionados; las medidas de prevencion; asi como cuantas
cuestiones se consideren.
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FEDER PAIS VASCO: Otras acciones realizadas de Accién
Politica

ACCION REALIZADA

Entrevista con la senadora por el Grupo Socialista del Pais Vasco, Lentxu Rubial

Entrevista con un médico responsable de crear una unidad de referencia de los afectados con labio leporino.
En dicha reunién se puso de relevancia la frase “Solucion a las necesidades de las Enfermedades Raras o
menos frecuentes, dado que existen 300.000 afectados en el Pais Vasco”.

Invitacion y asistencia del Consejero de Sanidad a la presentacion del libro de salud Osakidetza en el
Euskalduna

FEDER Pais Vasco en el
Ayuntamiento de Bilbao

137/257



ISLAS BALEARES: FEDER apoya las iniciativas
para mejorar la situacion de las familias con ER
en las Islas Baleares

Claudia Delgado, directora de
FEDER, lliana Capllonch,
miembro de ABAIMAR y Juli
Fuster, director general de
Planificiacion y Financiacion
del Gobierno Balear

: Cuando te diagnostican una enfermedad minoritaria es realmente como si nos cayéramos de lo més alto de una :
- escalera y que te sientes tan mal, que es como si vieras realmente imposible poder levantar. El dolor es tan grande, :
© que ni siquiera te deja ver esa escalera de la que te has caido y ves practicamente imposible poder volver a :
- plantearte subirla. Con el tiempo, empiezas a ver la escalera. Al principio, la observas y tienes miedo, pero después, :
© poco a poco, va desapareciendo ese temor y te planteas que quizés la puedas intentar subir. Es dificil, pero coges :
- fuerzay empiezas a ver una posibilidad. Al final, intentas subir el primer escalén, y a pesar de todas las dificultades lo :
: subes; después el segundo y estas cansado, muy cansado, pero orgulloso de haberlo intentado y haberlo :
© conseguido, algo que nadie pensaba que hubiera sido posible. 3

lliana Capllonch, representante de FEDER en Baleares :
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ISLAS BALEARES: Resultados del trabajo con la
Administracion

Gracias al trabajo por la defensa de los derechos e intereses de las personas con ER, se han conseguido los siguientes
resultados en la Comunidad Balear:

ACCION REALIZADA LOGROS CONSEGUIDOS

Reunién con Juli Fuster, Director General de Durante la reunion, Fuster explico los avances

Planificacion y Financiacion del Gobierno Balear y de las politicas en ER en la region, dando

miembro del Comité Institucional de la Estrategia especial importancia al registro autonémico de

Nacional de Enfermedades Raras. pacientes con ER impulsado en 2010.

En el marco de la reunidn, se reivindico que los Ademas, anuncié que ya estan trabajando en el

pacientes estén representados en el actual Grupo desarrollo de una estrategia regional sobre

de Trabajo encargado de realizar la estrategia patologias minoritarias.

autonémica.

Encuentro con Viceng Thoméas Mulet, Consejero de El consejero trasladd a la organizacion la

Salud y Consumo de las Islas Baleares disposicion de su consejeria de establecer
medidas adecuadas para el abordaje de las
patologias poco frecuentes, adaptando las
peticiones de las familias a la realidad sanitaria
de las islas.

Claudia Delgado, directora de
FEDER, lliana Capllonch,
miembro de ABAIMAR y
Vicen¢ Thomas Mulet,
consejero de Salud y
Consumo de las Islas
Baleares
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2.4. LINEA DE ACCION 3: Reconocimiento y
visibilidad de las Enfermedades Raras

Andrés Iniesta, embajador de
las enfermedades raras en
2010

: - Cada dia, FEDER trabaja con mas de 3 millones de personas para que tengan esperanza. Si colaboras con
FEDER tu también estards ayudando a estas familias. Colabora con los mas de 3 millones de tréboles de 4
hOJaS que sufren enfermedades poco frecuentes en Espafia.

Andrés Iniesta, jugador del FC Barcelona
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- Campafna Anual de Sensibilizacion: Dia Mundial de
Enfermedades Raras

- El deporte con las ER
- | Carrera por la Esperanza de las familias en Madrid
- Carrera de Navidad por las ER en Sevilla
- Calendario Solidario 2010 con el Club Estudiantes
- FEDER presente en la Feria del Corredor

- Promocion de la Imagen Positiva de las ER
- Concurso FEDER ARTE 2010
- La historia de Federito “El trébol de 4 hojas”
- Enfermedades RARAS: “Manual de Humanidad”

- FEDER On-line: El poder de la Red
- Proyecto eFEDER
- Pagina web de FEDER y Boletin Electronico
- Micrositios: Tu web en la web de FEDER

- En Accion con los Medios de Comunicacion

- FEDER miembro del Consejo Asesor de GENOMA
- En Accidén con los medios de comunicacion

141/257
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2.4.1. Campafa Anual de Sensibilizacion: Dia Mundial de
las ER

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en el
ACCESO A LA INFORMACION

Necesidad de las familias:

El desconocimiento sobre las enfermedades raras provoca que practicamente todas las familias se sientan solas
y aisladas del resto de la sociedad. Piensan que solamente ellas estan pasando por esta situacion y que nadie
atiende a sus demandas ni necesidades. Se sienten en una burbuja de la que no pueden escapar, y desde dentro
miran el exterior con dolor, incertidumbre y mucho miedo.

La realidad en Espafa:

. o . Datos obtenidos del Estudio ENSERio
- EI'76,66% de los afectados se ha sentido discriminado con motivo de su 22 de FEDER y Obra Social

enfermedad. Caja Madrid
- Cerca del 30% de las familias siente que esta discriminacion esta vinculado =%
al &mbito cotidiano.
- Précticamente la mayoria de los afectados siente que a los medios de comunicacion no les interesa
hablar sobre enfermedades raras.

)

; Oué hacemos desde FEDER?: DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS
-G FEDER Y

Ponemos en marcha proyectos para dar difusion y visibilidad a las familiasy a =% = : = i
aquellas entidades preocupadas por el colectivo: —

- Campafia Anual de Sensibilizacion: Dia Mundial de las ER \I P, ":m::'m:ﬁ; :::':;

- Premios FEDER 2010 o

i BRI

Mas de 100 actos por toda Espana R Z
Mas de 650 impactos en prensa e

Méas de 4.000 carteles de publicidad en mobiliario urbano
SAR la Infanta Elena, clausura el acto Oficial del Dia Mundial
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CONCIENCIACION Y COMPROMISO

- El Acto organizado en el Congreso de los Diputados fue un acto muy importante, tanto por la :
: organizacion como por las conclusiones finales. La concienciacion fue maxima dada la importancia del :
- lugar y de las personalidades que presidieron el acto. Todos nos fuimos convencidos de que trabajar :
. por las familias con enfermedades raras es un compromiso que merece la pena. ]

© Feliciano Ramos, presidente de la Asociacion Espafiola de Genética Humana

Mesa presidencial del Acto
Oficial del Dia Mundial en el
Congreso de los Diputados.
De Izda. a Dcha. José Bono,
presidente del Congreso, SAR
la Infanta Elena, Trinidad
Jiménez, ministra de Sanidad
y Politica Social en 2010,
Antoni Montserrat, Comision
Europea
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Introduccién a la Campafia

Como cada afio, la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) ha puesto en
marcha su Campafia Anual de Sensibilizacion.
Este afio ha tenido por lema “Sabemos lo que
queremos: Enfermedades Raras, una prioridad
social y sanitaria” y tenia como objetivo general
favorecer el impulso de los Centros Servicios y
Unidades de Referencia, asi como la investigacion
en enfermedades raras.

Como es habitual, esta Campafia se enmarca
dentro del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
(28 de febrero), impulsado desde la Organizacion
Europea de Enfermedades Raras (Eurordis) y
secundado por numerosos paises de Europa,
EEUU y Canada.

Dia Mundial en Extremadura

Objetivos concretos

- Dar visibilidad de las ER en los medios de comunicacion

- Posicionar a las ER en la agenda politica: Instar a la administracion a impulsar Centros,
Servicios y Unidades de Referencia.

- Posicionar la marca de FEDER. Lograr apoyos publicos y un mayor reconocimiento social

- Cohesionar la comunidad de Enfermedades Raras a través de la movilizacion.

- Captar fondos para la proyectos sociales y servicios para las familias con ER

Publico al que se dirige la Campafa

- Asociaciones de Pacientes
- Medios de comunicacion

- Sociedad civil

- Administracion nacional

- Administracion autonémica
- Industria farmacéutica

- Colegios de Profesionales
- Sociedades Cientificas

- Empleados de FEDER
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Principales acciones de la Campafia

Accion en el Dia Mundial de las ER

Feb

18 FEB

28 FEB

Feb

Ene -
Feb

Feb

Feb

Feb
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Accion en los Medios de comunicacion

10 Febrero

febrero

16 de Febrero al
2 de marzo

27 enero al 13
marzo

Ene - Feb

Febrero

Acto oficial Dia Mundial en el
Congreso de los Diputados
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Accion con la administracion

Feb DESARROLLO DEL DECALOGO NACIONAL POR LOS CENTROS, SERVICIOS Y UNIDADES
DE REFERENCIA: Documento base de la Campafia

APLICACION WEB: Puesta en marcha de una aplicacién On-line para adherirse al
Decalogo.

IMPULSO PARA EL ENVIO DE CARTAS: Desarrollo de Cartas al directory a la
administracion para el envio a las autoridades y principales medios de
comunicacion del pais. Para ello, se ha realizado dos listados con las principales
direcciones de la administracion y los medios de comunicacion

Accion para captar fondos para proyectos y servicios

Feb VENTA DE PRODUCTOS SOLIDARIOS: Calendario solidario, tréboles de la suerte y
libro “Enfermedades Raras”.

PUESTA EN MARCHA DEL RETO SOLIDARIO: Carrera Online por las Enfermedades
Raras. Micropaginas para recaudar fondos.

DORSALES SOLIDARIOS POR LAS ER: Vendidos en la | Carrera Anual por las
Enfermedades Raras.

IMPULSO DE UNA APLICACION WEB PARA LA CAPTACION DE FONDOS: A través de
PayPal y TPV

FOMENTO Y CONSOLIDACION DE LAS COLABORACIONES EMPRESARIALES: Creacion
de la Red de Empresas Solidarias
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Logros y resultados

e Maés de 650 impactos en los medios de comunicacion

e 15 reportajes sobre las enfermedades raras en los informativos de la television nacional en horario de
méxima audiencia

e Mas de 18.000 visitas durante el mes de Campafia a la pagina web de FEDER

e Masde 1.717 reproducciones al video oficial de Campafia “Ayudame y te habré ayudado”

e Mas de 4.000 carteles en 16 ciudades en las paradas de autobuses anunciando la campafia.
e Mas de 50 notas de prensa emitidas durante el mes de Campafa

e Realizacion de la Rueda de Prensa Oficial de Campafia en el Congreso de los Diputados y de la
mano del presidente de la Comision de Sanidad, Gaspar Llamazares.

e Realizacion de al menos 5 ruedas de prensa durante este mes anunciando las Campafia de
Sensibilizacion de la mano de las delegaciones y asociaciones de FEDER
UL ditLiduus g
s e Mas de 60 entrevistas

z'gs;:lmm gestionadas con los medios
de comunicacion.

e e Realizacion de 3 boletines

e el especiales por el Dia Mundial.

— Rl g
- - | vy

Recortes de prensa [—
Lo
e e
E“'e_-q" =
Tt Semomad

A e il

——
— l-"""E

Para mas informacion; www.enfermedades-raras.org
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Resultados: movilizacién online y offline
e Mas de 100 actos por el Dia Mundial en 15 Comunidades Autonomas
e Mas de 2.666 amigos en el Facebook

e Mas de 1.234 miembros en el grupo de Facebook de Yo Voy a Correr por las Enfermedades Raras en
el Dia Mundial

e Mas de 2.200 corredores a la | Carrera Anual por las Enfermedades Raras
e Mas de 200 voluntarios por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras
e Mas de 100 asociaciones y entidades colaboradoras del Dia

e Mas de 800 adhesiones Online al Dia Mundial y al Manifiesto por los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia

Actividades por & Dia Mundial
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Resultados: Apoyo publico y reconocimiento social

Realizacion del Acto Oficial del Dia Mundial en el Congreso de los Diputados.
S.AR. la Infanta Elena clausura el Acto Oficial del Dia Mundial en el Congreso de los Diputados.
S.AR. laInfanta Elena hace entrega de los Premios FEDER 2010

El presidente del Congreso de los Diputados, José Bono y la Ministra de Sanidad y Politica Social,
Trinidad Jiménez acuden al acto de Clausura del Dia Mundial.

El presidente de la Comision de Sanidad, Gaspar Llamazares presente el Decalogo Nacional por los
Centros, Servicios y Unidades de Referencia.

Andrés Iniesta, imagen de la Campafia de FEDER.

Proyeccion del video oficial de Campafia de FEDER en el partido Barca-Malaga (27 febrero) con una
asistencia de 90.000 personas.

Los Secretos ceden gratuitamente los derechos de su cancion “A Tu Lado” para el video oficial de
Campania.

Reconocimientos y apoyos publicos
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FEDER

Federacion Espaniola de Enfermedades Raras

2010

Puesta en marcha y presentacion oficial en el Congreso de los Diputados de la Declaracién Nacional de
Centros, Servicios y Unidades de Referencia para las Enfermedades Raras.

Apoyo publico oficial del Congreso de los Diputados
de priorizar las enfermedades raras dentro de su agenda
politica.

Apoyo del Parlamento de Canarias hacia el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras y adhesion del mismo a la
Declaracion por los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia.

Lectura de la Declaracién de los Centros de Referencia en
mas de 10 centros hospitalarios y ayuntamientos de
Espafia.

Mas de 11 cartas al director y articulos de opinion
publicados en los medios de comunicacion reivindicando
los Centros, Servicios y Unidades de Referencia para las
ER.

Las claves
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Articulo de Opinion
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Resultados: Apoyo de las empresas, instituciones y alianzas solidarias

Apoyo empresarial

Mas de 23 empresas solidarias a nivel nacional con el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

El FC Barcelona y la Fundacion Atlético de Madrid se adhieren al Dia Mundial por las Enfermedades
Raras.

Thomson Reuters invita a las familias con patologias poco frecuentes a los entrenamientos de la
Formula 1.

Lo Que No Existe da visibilidad a las familias con ER a través de la venta de libros de “Enfermedades
Raras: Manual de Humanidad”.

Shire y Grupo Dia patrocinadores de la | Carrera Anual por las ER.

Acceso Group y Genzyme colaboran con FEDER en los seguimientos e impactos en los medios de
comunicacion.

Madrid Xanadu, CSL Behring, Bioteca, Admarathon, Fluor, Swedish Orphan International y
Corresponsables, colaboradores directos de la Campafia.

Obra Social Caja Madrid recuerda que a las ER hay que tomarselas ENSERIo.

La Agencia de Creatividad GSP Comunicacion y GKM Unlimited colaboran con la creatividad
publicitaria.

Merck lanza una web sobre la fenilcetonuria con
motivo del Dia Mundial.

La Fundaciéon Barclays, el Grupo Ortiz e ING
Nationale Nederlanden participan en la | Carrera =
Anual por las ER.

Cibersolidaridad colabora a través de la realizacion =
del Reto Solidario Online por las enfermedades raras.

Thomson Reuters acompafié a las familias a Montmel6
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Apoyo de alianzas e instituciones

e El Centro de Referencia Estatal de Burgos apoya a FEDER en la difusion de las enfermedades raras.
e LaAlianza General de Pacientes pide mayor especializacion para las Enfermedades Raras.

e La Sociedad Espafiola de Neurologia reclama mayores esfuerzos para las ER

Fundacian

La Alianza General de Packentes pide mayor especializacien para los
pacientes con Enfermedades Raras.

28 de febrers, Dis Msndisl de s Enfermeeiades Rars

Neurdlogos reclaman mayores medios y recursos
para la investigacion en enfermedades raras

Ls Socisded Dapeain da B [[2=t1] ey | iniw da ¥ el oo
'y FRELFEE ad i P dvEiiar o L ] L] o, G0
melivo da la colerazen dal Oia de b Bl Faria La Wiaiw B

e dieg M MLG 8 famdle ¢ Erfermesaies Raras de GEA sapich que
‘sctusimerris, 1o axisten triarviardan deponibiss perecirsisr bza pizbomas, y lea pmoe
s E e erferriackas 8 mesaliTear s avadaeldan die b avlsmiedaed  salpsn grocedas

B pitin @l pacimsln”

Biarzas de FEDER an 2l Dia Murdisl
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Resultados: Captacion de fondos para proyectos y servicios para las familias

V4
A través de la Campafia de Sensibilizacion se ha recaudado m aS d e 28 . OOO

e u rOS destinados al Servicio de Informacion y Orientacion en Enfermedades Raras

/7
Esto supone que FEDER podrd actuar de forma integral con maS de 300

fal I I I I I a.S a través de nuestro Servicio de Informacion y Orientacion en Enfermedades Raras y
podra:

- Asesorar a las familias en la bisqueda de informacion sobre su ER
- Acompafiar en su blsqueda de recursos

- Conectarlas con la gran Red de Afectados en Espafia

- Ofrecer apoyo psicoldgico y asesoramiento legal

- Darvisibilidad a su caso a través de los medios de comunicacion

- Involucrar a las familias en las actividades ludicas de la organizacién: concursos de artes, exposiciones, ferias,
mesas informativas

Imégenes del Concurso UNO en un MILLON
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Testimonios

Zaragoza sond por las Enfermedades Raras. Cada golpe de tambor era un grito de solidaridad y de :
esperanza para todos, los que padecemos una enfermedad y nuestras familias. Con este acto
pretendimos llamar la atencion y lo conseguimos. Miles de Aragoneses tuvieron la oportunidad de :
saber que es una Enfermedad de las llamadas raras y todo lo que conlleva. Gracias a todos los que
hicieron posible este dia tan especial. :

Marisa Fernandez Yela :

- Enhorabuena por la Campafia de este afio, ya que cada vez es mas completa y logra llegar a més :

© personas. Gracias por apoyarnos y hacer que sintamos ilusion, esperanza y que dejemos de sentirnos :
© s0l0s. -

lliana, madre de una nifia afectada por Arteritis de Takayasu

Enhorabuena a FEDER. Es un logro haber conseguido juntar a los maximos dirigentes del pais y que
hayan tenido la oportunidad de escuchar en directo el testimonio de los afectados :

Maria José Lasanta Séez (Agencia Navarra de Salud)




Gracias FEDER por esta mencion. Este premio reconoce la labor de la fundacion y nos da muchos :
animos para seguir trabajando como hasta ahora :

Fundacion Inocente Inocente :

SAR la Infanta Elena entrega los Premios FEDER 2010

INFORMACION GENERAL

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) quiere reconocer con estos galardones la labor solidaria de
empresas, medios de comunicacion y personas comprometidas que han destinado sus recursos y esfuerzos a mejorar la
calidad de vida de las familias con enfermedades raras.

PREMIADOS

Premio al Embajador de las Enfermedades Raras: Manuel Pérez, presidente del Colegio de Farmacéuticos
de Sevilla

Premio a la solidaridad con las Enfermedades Raras: Fundacion Inocente Inocente

Premio a la labor periodistica con las Enfermedades Raras: Fundacion La Marato TV3

Premio FEDER a la RSC con las
Enfermedades Raras: Fundacion ONCE
Premio FEDER a Toda una Vida: Maria
José Sanchez y Magdalena Garrido
Mencion de Honor: Bartolomé Beltran,
director de Prevencion y Servicios Médicos
del Grupo Antena 3

En el marco de estos premios, también se =% R
thleron B iear socon en acebook | Inivarsesién | Feg strete

entrega de —

galardones a La Infanta Elena entrega los Premios Feder 2010 en el Congreso de los Diputados
AGENCIA ATLAS

|OS $.AR. la Infanta Elena ha entregado hoy en el Congreso de los Diputados los galardones que la Federacion Espaiiola de
Enfermedades Raras (FEDER) concede a aquellas personas y entidades comprometidas en destinar sus esfuerzos y

ganadores de recursos a mejorar la calidad de vida de las familias afectadas por enfermedades raras en Espaiia. A la entrega de estos

FEDER ARTE Premios Anuales FEDER 2010 han acudido también Trinidad Jiménez, Ministra de Sanidad y Politica Social, José Bono,
presidente del Congreso de los Diputados y Gaspar Llamazares, presidente de la Comision de Sanidad del Congreso de los
Diputados.

Foto de Familia y noticia en prensa
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2.4.2. El deporte con las ER: Carreras populares en
Madrid y Sevilla

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en la
DEPORTE

Necesidad de las familias:

La falta de informacion sobre las patologias poco frecuentes hace mella en muchas familias. Los pacientes se
sienten aislados en los diferentes ambitos de su vida cotidiana. Concretamente, el ocio y tiempo libre, €s uno de
estos aspectos perjudicados. Las personas con enfermedades raras se sientes discriminadas por su enfermedad
y sienten que no tienen la misma igualdad de oportunidades que otras personas.

La realidad en Espafa:

Datos obtenidos del Estudio ENSERio

- EI76,66% de los afectados se ha sentido discriminado con motivo de su e g" FEDER y Obra Social
aja Madrid
enfermedad. W
- Mas del 30% de las familias se ha sentido discriminadas en el disfrute de =l

su ocio y tiempo libre.

. 0Oué hacemos desde FEDER?:

Potenciamos el deporte y la salud como formula de integracion para las personas con enfermedades poco
frecuentes a través de Carreras Populares y actividades con Clubs Deportivos:

- | Carrera por la Esperanza en Madrid

- Carrera de Navidad en Sevilla

- Calendario Solidario con la Fundacion Estudiantes

Méas de 2.200 corredores en la | Carrera por la Esperanza de las Familias
en Madrid

Andrés Iniesta, imagen oficial de la Carrera por la Esperanza

Cerca de 900 corredores en la Carrera de Navidad en Sevilla
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| Carrera por la Esperanza de las familias en Madrid

INDIAL DE LAS F

SERMEDADES RARA!

L Db
Dia (4 S

INFORMACION GENERAL

La Federacion Espafola de
Enfermedades Raras y Shire,
organizaron la | Carrera Anual
por la Esperanza de las
Familias con Enfermedades
Raras. La cita fue en la Casa
de Campo y cont6 con el
patrocinio de Grupo DIA y con
la colaboracion de AD
Marathon, responsables de la
organizacion técnica de la
misma.

] Fue muy emocionante
:escuchar a una madre decirle :
a su hijo: “estas personas  :

estan corriendo por ti"

Testimonio de una corredora :

Mas de 2.200 corredores en la Carrera
Shire, coorganizador de la Carrera. Grupo DIA, patrocinador oficial
Coorresponsables, medio de comunicacion oficial

BREVE CRONICA DEL DiA

Mas de 2.200 corredores y personas solidarias se dieron cita en la Casa de Campo
de Madrid en lo que fue la mayor movilizacién deportiva por las personas con
enfermedades poco frecuentes.

En un ambiente cargado de risas, esperanza, diversion y emocion, las familias con
enfermedades raras disfrutaron de un encuentro donde lo fundamental era ser
solidario con los méas de 3 millones de personas por enfermedades raras. En una
carrera, especialmente singular por la alta participacion de muijeres, se pudo disfrutar
de la buena predisposicion de los participantes.

Ademas, para los mas pequefios,
FEDER organizd un espectaculo
de Cuentacuentos y magia con el
que hicieron las delicias de los
mas “revoltosos” del lugar.

BN MARCHA POR LAS BNFERMELADES RARAS
LaFaderacin Espafiolade Enfarmedades | St
Faras oganizalal Camers Anualporias | T i e e e e

Enfermeniades Aaras con & obistivada =y

reidndoa s darechas da las familias .._,S
aferadas. Sord o 28 de fdwarania Casada

Campo daMadrid. La recsudacidn da las. .
inecripdiones (om unpreca de Saums) e

destinard a malorar prayecis para las famlias L
conerfarmedadesraras. Misinormacidnan: e
e Enferme darles T ArEs. ong.

Imagenes de la Carrera y noticia en prensa
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Carrera de Navidad por las Enfermedades Raras en Sevilla

Mas 870 corredores solidarios
Mas de 14 colaboradores de la actividad

COLABORADORES DE LA
CARRERA

Tras la carrera, l0s
participantes pudieron degustar
productos facilitados por
Cruzcampo y MC Donald.
Ademas, tuvo lugar un sorteo
de productos donados por las
empresas colaboradoras:
Scalpers, Phisiotech, Bordados
Serikar, Carrefour, Coca Cola,
Real e llustre Colegio de
Farmacéuticos de Sevilla,
Olimpicus Sport, El Corte
Inglés, Farmacéuticos sin
Fronteras de Espafia, Eventia,
Promocionate, Telios

BREVE CRONICA DEL DiA

En el mes de diciembre, tuvo lugar en el Campo de
Doma del Parque de los Principes de Sevilla, V Carrera
de Navidad organizada por el Instituto Municipal de
Deportes, que en 2010 tuvo como protagonistas a las
enfermedades raras.

Fue una carrera popular con un marcado caracter
solidario, en el que personas de todas las edades
pudieron disfrutar de una mafiana con distintas
actividades.

Algunos medios de comunicacion se hicieron eco de la
noticia, como Canal Sur, Onda Giralda o Television
Espafiola. Es el evento de sensibilizacion mas
importante llevado a cabo por la Delegacion de
Andalucia en el 2010, con el objetivo de concienciar a la
sociedad sobre la problemética de las enfermedades
poco frecuentes.

Noticia aparecida en prensa

Imagenes de la Carrera

Multitudinaria acogida. Ha superado las cuatro ediciones  :
anteriores que se han organizado. :

Carrerapara
darvoz alas

personas con
enfermedades
raras

Partira el domingo del Parque
delos Principes v esta abierta
apublicosdetodaslas edades

A.S

Una enfermedad es considers-
dararacuandoafecta & menos
de cinco habitantes por cada
10,000, Unasituacidn ésta que
implica que los pacientes y sus
familiares se encuentren im-
potentes al comprobar que po-
cos conocen la enfermedad
con la gue tienen que convivir,
Dar visihilidad a estas perso-
nases el objetivo de laV Carre-
ra deMavidad en Sevillaque se
celebra el domingo y que
ciienta con ka colaboracion de
la Federacion Espanola de En-
formedades Raras (Feder).

Instituto Municipal de Deportes
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Calendario Solidario 2010 con el Club Deportivo Baloncesto
Estudiantes

12 asociaciones participaron en el Calendario
Més de 3.500 euros recaudados con la venta
El primer equipo masculino y femenino implicados con las familias

INFORMACION GENERAL

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) con el apoyo de la Fundacién Estudiantes y con el patrocinio de
Pfizer puso en marcha un calendario solidario que traslada de forma emotiva y directa la historia de 12 personas con
enfermedades raras. Soffa, Victor, Pilar, Mateo... son solo algunos de
los nombres de los protagonistas de este hermoso producto.

B L

¢ Hermoso e inspirador. Sin
¢ duda un acierto. El cuento
: de Federito precioso y
emotivo. Enhorabuena

J.Pleite

Fotografias del Calendario
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Federscion Espaniola de Enfermedades Raras

U

FEDER presente en la Feria del Corredor

La Media Marathon de Madrid, organizada por AD Marathon colabora con FEDER

INFORMACION GENERAL

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras estuvo presente
en la feria del corredor a través de un stand informativo en donde
difundia e informaba sobre las patologias poco frecuentes.

Concretamente en la Feria del Corredor se hacian entrega de los
dorsales para la Media Marathon de Madrid, organizada por Ad
Marathon (entidad que también organiza la Carrera por la
Esperanza en las enfermedades raras). Y es que precisamente
parte de la recaudacion de la Media Marathon va destinada a
proyectos y servicios de FEDER.

Los corredores que acudieron a la Feria del Corredor se acercaron
al stand de FEDER en donde pudieron conocer un poco mas, la
realidad de las personas con patologias poco frecuentes.
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2.4.3. Promocion de la Imagen Positiva de las ER

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en la
SOCIEDAD

Necesidad de las familias:

Vivir con una enfermedad rara tiene implicaciones en todas las areas de la vida, en el colegio, en la eleccion del
trabajo futuro, durante el tiempo de ocio con los amigos o en la vida afectiva. De esta forma, las patologias poco
frecuentes, pueden provocar estigmatizacion, aislamiento, exclusion social o discriminacion laboral.

La realidad en Espafa:

Datos obtenidos del Estudio ENSERIo

- EI'76,66% de los afectados se ha sentido discriminado con motivo de 22, de FEDER y Obra Social
su enfermedad. * Caja Madrid
- Enun 41% de los casos han perdido oportunidades laborales. En un T

37% se ha tenido que reducir la jornada laboral y en un 37% se han

perdido oportunidades de formacion.
- Cerca de un 30% de los afectados se siente discriminado en el ambito educativo
- Un 29% de las familias siente la discriminacion en las actividades de su vida cotidiana

. 0Oué hacemos desde FEDER?:

Para frenar y prevenir estas posibles consecuencias, desde FEDER se desarrollan proyectos para promocionar la
imagen positiva de las personas con enfermedades poco frecuentes:

- Concurso FEDER ARTE
- Federito, el Trébol de 4 hojas
- Primer libro de Testimonios de Enfermedades Raras. RARAS. Manual de Humanidad

Mas de 400 participantes en FEDER ARTE

Convenio con CREER para la publicacion de “Federito: el trébol de 4 hojas”
Publicacion de una Segunda Edicion del libro “Enfermedades RARAS: Manual de
humanidad”.
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Concurso FEDER ARTE 2010

Mas de 400 participantes en FEDER ARTE
Taller de Pinta a Federito en la Delegacion de FEDER Extremadura

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras puso
en marcha su Concurso Artistico FEDER. Esta
comenzo en 2009, pero se extendié a 2010. El
objetivo era resaltar la labor creativa de los afectados
por patologias poco frecuentes a través de la IV
Edicion del Concurso Uno en un Millony de la |
Edicion del Concurso de pintura infantil y juvenil “Pinta
a Federito, el trébol de 4 hojas”

TALLER PINTA A FEDERITO EN LA DELEGACION DE
FEDER EXTREMADURA

Dentro del proyecto extremefio “Las enfermedades
raras van al cole”, la delegacion de FEDER en la
Comunidad organiz6 un taller de “Pinta a Federito” con
los nifios. Diversion, imaginacion y sobre todo mucha solidaridad fue lo que transmitieron los mas pequefios de la

casa.

Imégenes del Taller
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Impresionante. A todo Albacete nos ha encantado descubrir “La historia de Federito: El trébol de 4 hojas”. Lo
llevaremos a nuestros colegios con el objetivo de que los nifios conozcan qué son las enfermedades raras :

Soazialnet :

..........................................................................................................................................................

La historia de Federito “El trébol de 4 hojas”

Firma de un acuerdo de colaboracion con CREER para la impresion del cuento
“Federito: el trébol de 4 hojas”

FIRMA DE ACUERDO DE COLABORACION CON CREER
La historia de
Federito, el trébol FEDER y el Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con
de 4 hojas es un Enfermedades Raras y sus Familias en Burgos (CREER) han firmado un acuerdo
hermoso cuento de colaboracion para difundir entre las asociaciones y colegios la “Historia de
corto que pretende Federito: el trébol de 4 hojas”. Para ello, en 2011 se imprimiran 3.000 ejemplares
trasladar las ganas que se distribuirdn con el objetivo de transmitir a los mas pequefios que muchas
de superacion que veces, la diferencia nos hace Unicos y capaz de superar grandes retos.

sienten las
personas y las
familias con
enfermedades
raras. A través de
Federito, un
simpatico trébol de
4 hojas, se
descubre los
sentimientos de
aquellos que se
sienten diferentes al
resto.

*,

o

S
& <2
ormedades™ "
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Humano. Muy humano y emotivo. Sin duda, tras leer este libro te das cuenta que existe mucha mas vida de la

que creemos. Gracias a FEDER por publicar este maravilloso libro. :

Beatriz Trujillo

Enfermedades RARAS: “Manual de Humanidad”

Segunda Edicién del libro Enfermedades RARAS
Fernando Torres, escribe la presentacion del libro
FEDER recibe la liquidacion de los derechos de autor
26 familiares o afectados han participado

enfermedades

24 parSanit don e stit palogad micran fdme o S s
v 37 prestigoses doctores fas descriden

i
m\B
'L_\I\Nl \L \)I' lll'\l‘\l\l &

L E3nors i Erdlesiom /

FEDER vy la Editorial Lo Que No Existe
en colaboracion con el Grupo
MediaLuna han lanzado la segundacion
del Gnico libro de testimonios de
afectados por enfermedades raras que
actualmente existe en Espafa.

INFORMACION GENERAL

Enfermedades Raras recoge el testimonio de veintiséis personas con
enfermedades poco frecuentes que narran como es su dia a dia al tiempo
que transmiten los secretos para ser feliz y superar cualquier dificultad en

la vida.

Noticia en
IMFarmacias

El futbolista Fernando Torres escribe la
presentacion del libro en la que asegura
que jeste libro es mas que una carrera
de fondo hacia un mundo mas justo. Es
el trofeo de todas y cada una de las
personas que han contado su historia con el valor de saber que, con una
sociedad mas preparada,
sus esperanzas se
convertiran en una realidad”.

Entrega del cheque

En 2010 FEDER recibi6 la
liquidacion de los derechos
de autor del libro. Al acto
acudieron Rosa Séanchez de
Vega, miembro de la Junta
Directiva de FEDER, Maria
Tomé, responsable de
Comunicacion de FEDER y Mercedes Pescador, directora general de Lo
Que No Existe.
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2.4.4. FEDER On-line: El poder de la RED

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en el
ACCESO A LAS NUEVAS TECNOLOGIAS

Necesidad de las familias:

para el resto de ciudadanos, el desarrollo de la Sociedad de la
Informacion, ademés de afectar a todos los aspectos de su vida,
supone un importante reto, lleno de posibilidades y de peligros. Las S~ —
nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion son, sin duda Y

alguna, una formidable herramienta para mejorar la integracion, que :

ha permitido grandes avances y en la que se depositan muchas -
expectativas, pero también pueden convertirse en una nueva e

insalvable barrera para muchas personas con discapacidad.

Para las personas con enfermedades poco frecuentes, al igual que \J& \ . / ﬂL C
—
/"/_/

——

Larealidad en Espana:

- EI 84% de nuestras asociaciones cuenta con una pagina web, aunque en muchos casos se trata de
paginas estaticas que no permiten modificaciones de datos.

- EI'85% de las personas con discapacidad opinan que las nuevas tecnologias pueden solucionar sus
problemas (I Congreso Internacional de Tecnologias Accesibles)

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Acercamos las nuevas tecnologias a las personas con patologias poco frecuentes a través de proyectos que
buscan la integracion y la adecuacion de las herramientas on-line al dia a dia del afectado.

- Proyecto eFEDER
- Péagina web de FEDER y Boletin Electronico

Creacion de una Plataforma Digital de Recursos Informativos y
Colaborativos

Méas de 200 nuevas noticias publicadas en la web

Cerca de 7.000 suscriptores al Boletin Electronico de FEDER
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Se pondré a disposicion de FEDER, sus asociados y los pacientes y sus familiares una plataforma web 2.0

abierta, colaborativa, e interactiva. :

Oscar Lazaro, coordinador del proyecto eFEDER

Proyecto eFEDER

Creacion de una Plataforma Digital de Recursos Informativos y Colaborativos

INFORMACION GENERAL

eFEDER es un proyecto que ha
comenzado en 2010 y que culminard en
2011 y que tiene como objetivo crear
una Plataforma Digital de Recursos
Informativos y Colaborativos de FEDER.

La finalidad es reestructurar los
sistemas de informacién y las
infraestructuras tecnoldgicas para dotar
a la organizacion de las herramientas
de trabajo colaborativas necesarias
para unificar, consolidar y explotar el
conocimiento recogido durante sus afios
de existencia. Ademdas, como Ultimo
objetivo se quiere adoptar las
herramientas de la web 2.0 en la
gestién del dia a dia de la organizacion
y asi favorecer la transicion a sistemas
abiertos a las asociaciones, a la
comunidad de las personas afectadas
por ER y al pablico en general.

El proyecto ha sido posible gracias a la
financiacion del Ministerio de Industria.

DISTINTOS RECURSOS DE LA PLATAFORMA

Aulas virtuales (e-

learning): aulas de ~ k. N
formacién online Yye ]E“fg‘c 2 U
Publicacion electronica: : =t X

Método para distribuir

cualquier tipo de publicacion

a través de medios digitales.

Wiki: Un sitio web cuyas paginas son articulos cuyos contenidos pueden
ser editados de forma colaborativa.

Red social: Comunidad virtual de usuarios que comparten experiencias,

opiniones, intereses, etc..

Blog: sitio web que se actualiza frecuentemente con textos o articulos de
uno o varios autores.

Foro: Discusion, que sirve para que todos los usuarios puedan compartir
y enriquecer sus propios puntos de vista sobre un tema concreto

VENTAJAS DE LA PLATAFORMA

Aprender y reutilizar de la experiencia de otros

Resolver dificultades de forma conjunta

Acceso e intercambio de recursos

Organizar una agenda donde compartir eventos y noticias
Participar en debates

Formar parte de grupos con intereses comunes
Incrementar la calidad de vida y bienestar social
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La seccion que mas me gusta de la web de FEDER es la de enfermedades. Alli aparece un listado completo y
actualizado que me viene muy bien para mi trabajo y que me da informacion fiable para publicar.. :

Pilar Pérez, periodista A Tu Salud (La Razén)

Pagina web de FEDER y Boletin electronico

Principales resultados
= Cerca de 7.000 suscriptores al Boletin
= |aweb de FEDER tiene una media de 7.000 visitas al mes. En Campana esta
cifra llega hasta las 18.000 visitas
= Mas de 200 informaciones nuevas publicadas en la Web

i et do i B v B 0 am v igeae Sepdads e

INFORMACION GENERAL

La  Federacion Espafiola  de
Enfermedades Raras sigue
posicionandose en 2010 como la
principal fuente de informacion sobre
enfermedades raras en nuestro pais.

La dispersion de los afectados por toda il TR B 11225
la geografia espafiola obliga a tener que
utilizar nuevas técnicas de

comunicacion que permitan vencer las
barreras geogréficas. FEDER m w5

Federacion Espaiiola de

A través de su pagina web, boletin g Qué es FEDER | Asociaciones | Contacto |
electronico, asi como redes sociales L
(facebook, twitter y Youtube) FEDER
intenta acercar informacion a las

familias, asi como crear nuevas FEDER somos TODOS.
formulas de interrelacion e Septiembre- actubre 2009

Quieres dejar tu huella? Unete a los Grupos de Trabajo de FEDER

interactuacion online.

Estimado amigo:

¢Quieres cambiar lo gue pasa a nuestro alrededor? ¢Tienes ganas de trabajar para
defender y hacer valer nuestros derechos como afectados por enfermedades poco
frecuentes? ;Tienes propuestas y quieres impulsarlas? En FEDER, queremos darte esta

Faltan oportunidad, ¥ lo vamos a conseguir através de nuestros Grupos de Trabajo por
Internet. )
136 st Si quieres ser parte activa del cambio ponte en contacto con nNosotros y une tu brazo

al nuestro para luchar por un mundo mejor. Tras la proxima jornada de
‘presentacicn de |a Estrategia Macional de Enfermedades Raras, el 20 de octubre,
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Cuando quiero conocer la informacion sobre una asociacion acudo a los Micrositios de FEDER. Desde alli, :
descubro mas sobre las asociaciones de FEDER y enfermedades raras :

Silvia Pérez Agudelo

Micrositios: Tu web en la web de FEDER

= |mpacto del programa: 193 socios beneficiarios

FEDER ha sido consciente de la necesidad
de acercar e integrar las nuevas
tecnologias a los socios que conforman la
Federacion. Por esta razon, y con el
objetivo de intentar dar respuesta a una de
las mayores demandas de los afectados, la
organizacion pone en marcha un nuevo
servicio de difusién on-line: “Tu WEB
dentro de la WEB de FEDER”.

Las asociaciones de FEDER han
introducido, modificado o eliminado
informacion acerca de su enfermedad o
de los actos de su asociacion desde un
espacio especifico dentro del portal de
FEDER www.enfermedades-raras.es. Con ello,
se ha ofrecido la posibilidad a nuestros
socios de formar parte “activa” de la Web
sobre Enfermedades Raras y Pacientes
mas importante de Espafia.

Secciones

Este espacio cuenta con dos secciones de trabajo:

1. “Sistema gestor de eventos” que consiste en una agenda
dedicada exclusivamente a las asociaciones donde se pueden
colgar todos los eventos que se hayan realizado.

2. “Mi Microsite”,
donde podrén
mod |flcar |OS da‘[os acemos ((Como puedes Ayudar (/Salade Prensa  (Publicaciones sobre EN

| g2 AETe) IRV Y | o
ks O -y f 8, gyl ¥ Las
;J L AT BT

de contacto, | Asociaciones
Iba. Asoclacion de Ayuda a Personas con Albinismo

agregar 3 .

documentos, o |

redactar una prce .

descripcion de la s orgsnizacion
actividad de Ia ALBA, Asociacién de Ayuda a Personas con Albinisme. &5 una

grupo de personas relacionadas con &l Albinismo y entre Sus
objetives principales estan las tareas de ovientar y ayudar. Estd

. formade por personas con Albinisme, padres o familiares de albinos
entidad, logos y la Va4 s s o e
HH Objetivas
posl bl I Idad de = ALEA apova tanto a personas con Albinismo como a sus familiares,
= Inferma y erienta, tanto a los afectados, como a sus famillares, de |
b los pasos que deben seguir en el waramienio de esta siwacidn:
escrl Ir especialistas, solicimdes de ayudas, etc.

- Apoya a los padres de afecrades en aspectos psicologicos y
a afectivos, intercambiande con ellos las experiencias del grupo y
acompafandoles en lo necesario.

comentarios
FEDER.
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2.4.5. En Accion con los Medios de Comunicacion

Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES ante los
MEDIOS DE COMUNICACION

Necesidad de las familias:

El desconocimiento de las enfermedades raras siempre ha generado
entre los medios de comunicacion un distanciamiento notable. Ese
distanciamiento ha pasado a ser, en numerosas ocasiones, desinteres.
Tanto el distanciamiento como el desinterés son fuentes seguras de
discriminacion.

Rueda de prensa

Larealidad en Espafa: EUROPLAN

- Enlos ultimos 5 afios se ha notado un incremento notable de la informacion aparecida en medios de
comunicacion sobre enfermedades poco frecuentes.

- Solamente un 3% de las asociaciones de FEDER tienen a una persona responsabilizada de la gestion
con los medios de comunicacion.

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Trabajamos con los medios de comunicacion, gestionando entrevistas, acuerdos de colaboracion, ruedas de
prensa, asi como grandes reportajes para difundir la problematica de las familias con patologias poco frecuentes.

Mas de 200 actuaciones con medios de comunicacion
Méas de 80 notas prensa emitidas

2 Ruedas de Prensa realizadas a nivel nacional
Convenio de colaboracion con Radio Exterior de Espafia
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Por primera vez una revista aborda de forma integral la problematica de las enfermedades raras. :

M. Tomé :

FEDER miembro del Consejo Asesor de GENOMA (Revista
Monografica sobre Enfermedades Raras)

Principales resultados
= Moises Abascal, presidente de la Fundacion FEDER, Rosa Sanchez de Vega,
miembro de la Junta Directiva de FEDER y Maria Tomé, responsable de
Comunicacion de FEDER miembros del Comité Asesor.

La Editorial Puzzle con Tomé&s Pindado a la cabeza ha puesto en
ER marcha una revista monografica sobre enfermedades raras bajo
el nombre de GENOMA Investigacion y Sociedad “Revista
Monografica sobre ER”.
ESPANA Y LA ESTRATEGIA EN ER
Las comunidades auténomas . L . L
no avanzan al unisono La revista que es de suscripcion gratuita va dirigida a
profesionales y asociaciones de pacientes con la intencion de
TENMONC SR acercar el mundo de las enfermedades poco frecuentes. A través
oty o de articulos de opinién, actualidad, entrevistas y articulos de

investigacion, Genoma aborda las enfermedades raras desde
todos los puntos de vista.

Moisés Abascal, presidente de la Fundacion FEDER, Rosa
Sanchez de Vega, miembro de la Junta Directiva de FEDER y

DIALOGO CON LA CONSEJERIA DE MADRID , . .
Faclentes,liitesigadoros umidioos sreponcy RERIRI Maria Tomé, responsable de Comunicacion de FEDER forman

parte del Comité Asesor de la revista.
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: Gracias por vuestra labor. Publicamos todo lo que nos enviais, ya que vuestras noticias son de gran interés para :

el colectivo de afectados por ER. :

Discapnet

En Accion con los Medios de Comunicacion

Principales resultados

Més de 200 beneficiarios de las actuaciones con los medios de comunicacion
Mas de 80 notas de prensa emitidas a los medios de comunicacion

2 Ruedas de prensa realizadas a nivel nacional

Convenio de Colaboracion con Radio Exterior de Espafia

Desde FEDER, se sigue potenciando el trato directo con los
medios a través de la realizacion de Ruedas de prensa y del
envio de las mismas con el objetivo de dar relevancia a los
proyectos, servicios, jornadas y demas eventos noticiables de
la organizacion.

Bajo esta premisa, durante 2010, FEDER ha lanzando mas de 80
notas de prensa y ha realizado méas de 200 actuaciones con los
medios de comunicacion. Gracias a estas acciones, asociaciones
de pacientes, familiares y afectados han podido acceder a los
medios de comunicacion a través de la interactuacion de la
Federacion.

Ademas, desde FEDER se ha alcanzado en 2010 un acuerdo de
colaboracion con Radio Exterior de Espafia con los que se han
gestionado mas de 20 entrevistas.
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Algunos impactos en prensa

FEDER recibe el Premio al Comportamiento
Humano por su labor de concienciacion social

| Direclorin Marla  José  Espafia José Antonio

 MADRID, 14 Sep. (EUROPA

Deja tu
comentario PRESS) -
- La Federacidn Espaficla de
s gl ™ Enfermedades Raras (FEDER) ha
COMPARTE ESTA F0 3
WOTICIA - racibido el Pramio al
0 ; Cnmpﬂrtamie!'ﬂn Humnn por =u
fameia = . labor de concienciacion que la
X organizacion desarrolla en la
et sociedad desde 1999, segun la
menéame Asociacion Espafiola de Palabra Culta y Buenas Costumbres que

otorga este galardon.

inle de la asogiacion, Antonio Gomez Donaire, "la
ible labor de FEDER ha conssquido el despertar
ncias, y en particular, una mayor atencian, por
dades pablicas gue nigen lodo &l pais”.

1a de premios tendra lugar el proxamo dia 30 de
| Palace de Madnd y al evento se espera la
¢ rey Juan Carlos |, presidente de honor de la

La solidaridad por bandera

Nueva presidenta
de patologias raras
IsabelCalvo

Garcia, miembro

FEDER, [¥Genes, s sobderes cestnaes, & Aoy s delaAsaciacionde
wmm“h mm&ﬁ“m“: Retinosis

; iy Pigmentariade
beneficiarios de tres de 1 LT i i Catalufiay
los actos programados  Fsedon i ey :
i Bemcadore™ el o Juan Caridn wﬂdhmmwﬁ_ I'l'll'-.‘[ﬂhrﬂd!lﬂ Isabel
mmmﬁmm mg”;imﬁ Junta Directiva de la Federacion
e eiim i B (i e Cgestion Espafiolade Enfermedades Raras
ORI, (N detn v (FEDER) desde 2004, accede
e I e ahoraalapresidencia. Estaramuy
G TS SR AN IR | S o 0 e presenteen el desarrollo dela
TRrIE RE - S i ok g EstrategiaNacbnaldeEr_lferrne-
ferBlpeserciadk UNCEF S sy dockin, 1 aoiie, e O cekdoy dadesRaras paragarantizarsu
0L Y e oum el Comitd 82 GUpUmod  Shvias cocae, 509 i mejor manean . e )
el sgenca oela CHU cue tabaiaen e Conchi L ancier cumplimiento,
e e 1A infanca, vendeal Al amioy  oon mueho Sa00T astoe
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El H. 12 de Octubre acoge mafana varias mesas de dialogo sobre la
respuesta a los afectados por Enfermedades Rar

MADRID, 16 [EVURDPA PRESE] El Hosprel 12 de Qclubre avogors mafang desde |os 9.30 horas las mesas de ddoge
Respuesios o nuostros alectodos on lo Conunided de Madrd®, relecionados con las Enfermedades Raras, segin ha informado
BAYER Heathuars.

Esta jornada serd naugurada por la viceconsejen de Senidad, Palricia Flores Cerddn, v contard con la presencia también de
mportanies personalidades de la Administacion autondmica como el deecior general de Hospilakes, Antonio Burguadio
CEIDONEN ¥ i B0 QRreia 08 ARNCION Bl Facents, Elenn Juaes Tooo i, Da)e @ mederason e ngo Lepeia, deector
i Comunkacion il Conssn Gonaal de Enfarmearia

21.12.10 | 13:42h.|

Las personas que padecen
“enfermedades raras” se sienten
aisladas v fuera del Sistema Nacional de
Salud

Siete mil dolencias estan catalogadas como tales en
nuestro pais.

| OLA web

Son aquellas cuya incidencia no va mas alla de
cinco personas entre diez mil. Quienes las
padecen reclaman un plan naclional con objetivos, plazos de elecucion y una
financiacion concreta con los gue facilitar, entre olras cosas, los tratamientos medicos
que precisan.

Espana tarda casi 4 meses en poner precio a los
medicamentos huerfanos

- Segln Sanidad, que agegura que este tempe se ha reducide casi a3 la mitad en &
aros

MADRID, 28 [SERVIMEDIA)

Los medicamentes huérfanos, gque son o5 destinados al tratamiente de
enfermedades raras, tardan de media en Espafia 118 dias en conseguir su precio
oficlal per parte de la Direccién General de Farmacia y Productos Sanitarios, segdn
informo este martes el Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad,

1771257
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Notici .

Doiia Elena preside firma que permitira
acceder gratis a productos sanitarios

2T 1020000 21: 10k

Madisd, 27 oct (EFE).» La Infiita Eleks ba presidade Loy en @ Colemo Oficinl de Farmacdiizos de
Wlachsd (OOFR) La fioa de o convenio que perodnis ofrecer graniiaoweode a los pacientes que padecen
algnnas de las enfermedades consideradas ravas un confumto de preductos sanitarios no fisanciades por la
samidad puab:licn.

El secretmio geperal de Sanidad, Tesé Marminez Clmes, bo acompadiado a Dodsa Elena en la cerensonin de
finnn de este conven de colaboracion entre el OOFM. In Congerativa Farmncewhicn Espatiola
(COFARES), la ONG Fampacéuticos S Fronteras de Espada (FSFE) la Federacidn Espaikola de
Enfennedades Raras-hMadrid (FEDER] v la Fundacicn FEDER par 1a imvestigacion de estas deolencins.

178/257

Para mas informacion: www.enfermedades-raras.org



\5‘ \\dad p‘l&

'c \-d‘\_/

2.5. LINEA DE ACCION 4: Impulso a la
Investigacion

Imagen del concurso de
fotografia UNO EN UN
MILLON

Creo en la investigacion como el futuro de la esperanza de las enfermedades raras. Creo en las asociaciones :
: como el motor que movera esa esperanza. :

Testimonio de usuario :
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Por laIGUALDAD DE OPORTUNIDADES en Ia
INVESTIGACION

Necesidad de las familias:

La falta de conocimiento cientifico, el alto coste de los productos sanitarios (los pocos medicamentos que existen)
y la desigualdad en la accesibilidad al tratamiento son los principales problemas de las personas con
enfermedades raras. Tratamientos innovadores estan, a menudo, desigualmente disponibles a causa de los
retrasos en la determinacion del precio o en la decision de reembolso, falta de experiencia de los médicos que
tratan (no hay médicos suficientes implicados en las pruebas clinicas de enfermedades raras) y la ausencia de
recomendaciones sobre tratamientos consensuados.

Larealidad en Espana:

Datos obtenidos del Estudio ENSERio

- EI80% de las enfermedades son de origen genético. No existe cura 3 ge 'FEI*.EE:IR'g Obra Social
para la mayoria de estas enfermedades. ; aja Madn
- EI'40% de los pacientes que sufre retraso diagndstico no reciben ——

apoyo ni tratamiento.

- Encasi el 85% de los casos, los tratamientos son continuos o de larga duracion.

- El 20% de los afectados dispone de un tratamiento que considera inadecuado. Otro 20% de los
afectados, ni siquiera dispone de tratamiento.

- EI'6% de los afectados utiliza medicamentos huérfanos. El 51% de las personas tienen dificultades para
acceder a los mismos.

¢:Oué hacemos desde FEDER?:

FEDER fomenta la investigacion en Enfermedades Raras, a través de la
labor de la Fundacion Teleton FEDER

Fundacion FEDER de
Investigacion para las
Enfermedades Raras
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2.5.1. Principales acciones de la Fundacion FEDER

REGISTRO DE AFECTADOS.- Renovacion del
Contrato de Angela Almansa para que en sede del IIER del
Carlos IlI, continte su trabajo en el desarrollo del Registro
de Afectados.

MAPA DE INVESTIGACION Y ESPECIALISTAS

DE REFERENCIA.- Mapa de Comunidades
Auténomas. En ejecucion la 22 fase del proyecto iniciado
en 2008 junto con el proyecto del Registro.

- MADRID - Promotores: Oficina del Defensor del
Paciente de la Comunidad de Madrid. Ejecucion:
IIER. Financiador;: MERCK

- CASTILLA Y LEON - Proyecto presentado a convocatoria publica de Junta de Castilla y Ledn de
subvenciones para la realizacion de proyectos de investigacion en biomedicina, gestion sanitaria y
atencion socio sanitaria de uno o dos afios de duracion, en el marco de la politica de 1+D+I de la Junta de
Castilla'y Leon. Proyecto promovido por CREER, IIER y Fundacién.

FOMENTO DE INVESTIGACION CLINICA — Convenio con Carmen Server que trabajard como
profesional mediante un contrato mercantil dando soporte a la Fundacion en la recaudacion de fondos y
organizacion de la convocatoria de un premio de investigacion.

FOMENTO INVESTIGACION EPIDEMIOLOGICA - Proyecto: Carga Socioeconémica y Calidad de Vida
relacionada con la Salud en pacientes con ERs en Espafia con Fundacion Canaria de Investigacion y Salud
(FUNCIS). Presentado a Convocatoria de subvenciones para la realizacion de proyectos de investigacion en
biomedicina, gestion sanitaria y atencion socio sanitaria de uno o dos afios de duracion en el marco de la politica

de 1+D+I de la Junta de Castilla y Ledn.
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2.5.2. Principales noticias de investigacion en 2010

Farmaindustria premia el compromiso de FEDER con la investigacion

El Mapa de Investigadores, proyecto galardonado, ha tenido como objetivo identificar qué, quién,
donde y como se esta investigando en nuestro pais

La Fundacion FEDER, creada por la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, para fomentar la
investigacion, desarrolldé entre sus primeros proyectos, un Mapa de Investigadores, para identificar quién,
dénde, como y qué se estad investigando en nuestro pais para, en un segundo momento poder impulsar,
difundir y buscar financiacion para los proyectos de interés.

Este proyecto ha obtenido el premio en la presente
convocatoria, un reconocimiento a la valentia de
pacientes, investigadores, médicos que Se comprometen
personal y profesionalmente en la superacion de los
obstéculos existentes en el trayecto desde la investigacion a
la puesta a disposicion de los recursos a los afectados.

Mercedes Pastor, directora de la Fundacion FEDER asegura
que “es un honor recibir este premio. Con ello, se reconoce
la labor y el compromiso de FEDER hacia la investigacién
en Enfermedades Raras”.

g

&

Imagen del concurso de fotografia UNO
EN UN MILLON

Més Informacién Premios Farmaindustria

La Fundacion Farmaindustria celebrd su V entrega de los Premios a las Mejores Iniciativas de Servicio al
Paciente. Como cada afio, con estos galardones se ha querido rendir homenaje a este colectivo, a los
pacientes, a sus familias y a todos aquellos que dedican su esfuerzo a contribuir a mejorar su calidad de vida
de un modo u otro.

El Jurado, tras la constitucion y deliberacion de las mas de 300
candidaturas presentadas, resolvié que los ganadores para cada una de las
categorias de los Premios, fueran los siguientes:

Imagen del concurso de fotografia UNO
EN UN MILLON
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Categoria: ASOCIACIONES DE PACIENTES

Apartado: Iniciativas de Educacion Sanitaria:

Premio: Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzheimer y otras Demencias de Valdepefias
Accésit: Federacion Andaluza de Padres con Hijos con Trastornos del Espectro Autista "Autismo Andalucia”
Accésit: Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma

Apartado: Iniciativas de Concienciacion Social:

Premio: Asociacion Psiquiatria y Vida

Accésit: Federacion Autismo Castilla y Ledn

Accésit: Asociacion Espafiola de Pacientes con Cefalea

Apartado: Iniciativas de Servicio al Asociado:

Premio: Federacion de Asociaciones de Celiacos de Espafia

Accésit: Asociacion Corazén y Vida

Accésit: Asociacion Espafiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica

Apartado: Compromiso con la Investigacion:

Premio: Fundacion FEDER

Accésit: Federacion Nacional de Asociaciones ALCER

Accésit: Fundacion de Afectados de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica
Categoria: COLECTIVOS SOCIALES

Premio: Fundacion Antena 3

Accésit: Fundacion Blas Méndez Ponce. Ayuda al Nifio Oncolégico

Accésit: Manos Unidas

Categoria: ENTORNO SANITARIO

Apartado: Sociedades Cientificas y Profesionales

Reconocimiento: Sociedad Espafiola de Bioguimica Clinica y Patologia Molecular
Apartado: Centros Asistenciales

Reconocimiento: Hospital Sant Joan de Déu

Reconocimiento: Direccion General de Atencion al Paciente del Servicio Madrilefio de Salud de la Consejeria
de Sanidad de la Comunidad de Madrid

Categoria: MEDIOS DE COMUNICACION

Apartado: Medios de Comunicacion

Reconocimiento: Grupo Joly por su suplemento de Salud

Apartado: Periodista

Reconocimiento: Ramoén Sanchez Ocafia

Reconocimiento ex a quo: Jose Maria Catalan

Categoria: TRAYECTORIA PERSONAL

Reconocimiento Extraordinario a D. Josep Carreras por su labor en la lucha contra la leucemia
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Estrategia de la Iniciativa Andaluza en Terapias Avanzadas

Se presentd el pasado mes de mayo en Sevilla. El proyecto pretende facilitar el desarrollo de nuevas
terapias que sean accesibles a la poblacién

El pasado mes de mayo se presentd en Sevilla la Estrategia y Plan de Actuacion de la Iniciativa Andaluza
en Terapias Avanzadas. Un proyecto, en el que han participado de forma directa la Consejeria de Salud y la
de Economia, Innovacion y Ciencia. Ademas, han colaborado distintas universidades andaluzas junto con
el Ministerio de Ciencia e Innovacion y el de Sanidad y Politica Social. Empresas, investigadores y
asociaciones de pacientes también han trabajado en la elaboracion de este plan.

Concretamente, este proyecto pretende facilitar el desarrollo de nuevas terapias que sean accesibles a la
poblacion y se basa en tres programas: terapia celular y medicina regenerativa, genética clinica y medicina
gendmica y nanomédicina. Natividad Cuende, Directora Ejecutiva de la Iniciativa Andaluza de Terapias
Avanzadas asegurd que “estos tres programas tienen la clara vocacion de llegar a la aplicacion clinica,
asi como disponer de infraestructuras y de instrumentos de apoyo para la produccion de farmacos de
terapias avanzadas”.

Por su parte, José Luis Rocha, Secretario General de Calidad y Modernizacion de la Consejeria de Salud

afirmo que “en la actualidad hay veintitrés proyectos con células madre embrionarias y ocho de reprogramacion
celular. Ademas, existen unas 38 empresas biotecnoldgicas implicadas en el &mbito de la salud en Andalucia”.

EN UN MILLON
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FEDER anima a todo el mundo a “Salvar el Telethon Frances”

El Telethon frances es la principal fuente de financiacion para muchas asociaciones de pacientes
europeas. Programas y servicios para mejorar la vida de las familias dependen de ello.

La “Maraton Francesa” o “Telethon” para ayudar a las personas con enfermedades raras ha estado amenazado
gravemente y podria dejar de existir si no nos movilizamos pronto. Por ello, desde FEDER en 2010 se han
enviado varios mensajes a sus asociaciones y amigos solidarios con el objetivo de ayudar a la principal fuente
de financiacion francesa.

Las amenazas que pesan sobre la Maraton podrian tener consecuencias dramaticas para las
enfermedades raras, para los programas de investigacion, para la Alianza francesa, para Eurordis y por
supuesto, para todas las asociaciones de pacientes de Europa.

Por esta razon, en sus diferentes comunicaciones, desde FEDER se ha invitado a todo el mundo a dejar su
firma de apoyo al Telethon, asi como a reenviar la informacion para lograr salvar la esperanza de muchas
personas con patologias poco frecuentes.

e
',
Alliance :
maladies rares

3 MILLIONS

S Espace \S Espace S Egpace NS Tepace NS Espace
grand pullic associations pmfesswnﬂgls presse partenaires
 Actualités © Infos pratiques
Les associations entendent participer a la
concrétisation du second Plan National
Maladies Rares
ﬁ Agenda Lire la suite ﬁAFM
RCA;E';nIf Sensibilisation aux maladies rares dans les

DTGV par I'Alliance Maladies Rares et
34

i
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2.6. FEDER consolida y potencia su area de
Captacion de Fondos

| Reunién de la Red de
)E LAS ENFERMEDA Solidaridad de FEDER.

Confiamos en FEDER. Conocemos su trabajo y a quienes benefician. Uno de sus valores principales es el
: equipo técnico. Su juventud, frescura y profesionalidad dan calidad a los proyectos. E

Héctor de la Riva, Shire
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- Formacion y consolidacion de la Accion de Captacion de fondos

en la organizacion

- Creacion, consolidacion y formacion del Dpto. de Captacion
- Creacion del Plan de Captacion de Fondos 2010-2012

- Consolidacion de la Red de Solidaridad
- Proyectos innovadores de Captacion de Fondos

- Tienda Solidaria Mi Desvan.org
- Movilizate por las Enfermedades Raras

- Pozo solidario: Madrid Xanadu

a®62

NecesitamostU colaboracion

y ayuda para
mantener sus SONrISAS
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Por la IGUALDAD DE OPORTUNIDADES en Ia
FINANCIACION

Necesidad de las familias:

La grave crisis financiera que esta viviendo actualmente la economia espafiola hace mella en todas las
organizaciones. La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) también es victima de este problema
global viendo como sus fuentes de financiacion cada vez son menos estables y predecibles.

Larealidad en Espana:

- En el tercer sector, la financiacién publica descentralizada (Comunidades Auténomas, Diputaciones y
Ayuntamientos) sigue siendo la fuente de financiacion publica mas significativa, seguida de la financiacion
nacional.

- La financiacion de donantes periddicos individuales es la fuente de ingresos mas estable y predecible.
Sin embargo, es la que més escasea en FEDER y sus asociaciones.

- Actualmente, las fusiones de las Cajas de Ahorros provocara un perjuicio en la financiacion del tercer
sector, ya que estas fusiones repercutiran directamente en las ayudas a las ONG. Actualmente las Obras
Sociales de las Cajas de Ahorro suponen un 30% de la financiacion del tercer sector.

- La crisis econdémica también influye en las colaboraciones y patrocinios de las empresas, quienes estan
mermando la ayuda que ofrecen dentro de sus programas de RSC

¢ 0Oué hacemos desde FEDER?:

Hemos creado un Dpto. de Captacion de Fondos, nos hemos formado en el “fundraising” y trabajado més
activamente con las empresas a través del proyecto “Red de Solidaridad”. Ademas, hemos apostado por
proyectos innovadores de captacion de fondos que den ingresos estables y predecibles como la Tienda Solidaria
“Mi Desvan.org”.

Creacion del Plan de Captacion de Fondos 2010-2012

Puesta en marcha de la Tienda Solidaria Mi Desvan.org
Proyecto: Movilizate por las ER

Renovacion del acuerdo del Pozo Solidario con Madrid Xanadu
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2.6.1. Formacion y consolidacion del concepto

Creacion, consolidacion y formacion del Dpto. de Captacion de

Fondos

= Realizacion del “Curso de Especialista en Fundraising”
= Asistencia al Congreso Nacional de Fundraising
= Dos miembros del equipo directivo de FEDER pertenecen a la Asociacion

Espafola de Fundraising

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras ha creado un
nuevo Dpto. de Captacion de Fondos que esta englobado en el
area de Comunicacion. De esta forma, los principales objetivos
del departamento es establecer las bases para la captacion de
fondos de FEDER con el objetivo de generar unos ingresos
estables y predecibles para la organizacion.

Maria Tomé, Responsable de Comunicacion ha pasado en 2010
a ser Responsable de Comunicacion y Captacién de Fondos.
Para formarse ha acudido al Curso de Especialista en
Fundraising (60 h) organizado por la Asociacion Espafiola de
Fundraising.

Ademas, tanto la responsable del departamento como la directora
general de la organizacion Claudia Delgado acudieron en 2010 al
Congreso Nacional de Fundraising con el objetivo de actualizar
conocimientos y adquirir herramientas que permitiesen impulsar
la captacion de fondos de FEDER. De esta forma, ambas son
miembros de la Asociacion Espafiola de Fundraising.
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Creacion del Plan de Captacion de Fondos 2010 - 2012

S OFEDER

Plan de
Captacion
de Fondos
2010-2012

"El optimista siempre tiene un proyecto, e/
pesimista una excusa”

Portada del Plan de Captacion de Fondos de
FEDER

La Federacion ha puesto en marcha en 2010 el Plan de Captacion
de Fondos 2010 — 2012 con el objetivo de diversificar sus fuentes
de financiacion y conseguir fondos, estables y predecibles que
ademas den independencia a la organizacion. Concretamente los
objetivos generales del plan son:

Objetivo 1: Captar, cultivar, mantener y fidelizar una base de
Donantes que apoyen la accion de FEDER como organizacion,
asi como cada uno de sus programas, a nivel nacional y
autonomico, desde: Administracion  Publica, Fundaciones,
empresas privadas, personas individuales.

Objetivo 2: Crear, establecer y consolidar las bases para la
captacién de socios periédicos a mediano y a largo plazo que
permitan a la organizacion ampliar su base social y sus ingresos de
una forma predecible y sostenible en el tiempo.

Objetivo 3: Fortalecer la reputacion de FEDER como la
federacion de referencia en enfermedades raras en la sociedad
espafiola. Fortalecer su papel dentro de las organizaciones de
discapacidad.

Objetivo 4: Conseguir un equilibrio entre la diversificacion de
fuentes de financiacion y la mezcla de grandes y pequefias
contribuciones.
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Consolidacion de la Red de Solidaridad

Imagenes de la | Reunién de Transparencia

31 empresas forman parte de la Red de Solidaridad de FEDER

16 nuevas empresas en 2010

Celebracion de la | Reunidn de Transparencia con la Red de Solidaridad
10 Empresas acudieron al acto

Cuando una empresa colabora con FEDER en cualquiera de sus
proyectos, entra a formar parte de la Red de Solidaridad con las
Enfermedades Raras. De esta forma, y junto al resto de entidades se
vivird la experiencia de ayudar a las familias con enfermedades poco
frecuentes.

OBJETIVOS DE LA RED DE SOLIDARIDAD

Es un punto de encuentro y un espacio comun para aquellas
empresas, que enfocan su Accion Social en los sectores de
discapacidad, exclusion social, exclusién laboral, minorias,
aislamiento, desfavorecimiento, invisibilidad, etc...

Es una forma diferente de conexidn con otras empresas con los
mismos intereses en Accién Social.

Es una via para promover la informacion en materia de
enfermedades poco frecuentes y discapacidad.

| REUNION DE TRANSPARENCIA: RED DE SOLIDARIDAD

En una reunion de trabajo en la sede de Thomson Reuters, la
organizacion reunién a 10 empresas y fundaciones solidarias con el
colectivo de afectados por ER. De esta forma, se establecié un punto
de encuentro y un espacio de didlogo donde se intercambiaron
experiencias y buenas précticas, asi como se pudo comprobar in situ el
destino de los fondos aportados en 2009.
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2.6.2. Proyectos innovadores de Captacion de Fondos

Tienda Solidaria Mi Desvan.org

= La Cristina Garmendia, Ministra de Ciencia e Innovacion inauguro la tienda
= Creacion de la web www.midesvan.org

= Mas de 30 voluntarios que atienden en todo el horario comercial

= Mas de 20 entrevistas gestionadas con los medios de comunicacion

= Realizacién de 8.000 flyers corporativos de la tienda

= Mas de 4 empresas colaboradoras

Imégenes de la | Reunién de Transparencia

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y la Asociacion
DEBRA Espafia han puesto en marcha en el Centro Comercial Alcala
Norte de Madrid una Tienda Solidaria para el beneficio de las personas
con enfermedades raras y piel de mariposa.

Se trata de una tienda solidaria, gestionada integramente por
voluntarios, que vende articulos nuevos y seminuevos donados por
empresas y particulares. El objetivo es recaudar fondos estables y
predecibles para ambas organizaciones, a la vez que se potencian
valores como la solidaridad, el voluntariado y la sostenibilidad.

Tres objetivos / ventajas

Sensibilizacion sobre enfermedades raras y piel de mariposa. Es un
punto de informacion fijo y estable.

Cauce de voluntariado: Se canaliza todo el voluntariado que llega a
ambas organizaciones a través de la Tienda Solidaria. Se forma, se
sensibiliza al voluntariado y se establecen relaciones de confianza.

Alternativa de sostenibilidad: proporciona a ambas organizaciones
autofinanciacion de forma estable y predecibles
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Informe fotografico de la Tienda Solidaria

La Ministra durante la inauguracion de la Tienda

El equipo de voluntarios recibié un Diploma al

“Mejor Voluntario” por parte de la Ministra de
Ciencia e Innovacion

Izda. La coordinadora de voluntarios Belén Buela
oz — con la Ministra de Ciencia e Innovacion. Abajo. La
v Ministra entregando un diploma a una voluntaria
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Escaparate de la Tienda Solidaria

Interior de la Tienda
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Tiendasolidaria
paraayudar alos
nifos mariposa
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: Rsc ofrecido por 'ca.ias

" FEDER y Asociacién Piel de Mariposa
. inauguran una tienda solidaria a favor de
- los afectados con enfermedades raras

. | Directono Santa Cruz Espafia Crnstina Garmendia Francisco Javier

. MADRID, 20 Ene. (EUROPA PRESS) -

- ——

La Federacién Espafola de Enfermedades Raras (FEDER) y la Asociacién
Piel de Manposa (DEBRA) inauguran este jueves la tienda sohdaria
. Midesvan.org que destinara el dinero recaudado a los afectados con
enfermedades rares y, en particular, por piel de mariposa.

Los ciudadanos podran colaborar con la tienda, que esta ubicada en el cen
comercial Alcala Norte, en Madnd, llevando prendas u objetos que ya no
necesiten y que estén en buen estado, comprando articulos o participando
como veluntarios.

El acto de inauguracion se celebrara este jueves y estara presidido por la
Ministra de Ciencia e Innovacién, Cristina Garmendia que saludara a los
voluntarios durante su visila al local, donde descubrird una placa
conmemorativa.

Impactos en prensa Asimismo, pronunciara un breve discurso y procedera a la entrega de
diplomas a los voluntarios que se haran una fotografia de grupo. El acto
concluird con una degustacién de vino espafiol para celebrar la puesta en
marcha de esta iniciativa solidaria. En el acto también estaran presentes la
presidenta de DEBRA Esparia, Nieves Montero, y la presidenta de FEDER,
Isabel Calvo.

Flyer promocional de la Tienda

CUPON DESCUENTO |
Y lo mds increible es que
tu compra ayudarid

a mu familias
que lo necesitan

{*) Par cualquier compras supariorss a 20 €
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Movilizate por las Enfermedades Raras

= Proyecto de sinergia entre 4 entidades (Merck, Biotel, Fundacién Estudiantes y FEDER)
= Mas de 1000 euros recaudados

e | La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y la compafiia
lM ER C K quimico fgrmacéutica .Merck comenzaron en 20;0 una campafia

de recogida de mdviles usados con el objetivo de recaudar
fondos para las personas con patologias poco frecuentes. El
proyecto cuenta también con la colaboracion de la empresa de

reciclaje Biotel y la Fundacion Estudiantes.

' £ % _ _
E La idea del proyecto se basa en que los trabajadores de Merck
recogeran durante 3 meses todos los moviles usados que puedan
BioTelL conseguir. Por cada mavil que se recaude, Biotel aportard 1 euro

a FEDER. Por su parte Merck, ademas de recoger moviles entre
sus trabajadores también ha realiza una aportacion a la causa.

BioTel Sistemas de Telefonia S.L

La campafia, cuenta también con el apoyo de la Fundacion
Estudiantes quienes “premiardn” a los empleados mas
comprometidos con entradas para acudir a partidos que el equipo
celebrara en Madrid y Barcelona.
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Pozo Solidario: Madrid Xanadu

= Mas de 10.400 euros recaudados a través del Pozo de los Deseos
= Punto fijo de visibilidad en uno de los centros comerciales mas visitados de Madrid

-l La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras ha
ozoslllul,, renovado en 2010 su acuerdo con Madrid Xanadl para

' continuar recaudando fondos a través del Pozo Solidario que
el Centro Comercial tiene en sus instalaciones.

Concretamente se trata de un “pozo de los deseos”. Las
personas que acuden a Madrid Xanadu pueden hacer su
colaboracion a través de un “divertido” mecanismo a la vez
que piden su deseo.

Desde FEDER estan muy orgullosos de formar parte de este
proyecto del Centro Comercial, ya que ademas de los fondos
recaudados supone un punto de visibilidad continua en uno
de los centros comerciales de Madrid mas visitados.

Concretamente, el Pozo Solidario recaudé en 2010 més de
10.400 euros.
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Equipo y voluntarios de
FEDER Andalucia

- Los resultados han sido buenos porque el equipo ha sido bueno trabajando con ilusion, sensibilidad con la 1
: causa, esfuerzo de superacion, transparencia y una profesionalidad digna de destacar.

Salud Jurado, Delegada de FEDER Andalucia
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FEDER Extremadura
- IV Jornadas Extremefas de Enfermedades Raras
- FEDER participa en la Feria de la Salud en Plasencia

FEDER Catalufa
- Jornada de Intercambio Politico en Catalufia
- Ciencia y musica por las ER en Barcelona

FEDER Madrid
- Mesas de Dialogo en la Comunidad de Madrid
- Nuevo Centro de Atencion Psicosocial de FEDER Madrid

FEDER Murcia
- Il Encuentro Nacional de ER en Totana
- Exposicion “Las ER llenas de vida”

FEDER Comunidad Valenciana
- VI Encuentro de ER en la Comunidad Valenciana
- FEDER Comunidad Valenciana potencia los GAM

FEDER Andalucia
- | Master en Enfermedades Raras en UNIA
- Acto benéfico en Andalucia para recaudar fondos

FEDER Pais Vasco

- Mesas informativas para trasladar la problematica de las ER

199/257



\5{\“dad Py 5,

% MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

v ofEDER 2010

%

entidagy

3.1. FEDER Extremadura

...............................................................................................................................................................................

MENSAJE DEL DELEGADO

- Los afectados y sus familias son las personas que dan sentido a nuestro trabajo, la lucha que realizamos cada dia :
- lleva sus nombres y apellidos...Estas son dos fotos tomadas durante la celebracion del Dia mundial de ER de este :
- afo. ;

- Somos un equipo de cuatro personas en la oficina y de muchas otras personas que colaboran en nuestro trabajo de
: forma completamente altruista y de otras que lo hacen de forma deliberada a partir de que la entrada de una :
- enfermedad rara tuviera lugar en sus vidas. ]

- Nuestro trabajo cobra sentido con cada sonrisa o suspiro de alivio que surge en estas familias, como ellas
: mismas dicen, cada paso es importante y nuestro trabajo consiste en ayudarles a apartar los obstaculos que van :
: apareciendo en sus caminos. :

: Actualmente somos un equipo formado por una administrativo, dos trabajadoras sociales y una psicéloga, nuestro :

: trabajo se caracteriza por la coordinacion, cooperacion y sistematizacion, para poder desarrollar intervenciones de
- muy diferente indole pero lo mas eficaces posibles. ;

Antonio Cerrato, delegado de FEDER Extremadura

'ﬁ-—.,r[q.mﬁﬂlﬂﬂiﬁ S,
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IV Jornadas Extremenas de Enfermedades Raras: “Ya tenemos un
Plan de Enfermedades Raras en Extremadura, por los derechos de
los afectados”

= 101 asistentes
= 72 afectados y familiares
= 20 patologias distintas

El dia 5 de junio de 2010, la Delegacion Extremefia de FEDER
celebré sus cuartas Jornadas Extremefias. Estas jornadas se
abrieron con un célido homenaje a M2 José Sanchez, delegada
de FEDER desde 1999 hasta 2009.

El objetivo de estas jornadas es explicar como ese marco
institucional va a beneficiar de forma tangible y directa a la familia
y destacd su objetivo de que el PIER sea el primer paso para
que en Extremadura se de pase de las palabras a los hechos
en materia de enfermedades poco frecuentes.

A las jornadas acudieron José Maria Vergeles Blanca, director
general de Planificacion, Formacion y Calidad de la Consejeria
de Sanidad y Dependencia, Fernando Cabrera, coordinador del
Programa “Ciudad Saludable” del consistorio placentino y Eva
Molinero, jefa del Servicio de Participacion Comunitaria en Salud.

Durante las jornadas se realizé el taller “Proyecto Europeo Polka”
y la actividad infantil “Pinta a Federito”. Ademas, se realiz6 una
mesa de difusion y actividades a cargo de Montevirgen
Gonzélvez, voluntaria de FEDER Extremadura.
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Informe fotografico de las jornadas

CONFEREMCIA "Extremadura ya tiene un PLAN", a cargo de D.? Eva
Molinero. El objetivo es gue el PIER sea "el primer paso para gue en
Extremadura se pase de las palabras a los hechos en materia de
enfermedades raras".
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El grupo de Polka de Estrella Mayoral
(Coordinadora del Servicio de

Informacion y Orientacion de FEDER)
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Otro grupo del POLKA, a cargo de
Antonio Cerrato (Presidente de
ALHETA)




Otro grupo de POLKA, a cargo de Iciar
Bureo (Trabajadora Social de FEDER
Extremadura)

Ester Ceballos (Psicdloga de FEDER
Extremadura) con su grupo de POLKA

Ultimo grupo de POLKA, su moderador
fue Serafin Martin (Presidente de la
Asociacion de Gaucher)
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FEDER participa en la Feria de la Salud en Plasencia

= FEDER fue una de las 36 entidades que estuvieron presentes

Del 19 de abril al 1 de mayo, FEDER Extremadura participé en la feria de %
Salud de Plasencia con un stand informativo en el que se difundié sobre todo
la celebracion de las IV Jornadas de ER que se celebraron en la misma
localidad.

Junto a FEDER, mas de 36 entidades y asociaciones estuvieron presentes = |
con el objetivo de informar a los asistentes sobre todos los ambitos
relacionados con la salud. Para FEDER, fue una experiencia muy enriquecedora, ya que permitié personas y
familias que nunca habian oido hablar de las enfermedades raras conocieran mas sobre la situacion de los
afectados.
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3.2. FEDER Cataluna

MENSAJE DE LA DELEGADA

La Delegacion de FEDER Catalufia cuenta con mi colaboracion como delegada de la misma desde el pasado mes de

ju|IO de 2010. En este corto periodo de tiempo apenas he podido llevar a término algunos de los proyectos previstos :
: para este afio. -

- Si me gustarfa destacar que las gestiones y actividades que se estan llevando a cabo, desde esta Delegacion
© se estan desarrollando con mucho entusiasmo y dedicacion, gracias a la buena predisposicion por parte de :
- las personas que forman el equipo de FEDER Catalufia, y que ya me encontré a mi llegada. A las que aprovecho
: para dar las gracias por su acogida. :

- A pesar de que este afio nos encontramos con la problemética de la crisis econdmica, que inevitablemente afectaré a
- los presupuestos de nuestra organizacion, haremos todo lo posible para seguir adelante y alcanzar nuestros :
: objetivos. :

© Trataremos de centraros en acciones de soporte para nuestras asociaciones, y en reivindicaciones ante la
- Administracion basadas en la Declaracion por la Igualdad de Oportunidades, con la intencion de lograr la equidad :
. para las personas afectadas, lema que marcara nuestro principal objetivo este afio.

Ana Ripoll, delegada de FEDER Catalufia
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Jornada de Intercambio Politico en Cataluia

= 6 representantes de los partidos politicos acudieron al acto

La Delegacién de FEDER Catalufia organizé el pasado 30 de
septiembre una “Jornada de Intercambio Politico” con el objetivo
de que las diferentes fuerzas politicas en Catalufia para que
puedan exponer todas las acciones planteadas para mejorar la
vida de las familias con patologias minoritarias.

Con esta accion, desde FEDER y a través de su representantes
politicos, se quiere trasladar la importancia de lograr un
“Pacto de Todos” por las enfermedades raras que impulse
una estrategia global “multisectorial” que garantice la
integracion de los afectados, asi como el acceso en condiciones
de equidad al diagndstico, el tratamiento y la rehabilitacion de los
pacientes sin importar la rareza de su enfermedad o el lugar de
residencia.

Concretamente, los representantes politicos que asistieron a la
jornada fueron:

. Sra. M. Gloria Renom i Vallbona - CIU
H. Sra Caterina Mieras i Barcel6 — PSC
H. Sr. Manel Balcells i Diaz - ERC

|. Sra. M. Belén Pajares i Ribas — PP

. Sra. Mercé Civit illa-ICV - EUIA

Sr. Juan Foncuberta Riba - C’s
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Ciencia y musica por las enfermedades raras en Barcelona

La Sala Luz de Gas fue la encargada de acoger el concierto benéfico

Le Delegacion de FEDER Catalufia fue la encargada de acoger el pasado 22 de junio una velada “Cientifico-
musical” en Barcelona para recaudar fondos para la investigacion en las patologias poco frecuentes. Bajo el
lema, “Sabemos lo que queremos”, desde FEDER se reivindica la necesidad de los pacientes por mejorar la
investigacion.

Para ello, desde FEDER se cont6 con la colaboracion de la Fundacion FEDER y del laboratorio de Analisis
Neuroconductual del CRG.

El evento contd con actuaciones en directo, espectaculos audiovisuales y spots cientificos que animaron a las
personas que acudieron a la cita.

El concierto corri6 a cargo de From Lost to The River: Proyectos Realidades Paralelas y FEDER con SPOTS
cientificos intercalados por Pablo Villoslada y FEDER.
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3.3. FEDER Madrid

Mesas de Dialogo en la Comunidad de Madrid

= Mas de 30 asociaciones acudieron al acto
= Elena Juérez, directora general de Atencion al Paciente inauguro las jornadas

FEDER celebrd el pasado 17 de diciembre en el hospital 12 de
Octubre las Mesas de Didlogo “Respuestas a nuestros afectados
en la Comunidad de Madrid”. Esta Jornada, la mas importante a
nivel autonémico, fue inaugurada por Elena Juarez, Directora
General de Atencion al Paciente y conto con la presencia también
de importantes personalidades de la Administracion Autonémica
como el Director General de Hospitales, Antonio Burguefio
Carbonell. Todo ello, bajo la moderacion de Ifiigo Lapetra,
vicepresidente de la Asociacion Nacional de Informadores de
Salud (ANIS).

El objetivo de estas mesas fue establecer un espacio de dialogo
entre la Administracion Pablica y las personas con
enfermedades raras en la Comunidad de Madrid para alcanzar
el consenso sobre las reivindicaciones de los pacientes.

De esta forma, en el marco de estas jornadas las asociaciones de
ER en quisieron trasladar la urgente necesidad de que la
Comunidad de Madrid, siguiendo la Estrategia Nacional de
Enfermedades Raras, ponga en marcha un plan autondmico sobre
patologias poco frecuentes, que potencia la creacion de un comité
de trabajo en el que entre otros, estén presente con voz y votos
los pacientes. Este comité tendria como objetivo la elaboracion de
criterios para la designacion de Unidades de Referencia dotadas
de un equipo interdisciplinar, un gestor y un planteamiento abierto
y comprometido con la formacion, investigacion y el intercambio
de especialistas a nivel autondmico, estatal y europeo.
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Unidades de Experiencia en Madrid

Los pacientes proponen acciones concretas

FEDER pidid el pasado 17 de diciembre gue Madrid ponga en marcha un
plan autondmico sobre patologias poce frecuentes v un comiié de trabajo
con voz v voto de los pacienies para designar Unidades de Referencia
dotadas de equipo interdisciplinar, gestor v compromiso con la formacion,
la investigacion v el intercambio de especialisias a nivel auiondmico,

estatal v ewropeo.
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Nuevo Centro de Atencidn Psicosocial de FEDER Madrid

= Ha sido posible gracias a la colaboracion del Ayuntamiento de Madrid,
Fundacion ONCE y Caja Duero.

La Delegacion de FEDER Madrid cambia su oficina en 2010 y se
ha trasladado e un local a pie de calle. Alli ha instalado su nuevo
Centro de Atencion Psicosocial desde donde ha continuado
desarrollando su actividad.

Este cambio ha sido posible gracias al Ayuntamiento de Madrid, a
la Fundacion Once y a Caja Duero que han apostado por la
mejora de la calidad de vida de las familias con enfermedades
raras en Madrid.

Las nuevas instalaciones estan situadas en C/ Pamplona n°32
Local 1

Por el nuevo local ya han pasado numerosas familias para recibir
atencion psicoldgica y social, asi como voluntarios y personas
solidarias que han querido saber mas acerca de la labor de
FEDER en Madrid.

213/257
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3.4. FEDER Murcia

lll Encuentro Nacional de Enfermedades Raras en Totana

= Mas de 250 personas —afectados y familiares- participaron en el encuentro

En el mes de octubre se celebro el Il Encuentro Nacional de
Enfermedades Raras que como, cada afio, se desarrolla en el
Centro de Formacion Permanente de Hemofilia en Totana
(Murcia).

Las jornadas aglutinaron familias afectadas por enfermedades
raras procedentes de toda Espafia, lo que supuso el marco idoneo
para la realizacion de actividades de convivencia entre pacientes.
Ademas, también se conto con la participacion de profesionales
del &mbito sanitario e investigadores, que pusieron de manifiesto
el lado més formativo de las jornadas.

Durante las jornadas se cont6 con varias ponencias muy
importantes. Entre ellas, destacamos:

- Luis Escribano, director del Instituto de Estudios de
Mastocitosis del Hospital Virgen del Valle de Toledo de Castilla
La Mancha.

- Maria Isabel Tejada Minguez, responsable del Laboratorio de
Genética Molecular, Servicio de Bioguimica del Hospital de
Cruces de Baracaldo (Vizcaya).

- Mercedes Pineda Marfa, responsable del Servicio de
Neuropediatria del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona
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Testimonios de los asistentes

Este es uno de los encuentros mas emotivos e interesantes a los que he asistido. Es tan triste que todas las personas
no seamos conscientes de que existen tantas enfermedades poco frecuentes y de que no nos interesamos por ellos,
porgque aunque para algunos no sean mas que meras cifras, para otros son familias que sufren. Que se preocupan
viendo que personas a las que quieren no tienen el derecho a que se investigue su enfermedad por ser unos pocos.

Gracias por acercarnos a este encuentro a vuestras necesidades y carencias. Porque ya me siento como un poco

parte de vosotros. Espero que desde mi futura profesion pueda poner mi granito de arena.

Johanne Serrano

Gracias por haber organizado este encuentro, lo que ha permitido traer la realidad al laboratorio y darme animos y
ganas de luchar e investigar por todos vosotros. Todos juntos acabaremos logrando el objetivo de, por lo menos
paliar la situacion. Gracias por la invitacion y por hacerme permitido aprender mucho de vosotros en tan sélo dos
dias.

Noemi Eiro (bioquimica e investigadora del PROJECH)

Gracias por estos dias. Nos hemos sentido como en casa. Gracias a personas como vosotros el camino de las
enfermedades raras es mucho mas facil. Mil besos y continuar como hasta ahora,

Antonia Sanchez (AHEDYSIA)
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EXPOSICION “LAS ENFERMEDADES RARAS LLENAS DE VIDA”

Compuesta por 70 fotografias

En 2010 continud la exposicion itinerante “Las Enfermedades Raras llenas de vida” que pretende sensibilizar a la
poblacion murciana con las enfermedades raras, su problematica y las acciones que desde FEDER y sus

asociaciones se realizan.

OBJETIVOS DE LA EXPOSICION

- Sensibilizar sobre la problematica de las personas con ER, impulsando las areas de Prevencion de

discapacidades e Integracion social.
- Dar a conocer la asociacion a nivel local, regional y nacional como entidad sin &nimo de lucro cuyas
metas y acciones principales giran en la mejora de la esperanza y calidad de vida de las personas

diagnosticadas con enfermedades raras, TGD y sus familiares.
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3.5. FEDER Comunidad Valenciana

MENSAJE DE LA DELEGADA

Desde que nos hicimos cargo de FEDER CV, hemos ido planteandonos retos con la sana intencion de llegar a todas
- las Asociaciones integrantes. E

© Ha sido un afio de aprender, de empaparnos del espiritu colectivo de FEDER. Y nuestra intencion y deseo es, seguir :
- aprendiendo para volcarlo en los verdaderos protagonistas que son los afectados, por supuesto , no cedemos ni un
: paso ante las posibilidades que puedan generarse de los poderes publicos , e instarlos para que adquieran ese :
: compromiso tan logico. :

- Ahora, con el Dia Mundial, se nos presenta una de las mejores ocasiones para que resulte evidente nuestra
: necesidad de equidad. ]

- Que nadie dude que, desde FEDER CV, estamos luchando para ello, y por lo que a nosotras respecta FEDER
- siempre tendrd uno de sus brazos en nuestro trabajo. :

- ¢Elbalance? Lo calificaria de altamente positivo, entre lo conseguido, los contactos, y sobre todo, lo mejor de todo es
: (ue nos gusta este camino y seguiremos en €l, avanzando. ]

© Un abrazo

Almudena Amaya, delegada de FEDER Comunidad Valenciana

...............................................................................................................................................................................

11:46
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VI Encuentro de ER en la Comunidad Valenciana

= Mas de 50 asistentes a las jornadas
= Pilar Ripoll, directora general de Calidad y Atencion al Paciente inauguro el
encuentro

FEDER Comunidad Valenciana celebrd en el marco del Dia
Mundial de las enfermedades poco frecuentes el VI Encuentro
de ER en la Comunidad. El objetivo era divulgar el trabajo de la
delegacion, asi como sensibilizar sobre la problematica que
afecta a las personas con patologias poco frecuentes. Este
afio, se contd con una gran novedad, la presentacion de una
red de centros, servicios y unidades de referencia.

En el encuentro se contd con la presencia de Pilar Ripoll,
directora general de Calidad y Atencion al Paciente, Luis Pico,
presidente del consejo Territorial de la ONCE Comunidad
Valenciana, José Manuel Pichel y delegado territorial de la
ONCE Comunidad Valenciana.

Entre los principales objetivos de la jornada, estaba el poder
ofrecer tanto a los afectados como a los familiares un dia que
redujera el nivel de estrés diario, creando el clima de descanso
y distension. Este objetivo pudo verse cumplido gracias al
contacto que se dio entre los participantes que compartieron
experiencias, anécdotas y recursos utilizados para afrontar sus
discapacidades.
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FEDER Comunidad Valenciana potencia los GAM

103 beneficiarios totales de los GAM en la Comunidad

La Delegacion de FEDER en Comunidad Valenciana ha continuado en 2010 potenciando los Grupos de Ayuda
Mutua con el objetivo de proporcionar apoyo psicosocial a las personas afectadas por enfermedades poco

frecuentes y sus familias.

El apoyo profesional se transmite con herramientas, motivacion y conocimientos teorico-practicos sobre el
funcionamiento de un grupo de iguales con fines terapéuticos.

ALGUNA DE LAS ACTIVIDADES REALIZADAS

“Taller de Inteligencia emocional” en Valencia, centro de salud Trinitat. La sesion corrio a cargo del

psicologo Sebastian Cazorla.
Taller “Autoestima y conocimiento personal” en Alicante, delegacion territorial de la ONCE. La sesion

corrié a cargo de la Psicologa Esther Lopez.
Taller de “Habilidades sociales” en Valencia, centro de Salud Trinitat. La sesién corrié a cargo del

psicologo Sebastian Cazorla.
- Taller de “técnicas de afrontacion de problemas” en Alicante. Delegacion territorial de la ONCE en

Alicante. La sesion corri6 a cargo del psicologo Sebastian Cazorla.
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Federacion Espaniola de Enfermedades Raras

3.6. FEDER Andalucia

MENSAJE DE LA DELEGADA

Estoy convencida de que el afio 2010 quedara marcado en la historia de nuestro pais como el de la inconformidad de los

ciudadanos ante una crisis que nos impide hacer realidad muchos de nuestros proyectos.

Ademas cuando los proyectos son para aumentar la calidad de vida de personas desfavorecidas, como es el caso de los :
. pacientes con alguna enfermedad, la situacion es aln mas desconsoladora. :

: Sin embargo y tomando una de las muchas sabias frases de Fleming: “No son los vestibulos de marmol los que hacen la
: grandeza sino el alma y el espiritu del investigador” y que afiado a la que ya repito por propia experiencia: “La vida me ha :
: ensefiado las ventajas de ser optimista para superar las barreras que suponen vivir y convivir con una enfermedad poco :
conocida”, pienso que a pesar de las dificultades el 2010 ha sido un afio de grandes logros en la Delegacion Andaluza de :

FEDER tal como se detalla en este informe.

Los resultados han sido buenos porque el equipo ha sido bueno trabajando con ilusion, sensibilidad con la causa, esfuerzo de :

superacion, transparencia y una profesionalidad digna de destacar. Asi que a pesar de tener poco espacio, falta de recursos, :
© una region extensa como es nuestra Andalucia en la que hay “mas ganas que tiempo para llegar a todos los rincones”, reitero :
: que los resultados han sido muy satisfactorios. :

© Quiero hacer una mencion especial al tiempo dedicado para mejorar la salud psicoldgica de los afectados, ya que sabemos que :
- las enfermedades tienen un caracter biopsicosocial y que la atencion tiene que ser integral para que la persona mejore pese a :
- las dificultades que puedan existir debido a los tratamientos medicos.

Como delegada me gustaria que en el 2011 se consiguiese al menos seguir cumpliendo con las lineas de trabajo que estan
: empezadas. Soy consciente de que los recursos que tenemos no nos dejan por el momento avanzar mucho pero confio en el :
- buen hacer del equipo de la delegacion. Espero que sea también la voluntad de los que estan en el poder la que haga el cambio :
© gue necesitamos. Seguiremos contactando con todas las instituciones que nos abran la puerta y escuchen nuestras :
reivindicaciones. Y cdmo no apoyaremos el trabajo de todos los voluntarios que quieran trabajar por las ER ]

El 19 de enero en la reunion sobre el PAPER constatamos que hay una mejor comunicacion con los representantes de la :

administracion, de manera que si seguimos en la misma linea seria un gran reto conseguir que el 2011 sea definitivo para que el :

PAPER se consolide y asi cumplir con las propuestas que se habian establecido para el periodo 2008-2012.

Salud Jurado, delegada de FEDER Andalucia
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| Master en Enfermedades Raras. Conceptos generales y aspectos

sociales relacionados con las ER

Participan Moises Abascal, vicepresidente de FEDER, Salud Jurado,
delegada de FEDER en Andalucia y Rosario Fernandez, representante de
FEDER en Andalucia

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) ha colaborado en el desarrollo de este master. El
objetivo del master es conocer las Enfermedades Raras y los recursos moleculares y bioquimicos para la
evaluacion, diagndstico, seguimiento, prondstico, y tratamiento de los pacientes y sus familias. El programa del
méster hara especial énfasis en aquellos grupos de enfermedades relevantes por su prevalencia y por las
discapacidades asociadas: Enfermedades neurodegenerativas, trastornos metabolicos, enfermedades
mitocondriales, enfermedades lisosomales y enfermedades peroxisomales mas frecuentes.

OBJETIVOS DEL MASTER

1- Formar profesionales con los conocimientos multidisciplinares basicos para abordar un problema relacionado con
las Enfermedades Raras desde los puntos de vista cientifico, técnico y empresarial.

2- Formar profesionales con capacidad de resolver problemas altamente especializados relacionados con las
enfermedades raras, en especial con la generacion de medicamentos innovadores y nuevos sistemas diagnosticos.
3- Formar cientificos con un amplio conocimiento de los diversos aspectos de las Enfermedades Raras y que sirvan
de punta de lanza para generar conocimientos y aplicaciones en relacion con la Biotecnologia Sanitaria

4- Servir de vinculo para que los alumnos tomen contacto con grupos de investigacion en Enfermedades Raras,
proporcionando en su oferta docente un extraordinario marco para establecer futuras relaciones laborales

5- Proporcionar a los alumnos una formacion sdlida con vistas a su acceso posterior a estudios de doctorado

PONENTES

Entre los ponentes se encuentran Moisés Abascal, vicepresidente de FEDER, Salud Jurado, delegada de FEDER
Andalucia, Rosario Fernandez, representante de FEDER Andalucia, Manuel Posada, jefe del Area del Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras en el Instituto de Salud Carlos I1l, Manuel Pérez, presidente del Colegio de
Farmacéuticos de Sevilla y Antonio Fernandez Meneses, coordinador del PAPER.
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Acto benéfico en Andalucia para recaudar fondos para la Atencion
Psicologica

Se celebro en el Casino Terraza y hubo un coctel y actuaciones
musicales en directo

La European Foundation of Psychology organizé el pasado mes de junio un acto benéfico en Sevilla con el objetivo
de recaudar fondos para financiar asistencia psicoldgica a los afectados por enfermedades raras y sus familiares.

Con un coste de 6 euros por entrada, las personas que asistieron al concierto pudieron apoyar la causa y colaborar
a que las personas con patologias poco frecuentes puedan acceder a un asesoramiento gratuito desde el punto de
vista psicoldgico.

El acto tuvo lugar en el Casino Terraza junto al Teatro Lope de Vega. Hubo un cdctel de bienvenida y actuaciones
musicales en directo para amenizar la velada.
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3.7. FEDER Pais Vasco

MENSAJE DE LA DELEGADA

- Seguimos trabajando y avanzando para que cada vez haya mayor visibilidad y reconocimiento de las enfermedades
: poco frecuentes en el Pais Vasco. 1

M2 Angeles Saiz, delegada de FEDER Andalucia
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MESAS INFORMATIVAS PARA TRASLADAR LA PROBLEMATICA
DE LAS ENFERMEDADES RARAS

11 Asociaciones implicadas

Como cada afio, la Delegacion de FEDER Pais Vasco, se vuelca en la celebracion del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. Para ello, utiliza toda su artilleria para formar e informar sobre las patologias poco
frecuentes. De esta forma, voluntarias y voluntarios de la delegacion se recorren los hospitales de la Comunidad
llevando el mensaje de FEDER y de sus asociaciones a médicos, enfermeras, especialistas y sociedad en general
con el objetivo de trasladar la igualdad de oportunidades para las familias y posicionar a las enfermedades raras
como una prioridad social y sanitaria.

El hospital de las Cruces, el Hospital de Basurto o el Hospital de Galdakao son algunos de los centros hospitalarios
donde se concentra la principal actividad de la delegacion.
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4, Transparencia y Rendicion de
Cuentas

Desde FEDER creemos que la transparencia y la rendicion de cuentas en nuestros proyectos y
servicios es la mejor forma de convencer sobre la importancia de apoyar a FEDER, a sus

asociaciones y a sus familias.

Por esta razon, junto a esta memoria se adjunta un informe de gestion sobre la actividad
economica de la Federacion.
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5. Todo ha sido posible gracias a
VOSOLros

..............................................................................................................................................................................
.
.
.
.
.

Vuestra compafiia, vuestra confianza, vuestra experiencia, vuestras sugerencias....
REGALO. GRACIAS POR HACERLO POSIBLE

..............................................................................................................................................................................
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5.1. GRACIAS a nuestra Red de Empresas
Solidarias

GRACIAS POR LOS RECURSOS INVERTIDOS EN LAS SONRISAS DE NUESTRAS FAMILIAS...

Cada proyecto, cada accion, cada actividad emprendida durante el afio 2010 ha sido posible gracias a la
colaboracién de numerosas entidades y organismos que han apostado por las familias con patologias poco
frecuentes.

Desde estas lineas queremos dar las gracias a la Red de Solidaridad de FEDER. Por sus suefios, por
compartirlos con nosotros. Por ayudarnos a hacer realidad nuestros proyectos. Por viajar de la mano de las
familias. Por saber apreciar la sonrisa de un nifio, de un joven, de un adulto, de una madre, de un abuelo, de un
primo, de un amigo....

A TODOS VOSOTROS GRACIAS
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CENTAC DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSOMAS CON ENFERMEDADES RARAS'Y SIS FARIILIAS
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Financiadores y colaboradores

INOCENTE

O Y

N

Obra Social

Fundacién "la Caixa” Fundacion ONCE

A ~asd, 6]

MADRID ,
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Human Genetic Therapies

Bayer HealthCare @

CSLBehring 00 ®

D= ' MERCK

INTERNATIONAL | . SERONO
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CORRESPONSABLES il

Editorial
MEDIARESPONSABLE COMm FUNIDAC

fundaeid

SOLIDARIDAD ONCE
APIA

‘q %
Q&v /O Fundacion FEDER de
. Investigacion para las
EURORDIS / Enfermedades  Raras

Rare Diseases Europe

Otros colaboradores:

Grupo NINAR Sanitarios
Pharmore research

Charities trust
Grupo Fides 21 Formacion
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5.1.2. Colaboradores de las Delegaciones de FEDER

FEDER Andalucia

A\ O —

A Servicio Andaluz de Empleo

JUNTA DE ANBALUCIA JUNTR DE ANDALUCTA Tl CONSEJERIA DE EMPLEO
CONSEJENHA PARR LA IGUALDADY BIEWESTAR SOCHL CONSEJERIA DE SALUD

Les. Metropoiitanos de
IMD RN Empiesa Fubica d S ge Andake
Instituto Municipal de Deportes sunen CONSEJERIA DE VVIENDA Y ORDENACION DEL TERRITORIO
SEVILLA

() B S
ePhisioTeche (9

4 .
Cetlels, S i gYentia

prcmﬁcmate

wlos de Regalo Publicita

Otros colaboradores: Bordados Serikar, Olimpikus Sport, Telios
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FEDER Extremadura

JUNTA D EXTREMADURA

JUMTA DE EXTREMADUIRA
Consejerta de Janidad y Dependenca Consejeria de Fomento
. gl
= ER R,
— A :
] DIPUTACION BE CACERES Teléfens de la Experanza

ILLGTRE CORECRN OFRC1AL
-‘8 D FARMACELITICOS @

Otros colaboradores: CP. Enrique Iglesias Garcia de Badajoz, Clinica Dental Doctora

M2 Soledad Roman

FEDER Madrid

n COMSEJERIA DE FAM LI
TABUNTOE S0CIALES

Comunidad de Madrid

CoLEGIO OFICIAL DE
FARMACEUTICOS

de MADRID

8 :?COFM

MADRID

LA CASA ENCENDIDA

CULTURA » SOLIDARIDAD - MED D AMBIENTE + EDUCACION

GENERALZD OPTICA
<E2
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FEDER Catalufa

Generalitat
“T Caixa Tarragona e ala 9 Diputacié

Barcelona

Ajuntament
de Barcelona

Obra Social .

Fundacio "la Caixa"

FUNDACIO FCBARCELONA

Al o

ot i
R
g

et -2

nowsonserss— THIDVSOUND

Otros colaboradores: Libreria Beltran, Restaurant Simo de Palau,

FEDER Comunidad Valenciana

|, acinera Fpancaja
R S5 ] fundat

obra social

ONCE é&‘  CENERALTAT VALENCIANA

P
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FEDER Murcia
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5.2 GRACIAS a nuestros voluntarios

Para que FEDER pueda llevar a cabo su mision, necesita organizarse y contar con personas voluntarias que
apuesten por ayudar a mejorar la vida de las personas con enfermedades raras. Un afio més, habéis demostrado
que estais con nosotros. Todos sois el motor de FEDER, la estela que nos guia en nuestro camino.

A todos y cada uno de vosotros que formais parte de este suefio de esperanza, que sabéis que es posible
cambiar el mundo hacia mejor. A TODOS: GRACIAS

VUESTRAS MANOS... VUESTRAS
SONRISAS... VUESTROS SUENOS...
VUESTRO CAMINO...

VUESTRA ILUSION
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Habéis sido muchos los que nos habéis ayudado este afio. No podemos nombraros a todos. Todos los que nos
habeis acompafiado a mesas informativas, actividades ludicas. Los que nos habéis ayudado a poner carteles,
recaudar fondos, los que habéis difundido nuestros e-mail y nuestra informacion. Los que habéis trabajado en dar
visibilidad a las patologias poco frecuentes...

ESTAIS EN NUESTRO CORAZON...

GRACIAS...

Belén Buela, Jorge Alemany, Ana Diez, Ana Villaverde, Ana Yalile, Congfei Xie, Cristina Sierra, Gladis Gonzalez, Cristina Castafio, Mercedes Martin,
Natalia Fernandez, Isabel Toledano, Jana Albéniz, Juan José Prieto, Lucia Gracia Mufioz, M® José Santamaria, Mercedes Riesco, Milagros Hierro,
Mireia Badia, Paloma Almodovar, Paloma Garcia, Verénica Alonso, Arrate Errasti, Hector, Juan Martinez, Almudena Lois, Angela Oliveira, Carlos
Rodriguez Simén, Enrique Losada de Macedo, Laura del Rio-Hortega, Laura Martin, Laura Vera, M2 Teresa, Malvina, Maria Barreiro Rodriguez, Maria
Rodriguez Sambad, Marta Alfonso Bueno, Marta Garcia Velasco, Mercedes Gonzalez, Mishelle Cabrera, Natividad, Nieves Sanchez-Fabres Garcia de
la Rasilla, Nuria Garcia Noguer, Paola Marquez, Rocio Bravo, Rosa Parrondo Garcia, Sara Gonzalez Feijoo, Sergio JesUs Arjona Berlanga, Sergio
Yuste Alvarez, Sonia de Juan, Teresa Toledo, Wiliams Vargas, Beatriz Pieschacon, Valentina Ortiz, Purificacion Carvajal Martinez, Asuncion Femandez
Moreno Rodriguez, Carla Martinez Barrantes, Cristina Fernandez Sanz, Ana Yéfiez, Clara Romero Biosca, Lara Gonzalez, Angelly Ferreiro Silva, Karol
Minta, Rocio Hernandez Redondo, Gema Temprano, Milagros Alvarez, Marta Pinaglia, Mercedes Rodriguez Pintado, Jenifer Albuera Arjona, Ana
Gomez Lucena, Inmaculada Garcia Rosa, Marta Durantez Guapo, Rocio Barba Parra, Beatriz Reseco Nieto, Victoria Jurado, Latoya Bote, Patricia
Vicente Fernandez, Inés Orte Lopez, Marisa Torrequebrada Cebrian, Mayra Bustamante Navarro, Carlos Alberto Gémez Sanchez, Ana Isabel Martin,
Ana Maria, Cristina Paredes, Elena Martinez, M® Aurora, Marta Garcia, Marta Leyva, Alicia Gonzélez, Alicia Hernandez, Alina, Almudena, Andrés,
Antonio Jiménez, Ascension, Beatriz Sanchez, Camille Casassus Varela, Carla Ruiz Gasalla, Carmen Ligia, Eider Urtiaga, Elena Pavon, Esperanza
L6pez Salinero, Francisco Javier Blanco, Hedy Georgina, Irene Torres, Javier Orofino, Josefa Arellano, Lilian Antonieta, M2 Jeslis Gonzalez, Manuela
Crespo, Mar Dominguez, Maria Vega Guilez, Marisa Fernandez del Amo, Marta
Acle, Mercedes Aparicio, Michelle Murray, e ’/(I , Nacho Esteban de Vargas, Natividad
Braojos, Paloma Del Riego Alonso, Paloma Y * = "e Orozco Amorés, Rosa Parrondo
Garcia, Rossana Garcia Castro, Sara S é Sanchez , Victoria, Virginia Alonso,
Yolanda Galan Llorente, Conchita Oyarzun Q ) - - Q Carrasco, Maria Fernanda Franco,
A a -

Laura De Gracia Sanchez, Juana Alcarza Ortiz, Ana Cantarero Molina, Cristina

Fernandez, Valentina Ortiz Toledo, Inés Orte
Manolo Garcia, Ana Ortega, Pablo Navarro,
Laura Cangueiro, M2 JesUs Marin, Luis Sotelo,
Gomez, Begofia Segrera, Miryam Wi,
Carolina Fernandez, Agustina Barrena,
Cecy Luego, Cristina Pérez, Rufi, Cristina
Guillermina  Silva, Isabel Nogales, Juana
Montero, Maria Dolores Ridruejo, Maria
Carrallo, Marisol Alfonso, Mercedes Almeida,
Séanchez, Rosa Davila, Rubén A. Cortés,
Francisco Jabier Guerra, M2 Angeles Garrote,
Lezcano, Manuela Ceferino, M® Luisa Rubio,

Lopez, Salud Jurado, Isabel Carrasco,
Carmen Fernandez, Ana Isabel Ortega,
Pablo Gomez, Aura Cano, Rocio
Inmaculada Hidalgo, Yamila Gonzélez,
Antonio Sanchez, Beatriz Benitez,
Tinoco, Elias Macias, Francisco Flores,
Delgado, Lara Gijén, Maria Dolores
Manuela Goémez, Maria Teresa
Monica Garcia, Nuria Machio, Rosa
Serafin  Martin, Vicente  Rivero,
Estrella Fernandez, José Manuel
Miacela Cano, Montevirgen Gonzalves,

Paqui Méndez, Petri Flores, Victor Manuel Hernandez, Angel Garcia Tena, Conchi Rebollo, Consuelo Murillo, Marta Prieto, Miguel Angel Galeano,
Alberto Cuervo, Pedro Bravo, Eusebio, Ana Ripoll, Pilar Quer, Marisa Martinez, Antonia Abril, Lucia Tevar, Judith Coronado, Carles Godall, Aida Regi,
M2 Presentacion Martinez, Encarna Cafiavate, Pedro Tudela, Carmen Moreno, Cristobal Vidal, Juan Crespo, Belén Belmonte, Andrés Cano, Andrew
Bateman, M2 José Aznar, M@ José Martinez, Yazmina Rubio, Pedro Mulero, Yovanna, Isabel Maria Martinez, Maria Martinez, Luisa Cerda, Rafael
Navarrete, Francisco Manuel Garcia, Emilio Martin, Leidi Garcia, Juan José Prieto, Magdalena Garrido, Sonia Sainz, Cristina Martin, Raquel Ciriza,
Leyla Campos, Miguel Urefia, Felix Casado, Almudena Martin, Mercedes Martin, Natalia Gallegos, Baltasar Montaner, Francisca Montaner, Ancor
Montaner, Daniel Montaner, Elizabeth Cabrera, Yarismar Martin-Villalba, Jim Lindstrom, Didac Lillo, José Antonio Martin-Villalba, Pablo Briones, Paquita
Lon, Francisco Rodriguez, Maite Marco, Miguel Navarro, David de Paz, Esther Ferrandis, Andrea Navarro, Pilar Navarro, Patricia Saiz, Andrea Fuster,
Lourdes Carrasco, Vicent Aleixandre, Elena Sanz, Iraida Gdmez, Irene Rubio, Paula SanMartin, Ana Ortiz, ..... Y MUCHOS MAS
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5.3 GRACIAS a nuestros trabajadores

Trabajadores de FEDER Central

CLAUDIA DELGADO GONZALEZ

ESTRELLA MAYORAL RIVERO

VANESA PIZARRO ORTIZ

MARIA TOME PAVON

CARMEN GOMEZ VENTURA

MARIA DE LUJAN ECHANDI GARCIA HERRERA
MARTHA LOPEZ EUSSE

MARTA PULIDO MARTIN-CAMUNA

SANDRA MANTILLA PULIDO

Trabajadores de FEDER Madrid

MIRIAM TORREGROSA GRANADO
ALBA AMELIA ANCOCHEA

Trabajadores de FEDER Andalucia
ISABEL MOTERO VAZQUEZ

EMILIO MARTIN ALONSO

GEMMA PEVIDAL GARCIA

ANA M2 GARCIA MORA
CARMEN GONZALEZ

Trabajadores de FEDER Catalufia

MARIA NIEVES MISAS SUBARROCA
CATERINA ARAGON BERMUDEZ

Trabajadores de FEDER Extremadura

ANA CACERES MARTIN
ICIAR BUREO GONZALEZ
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ESTHER CEBALLOS REYES
ANA M2 CORDON ARROYO
MARIA GAJARDO SILVA

Trabajadores de FEDER Comunidad Valenciana

GAYARMINA CABRERA PULIDO
ZAIRA MARTIN VILLALBA CEBALLOS

Trabajadores de FEDER Murcia

ISABEL FERNANDEZ ALDEGUER
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5.4 GRACIAS a nuestra Junta Directiva

DESIGNACION DE
AREA

NOMBRE Y
APELLIDOS

ASOCIACION

Presidenta

Presidenta

Isabel Calvo Garcia

Asociacion de Retinosis Pigmentaria

Vicepresidente

Sistemas de Informacién

Francesc Valenzuela i
Benavent

Asoc. Catalana de les Neurofibromatosis

Secretaria Secretaria Pilar Gomariz Pérez Asociacion Espafiola de Esclerodermia
Tesorero Tesorero Jose, Luis Torres Asoc. Andaluza de Fibrosis Quistica
Benitez
Vocal Asuntos _Europeos € Rosa, Sanchez de Vega Asociacion Espafiola de Aniridia
Internacionales Garcia
Vocal PreSIde.n,te de la Moisés Abascal Alonso | Asoc. ADAC
Fundacion
Vocal Fundraising Santiago de la Riva Asoc. HHT
Alianza General de Antonio Ignacio
Vocal ] Torralba Goémez AMAPAR - Asoc. Madril. Artritis Reumatoide
Pacientes .
Portillo
Nexo entre FEDER y Isabel Campos . .
Vocal FUNDACION Barquilla Asoc. Ataxias Castilla La Mancha
Vocal Comunicacion Antor'uo Bafion Asoc. Glucogenosis
Hernandez
Vocal Proyectos Toméas Castillo Federacién Espariola de Fibrosis Quistica
FEDER . . Asociacion Nacional de Hemoglobinopatias y
EXTREMADURA Delegado Antonio César Cerrato Talasemias

FEDER COMUNIDAD
VALENCIANA

Delegada / Area del
voluntariado

Almudena Amaya

Asoc. de Retinosis Pigmentaria de la
Comunidad Valenciana

FEDER ANDALUCIA

Delegada / Area del SIO

Salud Jurado Chacon

Asoc. Andaluza Sindrome de Tourette

FEDER PAIS VASCO

Delegada

Maria Angeles Saiz
Millan

Asoc. Nacional Sindrome de Apert

FEDER MURCIA

Delegado / Area de
relacién con los socios

Juan Carrién Tudela

D' Genes Asociacion de Enfermedades Raras y
Trastornos Graves del Desarrollo de Totana

FEDER CATALUNA

Delegada

Ana Ripoll

Asociacion Prader - Willi

FEDER MADRID

Delegado

Justo Herranz

Asoc. de lucha contra la distonia
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MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

6. Colabora con FEDER. Sigue
haciendo posible el sueno de la
Esperanza

- Los pequefios gestos cambian vidas. Las pequefias colaboraciones son la base de organizaciones que como FEDER
necesitan de la SUMA DE TODOS para seguir adelante y seguir trabajando. En diez afios se han hecho muchas :
cosas y si todos les apoyamos se seguiran haciendo muchas mas. :

Héctor Pérez Soler :
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6.1 Tu colaboracion es URGENTE - ¢ Por

qué?

1. Porque necesitamos llegar a las familias que cada hora, en algun punto de Espafia, reciben el
impacto que supone el diagndstico de una Enfermedad Rara.

2. Porque con tu ayuda podemos actuar para que los afectados puedan superar el derrumbe
psicologico que ocasiona una ER. Es decir, para aprender a luchar contra el impacto de una ER en
sus vidas.

3. Porgue debemos evitar que esta familia tarde una media de 5 afios en encontrar un diagndstico
correcto y pierda otros 3 afios mas en peregrinar para conseguir los apoyos, las ayudas que
necesita para normalizar su vida

4. Porque el derecho de acceder en condiciones de equidad al diagndstico, tratamiento y rehabilitacion es
universal y debemos defenderlo y protegerlo.

5. Porque cada minuto, cada hora cuenta y una intervencion a tiempo, puede salvar una vida.

CONTIGO HACEMOS MAS Y MEJOR
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ESTAS FAMILIAS NECESITAN
EN QUE LES

ESPERANZA'Y ALGU
AYUDE A LOG

RA

PARA FEDER DAR ES

PE

A

RANZA ES

acoger, proteger, comprender,
escuchar, entender, sentir,
orientar, guiar, educar, refugiar,
atender, auxiliar, albergar,
asesorar, inspirar, aconsejatr,
acompanar...

AYUDANOS A DAR ESPERANZA
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MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

2010

Tu colaboracion es muy importante para nosotros!

¢,Quieres participar como voluntario?

¢,Quieres hacer un donativo?

Necesitamos tu ayuda para que

los nifios, jovenes y adultos afectados consigan la

integracion social que merecen, sin importar la rareza de una enfermedad.

Colaborar con FEDER es facil,
Si estéas interesado, puedes llamarnos al 915 344 821,
escribir un correo a feder@enfermedades-raras.org

O hacer un donativo a nombre de FEDER
La Caixa 2100 2143 68 0200257573
Gracias por darnos tu apoyo!

“Recordamos a los que ya no estén,

porque continuaremos su gran esfuerzo.
Esperamos a los que vendran,

porgue, son ellos, nuestra inspiracion cada dia”.

Federacion Espafiola De Enfermedades
Raras
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Federacion Espaniola de Enfermedades Raras

MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

2010

7.1. Nuestras delegaciones

SEDE CENTRAL

Avda. San Francisco Javier, 9 Planta 10, modulo 24, edificio Sevilla [I CP:41018 Sevilla
Tel.: 954 98 98 92

Fax: 954 98 98 93

andalucia@enfermedades-raras.org

DELEGACION DE FEDER MADRID
C/ Pamplona 32 - CP: 28029 Madrid

Tel: 915334008

madrid@enfermedades-raras.org

DELEGACION DE FEDER CATALUNA

C/ Peré Vergés, 1-3 11° Oficina 1 (Hotel d"Entitans La Pau) CP: 08020 Barcelona
Tel: 932056082

catalunya@enfermedades-raras.org

DELEGACION DE FEDER COMUNIDAD VALENCIANA
Avda, Baron de Carcer, 48 -6°A CP: 46001 Valencia

963382509

comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org

DELEGACION DE FEDER EXTREMADURA

Avda, José M2 Alcaraz y Alenda, 8 — Traseras Ed. Puerto Rico 1-2 CP: 06011 Badajoz
924252317

extremadura@enfermedades-raras.org

DELEGACION DE FEDER MURCIA
C/ Estrecha, N°4 CP: 30850 Totana (Murcia)
968420287 /696141708
murcia@enfermedades-raras.org

DELEGACION DE FEDER PAIS VASCO
paisvasco@enfermedades-raras.orqg / 606154094
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7.2. Nuestros soclos

49 XXXXY, Sindrome (SI-S49XXXXY) - apascual@impconsultores.com
Alba, Asociacion de Ayuda a personas con albinismo (ALBA) - contactar@albinismo.es
Alianza Espafnola de Familias de Von Hippel Lindau (AEF-VHL) - alianzavhl@hotmail.com

Asoc. Cuenta con nosotros Melilla «Asociacion de Informacion y Apoyo sobre las ER>» -
cuentaconnosotros.melilla@gmail.com

Asoc. para la informacioén e investigacion sobre enfer. renales genéticas (AIRG-E) -
info@airg-e.org

Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria (RPAndalucia) -
asociacion@retinaandalucia.org

Asociacion Afectados de Osteonecrosis (AONA) - aonasociacion@hotmail.com
Asociacion Alfa-1 de Espafia (A1EA) - info@alfal.org.es

Asociacion Andaluza contra la Fibrosis Quistica (AAFQ) - info@fgandalucia.org
Asociacion andaluza corazén y vida - asociacion@corazonyvida.org

Asociacion Andaluza de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA Andalucia) -
ela.andalucia@gmail.com

Asociacion Andaluza de Hemofilia Canf Cocemfe (ASANHEMO) -
andaluzahemofilia@asanhemo.org

Asociacion Andaluza de Lucha contra la Leucemia ""Rocio Bellido" (AALLEU) -
aalleurociobell@telefonica.net

Asociacion Andaluza de Pacientes con el Sindrome de Gilles de la Tourette y trastornos
asociados (ASTTA) - saludjurado@hotmail.com

Asociacion Andaluza Sindrome de Williams SERMAPASE (SERMAPASE) -
sermapase@hotmail.com

Asociacion Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares (ASEM ARAGON) -
asem@asemaragon.com

Asociacion Ataxias de Extremadura (ASATEX) - asatex@telefonica.net

Asociacion Balear de Afectados por la Trigonitis y la Cistitis Intersticial (ABATYCI) -
abatycipina@hotmail.com
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Asociacion balear de la enfermedad de Andrade (ABEA) - andradebalear@yahoo.es

Asociacion Bizkaia Elkartea Espina Bifida e Hidrocefalia (ASEBI) -
asebi.actividades@gmail.com

Asociacion catalana de afectados de cistitis intersticial (ACACI) - acaci2006@yahoo.es
Asociacion Catalana para el Sindrome de Prader Willi (ACSPW) - praderwillicat@gmail.com

Asociacion Cordobesa para la investigacion de Corea de Huntington (IHUCOR) -
alcalasanz@hotmail.com

Asociacion Corea de Huntington de Castilla y Ledn (EH) -
coreahuntingtoncyl@portalsolidario.net

Asociacion de afectados de linfedema primario y secundario (ADELPRISE) -
adelprise.sevilla@gmail.com

Asociacion de Afectados de Neurofibromatosis (AEENF) - b_martin_laucirica@hotmail.com
Asociacion de Afectados por Displasia Ectodérmica (AADE) - infos@displasiaectodermica.org
Asociacion de Afectados Sindrome de Marfan (SIMA) - info@marfan.es

Asociacion de Ataxias de Castilla La Mancha (ACMA) - sede.valladolid@fedaes.org
Asociacion de Corea de Huntington Espafola (ACHE) - info@e-huntington.org

Asociacion de discapacitados fisicos de IBI1 (ADIBI) - adibi0O2@terra.es

Asociacion de Dolor Pélvico Crénico (DOPELCRO) - dopelcro@menta.com

Asociacion de Enfermedad de Huntington Andalucia (AEHA) - venceba@telefonica.net

Asociacion de Enfermedades Neuromusculares de la Comunidad Valenciana (ASEM CV) -
asemcv@telefonica.net

Asociacion de Enfermos de Mastocitosis (AEDM) - aedm@desinsl.com
Asociacion de Enfermos de Patologia Mitocondrial (AEPMI) - aepmi@hotmail.com
Asociacion de Enfermos Neuromusculares (BENE) - bene@euskalnet.net

Asociacion de Enfermos Neuromusculares de Castilla La Mancha (ASEM CLM) -
asemclm@hotmail.com

Asociacion de Esclerodermia de Castellon (ADEC) - adec@esclerodermia-adec.org

Asociacion de Familiares y Afectados de Chiari y Patologias Asociadas (AFACPA) -
secretaria@afacpa.org
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Asociacion de Familiares y Afectados por Patologias del Crecimiento (AFAPAC) -
info@afapac.org

Asociacion de fenilcetonuricos de Madrid (ASFEMA) - susana.gonzalezp@madrid.org

Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid (ASHEMADRID) -
secretaria@ashemadrid.org

Asociacion de Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna (HPN Espafia) - info@hpne.org
Asociacion de Lucha contra la Distonia en Andalucia (ALDAN) - helenasalcedo@hotmail.com
Asociacion de Lucha Contra la distonia en Aragon (ALDA) - alda@distonia-aragon.org
Asociacion de Lucha contra la Distonia en Espafia (ALDE) - alde@distonia.org

Asociacion de Malformaciones de Arnold Chiari, Siringomielia, hidrocefalia y demas
patologias asociadas (ASENCHI) - paquiferrandez@hotmail.com

Asociacion de Nevus Gigante Congénito (ASONEVUS) - asonevus@asonevus.org
Asociacion de nifios con discapacidad de Almeria (ANDA) - info@anda.com.es
Asociacion de Pacientes con Quistes de Tarlov (APQT) - isjimenez777@gmail.com

Asociacion de Pacientes de la Enfermedad de Huntington, unidos por Comunidad
Auténoma (APEHUCA) - apehuca@hotmail.com

Asociacion de Pacientes Deficitarios de GH - Adultos (GH Adultos) - liger@telefonica.net

Asociacion de padres de nifios con Plagiocefalia y otras deformidades craneales (APNP) -
presidencia@asociacion-plagiocefalia.com

Asociacion de Retinosis Pigmentaria Extremefia (ARPEX) - ///
Asociacion de Sindrome de Lowe de Espafia (ASLE) - info@sindromelowe.es

Asociacion del Sindrome de Prader-Willi de Andalucia (ASPWA) -
praderwilliandalucia@hotmail.com

Asociacion del Sindrome X-Fragil de Madrid (ASXFM) - info@xfragil.com

Asociacion Epidermolisis Bullosa de Espafa (DEBRA) - info@debra.es

Asociacion Espafiola contra la Histiocitosis (ACHE) - info@histiocitosis.org

Asociacion Espafiola contra la Leucodistrofia (ELA) - elaespana.aso@gmail.com
Asociacion Espafiola contra la Leucodistrofia en Canarias (ALEC) - info@leucodistrofia.es
Asociacion Espafiola de Afectados por Malformaciones Craneocervicales (AEMC) -

aemc@aemc-chiari.com
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Asociacion Espafiola de Anemia de Fanconi (AEAF) - info@asoc-anemiafanconi.es

Asociacion Espafiola de Angioedema Familiar por Deficit C1 (AEDAF) - info@angioedema-
aedaf.org

Asociacion Espafiola de Aniridia (AEA) - aniridia@aniridia.es
Asociacion Espafiola de Déficits Inmunitarios Primarios (AEDIP) - aedip@aedip.com

Asociacion Espafiola de Disfonia Espasmodica (AESDE) -
asociacion@disfoniaespasmaodica.org

Asociacion Espafiola de Enfermos de Glucogenosis (AEEG) - amhernan@ual.es

Asociacion Espafiola de Enfermos por pseudoxantoma elastico (PXE Espafia) -
enfermedadesraras.pxe@gmail.com

Asociacion Esparfiola de Enfermos y Familiares de la Enfermedad de Gaucher (AEEFEG) -
gaucher@eresmas.com

Asociacion Espafiola de Esclerodermia (AEE) - a.e.esclerodermia@wanadoo.es
Asociacion Esparfiola de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ADELA) - adela@adelaweb.com
Asociacion Espafola de Extrofia Vesical (ASEXVE) - feder@asexve.es

Asociacion Esparfiola de Familiares y Enfermos de Wilson (AEFEW) -
asociaciondewilson@gmail.com

Asociacion Espafiola de Hemocromatosis (AEH) - aeh@hes.scs.es

Asociacion Espafiola de Ictiosis (ASIC) - info@ictiosis.org

Asociacion Espafola de la Enfermedad de Behcet (AEEB) - behcet@behcet.es

Asociacion Esparfiola de la Enfermedad de Castleman - josemanuelfernadezr@hotmail.com

Asociacion Espafiola de las Mucopolisacaridosis y Sindromes Relacionados (MPS Espafia) -
info@mpsesp.org

Asociacion Espafiola de Linfangioleiomiomatosis (AELAM) - aelam@aelam.org

Asociacion Espafiola de Lucha contra las Hemoglobinopatias y Talasemias (ALHETA) -
alheta.esp@hotmail.com

Asociacion Espafiola de Narcolepsia (AEN) - informacion@narcolepsia.org

Asociacion Esparfiola de Osteocondromas Multiples Congénitos (AEOMC) -
teixoro@hotmail.com

Asociacion Espafiola de padres de nifios con nutricion parenteral (AEPANNUPA) -
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aepannupa@aepannupa.org

Asociacion Espafiola de Paraparesia Espastica Familiar (Strumpell Lorrain) (AEPEF) -
info@aepef.org

Asociacion Espafiola de Porfiria (AEP) - porfiria.es@gmail.com

Asociacion Esparfiola de Sindrome de Crigler Najjar (AESCN) - laplazacorreo@yahoo.es
Asociacion Espafiola de Sticklers (AES) - evacb@coachingextremadura.es

Asociacion Esparfiola de Vasculitis Sistémicas (AEVASI) - aevasi@aevasi.com

Asociacion Espafiola del Pénfigo, Penfigoide y otras enfermedades vesiculoampollosas
(AEPPEVA) - esthercamaramartinez@gmail.com

Asociacion Esparfiola del Sindrome CDG (AESCDG) - aescdg@ono.com

Asociacion Espafiola del Sindrome de Beckwith - Wiedemann (ASEBEWI) -
pamarev2005@yahoo.es

Asociacion Espafiola del Sindrome de Cornelia de Lange (SCDL) - fvivo@corneliadelange.es
Asociacion Espafiola del Sindrome de Joubert (ASINJOU) - bruano@ree.es

Asociacion Espafiola del Sindrome de la Hemiplejia Alternante (AESHA) -
rm_aesha@yahoo.es

Asociacion Esparfiola del Sindrome de Rett (AESR) - info@rett.es
Asociacion Espafiola del Sindrome de Sjoégren (AESS) - info@aesjogren.org
Asociacion Espafiola del Sindrome de Smith Magenis (ASME) - gorosibai@euskalnet.net

Asociacion Espafiola para el Sindrome de Prader Willi (AESPW) - aespw@prader-willi-
esp.com

Asociacion Espafiola para la Investigacion y Ayuda al Sindrome de Wolfram (ANSW) -
SpainWolfram@hotmail.es

Asociacion Espafiola para Pacientes con Tics y Sindrome de Tourette (APTT) -
asoc.tourette@gmail.com

Asociacion Extremena contra la Fibrosis Quistica (FIBROEX) - fg_extremadura@hotmail.com
Asociacion Extremefia de Enfermos de Huntington (AEXEH) - mercedes@e-huntington.org

Asociacion Familias Aragonesas con Pacientes de Sindrome de Tourette (AFAPSTTA) -
asociacion@aragontourette.org

Asociacion HHT Espafia (HHT) - info@asociacionhht.org
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Asociacion Huesos de Cristal de Espaifa (AHUCE) - ahuce@ahuce.org

Asociacion Humanitaria de Enf. Degenerativas y Sindr. de la Infancia y Adolescencia
(AHEDYSIA) - ahedysia@wanadoo.es

Asociacion Madrileflia Contra la Fibrosis Quistica (AMCFQ) - info@fgmadrid.org
Asociacion Madrilefia de Ataxias (AMA) - atamad@teleline.es
Asociacion Madrilefia de Osteogénesis Imperfecta (AMOI) - info@amoimadrid.org

Asociacion Madrilefia de Pacientes con Sindrome de Tourette y Trastornos Asociados
(AMPASTTA) - ampastta@terra.es

Asociacion Madrilefia de Personas con Artritis Reumatoide (AMAPAR) -
amapar@amapar.org

Asociacion Malaguefia contra el Sindrome de Fatiga Crdénica -
fatigacronicamalaga@telefonica.net

Asociacion Miastenia de Espafia (AMES) - jesus@miasteniagravis.es

Asociacion Nacional Afectados por Sindromes de Hiperlaxitud y Patologias Afines (AASH)
- HIPERLAXITUD@canarias.org

Asociacion Nacional Afectados Sindromes de Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud (ASEDH) -
asedh@asedh.org

Asociacion Nacional Amigos de Arnold Chiari (ANAC) - terragalia@hotmail.com

Asociacion Nacional de Afectados de Epilepsia Miocldnica de Lafora (LAFORA) -
laforaa@hotmail.com

Asociacion Nacional de Afectados por el Sindrome de Maullido de Gato (ASIMAGA) -
isidromag@hotmail.com

Asociacion Nacional de Esclerosis Tuberosa (ESTU) - escletuber10@gmail.com

Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar (ANHP) -
presidencia@hipertensionpulmonar.es

Asociacion Nacional Sindrome de Apert (ANSA) - ansapert@gmail.com

Asociacion Ourensana de EM, ELA, Parkinson y otras Enf Neurodegenerativas (AODEM) -
aodem@hotmail.com

Asociacion para el Apoyo e Investigacion de la Enfermedad de Ceroidolipofuscinosis
(BDSRA) - elenald2002@yahoo.es

Asociacion para la integracion de personas afectadas por X-Fragil u otro TGD en
Andalucia (AsanXF-TGD) - josetarabita@hotmail.com
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Asociacion para la lucha contra las enfermedades biliares inflamatorias (ALBI - ESPANA) -
info@albi-espana.org

Asociacion para las Deficiencias que afectan al Crecimiento y al Desarrollo (ADAC) -
administracion@asociacionadac.org

Asociacion para Problemas de Crecimiento (CRECER-Murcia) - crecer@crecimiento.org
Asociacion Postpolio Madrid (APPM) - postpoliomadrid@gmail.com

Asociacion Provincial de Ataxias de Jaén (ASPAJ) - aspaj@fejidif.org

Asociacion Retina Madrid (ARM) - info@retinamadrid.org

Asociacion Sindrome de Angelman (ASA) - a.s.angelman@gmail.com

Asociacion Sindrome de Peutz Jeghers (ASPJ) - laurasuarezh@hotmail.com
Asociacion Sindrome Lesch - Nyhan Espafia - maevano@asociacionlesch-nyhan.org.es
Asociacion Sindrome Williams de Espafia (ASWE) - sindromewilliams@gmail.com
Asociacion Sindrome X-Fragil de Extremadura (ASXFEX) - asxfex@xfragil-extremadura.es
Asociacion Valenciana de afectados de artritis (AVAAR) - artritisvalencia@hotmail.com
Asociacion Valenciana de Afectados de Lupus (AVALUS) - lupusvalencia@gmail.com
Asociacion Valenciana de Enfermedad de Huntington (AVAEH) - avaeh@avaeh.org

Asociacion Valenciana de Sanfilippo i altres mucopolisacaridosis (MPSCV) - fsoto@auto-
res.es

Asociacion Valenciana Sindrome de Williams (AVSW) - avswvalencia@gmail.com
Asociacion Valenciana Sindrome Prader Willi (AVSPW) - avspw@avspw.org
Asociacion Valverdena de la Enfermedad de Andrade (ASVEA) - correo@asvea.org

Associacié d' Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya (AACIC) -
info@aacic.org

Associaci6 Balear d” infants amb malaties rares (ABAIMAR) - abaimar@hotmail.com
Associaci6 Catalana de Fibrosi Quistica (ACFQ) - fgcatalana@fibrosiquistica.org
Associaci6 Catalana de la Sindrome de Rett (ACSR) - jserra@iservicesmail.com
Associacio Catalana de les Neurofibromatosis (ACNefi) - info@acnefi.com

Associaci6 Catalana de Malalts de Huntington (ACMAH) - acmah@acmah.org
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Associacio Catalana de Sindrome de Sjogren (ACSS) - info@acatsjogren.org
Associaci6 Catalana Sindrome X Fragil (ACSXF) - info@xfragil.cat
Associacio d' Afectats de Siringomielia (AAS) - siringomielia@bcn-associacions.org

Associacié d” Afectats per Retinosis Pigmentaria a Catalunya (AARPC) -
aarpc88@virtualsd.net

Associaci6 d” afectats per la Sindrome de Marfan (SIMA Catalunya) -
secretaria@sindromemarfan.cat

Associacio6 d'Afectats per Productes Quimics i Radiacions Ambientals (APQUIRA) -
junta@associacioapquira.org

Associacio de Grups de Suport de I' ELA a Catalunya (AGSELA) - ela@elacat.org
Associacio6 de Lluita contra la Distonia a Catalunya (ALDEC) - alde.c@terra.es

Associacio de mares i pares d” alumnes Escola Bressol nexe Fundaci6é Privada (AMPA
NEXE) - susanna.blasco@gmail.com

Associacio Sindrome Opitz C (ASOC) - sindrome_opitz_c@yahoo.es

Associacioé SUPORT M3 Serveis Social (AM3SS) - associaciosuportm3@hotmail.es
Ayuda Infantil SOS (AISOS) - presidente@ayudainfantil-sos.es

Budd Chiari, Sindrome de (SI-BCH) - infoasbc@yahoo.es

Coffin Lowry, Sindrome de (SI-SCF) - mi-samuel@hotmail.com

D' Genes Asociacion de Enfermedades Raras de Totana (D™ Genes) - info@dgenes.es

Federacién Andaluza de Asociaciones de Ataxia (Canf Cocemfe Ataxias Andalucia) -
ataxia.andalucia@gmail.com

Federacién de Ataxias de Espafa (FEDAES) - sede.valladolid@fedaes.org

Federacion Esparfiola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia (FEBHI) -
febhi2@febhi.org

Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares (Federacion ASEM) -
aseml15@suport.org

Federacién Espafola de Fibrosis Quistica (FedFQ) - fgfederacion@fibrosis.org
Federacion Espafola del Sindrome de X Fragil (FESXF) - info@xfragil.org

Fundacio6 Privada Catalana d’ Esclerosi Lateral Amiotrofica (Fundacioé Catalana d”ELA) -
ela@elacat.org
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Fundacion Atrofia Muscular Espinal (FUNDAME) - organizacion@fundame.net
Fundacién contra la Hipertensiéon Pulmonar (FCHP) - elena@fchp.es
Fundacion Menudos Corazones (FunMC) - informacion@menudoscorazones.com
Fundaciéon Niemann Pick de Espafa (FNP) - info@fundniemannpick.org
Fundacion Retina Espafa (FRE) - info@retina.es

Fundacién Sindrome Cinco P Menos de la C Valenciana (Fundacién Sindrome 5p-) -
secretario@fundacionsindrome5p.org

Fundacién Sindrome de Moebius (FSM) - moebius@digitel.es

Galactosemia, Enfermedad de (SI-EG) - martacle@telefonica.net

Grupo de Apoyo de Insensibilidad a los Andrégenos (GRAPSIA) - grapsia@gmail.com
Mc Leod, Sindrome de (SI-SMcL) - tomasjesusgg@hotmail.com

Mohr Tranebjaerg, Sindrome de - elenademanuel@telefonica.net

Persona Rigida, Sindrome de la (SI-SPR) - sami.gato@hotmail.com

Potocki - Lupski, Sindrome de - pilirevilla@telefonica.net

Retina Comunidad Valenciana. Asociacion de afectados por retinosis pigmentaria (RCV) -
valenciarp@terra.es

Rubinstein Taiby, Enfermedad de (SI-ERT) - porterosbe@yahoo.es

Sense barreres de Petrer (SB) - sensebarreres@hotmail.com

Shwachman Diamonds, sindrome de (SI-SSD) - s.shwachman_info1l970@yahoo.es
Sindrome de Gorlin (SI-SG) - anal5153@hotmail.com

Sociedad Espafiola de Lipodistrofias (SEL) - lipodistrofias@gmail.com
Stevens-Johnson, Sindrome de - martinez.garzon@hotmail.com

Suprarrenalectomia bilateral (SI-SSB) - sio@enfermedades-raras.org
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