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Queridos amigos:

El afno 2014 ha sido muy significativo para nuestro
colectivo. Hace quince afios y gracias al trabajo de
7 asociaciones nacio la Federacidn Espafiola de En-
fermedades Raras (FEDER). Con unos valores muy
acentuados vinculados a la lucha, al esfuerzoy ala
superacion de barreras, entre todos conformamos
e impulsamos un movimiento “Extraordinario”. Un
movimiento unido, cohesionado y con una Unica
meta: hacer visible lo que hasta ese momento era
totalmente desconocido y ajeno a la sociedad, las
enfermedades raras.

Quince afios mas tarde somos 289 entidades las
que creemos que es posible cambiar la vida de 3
millones de personas con enfermedades poco fre-
cuentes y prueba de ello es que en 2014 hemos
podido ayudar y atender de manera directa a
48.227 personas a través de nuestros proyectos y
servicios.

Sin embargo, todavia queda mucho camino por re-
correr. Somos conscientes de que la actual coyun-
tura econdmica ha debilitado al colectivo y por
esta razon, desde FEDER estamos reforzando nues-
tra drea de Gestidn Asociativa. A través de conve-
nios de colaboracién y desarrollo de sinergias
hemos puesto en marcha nuevos proyectos y servi-
cios para asociaciones asi como fortalecido el
desarrollo de Fondos de Ayuda cuyo objetivo es
dotar de nuevos recursos a las entidades para
poder cumplir su misién. Junto a ello, hemos forta-
lecido e impulsado diferentes becas para favorecer
el acceso a jornadas y a cursos formativos a nues-

Carta del Presidente

“La union del movimiento asociativo

es la clave de nuestra fuerza”

Juan Carridn, Presidente de FEDER

tras entidades. Asimismo, hemos implementado un
Servicio de Multiconferencia y un Servicio de Ase-
soria Técnica totalmente gratuito para nuestros so-
cios y potenciado la visibilidad del colectivo a
través de nuestro trabajo de difusién del movi-
miento asociativo.

Ademas, y con el objetivo de tener mayor repre-
sentatividad en toda Espafia hemos consolidado la
figura del Coordinador de Zona y actualmente la
hemos implementado en 11 Comunidades Autdno-
mas. Gracias a su labor, asi como gracias a todo el
trabajo de la Junta Directiva de FEDER y del equipo
técnico hemos continuado luchando por nuestros
derechos. De esta forma, hemos trasladado pro-
puestas muy concretas a la Administraciény le
hemos solicitado que asuma un compromiso real
con las familias para garantizar que las enfermeda-
des raras sean una prioridad social y sanitaria. Su-
mado a este trabajo por favorecer el acceso a una
atencidn adecuada, también hemos querido ahon-
dar y profundizar en el acceso a la inclusién educa-
tiva y laboral, asi como mejorar la visibilidad de la
problematica a través de nuestras campafias de
sensibilizacién anuales.

Os invito a que conozcdis en profundidad, a través
de esta Memoria, el trabajo que hemos realizado
en 2014. Ha sido muy enriquecedor y hemos se-
guido aprendiendo de cada paso andado.

Finalizo agradeciendo vuestro apoyo, vuestro ca-
rifio y toda vuestra energia. Sin vosotros nada de lo
que aparece en esta memoria hubiera sido posible.

Memoria de Actividades 2014
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Carta de la Directora

“Cohesion, compromiso

y transparencia”

Alba Ancochea, Directora de FEDER

Estimados amigos:

Cohesidn, unién, fortalecimiento y expansion. Estas
son las palabras que mejor describen lo que ha su-
puesto 2014 para el colectivo de enfermedades
poco frecuentes.

Un ano lleno de retos, de ilusiones y de proyectos
gue han hecho posible que hayamos podido aten-
der las necesidades de 48.277 personas a través de
nuestros servicios de atencion directa. Un afo,
ademas marcado por la necesidad de materializar
las propuestas en logros y resultados y caracteri-
zado por nuestra defensa a ultranza de la equidad y
la igualdad de oportunidades para las familias.

En un pais caracterizado por la descentralizacion,
en FEDER hemos apostado por un Unico mensaje.
Una Unica voz que busca poner encima de la mesa
de las autoridades competentes una serie de pro-
puestas muy concretas con las que abarcar y cubrir
las necesidades individuales de cada personay
cada familia que en Espaia tiene una enfermedad
poco frecuente. De esta forma, estamos trabajando
a nivel autondémico y local, mientras incidimos en
cambios politicos y legislativos a nivel nacional.

Actualmente contamos con un equipo de excep-

cién. En mayo de 2015, 289 entidades asociadas
que representan a 89.570 personas, 60 voluntarios,
18 miembros de la Junta Directiva y 42 profesiona-
les conforman el cuerpo y el alma de una Federa-
cion que durante 2014 ha impulsado mas de 21
proyectos y servicios.

En FEDER contamos con un equipo profesional plu-
ral que comprende a algunos trabajadores y traba-
jadoras que conviven con una enfermedad poco
frecuente y la discapacidad, lo que favorece una
mayor coherencia y sensibilizacién con nuestra mi-
sion. Desde las delegaciones y los diferentes depar-
tamentos de la entidad estamos trabajando
dotando a cada proyecto y a cada accién de los ele-
mentos claves: carifio, rigurosidad y transparencia.
Sin embargo, estos proyectos no podrian ser posi-
bles sin el apoyo de empresas y entidades que dia
a dia nos acompanan en nuestra labor.

Por ultimo destacar la encomiable labor de Claudia
Delgado, mi predecesora, de cuyo legado sigo
aprendiendo cada dia y gracias a quien lidero una
organizacion referente, a nivel nacional e interna-
cional.

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Memoria de Actividades 2014



N
O
=
O
7!
N
D
-

‘D
>

@/

Presentacion

FEDER es una organizacion de ambito na-
cional sin animo de lucro que se consti-
tuyé en 1999 por la alianza de 6
asociaciones con el fin de aunar esfuerzos
para hacer visible el grave problema de
salud publica que suponen las enfermeda-
des poco frecuentes, motivar la accién
conjunta entre todas las partes y asi lu-
char contra el fuerte impacto que sufren
directa e indirectamente los pacientes,
sus familias y sus cuidadores. El afio de su
creacién el movimiento asociativo en en-

fermedades raras era muy débil y dis-
perso, las enfermedades raras eran las
grandes desconocidas y no existia ninglin
organismo publico destinado a su estudio
o atencion.

Poco a poco FEDER ha ido creando servi-
cios y proyectos que respondan a las ne-
cesidades de las personas con
enfermedades poco frecuentes, sus fami-
lias y el movimiento asociativo.

En 2014 FEDER cumplié 15 afios durante
los cuales:

Ha aumentado su n? de socios a 274

Ha sido declarada Entidad de Utilidad Publica (4 abril 2010)

Se ha certificado con el sello de calidad europeo EFQM + 200

Ha recibido la Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad Social

FEDER tiene 7 delegaciones situadas en Andalucia, Catalufia, Comunidad Valen-

ciana, Extremadura, Madrid, Murcia y Pais Vasco.

Cuenta con un equipo de profesionales especializados en diversas areas (trabajado-

ras sociales, psicélogas, periodistas, etc.), ademas de voluntarios, alumnado en

practicas y colaboradores.

Forma parte de otras plataformas relacionadas con las enfermedades raras o la dis-

capacidad a nivel internacional, nacional y regional (ALIBER, EURORDIS, CERMI, Pla-

taforma de Organizaciones de Pacientes, entre otras).

El ambito de actuacién de FEDER es estatal, por lo que los beneficiarios son de

todo el pais. Atendemos a cualquier persona o entidad que tenga una necesidad

relacionada con las enfermedades raras (personas afectadas, familiares, profesio-

nales, etc.).

FEDER se mantiene con fondos publicos a través de subvenciones, donaciones de

entidades privadas y personas, ademas de las aportaciones de los asociados.

Memoria de Actividades 2014
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Mision, vision, valores

Mision:

vida de las personas con enfermedades -

poco frecuentes y sus familias

Vision:
Una sociedad mas justa,
equitativa e integradora

7 \\"S¢con las personas con ER

9. sus familias.
-

UNIDAD: La Federacién es
un espacio de encuentro, un
proyecto comun que busca
soluciones conjuntas,
uniendo esfuerzos. La union,
dentro de la diversidad,
rompe con el aislamiento y
soledad de las personas con
enfermedades poco
frecuentes.

EQUIDAD: Este valor
impulsa el espiritu
reivindicativo de FEDER,
que lucha por la igualdad
de oportunidades de las
personas con ER, que
parten de una situacion de
desventaja, para garantizar
la equidad social, sanitaria,
laboral y educativa.

PARTICIPACION: La
participacion es la esencia de
la voz de FEDER. En FEDER el
didlogo, el debate de las ideas,
son la clave para conseguir una
organizacidn cohesionada.

PERSONAS: Las personas son el
eje primordial de la misién de
FEDER. La Federacion esta
orientada a facilitar el desarrollo
de todas las personas que
participan en el movimiento
asociativo.

CALIDAD: FEDER tiene un gran
compromiso con la excelencia y
mejora continua en todos los
proyectos y actividades.

MEDIACION: El didlogo y
la escucha son los
elementos para alcanzar

una comunicacion eficaz en

ACCESIBILIDAD: FEDER
tiene en cuenta las distintas
capacidades de todas las
personas y su obligacion de
romper barreras.

la solucion de conflictos.

SOSTENIBILIDAD: En FEDER, la
sostenibilidad supone una
responsabilidad y compromiso
con la eficacia en la gestién y
optimizacién de los recursos, en la
busqueda de un equilibrio para la
viabilidad futura.

TRANSPARENCIA: FEDER corresponde con transparencia y
credibilidad a la confianza que se deposita en la Federacion.

pag. 6
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Organigrama

Junta Directiva

Comisidn Ejecutiva
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SERVICIOS DE ATENCION DIRECTA ]

Tecnologias de s

Info. y Comunic

Serv. de info, Serv. de Aten.
y Origntacion Psicoiggice

Accion Social

Serv. de Ases
Juridica

)

DELEG.

DELEG.

ANDALUCIA CATALUNYA

DELEG.
C.VALENCIANA

DELEG.

MADRID

DELEG.
MURCIA

DELEG.
PAIS VASCO

MIEMBROS DE JUNTA DIRECTIVA 2015

Presidente: Juan Carrion

Vicepresidente: Manuel Armayones

Secretaria: Fide Mirén
Tesorera: Juana Saez

Vocales

Jordi Cruz

lliana Capllonch
Tomas Castillo

Justo Herranz
Clotilde de la Higuera

German Lopez
Santiago de la Riva
Monica Rodriguez

Delegados

F. Andalucia: Gema Esteban
F.Catalunya: Anna Ripoll

F.C. Valenciana: Almudena Amaya
F.Extremadura: Modesto Diez
F.Madrid: M2 Elena Escalante

F. Murcia: Fina Martinez

F. Pais Vasco: Juana Sdenz

La Junta Directiva agradece a la Sra. Begofia Martin
el trabajo aportado a la Junta Directiva 2014.

COORDINADORES DE ZONA

Aragén: Francisco Jesus Gil

Asturias: Andrés Mayor Lorenzo
Cantabria: Inmaculada Gonzélez

Castilla la Mancha (Toledo, Ciudad Real): Virginia Felipe
Castilla la Mancha (Guadalajara, Cuenca y Albacete): Juan

José Prieto

Ceuta: Maria Carmen Marroco
Galicia: Carmen Lépez

Melilla: Guillermo Vallejo
Navarra: José Maria Casado

EQUIPO PROFESIONAL

Directora: Alba Ancochea

Proyectos: Vanesa Pizarro

Calidad: Sandra Mantilla

G. Econdmica- Adm: Martha Lopez
Carmen Gomez, Gemma Pevidal,
Carmen Gonzélez, Neus Misas, Guayar
Cabrera, Ana Caceres, AlbertoBlanco
TIC: Javier Guerra

Gobierno: Sandra Beltran

Accidn Social: Estrella Mayoral

e Serv. Informacién y Orientacion:
Estrella Mayoral, Caterina Aragon,
Zaira Martin, Iciar Bureo, Miriam
Torregrosa, Isabel Fernandez, Aida
Herranz.

e Serv. At. Psicoldgica: Isabel Motero
M2 del Carmen Almazan, Magdalena
Belondo

e Serv. Asesoria Juridica: Fernando
Torquemada

Trabajadoras sociales de Delegaciones:
Ane Arechaga, Ana Merofio, Zurifie
Salgado

Gestion Asociativa: Lujan Echandi, Jesus
Morales

Comunicacién y Capt.Fondos: Maria Tomé,
Rebeca Simén, Helena Mufiecas

Inclusion: M2 del Carmen Murillo

Memoria de Actividades 2014
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Premios y reconocimientos

Premio Aspid de Oro

(Premios de Comunicacion y Publicidad Ibero-
americana de Salud y Farmacia) a la Campania
"Enfermedades Raras, Pacientes Unicos”.

Finalistas
en el | Premio ANIS (Aso-
ciacion Nacional de In-
formadores de Salud).

Premio Diario Médico
a "Asume un Reto Poco Fre-
cuente" en la categoria de Me-
cenazgo y Solidaridad (2014).

Premio Correo Farmacéutico

Mejores Iniciativas de la Farmacia en el apartado de Proyectos
Solidarios y Mecenazgo al proyecto "Céntimo Solidario".

Calidad

La calidad es hacer las cosas a conciencia :
y con conciencia. Es una cultura, una filo- “:l
sofia, un sistema de gestién que apuesta :
por la mejora continua, el aprovecha-
miento de los recursos, la gestién por
procesos, la implicacion de todos (espe-
cialmente los lideres) y la satisfaccion de las personas
para las que trabajamos, en nuestro caso, las personas
con enfermedades raras.

La Federacién Espaiiola de Enfermedades Raras tiene
un fuerte compromiso con la Calidad tal y como de-
muestran los dos reconocimientos de Calidad que nos
han otorgado:

EXCELENCIA
ELUROPEA

Sello de Compromiso hacia la Excelencia Europea
200+, del modelo europeo de Excelencia EFQM. Otor-
gado por el Club de Excelencia en Gestion.

El Modelo EFQM de Excelencia es un modelo no nor-
mativo que sirve para impulsar y estimular la mejora
continua, y te permite obtener una vision general de
tus fortalezas actuales y oportunidades de crecimiento.

Gestion de la Calidad y Res-
ponsabilidad Social en Organi-
zaciones de Pacientes, de la
norma GCRP 25. Otorgado por
la Fundacion Ad Qualitatem.

pag. 8
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Alianzas

En 2014 FEDER ha establecido alianzas con 39 nuevas entidades. FEDER forma parte de alianzas a nivel interna-
cional, nacional y autonémico con diferentes organismos y entidades que detallamos a continuacién:

Plataformas Internacionales
EURORDIS, Plataforma Europea de ER
ALIBER, Alianza Iberoamericana de ER
CNA, Consejo Europeo de Alianzas de ER
Grupo de Trabajo Europeo DITA EURORDIS

Plataformas Nacionales

¢ Plataforma de Organizaciones de Paciente

e CERMI, Comité Espafiol de Representantes de Per-
sonas con Discapacidad

e AGP, Alianza General de Pacientes

e FEP, Foro Espafiol de Pacientes

e Fundacion MEHUER

Organismos publicos
e Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
e CREER, Centro de Referencia Estatal de ER
¢ |IER, Instituto de Investigacion de ER
¢ CIBERER, Centro de Investigacion Biomédica
en Red de ER

Alianzas autondmicas
FEDER Andalucia

¢ Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales.
PAPER

e Comisién de Asociaciones del Area Hospitalaria Vir-
gen Macarena y Virgen del Rocio, Sevilla

e CERMI Andalucia

¢ Ayuntamiento de Sevilla

e Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla

FEDER Catalunya

¢ Comision Asesora de Enfermedades Minoritarias de
Catalufia

e Consell Consultiu de Pacients a Catalunya

FEDER C. Valenciana

e CERMI Comunidad Valenciana

FEDER Extremadura
¢ Consejeria de Sanidad y Dependencia. PIER
¢ Consejo Asesor de ER en Extremadura
CERMI Extremadura
Plataforma de Voluntariado de Extremadura
GdT Protocolo Educativo. Consejeria de Salud y Po-
litica Social y la Consejeria de Educacién y Cultura
¢ Consejo Regional de pacientes en Extremadura
¢ GdT del Consejo de Salud de Zona de Villar del Pe-
droso
e Expertos del plan de salud de Extremadura 2013-
2020 de ER y de participacién comunitaria en Salud
¢ Universidad de Extremadura

FEDER Madrid
e CERMI Comunidad de Madrid
e GdT de discapacidad de FEDER y la CAM

FEDER Murcia

e Consejo Municipal de Salud del Ayto. de Molina

¢ Plataforma del voluntariado de Murcia

¢ QObservatorio de Exclusidn Sanitaria de la Region de
Murcia

e CERMI Regidén de Murcia

FEDER Pais Vasco

¢ Consejo Asesor de ER del gobierno vasco

Memoria de Actividades 2014
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FEDER en el ambito internacional

INFEDER I ALIBER EURODIS WSWALIBER y EURORDIS

En 2014 hemos participado en los siguientes proyectos y actividades internacionales:

FEDER-EURORDIS, nuestra accion en Europa en 2014

¢ FEDER acude al Parlamento Europeo, a la mesa de debate “la
ciencia y la innovacion mas cerca de lo raro” (Bruselas,
febrero)

¢ FEDER, FEDRA (Federacion Portuguesa de Enfermedades
Raras) y EURORDIS se retinen en Bruselas

e Participacion de FEDER en la Asamblea General de EURORDIS
y la VIl Conferencia Europea sobre Enfermedades Raras y
Medicamentos Huérfanos, ECRD 2014 (Berlin, mayo).

e La Junta Directiva de EURORDIS y FEDER se reunen por
primera vez, en el marco de Europlan (Madrid, noviembre)

¢ FEDER participa en el Grupo de trabajo DITA Task Force (
EURORDIS) sobre informacion de medicamentos, acceso y
transparencia

&
EURORDIS

Rare Diseases Europe

FEDER- ALIBER, nuestra accion en Iberoamérica en 2014

e FEDER presente en el Il Encuentro
Iberoamericano de Enfermedades Raras,
ALIBER organizado por FEDRA en Portugal que
conté con la presencia de S.M. la Reina D2
Letizia y la Primera Dama de Portugal, Dia.
Maria Cavaco Silva

e FEDER participé en el | Congreso Internacional
de Enfermedades Raras celebrado en México y
organizado por OMER (Organizacién Mexicana
de Enfermedades Raras)

pag. 10 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras Memoria de Actividades 2014



éQué son las enfermedades raras?

Las enfermedades raras son aquellas que tienen una baja incidencia en la pobla-
cién. Para ser considerada como rara, cada enfermedad especifica sélo puede

afectar a un namero limitado de personas.

5/10.000 personas

Una ER afecta a 5/ 10.000 personas

7.000 patologias

Existen mas de 7.000 patologias

50% probabilidad

El prondstico vital estd en juego en
el 50% de los casos

80% genéticas
El 80% de las ER son de origen ge-
nético

20% coste

Una ER supone un coste del 20% de

los ingresos anuales de una familia

de personas con enfermedades poco frecuentes

Sin embargo, las patologias poco frecuentes afectan a un gran numero de perso-
nas, ya que segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), existen cerca de
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7.000 enfermedades raras que afectan al 7% de la poblaciéon mundial
Aunque cada patologia tiene sus rasgos especificos, todas las ER tienen caracteristi-
cas comunes:

¢ Son enfermedades graves, cronicas, degenerativas y discapacitantes
¢ Falta de acceso a la informacidn sobre la enfermedad

e Descoordinacion entre profesionales sanitarios

¢ Impacto social y psicoldgico

¢ Falta de ayuda sociales y sanitarios: alto coste para las familias

¢ Falta de reconocimiento politico y social

¢ Falta de centros de atencidn especializados

¢ |nvestigacion fragmentada e insuficiente

¢ Dificultad de acceso a los tratamientos sanitarios y diagndstico

e Discriminacion en el ambito educativo y laboral

Memoria de Actividades 2014 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras pag. 11



Cartera de Servicios y Proyectos de FEDER

Ofrecemos servicios de Atencion Directa

MOVIMIENTO ASOCIATIVO
Servicio de Asesoria para el mov. asociativo
Formacién del movimiento asociativo
Becas y ayudas

Convenios para socios

Servicio de multiconferencia
Participacién asociativa

Servicio de difusidn para el movimiento

Implicamos a la Sociedad

pag. 12 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras Memoria de Actividades 2014



PERSONAS
Servicio de Informacidn y Orientacién
Servicio de Atencidn Psicoldgica

Servicio de Asesoria Juridica

Programa de Acceso a Productos Sanitarios
Promocidén de redes de personas y entidades
Orientacion de casos sin diagndstico
Formacion de profesionales

Fortalecemos el movimiento asociativo

SOCIEDAD

Incidencia politica y movilizacién social
Campafiias de sensibilizacion
Actividades de divulgacion

Canales de informacion 2.0
Publicaciones y estudios

Inclusion en la comunidad educativa
Investigacion

Memoria de Actividades 2014 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras pag. 13



Lineas de accion

Ante la situacion de nuestro colectivo FEDER actua a través de servicios, proyectos y actividades que se en-
marcan en 3 ejes (dependiendo del publico al que se dirige) y 6 lineas de accidn o areas de trabajo:

Necesidades

Ejes estratégicos

Lineas de accion

e Falta de acceso a la informa-
cion sobre la enfermedad.

® |mpacto social y psicoldgico

e Dificultad de acceso a trata-
mientos y diagndstico

e Descoordinacion entre profe-
sionales sanitarios

e Vulneracion de derechos

Accion Social
Ofrecer informacion, orientacién y
atencién especializada en ER

Formacién y conocimiento
Mejorar el conocimiento de las ER

e Asociaciones de ER con pocos
miembros y dispersos en
territorio

e Falta de recursos

e Escasa profesionalizacion

Gestion asociativa

Fortalecer y cohesionar el
movimiento asociativo a través de
la formacidn, participaciény
ayudas

e Enfermedades graves,
crénicas, degenerativas y
discapacitantes.

e Falta de ayudas sociales y sani-
tarias: alto coste para familias

e Falta de reconocimiento
politico y social

e Discriminacién en el dmbito
educativo y laboral

Defensa de Derechos
Promocionar y defender los
derechos de las personas con ER
Visibilidad

Dar a conocer la problematica de
las ER y sensibilizar a la sociedad
Inclusion

Fomentar la inclusion de las
personas con ER en los diferentes
ambitos de su vida

Nuestra metodologia de trabajo se basa en la ldgica
REDER del modelo de gestidn de calidad EFQM:

Determinar los RESULTADOS a lograr:

Toda nuestra actuacion obedece a nuestro Plan Estra-
tégico que se define a partir del andlisis externo e in-
terno y que responde a las necesidades detectadas.

Planificar y desarrollar los ENFOQUES:

Partimos de un enfoque integral que tiene en cuenta
todos los ambitos de las personas con enfermeda-
des poco frecuentes y su entorno.

DESPLIEGUE del plan:
El enfoque y estrategia se implanta en las lineas de
accion a través de procesos.

EVALUACION y REVISION:
Evaluamos y revisamos nuestra actuacioén para im-
plantar mejoras e innovaciones.

Determinar
los Resultados
a lograr

Planificar y
desarrollar los
Enfoques

Revisar las

acciones

Evaluar el Despliegue del
despliegue plan
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PERSONAS: Servicios de Atencion Directa

Servicio de Informacion y Orientacion

Servicio de Atencion Psicoldgica

Servicio de Asesoria Juridica

Programa de Acceso a Productos Sanitarios
Promocidn de redes de personas y entidades
Orientacion de casos sin diagndstico
Formacion de profesionales

Asesores y Expertos



Servicio de Informacion y Orientacion

Muchas personas (afectadas por una ER, familiares,
profesionales, etc.) no tienen informacién sobre este
tipo de patologias y no saben dénde acudir. FEDER
ofrece una linea de atencién integral gratuita espe-
cializada en enfermedades raras. El SIO es atendido
por un equipo de trabajadoras sociales y una bié-
loga. Asimismo, cuenta con la colaboracién de un
grupo de expertos que forman el Comité Asesor.

S

Logros:

- Puesta en marcha de un call center del SIO con
un nuimero de tarifa plana, sin coste de lla-
mada, que permite la recepcién de llamadas si-
multdneas, confidencialidad absoluta y la
evaluacion de satisfaccion de las personas que
atendemos.

- En 2014 hemos atendido 4340 consultas, un
46% mas de consultas que el aiio pasado.

- De estas consultas, el 20,38% han contestado
la encuesta de satisfaccion, estando el 100%
conformes con la atencién recibida y recomen-
darian nuestro servicio.

- Este afo, 612 profesionales han consultado
con el SIO para conseguir informacion de una
patologia.

- Hemos apoyado 11 proyectos de investigacion.

- Hemos promovido la creacion de 29 redes de
pacientes.

- Hemos colaborado en la formacién y difusién
de 14 comunidades online a nivel mundial
(Rare Connect).

Servicio de Informacién y Orientacidon
sobre enfermedades raras
91 822 17 25 sio@enfermedades-raras.org

3075 179 1086

Hemos atendido

4340 consultas

Desde el SIO ofrecemos:

e Atencién social al afectado, familiar y/o profe-
sional

e Orientacién educativa

e Informacidn al afectado de actividades
de interés

e Fomento del asociacionismo

e Informacién y orientacién sobre la enfermedad,
recursos, especialistas de referencia,
registros de ER, discapacidad y dependencia,
medicamentos, ensayos clinicos.

Tipo: Familiar (48,82%), Afectado (30%), Profesional
(14,10%), Prensa/TV (0,35%), Sin identificar (6,73%)

Sexo: Mujer (69,08), Hombre (26,45%), Sin identi-
ficar (4,47%).

Hemos puesto en
marcha un call center
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Servicio de Atencion Psicologica

Muchas personas afectadas por una enfer-
medad poco frecuente y sus familiares nece-
sitan apoyo, recursos y estrategias para
afrontar la enfermedad.

El apoyo psicoldgico se constituye como una
de las herramientas mas eficaces para ayudar
a las personas en el afrontamiento del pro-
ceso de enfermedad, en la promocidn de su
equilibrio personal y emocional y, por tanto,
en la recuperacién de su salud.

FEDER, desde el Servicio de Atencion Psicolé-
gica (SAP), pone a disposicion del colectivo
un grupo de psicélogas especializadas en
atender a personas con estas patologias para
responder a sus demandas y necesidades.

E-mail de contacto:
psicologia@enfermedades-raras.org

El objetivo estratégico del servicio es favorecer
la normalizacién biopsicosocial de las personas
con enfermedades raras (ER) y sus familias,
funcionando como un centro de recursos en
materia de psicologia y ER.

Desde el SAP ofrecemos:

e Atencidn psicoldgica -individual y/o fa-
miliar- en modalidad presencial, telefo-
nica y on-line

e Grupos de Ayuda Mutua

e Talleres de Apoyo Psicolégico

e Formacion

e Actividades de difusion

e Asesoramiento

e Documentacion (informes, estudios,
publicaciones, etc.)

Hemos proporcionado atencion

psicolégica a 329 personas

Logros:

En 2014 hemos proporcionado atencidn psicoldgica
a 329 personas. Como novedad, en esta anualidad
2014 se han iniciado Grupos de Ayuda Mutua
(GAM) en la Region de Murcia, ampliandose asi las
comunidades auténomas en las que se ponen en
marcha este tipo de iniciativas, como son Andalu-
cia, Madrid, Comunidad Valenciana y Extremadura.

Uno de los logros mas relevantes del SAP ha sido la
finalizacién del disefio y gestion del | Master en Inter-
venciodn Psicoldgica Integral en Enfermedades Poco
Frecuentes, que dard inicio en Enero de 2015.

La forma y el tipo de atencidn que proporcionamos
a los usuarios que se acercan a nuestro servicio vie-
nen sujetas por la demanda de cada consulta, asi
como a cuestiones de organizacién del servicio,
guedando reflejadas en el siguiente grafico:

Beneficiarios por tipo de atencion

N2 de usuarios individuales 155
454

N¢ grupos de ayuda mutua / talleres 14
23

N beneficiarios grupos 174

Modalidades de atencién individual y/o familiar

B Numero de atenciones
telefénicas

B Numero de atenciones
on-line

» Numero de atenciones
presenciales

Hemos iniciado
GAM en Murcia
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Servicio de Asesoria Juridica

Muchas personas (afectadas por una ER, familia- Desde el SAJ ofrecemos:

res, profesionales, etc.) tienen consultas de tipo ¢ Una orientacidn juridica a las personas con Enfer-
juridico en distintos temas (laboral, civil, adminis- medades Raras y a sus familiares en supuestos
trativo, penal). de discriminaciones y tratos desiguales de grave-
FEDER ofrece un servicio de asesoria juridica dad, sufridos como consecuencia del padeci-
atendido por un abogado que da respuesta a las miento de una ER

consultas legales mas frecuentes con las que se ® Revision de documentos y escritos de reclama-
encuentran en su dia a dia las personas afectadas cién y modelos orientativos.

por una ER y sus familiares. e Informacién esencial sobre derechos.

Derecho administrativo: 86 personas atendidas B ADMINISTRATIVO
Reconocimiento o revisién de grado de la discapa-

. . - . B LABORAL/SEGURIDAD
cidad o de la dependencia, derivaciones hospitala- /

SOCIAL
rias a centro de referencia, acceso a # CIVIL/FISCAL
medicamentos, segunda opinidon médica, etc.

® MERCANTIL

Derecho laboral y seguridad social: 75 personas.
Reconocimiento de la incapacidad laboral, presta-
ciones contributivas o no contributivas de la segu-
ridad social, prestaciéon econdmica por hijo a
cargo con enfermedad grave, jubilacién anticipada
para personas con discapacidad, adaptacién y/o
cambio de puesto de trabajo, reduccién de jor-
nada laboral, etc.

Tipo de consulta: N° personas atendidas por tema

Gestion de entidades: 63 asociaciones de
FEDER han recibido el asesoramiento legal y la
informacion necesaria sobre la adecuacion a
normativa de proteccidon de datos, donaciones
y herencias y, en general sobre todas aquellas

Derecho civil y fiscal: 23 personas atendidas. cuestiones relacionadas con el dia a dia de

Cobertura y condiciones de acceso a seguro pri- una asociacion

vado médico, patrimonio protegido, procedi- Las consultas de asesoria juridica son atendi-

miento de incapacitacion, donaciones, das preferentemente por correo electrénico

obligaciones fiscales, etc. para poder estudiar bien el caso, aunque tam-
bién se responden por teléfono y en cita pre-

Derecho mercantil (asociativo): 24 personas. sencial cuando el caso lo requiere.

Eleccion de la modalidad asociativa, tramites pre-

vios y procedimiento de constitucién, modelos de Email de contacto:

Estatutos y otra documentacion necesaria, etc. asesoriajuridica@enfermedades-raras.org

Hemos proporcionado asesoria juridica

a 208 personas y 63 asociaciones
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Programa de Acceso a Productos Sanitarios

Este programa nace con el fin de reducir la enorme
carga econdmica que deben soportar las familias con
patologias poco frecuentes, propiciando el acceso a
productos sanitarios no cubiertos por la Seguridad So-
cial y que son necesarios para los tratamientos de las
patologias.

Logros:

85 beneficiarios

e Sensibilizacion de laboratorios donantes.

¢ Implicacién de equipo médico especialista en ho-
meopatia.

e Incorporacién de nuevas enfermedades.

¢ Se han ampliado las patologias beneficiarias de este
proyecto, con una mayor participacién de entida-
des en Andalucia tras realizar nuevas solicitudes de
acceso a productos farmacéuticos.

[I—

Laboratorios participantes
Italfarmaco, Boiron, Almirall, OTC Ferrer, Heel,
Mussvital, Zambon y Avenne.

Asociaciones beneficiadas

Asociacion Espaiola de Porfiria

DEBRA Espafia

Asociacion para las Deficiencias que afectan al
Crecimiento y al Desarrollo

Asociacion Espafiola de Patologia Mitocondrial
Asociacidon para Problemas de Crecimiento
Asociacion Espaiola de Enfermos por
Pseudoxantoma Elastico

Asociacion de Afectados de Linfedema Primario y
Secundario

Asociacién de Afectados por Displasia Ectodérmica

Productos
Fotoprotectores Vendas
Cremas hidratantes Termdmetro

Aceite regenerador
Crema para queratosis
Protector labial

Geles corporales
Lagrimas artificiales
Cremas solares

W e - : * Champu Geles para pieles atdpicas
| | Cremas para pieles
N “ “ i atdpicas
Patologias
1. Porfiria Cutdnea Tarda 11. Miopatias Mitocondriales
2. Porfiria Variegata 12. Encefalopatia Mitocondrial
3. Protoporfiria Eritoproyéctica  13. Sindrome de Pearson
4. Porfiria de Glinther 14. Pseudoxantoma Elastico
5. Coproporfiria hereditaria 15. Miopatias mitocondriales
6. Sindrome de Turner 16. Nevus pigmentoso
7. Piel Hiperpigmentada 17. Tumores raros
8. Nevus 18. Dermatomiositis
9. Linfedema Primario 19. Hipertension Pulmonar Primaria o Idiopatica
10. Linfedema Secundario 20. Neurofibromatosis tipo |

Hemos dispensado 14 tipos de productos farmacéuticos
a 85 personas de 20 patologias diferentes
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Promocion de redes de personas y entidades

éQué entendemos por redes de pacientes? Logros:
El grupo es el conjunto de personas que comparten un
mismo problema o situacién comun y que deciden reunirse En el SIO hemos trabajado en la Creacion de

siempre de forma voluntaria y periddica o comunicarse a redes de pacientes y fomento del asociacionismo.
través de otros medios (Teléfono / internet) para mejorar
su situacion social y colectiva y romper su aislamiento. e Colaboracién en la formacién y difusion de
Efectos de compartir experiencias: comunidades online a nivel mundial (Rare

e Compaiiia Connect).

e Comprension

e Reconocimiento e Localizacién de afectados para poner en

* Intercambio de informacion contacto a personas que denominamos

* Reconocerse en el otro “aislados” por no tener referencias de mas

e Pacto de mutua confianza

e Intercambio reciproco

¢ Se rompe el aislamiento social

¢ Conocimiento mds amplio de la enfermedad.

casos en Espafia.

* Hemos llevado a cabo acciones para locali-
zar afectados de 27 patologias diferentes

1. Enfermedad de Castleman 8. Sindrome de Apert
2. Sindrome de Marinesco-Sjogren 9. Sindrome de Stargardt
3. Sindrome de Kallmann 10. Cutis marmorata
4. Coroideremia 11. Telangiectasia congénita
5. Displasia Ectodérmica 12. Moya Moya
6. Temblor Ortostatico Primario 13. Sindrome EEC
7. Sindrome Tricorrinofaldngico 14.Displasia del tegmento pontino
Hemos ayudado a formar las siguientes REDES,
1. Leiomiomatosis Benigna Metastatizante 14. Displasia espondiloepifisaria (tarda y congénita).
2. Bridas amnidticas 15. Grupo Nicolaides Baraitser
3. Sindrome de Baraitser-Winter (BWS) 16. Sindrome de Alstrom
4. Sindrome de Koolen, monosomia 17¢g21.31 17 Microdeleccion 16p 11.2
5. Delecion 16P.13.11 18. ACROMATOPSIA
6. Sindrome de Stuve-Wiedemann 19. Sindrome Tricorrinofalagico tipo 1, 2 o Sindrome
7. Enfermedad de Wolman Langer Hiedan
8. Pancreatitis cronica hereditaria 20. Encefalitis Herpética
9. Leucoencefalopatia megalencefalica con quistes 21. Grupo de Duplicacién Mecp2/Trisomia Xq28
subcorticales 22. Grupos Todoscontralahistiocitosis
10. Sindrome de Heller 23. Grupo catarata congénita
11. Cor Triatriatum Sinister 24. Hiper-Inmunoglobulinemia-D
12. Sindrome de Ormond 25. Displasia fibrosa poliostotica
13. Sindrome de Loeys-Dietz 26. Microcefalia

Hemos ayudado a formar

26 redes de pacientes
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Orientacion de casos sin diagnostico

Tal y como se recoge en la estrategia Nacional de
ER (2014), una de las principales dificultades a las
gue, en general, se enfrentan las personas afecta-
das por una enfermedad rara es la consecucion de
un diagndstico correcto en un plazo de tiempo
aceptable.

Consecuencias de los retrasos diagnosticos

e Otros nifos nacidos con la misma enfermedad.

¢ Conducta inapropiada y ayuda inadecuada a los
miembros de la familia.

e Empeoramiento clinico de la salud de los pa-
cientes en términos de condicidn intelectual,
psicoldgica, y fisica, que conducen incluso a la
muerte del paciente.

e Pérdida de confianza en el sistema sanitario.

El 40% de las personas que sufren un retraso diagnds-
tico no recibe ni apoyo, ni tratamiento.

{§.& FEDER

ABORDAJEDE Cj
DESDE UN SER

14/02/2015

Procedencia de otras consultas
17,22%
75%
7,78%

El 25% de las personas que sufren un retraso diag-
ndstico ha recibido un tratamiento inadecuado.
(Estudio Enserio)

El SIO de FEDER ha elaborado para la atencién de
este tipo de consultas un Procedimiento especi-
fico en el que contamos con la colaboracién de un
comité cientifico asesor compuesto por 22 profe-
sionales del 4mbito sanitario de reconocido pres-
tigio y con la colaboracion del Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras, IIER.

Los miembros del comité han firmado con FEDER
una declaraciéon de confidencialidad.

El objetivo es orientar a las personas que nos consul-
tan, hacia técnicas, servicios y profesionales con expe-
riencia para agilizar el diagnéstico.

Teléfono: 91 822 17 25
Email: sio@enfermedades-raras.org

Logros

Este afio hemos atendido 153 casos sin diagndstico
remitiéndoles a todos una orientacion.

' Mujer

mHombre

» Familiar
m Afectado
m Profesional

Hemos orientado a 153 personas

para la obtencion de un diagndstico
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Formacion de profesionales

Congresos y Jornadas a nivel nacional

VIl Congreso Nacional de Enfermedades Raras. Mas
de 400 personas participaron este fin de semana en
el VIl Congreso Nacional de Enfermedades Raras or-
ganizado por la Asociacidn de Enfermedades Raras
D’Genes, la Asociacion de Familiares y Afectados de
Lipodistrofias y la delegacion en Murcia de la Fede-
racién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER).

VI Congreso Internacional de Medicamentos Huér-
fanos y Enfermedades Raras. Sevilla

Organizado por el Colegio de Farmacéuticos de Sevi-
lla, FEDER y la Fundacién Mehuer.

Il Encuentro de Expertos “Unidos nuestros dere-
chos avanzan” Esta jornada, que concentro a casi
200 personas entre afectados, responsables de
FEDER, profesionales médicos y miembros de insti-
tuciones publica, se centré en el debate y desarrollo
de las 14 propuestas, hoja de las necesidades de las
personas con ER en el 2014.

Congresos yJornadasa nivel autondmico

Andalucia

e Taller sobre enfermedades raras en el “232
Congreso Andaluz de Medicina Familiar y Co-
munitaria”.

¢ V| Congreso “Enfermedades Crénicas”.

¢ Jornadas ER en Tomares.

e Jornadas de “Formacion Directiva para asociacio-
nes de pacientes”.

e Desayuno AELMHU.

e Taller ER | Jornada Formativa Melilla. El valor so-
cial de la Innovacién en Enfermedades Raras.

* Talleres a profesionales sanitarios en ER (Acer-
candonos a las ER).

¢ Mesa Redonda “Iniciativas Politicas y Planes de
Accion en el Campo de las ER”.

e Las ER en el contexto sanitario actual.

¢ Encuentro Enfermedades Raras, Malaga.

Catalunya
¢ Mesas informativas en la Feria de la Merce.

Comunidad de Valencia

e Jornada “El dolor no es cosa de nifos”.

e Jornada "Radiografia Urgente de las Enfermeda-
des raras".

e Taller de dinamizacidn del voluntariado en la
Universidad de Valencia.

Extremadura

e Badajoz, VIl Jornadas Extremefias ER: "Atencion
a las ER en Extremadura”.

Madrid

e Talleres de Autoestima e Imagen corporal,
Madrid.

e Junto a la SEMFyC formacién a tres centros de
atencién primaria de Leganés.

Murcia

e Taller de “Alimentacién Sana”, Murcia.

e | Seminario de EERR en el Colegio de Enfermeria
de la Region de Murcia.

e | Curso de “ER y Trabajo Social”, Murcia.

Pais Vasco

¢ Jornada de Trabajo en la Universidad de Deusto,
Bilbao.

e Mesa Redonda sobre ER. Universidad Pais Vasco,
Bilbao.

e Desayuno FEDER Pais Vasco y AELMHU, Bilbao.

e | y Il Seminarios ER Gipuzkoa, San Sebastian.

e Taller Creatividad Hospital Cruces, Bilbao.

e Jornada de actualizacion en ER. Hospital Univer-
sitario de Cruces, Bilbao.
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Formacion de profesionales

Participamos en las siguientes actividades:

Andalucia
e | Foro “Innovacion, Medicamentos Huérfanos
y ER”.
¢ Jornada “juventud, voluntariado y TIC” (As-
pectos generales de las ER).
¢ | Congreso Internacional de “Investigacion en
Salud y Envejecimiento”.

Comunidad Valenciana
¢ |V Jornada del dia del Paciente.
¢ Jornada “tan diferentes tan iguales”.

Extremadura

¢ lll “Semana de la Salud” organizada por el Ayun-
tamiento de Badajoz.

Murcia

¢ | Encuentro Asociaciones y voluntariado UCAM
(Universidad Catdlica Murcia).
e Feria Diciembre Solidario Universidad de Murcia.

Pais Vasco

¢ | Jornada de “Voluntariado con Personas Mayores, con
Discapacidad y/o Dependientes”. Santurtzi, Bizkaia.

Formacion de grado y posgrado

En 2014 hemos realizado las siguientes actividades de formacion universitaria:

Andalucia

e Master en Intervencion Psicoldgica Integral en
Enfermedades Poco Frecuentes — Universidad
de Sevilla.

e Master Oficial en conocimiento actual de las En-
fermedades Raras - UNIA y Universidad Pablo de
Olavide, Sevilla.

¢ Curso de Verano "El paciente de enfermedades
cronicas ante los retos del Siglo XXI" Universidad
de la Rabida, Palos de la Frontera, Huelva.

Comunidad Valenciana

¢ Universidad de Sevilla, Zaragoza y Comunidad Va-
lenciana han introducido dos asignaturas opta-
tivas.

e Cursos realizados en el marco de la Escuela Valen-
ciana de Estudios en Salud (EVES) y la Fundacién
Universitat-Empresa (ADEIT). Puesta en marcha de
un Master propio en “Enfermedades Raras”.

Cataluna

e Participacion en Master “atencién en enfermeria
del paciente complejo”.

Madrid

¢ Escuela de Fisioterapia de la Univ. La Salle. Jor-
nada de “Formacién Fisioterapia y Psicologia
vinculado a las ER”.

¢ Jornada de Formacion para estudiantes de fisio-
terapia, psicologia y tecnologia en la Universidad
Francisco de Vitoria.

¢ Jornada de Formacion para estudiantes de fisio-
terapia en la Universidad Europea.

Murcia

e | Curso de Trabajo Social y Enfermedades Raras
"Un nuevo reto para el Trabajo Social" organi-
zado por la Escuela de Practica Social de la Facul-
tad de Trabajo Social de la Universidad de
Murcia.

¢ | Master universitario de enfermedades raras en
Murcia.

Pais Vasco
e Grado de Psicologia asignatura de Neuropsicolo-
gia y Evaluacion Clinica, Universidad de Deusto

se han incorporado conocimientos de enferme-
dades raras.

En las delegaciones de FEDER hemos contado con
la colaboracion de alumnos en prdcticas en pro-
ceso de formacion en los dmbitos de la psicolo-
gia, periodismo, trabajo social y administracion.
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Asesores y expertos

Participamos en las siguientes actividades

El Comité Asesor de FEDER esta formado por un grupo de
profesionales de la salud, investigadores y expertos en
enfermedades raras que asesoran a FEDER en tres dreas
fundamentales:

e Apoyo en la resolucién de consultas recibidas por el SIO
(Servicio de Informacion y Orientacion sobre ER).

e Colaboracion en la valoracidn y propuestas de modifica-
cién en proyectos legislativos.

¢ Sugerencia de tendencias u orientaciones en materia
cientifica y profesional

Miembros de Comité Asesor de FEDER

(Nombre y especialidad)

Dra. Teresa Pampols Ros, Coordinadora del Comité (Genética
bioquimica)

Dr. Ignacio Abaitua Borda (Medicina Interna, Medicina
Preventiva y Salud Publica)

Dr. Manuel Hens Pérez (Neurologia)

Dr. Enrique Galan Gémez (Pediatria, Genética clinica)

Sr. Juan Manuel Fontanet Sacristdn (Farmacia hospitalaria)

Dr. Miguel del Campo Casanelles (Pediatria, Genética clinica)

Dr. David Araujo-Vilar (Endocrinologia y Nutricion. Lipodistrofias)

Dra. Elvira Bel Prieto (Legislacion y Gestidon farmacéutica)

Dra. Encarna Guillén Navarro (Pediatria y Genética Médica)

Dr. Jordi Pérez Lépez (Metabdlicas)

Dr. Yerko Pétar Ivanovic Barbeito (Medicina Fisica y

Rehabilitacion)

Dra. M2 Luisa Martinez-Frias (Anomalias Congénitas)

Dr. Antonio Pérez Aytés (Neonatologia)

Dia. Thais Pousada (Terapia Ocupacional)

Dr. Ramiro de la Cruz Quiroga (Obstetricia y Ginecologia,
Genética)

Dr. Francisco Palau (Investigacién Neurogenética)

Dr. José Maria Millan Salvador (Genética)

Dr. Oscar Zurriaga Lloréns (Epidemiologia y Salud Publica)

Dr. Guillermo Antifiolo (Genética, Reproduccién y Medicina Fetal)

Dr. Antonio Liras Martin (Fisiologia, investigacién Terapias
Avanzadas)

Dr. José Antonio Sanchez Alcazar (Biologia Celular)

Dr. Ignacio Blanco Guillermo (Genética clinica)

Logros

Apoyo consultas SI0: 109 consultas aten-
didas con la colaboraciéon del comité, 82 de
casos sin diagndstico.

Apoyo temas generales:

e Aportaciones al Tramite de Audiencia
para efectuar alegaciones al Proyecto
de Orden por el que se crea el Registro
Nacional de enfermedades raras.

¢ Aportaciones al borrador del docu-
mento politico CERMI discapacidad-es-
pacio sociosanitario.

¢ Aportaciones al Estudio Dependencia
FEDER-Madrid.

¢ Aportaciones al Proyecto Decreto Co-
mité Andaluz Investigacion Muestras
Bioldgicas.

¢ Aportaciones al Real decreto de tronca-
lidad.

e Aportaciones a la fundamentacién de
reclamacién de TRASLARNA para uso
compasivo en Andalucia.

e Valoracién de las Propuestas de colabo-
racién Asociacion de Cooperativas Far-
macéuticas, s.c.| (Acofarma),
BIO-CORD, programa de gimnasia y re-
habilitacion pequefitness.

e Participacion en los grupos de trabajo
de EUROPLAN.

e EUROCAT's Evaluation Panel.
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MOVIMIENTO ASOCIATIVO: Servicios para socios

Servicio de asesoria para el movimiento asociativo

Formacion del movimiento asociativo

Becas y ayudas

Convenios para socios

Servicio de multiconferencia

Participacion asociativa

Servicio de difusion para el movimiento asociativo



Servicio de asesoria para el movimiento asociativo

Descripcion del movimiento asociativo
El movimiento asociativo federado esta compuesto princi-
palmente de asociaciones (83%) de ambito estatal (58%)

El 43% de nuestros socios son entidades de entre 2y 10
afos de vida.

El 30% de nuestros socios desarrolla sus actividades
desde sedes cedidas por la Administracién. Otro 30% lo
hace desde los domicilios particulares de un miembro de
la entidad. El resto trabaja en sedes propias o de alquiler.

El 59% de las presidencias de las entidades miembros
son asumidas por mujeres que son, en su gran mayoria,
familiares de afectados (74%).

El 36% de nuestros socios contrata para la gestion de la
entidad, a un trabajador social. El 29% de nuestros so-
cios contrata un psicélogo.

Descripcidn servicio

FEDER pone a disposicidon del movimiento asociativo en
ER, a través, de su Dpto. de Gestidn Asociativa, un servi-
cio que posibilita la resolucién de consultas, lo que su-
pone un servicio de alta importancia, especialmente,
para las entidades que no cuentan con profesionales.

Entre otros, FEDER asesora en:

¢ Informacién sobre temas y recursos de interés para
el colectivo.

¢ Colaboracioén en la organizacién de actos de visibili-
dady sensibilizacion.

e Asesoramiento en la gestion de la entidad.

e Asesoria juridica para reivindicar los derechos.

e Elaboracién de proyectos.

e Fiscal y contable.

e Juridica y legal.

e Laboral.

e Comunicacidén y captacion de fondos.

Logros i

e 274 socios activos al finalizar el afio 2014.

¢ 24 nuevos miembros adheridos a FEDER (19
asociaciones; 1 federacion; 3 fundaciones; 1
socio individual)

® 84.964 socios aportados por entidades
miembros.

e Las CCAA con mayor presencia de socios son:

Adhesiones 1999 - 2014

Madrid (76 entidades), Catalufia (47 entida-

des) y Andalucia (45 entidades).

¢ 19 asesorias en la creacién de nuevas entida-
des de enfermedades poco frecuentes.

® Mas de 650 patologias aportadas por socios
miembros de FEDER.

® 7 nuevos socios aportan patologias que no
estaban representadas por otras entidades
miembros.

e Mas de 2.300 asesorias resueltas por el Dpto.
de Gestidn Asociativa y las Delegaciones.

e Lanzamiento del Servicio de Asesoria Técnica
de Proyectos. 24 entidades beneficiadas.

Mapa de distribucion de socios

En 2014 se incorporan 24 entidades mas a FEDER,

quedando conformada nuestra Federacion por un total

de 274 entidades que representan a 84.964 personas
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Formacion del movimiento asociativo

Descripcion problematica:
FEDER propicia la formacion del sector asociativo
con dos propuestas complementarias:

Por una parte propone formacién en liderazgo,
con el objetivo de facilitar conocimientos que fa-
vorezcan su participacion en las decisiones que
les afectan.

Por otra parte facilita herramientas que favorecen la
buena gestidn de las entidades y la participacién in-
terna.

La formacion de los representantes de entidades la
realizamos por via presencial y online.

Descripcidn servicio:

La Escuela CREER FEDER se desarrolla en instalacio-
nes del CREER gracias a la colaboracion y trabajo de
ambas entidades.

Los asistentes conviven durante tres jornadas en
las que actualizan conocimientos, se propicia la re-
lacion con otras entidades/afectados y se fomenta
el intercambio de buenas practicas. La Escuela de
Formacion Online se desarrolla en una escuela vir-
tual, en la plataforma de formacidn de FEDER. El
ciclo formativo en marcha lleva por titulo: “Forma-
cion en habilidades para la gestion eficiente de
asociaciones de pacientes con enfermedades mi-
noritarias”. Contiene 11 médulos formativos. Los
alumnos cuentan con un tutor.

Logros

V Escuela de Formacion CREER FEDER
e Consolidacién de la Escuela como punto de en-
cuentro y de intercambio de todos los agentes de
las enfermedades raras.
¢ N2 de alumnos inscritos: 74
¢ N2 de entidades participantes: 41
e N2 de formadores: 19

Segunda edicidn del curso de formacidn online:
¢ Lanzamiento de la segunda edicion del curso de for-
macién a nivel estatal.
* N2 de alumnos inscritos: 96
¢ N2 de entidades participantes: 70
* N2 de formadores: 7

Otras iniciativas formativas

¢ Curso derechos y discapacidad Aranzadi Lex Nova
49 personas inscritas - 35 entidades - Modalidad de im-
particion: e-learning

Hemos facilitado formacion
por via presencial y online

Algunos contenidos de las Escuelas:
e Comunicacion Estratégica
e Técnicas para hablar en publico
e Liderazgo y roles
e Gestidn de equipos
¢ Marketing y comunicacion social
e Conduccidn de reuniones
¢ Negociacién y Conflictos
e Toma de decisiones
e Motivacidn y responsabilidad social
¢ Redes Sociales. Captacién de fondos

e

= ‘—ESEI.IELA'PE
- FORMACION
CREER-FEDER

Formando Ndares,
inspirands acciones.

¥
i

19,30 1 21 e e s 304

¢+

¢ Participacién de FEDER en el Master de atencién
en Enfermeria del paciente complejo que se llevd
a cabo en el Campus de Ciencies de la Salut de
Bellvitge el dia 11 de junio de 2014 y al que asis-
tieron 50 personas.

¢ Congreso Nacional de ER Totana — 24 al 26 de oc-
tubre de 2014
446 asistentes — 55 entidades beneficiarias de
becas de asistencia — Participacion de 25 nifios
en programa de respiro familiar — colaboracién
de 15 voluntarios.

Hemos formado

a 170 personas
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Servicio de asesoria para el movimiento asociativo

Otras iniciativas formativas en las que
ha participado FEDER

VI Jornada “Investigar es avanzar”

Fecha: 26 de febrero

Numero de asistentes: 75 personas

Tematicas abordadas: La investigacion en las ER como
tema central

Metodologia: Presencial

“Tan diferentes tan iguales”

Fecha: 19 de junio

Numero de asistentes: 30 personas

Tematicas abordadas: Se abordaron temas como lo
que preocupa a las ER y qué aportan las empresas a
nuestro colectivo.

Metodologia: Presencial

Ademas se presentd un documental “Raras pero no in-
visibles” y se entregaron los premios de relatos cortos
sobre ER.

“Radiografia urgente de las Enfermedades raras”
Fecha: 16 de octubre

Numero de asistentes: 24 personas

Tematicas abordadas: Las Enfermedades Raras desde
distintos enfoques; investigador, docencia, periodismo,
asociacion de paciente, etc..

Metodologia: Presencial

1E 2044

W, |V Jornada Comunidad Valenciana

) Ak

\ MUNDIAL CONTRA EL DOLOR

Jornada “El dolor no es cosa de nifios”.

Fecha: 27 de octubre

Numero de asistentes: 85 Personas

Numero de entidades beneficiarias: 7 asociaciones de
pacientes.

Temdticas abordadas: la importancia de identificar y
tratar el dolor infantil y de su tratamiento desde un en-
foque multidisciplinar.

Metodologia: Presencial

Taller de dinamizacion del voluntariado

Fecha: 15 de noviembre

Numero de asistentes: 50 alumnos

Tematicas abordadas: Dar a conocer nuestra entidad
con el fin de incorporar a FEDER voluntariado uni-
versitario.

Metodologia: Presencial

IV Jornada del Dia del Paciente.

Fecha: 11 de diciembre

Numero de asistentes: 96 Personas directas que fueron
las que participaron en la Jornada

Numero de entidades beneficiarias: 40 asociaciones de
pacientes

Temdticas abordadas: Foro abierto donde el objetivo es
escuchar a todos los grupos de interés (pacientes, fami-
liares, expertos y asociaciones)

Metodologia: Presencial

Memoria de Actividades 2014




Becas y ayudas

Descripcion problematica Descripcidn servicio

Segun la Encuesta de Necesidades, los socios de FEDER pone a disposicion de sus entidades miembros
FEDER disponen de muy pocos recursos econdmi- ayudas econdmicas para la realizacion de sus propios
cos y tienen un dificil acceso a ayudas concedidas  proyectos y actividades, e incluso para fomentar la

a través de convocatorias publicas/privadas. participacion de los socios en las actividades de FEDER.
Logros diante la cual 84 entidades obtuvieron ayudas

econdmicas de un fondo dotado de 40.000€ para,
Fondos de ayudas solidaridad Carrefour entre otros, adquirir materiales corporativos y
2014 - Nuco solidario: desarrollar actividades para el Dia Mundial de las
e La venta del peluche solidario en los hipermercados Enfermedades Raras.

Carrefour ha tenido un gran éxito de venta que se ha
traducido en el lanzamiento de una convocatoria de Becas de desplazamiento a asambleas de FEDER

ayudas destinadas a la atencién de nifios afectados e 23 entidades recibieron una beca de desplaza-
por ER. La misma ha contado con un fondo total de miento por importe de 50€ para poder acudir a las
80.310,34¢€. Asambleas de socios 2014, resultando una inver-

e Se han concedido ayudas a 47 proyectos grupales. sién total de 1.500€.

e Se han concedido ayudas directas a 146 nifios perte-
necientes a 37 entidades. Becas para la participacion en EUROPLAN Il

¢ 30 personas representantes del movimiento asocia-

¢ 2014: Fidelizacion de Carrefour y nombramiento por tivo, residentes fuera de Madrid, fueron becadas en

parte de la entidad de “2014, aio Carrefour de las alojamiento y transportes. Para estas ayudas se han
Enfermedades Raras”. destinado mas de 3.000 €.

2015 — PreciOsos: a finales de 2014 se puso a la venta Becas asistencia Congreso Nacional de ER
en los hipermercados Carrefour otro peluche solida- ¢ 4.000 € para becas de alojamiento, comidas e ins-
rio. Los beneficios seran destinados nuevamente a cripciones de 55 entidades.
proyectos dirigidos a nifios afectados por ER. Se prevé
el lanzamiento de la convocatoria para el segundo se-  Becas para curso de derechos y discapacidad

mestre de 2015. eFirma de convenio para subvencionar en parte el
coste del curso, siendo el 100% del coste 480 €
Fondo FEDER y el coste final para todos los participantes a tra-
e Desarrollo y cierre de la convocatoria 2013, me- vés de FEDER de 60 €.

La delegacion de FEDER de la Comunidad Valenciana junto con sus asociaciones dispone de un
proyecto de recogida de tapones de plastico con el objetivo de captar fondos para mejorar la
calidad de vida de las familias con una ER y fomentar el movimiento asociativo, un pilar funda-
mental en las enfermedades raras y en FEDER. Colaboran con este proyecto REDYSER, una em-
presa de trasportes que recoge y traslada los tapones a la planta de reciclado y RECYTRANS
guien se encarga de reciclar los tapones.

Hemos concedido Q Hemos concedido
/B

ayudas a 215 socios 124.810,34 € en ayudas
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Convenios para socios

Descripcién problematica
Muchas de nuestras entidades tienen necesidades de recursos de diversa indole. Por esto mismo,
FEDER establece convenios con empresas u otras entidades que ofrecen ventajas para nuestros

asociados y sus miembros.

Categoria

Convenios establecidos en 2014

Nombre de la entidad

En qué consiste el convenio

Alojamiento por
atencion hospitalaria

con quien se firma

Hotel Silken Al Andalus

Precios reducidos (44 € habitacion IVA incluido en régimen
solo alojamiento)

Asistencia sanitaria: lo-
gopedia, pedagogia

Logopedia y Pedagogia

Tarifas especiales para derivaciones de FEDER y posibili-
dad de atencion domiciliaria para nifios y adultos.

Atencion psicopedag6-
gica y formacion

Educalia

Tarifas especiales para derivaciones de FEDER y familiares
de afectados por ER para atencion psicologica.

Fisioterapia

Colegio Oficial Farma-
céuticos Madrid

50 beneficiarios recibiran 1 6 2 sesiones de fisioterapia por
semana, con duracion de 1 hora cada sesion.

Ocio y tiempo libre

Silken Hoteles

Descuento del 10% sobre la mejor tarifa del hotel

Ocio y tiempo libre

Viajes 2000

5% de descuento en vuestros viajes particulares siempre que
sean paquetes vacacionales y reservas de hotel.

Oftalmologia

Colegio Oficial Farma-
céuticos Madrid

Clinica Rementeria para oftalmologia, y gabinetes de optome-
tria de la Universidad San Pablo CEU para optometria.
Para 20 participantes beneficiarios del Proyecto “En Enferme-
dades Raras sumamos Todos”.

Ortoprotesis

Centro Auditivo
Jahnecke

En un descuento de 50 € canjeable en los centros adheri-
dos y otros descuentos a convenir con la empresa.

Voluntariado

Universidad Catdlica
de Murcia (UCAM)

Formacioén de voluntariado cualificado en las diferentes areas
en las que cada asociacion FEDER crea conveniente.

Odontologia

ORTOFACE

Asesoramiento gratuito a familias y pacientes sobre diagnostico,
prondstico y momento de realizar un tratamiento odontolégico.

Categoria

Convenios renovados en 2014

Nombre de la entidad
con quien se firma

En qué consiste el convenio

Equinoterapia

Asociacién de Murcia
de Terapia Ecuestre

Descuento variable en funcion del tratamiento.

Fisioterapia

Axon Fisio Centro

20 euros/sesion 6 18 con bonos de un minimo de 5 sesiones.
Tratamiento a domicilio por 24 euros/sesjon para familias de
los mas afectados. Talleres formativos gratuitos para cuida-
dores de ergonomia.Sesiones grupales de mantenimiento y
escuela de espalda para usuarios mas leves y cuidadores,
con 20% de descuento.

Hemos establecido

10 nuevos acuerdos

con empresas

Mantenemos
acuerdos de interés

=7

para el colectivo
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Participacion asociativa

Descripcion problematica Descripcidn servicio
FEDER es la voz del sector asociativo y como tal FEDER promueve la participacion directa de los socios a
representa los intereses del movimiento asocia- través de diferentes canales:
tivo de las enfermedades poco frecuentes. e Asambleas Generales y Locales

e Programa de Coordinacion de Zona
Muchos socios, por su tamafio o ubicacién, o bien e Comisiones nacionales y autonémicas
por la falta de representantes con disponibilidad, e Participacién en encuestas del sector de las ER o de

no participan de las actividades del movimiento la discapacidad lideradas por FEDER o por entidades
asociativo o de incidencia politica. afines a FEDER

Logros

Asambleas

¢ 1 Asamblea General Ordinaria. 1 Asamblea General Extraordinaria. Participacion
de 68 entidades miembros.

e Aprobacién de la reforma estatutaria y del Reglamento de Régimen Interno.

¢ 14 asambleas locales celebradas en todas las Delegaciones (2 por CCAA).

Encuestas
e Participacion de socios de FEDER en cuatro encuestas de alta relevancia:
o Proyecto Encuesta Nacional Enfermedades Raras — Liderada por RICOFSE.
o Encuesta dificultades en el acceso y cobertura de tratamiento — Liderada por EURORDIS.
o Estudio sobre el acceso al empleo de las personas con ER — Fundacién Adecco y FEDER.
o Encuesta de necesidades de entidades miembros de FEDER — FEDER.

EUROPLAN II
¢ 140 personas de distintos sectores participaron de la dinamica de trabajo a distancia y de la jornada
de trabajo presencial.
e Participacion de 24 entidades de ER asistentes con la representacion de 45 personas del sector
asociativo. Se suman a la jornada abierta 84 personas mas.

Estudio del movimiento asociativo en ER en Espafia
¢ Andlisis de la composicion del tejido asociativo de FEDER.
¢ Andlisis de la historia de los primeros quince afos de vida de FEDER.

Hemos promovido la participacion de las personas con
enfermedades raras y familiares en grupos de trabajo, actividades

y encuestas, siendo el nimero de beneficiarios total de 2.775

Memoria de Actividades 2014 Federacion Espafiola de Enfermedades Raras pag. 31



XV Aniversario de FEDER

La Fuerza de un Movimiento Extraordinario

El afio 2014 ha sido un afio muy especial para la Fe-
deracion Espafiola de Enfermedades Raras. Bajo el

lema “La Fuerza de un Movimiento Extraordinario”,
personas con enfermedades poco frecuentes, fami-

lias, investigadores, especialistas, sociedades cientifi-

cas y entidades solidarias se han unido para
reconocer el esfuerzo de todos los que han sido
parte de la historia de la Federacion y los que han
hecho posible quince afios de trabajo, de esfuerzo,
de lucha y superacion.

Para ello, desde FEDER se desarrollaron diferentes
iniciativas que han tenido como objetivo reconocer
estos quince anos de trabajo. El epicentro de las ac-
ciones fue Sevilla, ciudad que vio nacer a FEDER y
que fue testigo de como 7 asociaciones de enferme-
dades poco frecuentes se unieron para hacer visible
su realidad. Sevilla, que ademas ha sido nombrada
Ciudad Referente de las Enfermedades Raras, es la
sede de uno de los apoyos mas relevantes que la Fe-
deracion ha tenido desde los inicios, el Colegio Ofi-
cial de Farmacéuticos de Sevilla, cuyo presidente
Manuel Pérez es uno de los principales embajadores
de la lucha por la calidad de vida de las personas con
enfermedades poco frecuentes.

De esta forma, y en el
marco del Aniversario de
la Federacion, se celebrd
la inauguracion de la
nueva sede de FEDER en
Sevilla que lleva el nom-
bre de dos de los funda-
dores de la organizacidn,
“Teresa Barco y Moisés
Abascal”, en reconocimiento a toda una vida dedi-
cada a la defensa de los derechos y a la mejora de
la calidad de vida de las personas con enfermeda-
des raras.

A la inauguracion, que tuvo lugar el 3 de octubre, acu-
dieron representantes de la Administracion que qui-

sieron acompafiar a las familias en un dia tan significa-

tivo. Concretamente, estuvieron presentes Diia. M2
Dolores de Pablo, Teniente de Alcalde y Delegada de
Familia, Asuntos Sociales y Zonas de Especial Actua-
cién del Ayuntamiento de Sevilla, D. Gonzalo Rivas, Di-
rector General de Personas con Discapacidad de la
Junta de Andalucia y D. Manuel Perez, Presidente del
ya mencionado, Real e llustre Colegio Oficial de Far-
macéuticos de Sevilla (RICOFSE).

Durante la inauguracién, el Presidente de FEDER
Juan Carrion, la Directora de FEDER, Alba Ancochea,
la Delegada de FEDER Andalucia, Gema Esteban, asi
como todos representantes de FEDER y personal
técnico de la Delegacién pudieron compartir junto
con los invitados los principales logros y resultados
de la historia de la Federacién en los ultimos 15
afios. Un periodo marcado por hitos trasversales en
la lucha del colectivo y que han tenido como eje cen-
tral: la mejora y defensa de los derechos de los 3 mi-
llones de personas con enfermedades poco
frecuentes en Espaiia.

Sin embargo, durante la jornada no solo se destaca-
ron los logros conseguidos. También, hubo espacio
para recalcar los nuevos retos que nos trae el futuro
Yy gue segun transmitié Juan Carridn, Presidente de la
Federacion, tienen como objetivo principal “poder res-
ponder de manera fehaciente a las necesidades de las
entidades miembro de FEDER y de las personas con
enfermedades poco frecuentes”.
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Reconocimientos

Esta fecha tan sefialada, fue el
mejor escenario para homenajear a
aquellas personas que han dado y
dan su vida por las personas con en-
fermedades poco frecuentes. De
esta forma, Gema Esteban, Dele-
gada de FEDER Andalucia, en nombre de toda la Junta
Directiva de la Federacién, quiso hacer entrega de unos
reconocimientos a personas que han destacado por su
labor y dedicacidn a las enfermedades raras.

“Hay personas que han formado parte de nuestro ca-
mino a las que quisiéramos hoy reconocer publica-
mente su labor. Gracias a ellos, a su esfuerzo y tesén,
somos mas fuertes y hemos hecho llegar nuestra voz
mucho mas lejos”, asegura Esteban minutos antes de la
entrega de reconocimientos.

En concreto, las personas que se reconocio fueron:
Manuel Pérez Fernandez, Presidente del Real e llustre
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla

Moisés Abascal, Fundador de FEDER y Presidente de
FEDER 1999 hasta 2006

Javier Aguirre Barco, hijo de Teresa Barco, Fundadora
de FEDER.

Dr. Antonio Gonzalez Meneses, Jefe del Area de Dis-
morfologia y Sindrome de Down del Hospital Virgen del
Rocio de Sevilla

Antonio Baifidon Herndndez, Profesor titular del Dpto. de
Filologia de la Universidad de Almeria

Rosario Fernandez Lopez, Miembro del PAPER.

Lujan Echandi Garcia, Responsable del Area de Gestién
Asociativa de FEDER
Angel Gil Hernandez,
Delegado de FEDER
Andalucia desde
2002 hasta 2004
Susana Diaz Rubiales,
Delegada de FEDER
Andalucia desde
2005 hasta 2007
Salud Jurado Cha-
con, Delegada de
FEDER Andalucia

desde 2007 hasta 2012

Gema Esteban Bueno, Delegada
de FEDER Andalucia desde 2012
hasta la actualidad

Cena emotiva

Tras la inauguracion de la nueva
sede en la Delegacién de FEDER Sevilla, tuvo lugar una
Cena Benéfica en donde de nuevo, personas con enfer-
medades poco frecuentes, familiares y representantes
de las principales instituciones y entidades colaborado-
res se dieron cita para profundizar mas sobre los pro-
yectos y servicios de la Federacion, asi como el
beneficio que los mismos generan en las personas y fa-
milias con dichas patologias. A la cena acudio Diia.
Maria Josefa Ruiz, Secretaria General de Calidad, Inno-
vacion y Salud Publica de la Junta de Andalucia y Dia.
Carmen Lama, Subdirectora de Promocién de la Salud y
Participacion de la Consejeria de Igualdad, Salud y Poli-
ticas Sociales.

La cena tuvo lugar en el Hotel Silken Al Andalus, enti-
dad colaboradora de la Federacién y durante la misma
se vivieron momentos muy emotivos recordando los
inicios del trabajo de la Federacion.

Video conmemorativo

Con el objetivo de recopilar todo el trabajo realizado en
los ultimos afos, desde la Federacidn se ha desarro-
llado un Video que recoge la trayectoria movimiento y
los diferentes hitos vividos. En el mismo han partici-
pado personas claves del colectivo, miembros de todas
las Juntas Directivas que ha tenido la Federacion y per-
sonal directivo y técnico de la organizacion.

En el video se cuenta de manera muy cercana la trayecto-
ria de FEDER desde los inicios ahondando y profundi-
zando en las necesidades del colectivo, los retos y las
propuestas de FEDER para hacer frente a esta realidad.
Juan Carridn asegura que “hemos querido rendir un ho-
menaje a todos aquellos que han formado parte del
cambio. A todos los que han dedicado su vida a mejorar
la calidad de vida de las personas con enfermedades
poco frecuentes y que trabajan dia tras dia para dar es-
peranza a tres millones de personas en Espafia”.
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Participacion asociativa

Coordinadores de Zona

e Continuidad del programa
implementado en el afio
2013 y que fomenta la re-
presentatividad del tejido
asociativo en las CCAA
donde no existe delegacién
de FEDER constituida

e Nombramiento de la Sra. In-
maculada Gonzalez Garcia
como Coordinadora de
Zona de Cantabria.

e Participacion de los coordi-
nadores en entrevistas, reu-

N - a
niones con entidades y con prytafe R &
las Administraciones. Coordinadores de Zona de FEDER
¢ 2 reuniones presenciales Dpto de Gestion Asociativa - actualizado enero 2015

(abril y septiembre, Burgos)

¢ 3 reuniones via multiconfe-
rencia (marzo, julio y di-
ciembre)

Registro de Enfermedades Raras
en Castillay Leén

Nombramiento del Sr. Santiago
de la Riva Compadre como repre-
sentante de FEDER en el RERCyL
(Registro Poblacional de Enferme-
dades Raras de la Comunidad Au-
ténoma de Castilla y Ledn).

9 coordinadores de zona. Representantes de
FEDER en 13 CCAAy 2 ciudades autdnomas

%

W g
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Servicio de difusion del movimiento asociativo

Descripcion problematica Descripcidn servicio
Analizados los datos de la Encuesta de necesi-  FEDER ofrece a sus entidades los siguientes servicios de
dades de socios sabemos que: difusion:
e Tan sélo un 9% de nuestras entidades miem- ¢ Difusion de los datos de contacto y de representacion
bros cuenta con un comunicador profesional de socios de FEDER en la web de FEDER.
o un Dpto. de Comunicacion. ¢ Datos de los contactos de los socios de FEDER a
* E| 86% de las entidades que componen través del SIO.
FEDER cuentan con web propia. ¢ Informacién de las ER representadas por miem-
e E| 46% difunde su actividad a través de redes bros de FEDER.
sociales, siendo facebook mas utilizada que e Publicacién de eventos/noticias en la Web de FEDER y
twitter. en redes sociales de FEDER.
e Un 19% de socios trabaja con Red Social Ra- e Actividades en medios de comunicacién con los que
reConnect. FEDER tiene convenios: Radio Libertad y Minoritaria TV.
FEDER potencia en 2014 la difusion de la accién del movimiento
asociativo poniendo a su disposicion el servicio de comunicacion.

Logros
e Lanzamiento de la nueva web de FEDER con:

o Seccion web “Movimiento Asociativo” en el que se da visibilidad a los datos de contacto de los so-
cios de FEDER.
o Seccidn “Listado de Patologias”, donde se da visibilidad a las ER de entidades miembros.
o Seccidn web “Actualidad del Movimiento Asociativo” en la que se reflejan todas las noticias deriva-
das al Dpto de Comunicacidon por nuestros socios.
¢ En el afio 2014 potenciamos la difusion y visibilidad de la actividad del tejido asociativo publicando en
la web y redes sociales de FEDER 352 noticias de actividades realizadas por socios.
e 226 notas de prensa de actividades de socios enviadas a medios de comunicacion.
¢ 118 entidades beneficiadas.
¢ Envio a todos los socios de FEDER, desde el Dpto de Gestién Asociativa, de 185 comunicaciones genera-
les con boletines, comunicaciones de cartera de servicios, eventos, asambleas, participacién en encues-
tas o informacién general.

e Participacion de representantes de FEDER en 51 eventos organizados por entidades miembros.

£18 cmaisinmnny - ®- Fan e L T e—— (] Fam o

o0 SEmSER e
{,J‘"t ER 5omos ia voz de mis oe 3 milones de. Espafia 3':;:"
WY i G 6‘;“ [ TAIBICID E[FIGIMITIJIKL[MININIOIF G RIS TIUVIWIXIVIZ) ]

N e o B s e O W Lttt

= ADESEN - Asen,

- ALBA-ABa Altiniema

« ACAH - Asocisced Cataiana d Aldries Heredtines
= AONA - Asccscion Aleciados oe Cutecrecrons
« AIEA - Ascciacion Alts 1 de Espafs

- AAFQ - Asociacion ARdsuTs de Fibmais Ousics

118 entidades se han beneficiado del

servicio de difusion de notas de prensa
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Servicio de multiconferencia

Descripcion problematica
Nuestras entidades son, en general, pequefias
en cuanto a miembros se refiere como conse-
cuencia de la baja prevalencia de las patologias
gue atienden.
Los miembros de los 6rganos de gobierno de gran
parte de nuestras entidades residen en diferentes
ciudades e incluso Comunidades Auténomas.
Para gestionar el funcionamiento de sus entidades
de manera eficaz, los miembros de las JD necesitan
comunicarse entre ellos con cierta periodicidad.

Descripcidn servicio

FEDER pone al servicio de sus entidades miembros un
Servicio de Multiconferencia que facilita que varios
miembros de una misma entidad participen en una
misma conversacion telefénica desde sus teléfonos fijos
facilitando asi que los miembros de las juntas directivas
puedan mantener reuniones sin necesidad de invertir en
gastos de desplazamientos.

La solicitud se gestiona directamente con Gestién Asocia-
tiva quien, via email o telefénica, confirma dias, horas y
claves de acceso.

Logros

e El servicio de multiconferencia ha sido requerido por un total de 19 socios de FEDER.
e Desde el inicio del Servicio en marzo de 2014 hasta el mes de diciembre se han producido un total

de 112 comunicaciones de socios.

e Inversién de mas de 170 horas de reuniones de nuestros socios a coste cero.

e Facilidad de los usuarios para conectarse desde sus domicilios.

e La gran flexibilidad del sistema permitié reunirse a miembros de entidades, en mayor proporcién,
por la tarde, aunque fueron muchas las reuniones programadas para la noche o para los fines de se-

manas.

e Asimismo este canal ha facilitado la comunicacién interna de comunicaciones entre grupos de tra-
bajo como “CERMI”, “Coordinadores de Zona”, sesiones de Calidad, etc., posibilitando 30 reuniones

por esta via.

Desde el inicio del Servicio se han producido

112 comunicaciones de socios
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SOCIEDAD: Servicios para la sociedad

Incidencia politica y movilizacién social
Campanas de sensibilizacion
Actividades de divulgacion

Canales de informacién 2.0.
Publicaciones y estudios

Inclusidn

Investigacion y Orientacion



Incidencia politica y movilizacién social

FEDER persigue lograr cambios en las politicas FEDER realiza diversas acciones de incidencia po-

gue mejoren la calidad de vida de las personas litica como:
con ER y sus familias. ® Representacidn institucional e incidencia poli-
tica.

La incidencia politica es el proceso deliberado
de influir en las politicas e incluye la creacidn,
reforma y supervisiéon del cumplimiento de las

e Documentos de posicionamiento.
* Propuestas normativas de mejoras sociales
¢ Notas de prensa reivindicativas sobre defensa

mismas. de derechos.

Las materias sobre las que se ha hecho especial hincapié durante el aiio 2014 pueden sintetizarse
en el siguiente cuadro esquema de las “14 propuestas para el 2014”

1. Reconocimiento de la situacion de cronicidad de las personas con ER con un marco especifico

para garantizar sus derechos sociales y sanitarios

2. Programa atencion para personas sin
diagnostico largo peregrinaje médico.

3. Acceso en equidad a los Medicamentos
Huérfanos, tratamientos y p. sanitarios.

4. Revision de la Cartera de Servicios
Comunes del SNS: Exencion copago.

5. Identificacion de Unidades Clinicas
de experiencia en ER.

6. Centros y Servicios de Referencia en ER.
Unidades Informacion.

7. Unidad Coordinadora de ER en las Comunidades
Auténomas. Ampliar.

Apoyo a acciones Cooperacion internacional ER y
puesta en marcha e implicacion Il Conferencia Europlan

8. Ruta de derivacion a nivel regional,
nacional e internacional.

9. Protocolo atencion urgencia hospitalaria.
Protocolos clinicos patologias.

10. Registro Nacional de ER e impulso
de la investigacion

11. Baremos de las CIF Discapacidad. Protocolos
criterios valoracion ER en CCAA.

12. Escolarizacion del alumnado con necesidades
educativas especiales (ER)

13.Acceso a la via de urgencia para prestacion
por Dependencia para las ER

14.Inclusion laboral: flexibilizacion y adaptacion
de las condiciones laborales.

2019 Ano Internacional de las Enfermedades Raras

Logros de Incidencia politica europea y nacional

¢ El Senado y FEDER evaltan conjuntamente la situa-
cion de los pacientes con ER.

* FEDER es invitada a una mesa redonda sobre ciencia
e innovacion en el Parlamento Europeo.

 FEDER se reune con la Agrupacion de Electores de
Discapacitados y Enfermedades Raras (DER) para las
elecciones europeas.

¢ Designacion de interlocutor de FEDER en la Agencia
Espaiola del Medicamento y Productos Sanitarios
para participar en la elaboracién de Informes de po-
sicionamiento terapéuticos.

¢ Se han incorporado nuevos grupos de patologias de
Enfermedades Raras con Centro de Referencia de-
signado: Enfermedades metabdlicas congénitas,
neuromusculares raras, Sindromes neurocutaneos
genéticos (Facomatosis), trastornos del movimiento,
Trastornos complejos del sistema nervioso auto-
nomo, Neuroblastomas, Sarcomas e Hipertension
pulmonar.

e La Cartera Comun basica de prestaciones del SNS
amplia el nimero de patologias cribadas mediante
la prueba del cribado neonatal para favorecer el
diagndstico precoz de algunas ER.

Designacion de nuevos Centros, Servicios y Unidades

de Referencia para 8 grupos de enfermedades raras
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Logros de incidencia politica autonomica

Andalucia

¢ FEDER Andalucia y Educacién firman un convenio
para ofrecer servicios de atencién especializada a
personas con ER.

¢ Sevilla declarada "Ciudad referente en investigacion
y atencidn a pacientes con ER".

¢ El Pleno del Parlamento Andaluz se adhiere a la De-
claracidn Institucional de apoyo a las personas y fa-
milias afectadas por ER.

e El Parlamento Andaluz acoge la celebracion del Acto
Oficial del Dia Mundial de las ER.

¢ FEDER Andalucia presente en la Comisidn de Partici-
pacién Ciudadana.

Baleares
¢ Reunion de FEDER con el Grupo Parlamentario So-
cialista de las Islas Baleares.

Catalunya

¢ Acuerdos entre FEDER y administracién autonémica
de Madrid y Catalunya para agilizar reconocimiento
de dependencia de casos urgentes.

¢ FEDER celebra un Acto por el Dia Mundial de las ER
junto con la Conselleria de Sanitat de la Generalitat
de Catalunya.

e El Ayuntamiento de Barcelona acoge la rueda de
prensa de la Cursa per |'Esperanca.

e La Subdireccion General de Promocidn de la autono-
mia personal, del Instituto Cataldn de Servicios So-
ciales, ha mantenido reuniones periddicas con
representantes de FEDER.

Castillay Leon
e Creacion del Registro de Enfermedades Raras de
Castillay Ledn.

Comunidad Valenciana
¢ Reunion con la Diputada de Bienestar Social de la Di-
putacién provincial de Valencia.

Extremadura
¢ FEDER Extremadura elabora un protocolo de coordi-

nacion con las Consejerias de Educacion y Sanidad
para los nifos con ER.

Madrid

¢ El Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid
recibe a la delegacién madrilefia de FEDER.

¢ FEDER Madrid recibido en la Asamblea de Madrid
bajo el lema "Educar en Enfermedades Raras, una
materia de todos".

e Salud Madrid celebra el XI congreso sobre enferme-
dades musculares en la infancia y la adolescencia.

¢ La Agencia Madrileiia para la Tutela de adultos
ha organizado un taller formativo dirigido a per-
sonas con ER.

Murcia

e El Partido Popular de Murcia declara su apoyo a las
“14 propuestas para el 2014”".

e El Presidente de la Comunidad Autébnoma de Murcia
recibe al presidente de FEDER.

¢ FEDER recibido en la Asamblea Regional de Murcia
en la celebracion del Dia Mundial de las ER.

Pais Vasco

e Creacion del Registro de Enfermedades Raras del
Pais Vasco.

e Participacion en el Consejo Asesor de Enfermedades
Raras.

¢ Adhesidn del Parlamento Vasco a las 14 propuestas
de FEDER.

Creacion de Registros de Enfermedades

Raras en Castilla y Ledn y Pais Vasco

Memoria de Actividades 2014

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

pag. 39



Il Conferencia EUROPLAN
EUROPLAN Il es un proyecto impulsado desde EUROR-  Entre las principales conclusiones se destacé que los
DIS y con la cofinanciacion de la Comisidon Europeay Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)

tiene como objetivo proporcionar apoyo en el deben ser el eje central para la atencidn a las personas
desarrollo de las recomendaciones de la Unién Euro- con enfermedades poco frecuentes.
pea y garantizar su transferencia en cada uno de los
paises miembros. Reivindicaciones en medios de comunicacion

Durante 2014 FEDER ha publicado notas de prensa
EUROPLAN Il estd conformado por 10 grupos de tra- donde expresamos nuestro posicionamiento, denun-
bajo y 140 personas profesionales de los ambitos pu- cias, demandas y propuestas en torno a todos los temas

blicos y privados (representantes de la Administracién, de actualidad que afectan al colectivo como son:

Asociaciones, Instituciones, Sociedades Cientificas, In-

dustria Farmacéutica, Colegios Profesionales, Comité ¢ Acceso en equidad a los Medicamentos Huérfanos

Asesor de FEDER). para las personas con enfermedades raras.

¢ Rechazo al anteproyecto de ley en materia de sub-
venciones para el Tercer Sector.

e Atencion sanitaria de las personas con enfermeda-
des raras (ruta de derivacion).

e Prestaciones sanitarias no cubiertas (rehabilitacion
y atencion psicoldgica).

* Programa especifico para la atenciéon de personas
sin diagnéstico.

¢ Impacto de los recortes.

e Los Centros, Servicios y Unidades de Referencia
(CSUR).

¢ Una linea de ayuda europea para personas con ER.
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Campaiias de sensibilizacion: Dia Mundial de las ER

Educar en Enfermedades Raras, una materia de todos

LA EDUCACION
DE JAIRO ESTA

EGO
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Logros:

— La Reina preside el Acto Oficial por el Dia Mundial en
el Senado de Espafia

— Mas de 1.000 impactos en medios de comunicacion.
166 de estos impactos han sido en TV nacionales y au-
tondmicas, lo que implica un 30% mas de cobertura a
nivel audiovisual que el afio anterior.

— Todo ello, ha traido como consecuencia, mas de
16.750.000 espectadores solo el 28 de febrero.

— Visibilidad de la Campafia en mas de 3.500 marquesi-
nas en 26 ciudades espafiolas.

— Mas de 23.930 reproducciones en el Video Oficial.

— Mas de 77.219 visitas a la web de FEDER .

— Las #Enfermedades Raras fueron Trending Topic el 28

ety 1o e
P

de febrero.

— Mas de 100 bloggers de 5 paises iberoaméricanos.
— Sevilla es declarada Ciudad Referente en Enfermeda- 1

des Raras.

— El Deporte con las Enfermedades Raras: La Fundacion
Futbol Club Barcelona, el Club Deportivo Badajoz, la
Fundacion Atlético de Madrid, el Valencia CF, el UCAM
Murcia, El FC Cartagena y el Pozo Murcia se adhieren

al Dia Mundial.

A través de la Campafia de Sensibilizacién por el Dia
Mundial de las Enfermedades Raras, en 2014 se quiso

nes con enfermedades poco frecuentes en su entorno
educativo. De esta forma se presento el informe “Re-
fuerzo en Educacion” en donde, ademads de los principa-
les datos sobre la problematica, se trasladaron
propuestas para favorecer el acceso de las personas con

una atencion integral temprana.

Para ello, se conté con David Villa como Embajador ofi-
cial de la Campafia y se desarrollé una estrategia de co-
o e municaciéon multicanal que buscaba la cohesiény
movilizacion de todas las entidades socias de FEDER.
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poner de manifiesto la realidad de los nifios, nifias y jove-

ER a la educacion reglada en todos sus niveles y asegurar

Mas de 16.750.000 de personas pudieron conocer a

FEDER a través de los informativos el 28 de febrero

Memoria de Actividades 2014

Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

pag. 41



Actos en el Dia Mundial

Actividades a nivel nacional

Acto Oficial del Dia Mundial; Premios FEDER; Presentacion
Oficial de la Campafia en la Fundacién ONCE; V Carrera por
la Esperanza de las Familias; Jornada: Unidos nuestros dere-
chos avanzan.

FEDER Andalucia

Acto por el Dia Mundial en el Parlamento de Andalucia.

FEDER Cataluia

Jornada con el Ayuntamiento de Barcelona; Cena Benéfica
organizada por la Delegacion de FEDER en Cataluiia en el
Hotel Barceld Sants.

FEDER Extremadura

Presentacion oficial de la Campafia en el COF Badajoz; Mesas in-
formativas en hospitales; Gala Carnavalera y rastrillo por la es-
peranza Jornada de Puertas Abiertas “Pasa y condcenos”;
Exposicion Fotografica a beneficio de FEDER.

FEDER Madrid

Acto Institucional en la Asamblea de Madrid; Jornadas formati-
vas para profesionales de los centros de salud; Adhesion del
Ayuntamiento de Leganés y Rivas VaciaMadrid.

FEDER Murcia

Acto Institucional en el Palacio de San Esteban; Carrera popu-
lar por las ER; Feria UCAM del Voluntariado; Ruta Sierra Maria;
Sensibilizacidn a través de partidos de futbol regionales; Stand
informativos.

FEDER Comunidad Valenciana

Presentacion Oficial de la Campaiia; IV Jornada Ludica por las
ER; Mesas Informativas; Acto por el Dia Mundial de las ER junto
con la Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valenciana.

FEDER Pais Vasco

Presentacion Oficial de la Campafia en el Ayuntamiento de
Bilbao y en San Sebastian; lll Jornadas de ER en Euskadi;
Acto en el Centro de Formacién Somorrostro Bizkaia; Jor-
nada Solidaria en Alhdndiga.
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Premios FEDER 2014

Un afio mas, SM la Reina D2 Letizia entregd los premios FEDER a las entidades y personas que han con-
tribuido desde diferentes campos de actuacién a mejorar la calidad de vida de niios, nifias, jovenes y

adultos con enfermedades raras:

® Premio al Embajador de las Enfermedades Raras a
David Villa, jugador del Atlético de Madrid

e Premio a la Solidaridad a la Agencia de Comunicacién
y Publicidad Butraguefio & Béttlander.

* Premio a la labor periodistica en Enfermedades Raras
a Gaceta Médica y El Global.

* Premio a la Responsabilidad Social Corporativa a
Shire Pharmaceuticals Iberia.

* Premio a Toda una Vida por las Enfermedades Raras
a Lucia Lacruz, pediatra reumatdloga del Hospital Uni-
versitario Son Espases de Mallorca.

® Premio a la Promocién y Defensa de los Derechos a la
Fundacion Aranzadi Lex Nova.

® Premio a la Investigacion en Enfermedades Raras a
Luisa M2 Botella, investigadora del CSIC.

* Premio a la mejor iniciativa en el entorno educativo a
Johnson & Johnson.

e Premio Especial FEDER Andalucia a Antonio
Gonzélez Meneses Lépez, Jefe del Area de Dis-

morfologia y Sindrome de Down del Hospital Vir-
gen del Rocio de Sevilla.

® Premio Especial FEDER Catalufia a la Dra. Pilar Ma-
grinya Rull, Division de Evaluacion de Servicios del Ser-
vicio Catalan de la Salud, Generalitat de Catalunya.

® Premio Especial FEDER Comunidad Valenciana al Bri-
gadista Victor Cerd3, brigadista forestal de IMELSA.

® Premio Especial FEDER Madrid a Carmen Balfagén,
Directora General de Coordinacién de la Dependencia
de la Comunidad de Madrid.

® Premio Especial FEDER Murcia a Rosario Domingo,
Jefa del Servicio de Neuropediatria del Hospital Univer-
sitario de la Arrixaca de Murcia.

e Premio Especial FEDER Extremadura a Eva M2 Moli-
nero San Antonio, Jeja del Servicio de Participacion Co-
munitaria en Salud.

* Premio Especial FEDER Pais Vasco a José M2
Olazabal, Presidente de la Fundacién Sport
Mundi y Golfista.

Campanfas de sensibilizacion y captacion de fondos

Vidas paralelas: la vida de Inés e Irene

FEDER puso en marcha en el dltimo trimestre
del afio la campafia “Vidas Paralelas” con la
gue se quiso reflejar las diferencias que exis-
ten entre el dia a dia de un nifio sano y uno
afectado por una enfermedad poco fre-
cuente. La campafiia se centré en la vida de
Inés e Irene, dos primas que a pesar de tener
la misma edad, llevan a cabo acciones cotidia-
nas muy diferentes en su dia a dia. A través
de la campafia, FEDER ha querido concienciar
a la sociedad y ofrecer a las personas que lo
deseen la posibilidad de hacerse amigo soli-
dario de la Federacién.

Logros:
— Alcance de 72.578 personas a través de Facebook.

vidas paralelas

(

de esperanza

— El'anuncio de la Campaiia en Adwords ha tenido un total de 1.033.183 impresiones en google.
— Mas de 19.745 visitas a la Campafiia a través del buscador de Google.

— Mas de 2.871 visitas al video oficial de la Campafia.
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Campanas de sensibilizacidon y captacion de fondos

Durante 2014, FEDER ha impul-
sado esta Campana con el obje-
tivo de reforzar la informacion
en torno a estas patologias. El
objetivo es involucrar a pacien-
tes, familiares y sociedad en ge-
neral a través de diversas
actividades que se desarrollaron

Logros:

— Mas de 24.344 me gusta en Facebook.

— Premio Aspid de Oro en 2014.

a lo largo del aio, centradas
principalmente en las redes so-
ciales. Para ello, se impulsé una
web especifica de campana
WWW.pacientesunicos.es a tra-
vés de la cual, mediante videos,
testimonios e imagenes se busca
hacer visible la problematica.

— Mas de 20.261 sesiones en la web de la Campafia.

— Mas de 386 followers en Twitter. 217 seguidores en Instagram.
— Mas de 9.042 reproducciones en Youtube.

ER, Pacientes Unicos: Si no las conoces, no las reconoces

ENFERMEDADES

RARAS

PACIENTES

Campaiia TMB: Muévete por las enfermedades raras

La empresa de Transports Metrolopi-
tans de Barcelona (TMB) ha cen-
trado en 2014 su Campafia anual de
sensibilizacion en las enfermedades
poco frecuentes. De esta forma,
junto a FEDER y a la Federacion Ca-
talana de Enfermedades Minoritarias
(FECAMM) desarrollaron en el ul-

Logros:

— Impactos digitales: 5.378 paginas vistas de la seccion especifica de la campaia.
— Emisiones en Canal MouTV: 2 spots genéricos de campaiia, 1 spot de Navidad y
14 piezas informativas de actividades concretas.

timo trimestre del afio la Campafia  wuwn
“Muévete por las enfermedades
minoritarias” que conté con un em-
bajador solidario de excepcion, el
periodista catalan Josep Cuni. La
TMB centrd su campafia en tres
areas principales, la investigacion,
la visibilidad y la infancia.
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Actividades de divulgacion

Durante el afio 2014, FEDER a través de sus Delegaciones ha desarrollado cientos de actividades de sen-
sibilizacién y divulgacion con el objetivo de acercar estas patologias a la sociedad en general. Iniciativas
de diversa indole donde la participacion, la sensibilizacidén y el conocimiento confluyen y se unen para
hacer visibles estas patologias. Son muchas las iniciativas impulsadas.

A través de esta memoria queremos destacar las mas relevantes.

Carreras por la Esperanza

Las carreras populares y las enfermedades poco fre- Esperanza en Madrid, la | Carrera Solidaria por las ER
cuentes se han unido en los Ultimos afos para favore-  en Almeria organizada por La Salle, la lll Carrera Guar-
cer la visibilidad del colectivo. Cada afio, se suman dia Civil en Zamora, la | Carrera Solidaria en Sagunto
nuevas pruebas deportivas que acogen a familias en- (Valencia), Carrera popular de las ER (Murcia).

teras a favor de la sensibiliza-
cion de las ER. A través de esta b
memoria queremos destacar la
celebraciénen 2014 delal
Cursa per I'esperanca que cele- , 5
bramos en Barcelona y que
congregd a mas de 2.000 perso-
nas. Ademas, a lo largo del afio
se han desarrollado otras prue- &
bas, como la V Carrera por la =5

Concurso Internacional “llustra de Degusta,uones

Esperanza las Enfermedades Raras” gastrondmicas y solidarias
FEDER puso en marcha el concurso “llustra de Esperanza las La Delegacién de FEDER Pais Vasco ha
Enfermedades Raras” con el objetivo de favorecer la sensibili- apostado en 2014 por fusionar la gastro-
zacion de estas patologias a través de las redes sociales. Para nomia con la solidaridad. De esta forma,
ello, se invitd a los seguidores de FEDER a que enviaran foto- bajo el titulo “Los productos de una tierra
grafias y microrrelatos de personas y familiares que transmi- y sus personas: Degustacion de Productos
tieran el concepto “esperanza”. Se recibieron mas de 168 para la Esperanza” organiz6 el pasado mes
candidaturas de mas de 10 paises: Chile, Colombia, México, de mayo una cata y degustacion solidaria
Venezuela, Brasil, Costa Rica, Estados Unidos, Francia, Guate- gue ademas de sensibilizar generan un
mala, Noruega, Portugal y Uruguay. evento familiar para grandes y pequeios.

Maratones de Ciclo Indoor

Otra muestra es la Red de Solidaridad que se ha generado en torno a los Maratones de Ciclo Indoor. Una
actividad que busca mostrar a través del deporte el espiritu de superacidn de las familias con enfermeda-
des poco frecuentes. La delegacién de FEDER Madrid organizé el | Maratdon en Valmojado y FEDER Extre-

madura repitio la experiencia en Talarrubias (Badajoz).
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Actividades de divulgacion

Retos Deportivos
La Delegacién de FEDER Comuni-
dad Valenciana ha destacado en
2014 por impulsar la sensibiliza-
cién y la captacion de fondos a
través de los Retos Deportivos. De
esta forma, un afio mas se ha
unido a Imelsa para llevar a cabo
la Il Edicion del Camino Solidario.
Este nuevo reto fue desarrollado
por los brigadistas Victor Cerda y Raul Zurriaga.
Juntos atravesaron la Comunidad Valenciana su-

Embajadores solidarios unidos por las ER

Cada afio son mas las personas publicas que se solida-
rizan a la causa. De esta forma, en 2014 un
afio mds hemos contado con embajadores
de excepcién como son Ane Igartiburu,
David Villa, Inaki Gabilondo, Eduardo Pun-
set, Sergi Arola, Ivonne Reyes, Jesus Es-
pafa, Vicente del Bosque, Andrés Iniesta,
Jorge Garbajosa, Amaya Valdemoro, Fer-
nando Romay...son sdélo algunos de nues-
tros embajadores que cada dia nos acompaian y
hacen posible mejorar la visibilidad de las personas y
familias con enfermedades poco frecuentes.

Obra de Teatro D. Juan Tenorio

Bajo el mando de Mario Gas, 50 actores de la talla de
Carlos Hipdlito, Terele Pavez, Alberto Closas, Blanca Por-
tillo, Jose Luis Gil, Tina Sainz, Vicky Pefia, Millan Salcedo
y Rosa Maria Sard3, representaron la obra D. Juan Teno-
rio en el Teatro Marquina de Madrid. Esta representa-
cién, unié cultura y solidaridad para sensibilizar a la
sociedad sobre la importancia de estas patologias que
afectan a mas de tres millones de personas en Espaiia.

LEY Y ROCK SE VUELVEN
A VER LAS CARAS

POR BUENAS
CAUSAS

o prodis

.« biendo los picos mds importan-
~ tes, con un recorrido total de
1.704 kildmetros.

Ademas, voluntarios y colabo-
A radores también han querido
sumar y aportar su granito de
arena a través del deporte.

' Como ejemplo, queremos des-
tacar a Matias de la Barra que

el pasado mes de septiembre desarrollé la prueba
Ironman para sensibilizar sobre las ER.

Presentes en Saber y Ganar

Las enfermedades raras estuvieron presentes
en el mes de diciembre en el concurso “Saber
y Ganar” de La2
de TVE, con
motivo del pro-
grama numero
50 del partici-
pante Andrés
Medrano, ges-
3 tor de proyec-
tos y formacién
en el Centro de
Investigacion

d Biomédica en

I Red de Enfer-
medades Raras
d (CIBERER). La
Delegada de
FEDER Cata-
lufia, Anna Ripoll, participd en el espacio tele-
visivo para dar a conocer la labor que se esta
llevando a cabo desde la Federacidn.
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Actividades de divulgacion: Captacion de fondos

2014, Ano Carrefour de las
Enfermedades Raras

En el marco del Ao Carrefour de las Enfermedades
Raras, FEDER y Fundacidn Solidaridad Carrefour han
puesto en marcha dos proyectos para recaudar fondos
para la infancia con enfermedades poco frecuentes. De
esta forma, gracias al proyecto se ha creado un fondo
para ayudas técnicas, que se ha conseguido a través de
la venta de peluches solidarios “Un Nuco, una Espe-
ranza” y “Osos Preciosos”. En 2014 se recaudaron mas
de 80.000 euros, destinados a 47 proyectos de ayudas
grupales y 146 ayudas individuales.

KicoNico Red, el valor de las diferencias

Durante las pasadas navidades, Imaginarium impulsé el proyecto solidario
“KicoNico Red” con el objetivo de recaudar fondos, ademas de sensibilizar
sobre las enfermedades poco frecuentes y sobre la microtia, una dismorfolo-
gia caracteristica de diversos sindromes. De esta forma Imaginarium puso a la
venta en todas sus tiendas, un tierno peluche rojo, cuyos beneficios fueron
destinados a la Asociacién Microtia Espaia y al fortalecimiento del movi-
miento asociativo de FEDER.

N < :
‘*ﬂsﬂ l‘:‘j?F_EE @ reaming

Un baino de solidaridad con Silken Al-Andalus

El hotel sevillano Silken Al-Andalus puso en marcha la campafia “Un
bafio de Solidaridad” para recaudar fondos para favorecer el acceso
de las personas con ER a los tratamientos. De esta forma, mas de
14.183 huéspedes han colaborado en la iniciativa aportando un euro
simbdlico y gracias a ello un total de 105 familias afectadas por enfer- / .
medades en la piel recibirdn tratamiento fotoprotector. iJUn Béﬁo de Solidalri

i

dad |
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Actividades de divulgacion: Captacion de fondos

Camparfia de libros solidarios por las ER %\’a“gﬂ §;$gggn§gfgg
efnrermeaades aras

La Universidad de Murcia desarrollé en los meses de abril y mayo
una campafia solidaria que tenia como objetivo la venta de libros.
En total, se pusieron a la venta cerca de mil obras, cuyos volunta-
rios (alumnos de la universidad) se encargaron de venderlos en los
diferentes puntos fijados.

Céntimo solidario

Por segundo afo consecutivo, la ONG Otro Mundo es Posible ha desarrollado

| este proyecto que busca recaudar fondos para FEDER y para la Federacion Espa-
fiola de Dafio Cerebral Adquirido (FEDACE). El proyecto consiste en la instalacién
de huchas en diferentes establecimientos. La Asociacién de Empresarios de Far-
macia de Madrid (ADEFARMA) se ha adherido a la iniciativa a través de la coloca-
cién de huchas en las farmacias madrilefias. En 2014, el proyecto gand el Premio
Mejores Iniciativas de la Farmacia en el apartado de Proyectos Solidarios y Mece-
nazgo al proyecto “Céntimo Solidario”. Actualmente el proyecto cuenta con un
total de 270 huchas instaladas en diferentes puntos de Espafia.

La Santa Boutique: Sofiador a bordo

La empresa La Santa Boutique creé la Camiseta Solidaria “So-
flador a Bordo” a través de la cual se busca dar visibilidad a la
causa, asi como recaudar fondos para proyectos y servicios
destinados a mejorar la calidad de vida de las familias.
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Canales de informacion 2.0.

Nuestra presencia y amplio seguimiento en redes  Red Social Rareconnect que facilita el contacto e

sociales generalistas como Facebook y Twitter intercambio de conocimientos e informacion con
nos permiten estar en contacto tanto con nues- asociaciones europeas e iberoamericanas de la
tras asociaciones como con miles de personas misma o mismas enfermedades; favoreciendo asi
con las que compartimos actividades de todo una agregacion de conocimiento, sin barreras ni

tipo. Hemos firmado ademads convenios con orga- de lenguas ni geograficas y que en algunos casos
nizaciones como Eurordis que permite el acceso esta siendo un verdadero catalizador para el di-
de nuestras asociaciones a servicios 2.0 como la sefio de proyectos conjuntos.

FEDER utiliza los siguientes canales online: Pagina web,
Boletin Electronico y Redes Sociales

Pagina web de FEDER — www.enfermedades-raras.org

Mads de 270.038 usuarios la web de FEDER. 300000
Esto supone una media de mas de 22.000 250000 —
usuarios al mes. Cerca de un 50% 200000 ———
mas que en 2013. 150000 " m2013
100000 - = 2014
50000 -
. 0 N T T 1
Redes Sociales — @FEDER_ONG/ 170.543 visitas 175.601 visitas 270.038 visitas

Facebook: Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras / Youtube: FEDER ONG /
Formacion: FEDER ONG

Tecnologia

Las redes sociales, grandes
aliadas de las enfermedades

Twitter: 14.203 seguidores. raras

Facebook: 21.697 seguidores. M e iy it o s s s s e
Youtube: FEDERONG: 260 suscriptores y S P TR ST R Ao A S
un total de 113.797 visualizaciones. vidas parolelos

Creacidn de una nueva cuenta
en Youtube (Formacién FEDERONG):
En 2014, FEDER ha creado un canal especifico

REDACCION | Madnd - 24-1-7u14 | W

para difundir ponencias y charlas formativas [w] £]3[in]=]

sobre enfermedades poco frecuentes. Noticia aparecida el 24 de diciembre de 2014
en la web Consalud.es

FEDER ha sido finalista en el | Premio Nacional

de Informadores de Salud (ANIS)
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Publicaciones y estudios

OBSER, Observatorio de Enfermedades Raras

El Observatorio de Enfermedades Raras
(OBSER) es un proyecto de FEDER que persi-
gue analizar la situacién de las personas con
enfermedades raras y mejorar el conoci-
miento que tiene la sociedad sobre las mis-
mas. Para ello realiza estudios y
publicaciones de investigacién social, articu-

los y actividades de sensibilizacidn.

En 2014, el OBSER estuvo formado por un
grupo de investigadores de diversas discipli-
nas del CySOC, Centro de Investigacion, Co-
municacidn y Sociedad de la Universidad de
Almeria, y concretamente bajo la direccién
técnica de Antonio Bafidn.

Logros:
Informes

OBSERVATORIO SOBRE

¢ Informe sobre la presencia de FEDER en la prensa espa-

m
¢ Informe sobre el uso de Facebook en el asociacionismo ( &< FEDER

fiola durante 2014 el 26 de enero de 2015.

—
ENFERMEDADES RARAS

europeo. Apuntes para la reflexién.

Libros publicados:

e Educacidn y enfermedades poco frecuentes, Murcia,
Diego Marin Editores. 2014. ISBN 978-84-16165-23-0.
Libro en formato digital.

Actividades de sensibilizacion:

¢ | Congreso Escolar de Enfermedades Raras.

e | Carrera Solidaria por las ER en Almeria.

CUADEANDS DEL DBSER /1

Otros logros:

e Articulos y colaboraciones

e Difusion de buenas practicas.

e Incorporacion de las enfermedades raras en contenidos
curriculares universitarios.

Otras publicaciones

e Guia de orientacidn para la valoraciéon de la discapacidad
en enfermedades raras.

e Informe Europlan.

¢ Guia de recursos en enfermedades raras en la Region de
Murcia

¢ Guia interactiva de enfermedades poco frecuentes de la
Comunidad de Madrid.

Publicacion de libros, informes y articulos especializados

sobre la situacion de las personas con enfermedades raras
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Inclusion

- Inclusidn educativa

eeccccccccce

: Queremos que la sociedad perciba a las personas FEDER realiza las siguientes actividades de

¢ con EPF, como personas que tienen mas puntos sensibilizacion de la comunidad educativa: :

de similitud que de diferencia con los demads, que e Talleres de sensibilizacién en el aula :

:  pueden desarrollar sus capacidades y aptitudes y (“Las ER van al Cole”).
merecen el mismo respeto que los demas. e Congresos y jornadas escolares :
Para ello trabajamos un cambio de actitudes e Actividades de sensibilizaciéon promovidas
desde las edades mas tempranas, promoviendo por el alumnado como ferias, mercadillos, :
una imagen que sustituya miedos y prejuicios. eventos deportivos, etc. (“Asume un reto
Una verdadera inclusidn se lograr a partir de la poco frecuente”).

. sensibilizacién del alumnado, profesorado, fami- ® Protocolos de actuacion en centros educa-
lias e instituciones educativas y de la coordina- tivos para alumnado con enfermedades
cién con otras instituciones sanitarias. poco frecuentes.

Logros:

e Concienciacion y sensibilizacion de mds de 8.850 alumnos y sus familias

e Implicacidn y compromiso de mas de 300 docentes

e “Las ER van al cole con Federito” llega al ambito universitario en la Comunidad de Madrid,
teniendo el objetivo fundamental de dar a conocer este proyecto a los futuros maestros.

“Las Enfermedades Raras van al cole con Federito”

Programa educativo de sensibilizacion, destinado a la inclusién y la normalizacién de las enfermedades poco
frecuentes. Consiste en realizar una actividad ludico didactica de educacion en valores y fomento con nifos de
ultimo nivel de Educacion Infantil (5 afios), 12 y 22 de Educacidn Primaria, basada en el cuento infantil “La His-

toria de Federito: El trébol de 4 hojas”, proporcionando una unidad didactica al profesorado, que pueden in-
corporar en sus programaciones de aula y trabajar desde todas las areas la educacion en la diversidad dirigida

de forma especifica a los nifios que padecen enfermedades raras.

Logros:

¢ Concienciacidn y sensibilizacion de 4.616 nifios y
sus familias.

e Presentacion oficial del proyecto en el CEIP Maria
Moliner, Villanueva de la Cafiada, Madrid, bajo la
presidencia de S.M, la Reina.

¢ Implementacién del programa en 54 centros edu-
cativos. Todos ellos distribuidos en 25 municipios . e
de 10 Comunidades Auténomas de toda Espafia: e Formacién de alumnado universitario, Facultad

Andalucia, Castilla la Mancha, Castilla Le6n, Co- Educacién, Universidad Auténoma de Madrid.
munidad Valenciana, Islas Baleares, Extremadura, e Implicaciéon y compromiso de 178 docentes y
Catalufia, Cantabria, Navarra, Madrid. 39 personas voluntarias.

Sensibilizacion de mas de 8.850 alumnos y sus familias

“Las ER van al cole conFederito” llega al ambito universitario
14.194 beneficiarios del area de Inclusidn Social
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Inclusion

“Asume un reto poco frecuente”

Programa que pretende involucrar al alumnado de Educa-
cién Secundaria y Bachillerato, en un proyecto solidario en
apoyo a un colectivo en situacidn de exclusion social, que im-
plica la adquisicidn y entrenamiento de: creatividad, autono-
mia, tenacidad, trabajo en equipo, responsabilidad,
planificacion y liderazgo.

Logros:

e Concienciacion y sensibilizacion de 4.245 alumnos y sus fa- =
milias. ‘

¢ Implementacidn del programa en 22 centros educativos,
de 6 Comunidades Auténomas: Andalucia, Castilla Ledn,
Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana, Catalufia
y Pais Vasco

ﬁ_ | CONGRESO ESCOLAR
8 INTERNACIONAL SOBRE
; "s-" 5. s = ENFERMEDADES POCO FRECUENTES

“Proyecto Europlan”

Incorporacion del grupo de trabajo de “Inclusién Educativa” a la Il Conferencia Europlan en Espafia.
Elaboracién de informe final “Inclusion Educativa”: analisis y recomendaciones.

Apoyo de S.M. la Reina en favor de la inclusion educativa

de los alumnos con Enfermedades poco frecuentes
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Inclusion

Inclusion en la familia

La existencia de nifios con enfermedades poco frecuentes va a determinar importantes problemas
y dificultades de ambito sociosanitario, no sélo en el menor y su familia, si no en el entorno social.

La Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), el Instituto Madrilefio de la Familia y el
Menor (IMFM) y el Instituto de Investigacion en Enfermedades Raras (IIER) dependiente Instituto
de Salud Carlos Il (ISCIII), Ministerio de Economia y Competitividad desde hace afios son cons-
cientes de estas dificultades, y estdn trabajando en el analisis de la situacidon y busqueda de solu-
ciones que aumenten la calidad en la atencidn a este colectivo.

Uno de los temas novedosos que se ha tratado es el que implica la existencia de menores con en-
fermedades raras que no viven en un entorno familiar normalizado, y estdn siendo atendidos por
el sistema de atencién/proteccion a la infancia, con medidas legales de guarda y tutela.

Estos menores pueden ser atendidos en: acogimiento familiar, (familia extensa o ajena) y acogimiento
residencial, centro de proteccidon de menores. Considerando la importancia de este problema, el des-
conocimiento acerca de esta situacion y la necesidad de dar respuestas acordes desarrollando distintas
iniciativas dentro del marco de “AcogER”: Acogimiento de nifios con Enfermedades Raras.

“AcogER”

Hemos identificado que cada vez hay mas casos de
menores con ER en el sistema de proteccion a la in-
fancia. Hay un desconocimiento tanto por parte de
los profesionales que los atienden como de las po-
tenciales familias de acogida. AcogER es un pro-
yecto que trata de dar respuesta a situaciones de
menores con ER que se encuentran fuera del seno
familiar y son atendidos por el Sistema de Protec-
cién a la Infancia.

Desde FEDER perseguimos los siguientes objetivos: Logros:

e Impulsar el conocimiento y sensibilizacién acerca ¢ Nuevo foco de intervencion: menores con enfer-
de los nifios con ER y sus familias en situacién de medades poco frecuentes en el Sistema Protec-
riesgo social. Cion a la Infancia.

¢ Promocionar la prevencion de situaciones que re-
quieran ser atendidas por el sistema de protec- e Celebracidon Jornada AcogER: “Analisis del es-
cion. tado de situacién actual de los menores con

¢ Promover el acogimiento familiar de nifios con ER. enfermedades poco frecuentes en el Sistema

e Apoyar a los nifios en acogimiento familiar y a los de Proteccion a la Infancia”, celebrada el 14
equipos encargados de su atencion. de Octubre en el CREER.

IJornada AcogER: “Analisis de la situacion de menores con enfermedades

poco frecuentes en el sistema de proteccion de la infancia”
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Inclusion

Inclusion laboral

Sin el empleo no es posible la integracion, la
participacion, la autonomia e independencia
de las personas con ER. No se puede hablar
de inclusidn sin empleo.

Las personas con ER son un colectivo espe-
cialmente vulnerable para la inclusidon labo-
ral. El 80% de las ER lleva aparejado una
discapacidad minima del 33% y un 80 % de
ellas son gravemente discapacitantes.

Las personas con ER y sus cuidadores tienen
que hacer frente a una “ultra dependencia”
de la asistencia sanitaria y por ello se produ-
cen constantes conflictos en el entorno labo-
ral. La legislacion laboral no protege estas
situaciones y se acaban desencadenando si-
tuaciones de “mobbing” o acoso laboral.
Ademads los empleadores se encuentran des-
provistos de apoyos econémicos e incentivos
ante estas situaciones.

Logros:

e FEDER introduce por primera vez el andlisis de la
problematica de la inclusion laboral de las perso-
nas con ER y sus cuidadores en los debates de la Il
Conferencia Europlan. En dicha Conferencia se al-
canzan conclusiones y propuestas concretas de ac-
tuacién vinculantes para la Administracion.

FEDER colabora con la Fundacién Adecco en la
elaboracién de un Informe sobre el acceso al
empleo de las personas con Enfermedades
Raras. La Fundaciéon Adecco es entidad de refe-
rencia en integracion laboral de personas en
riesgo de exclusion. El expertise y conoci-
miento mutuo de ambas entidades ha servido
para analizar el grado de participacion de las
enfermedades raras en la vida laboral, hacer
eco de su situacién y detectar vias de mejora.
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Investigacion

Todos somos raros, todos somos Unicos

Con motivo del aiio nacional de las enfermedades
raras, la Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER), la Federacion Espafiola de Enferme-
dades Neuromusculares (ASEM) y la Fundacién Isa-
bel Gemio, se unieron para crear un movimiento
solidario que, bajo el titulo genérico de TODOS
SOMOS RAROS, TODOS SOMOS UNICOS, diera visi-
bilidad a los mas de 3.000.000 de espafioles enfer-
mos y recaudara fondos para la investigacion
biomédica de este tipo de enfermedades que en la
actualidad son auténticas desconocidas.

Este movimiento estuvo auspiciado por el Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y la Corpo-
racion Radio Television Espaiiola.

El 2 de marzo RTVE emitid en directo el primer Tele-
maratdn a nivel nacional por la investigacién de las
Enfermedades Raras. A lo largo de 6 emocionan-
tes horas se fueron celebrando diversas activida-
des paralelas: la gala en directo presentada por
Isabel Gemio en la que se fueron intercalando en-

Logros de la Telemaraton

¢ 1.185.000 euros recaudados destinados a la in-
vestigacion de las enfermedades raras.

e Implicacidn de personas famosas solidarias

¢ 15 ciudades solidarias

e Acciones solidarias en varias ciudades

¢ Colaboracién de voluntarios y voluntarias

g R
Q5
SOMOD

trevistas a personas con enfermedades poco fre-
cuentes y expertos, actuaciones musicales, dona-
ciones solidarias, envio de SMS, subasta solidaria
de donaciones y articulos personalizados de per-
sonalidades y entidades como Fernando Alonso,
Atlético de Madrid, Rocio Jurado, o Eduardo
Arroyo, entre otros.

Con los fondos recaudados se abrieron dos convoca-
torias para administrar el dinero recaudado:

¢ Convocatoria de proyectos de investigacion de
enfermedades raras.

¢ Convocatoria de proyectos de promocion del mo-
vimiento asociativo de personas y familias con en-
fermedades raras.

Logros de los fondos recaudados

¢ 14 proyectos de investigacion financiados

e Distribucion por CCAA (36% Catalunya, 22%
Madrid, 14% Andalucia, 14%Valencia, 7% Ba-
leares, y 7% Pais Vasco)

¢ 105 proyectos de promocion del movimiento
Asociativo financiados

Carreras por la investigacion

En 2014 se celebraron dos carreras solidarias cuyos fondos fueron destinados a financiar proyectos de

investigacion de enfermedades raras.

I Carrera Solidaria por las Enfermedades

Poco Frecuentes en Almeria

Esta actividad fue organizada por la Asociacion de
Madres y de Padres de Alumnos del Colegio La
Salle Virgen del Mar y el OBSER (Observatorio de
las Enfermedades
Raras) de la Fede-
racion Espaiola
de Enfermedades
Raras (FEDER).
Conté con la co-
laboracién del
Patronato Muni-

cipal de Deportes del Ayuntamiento de Almeria.

Mas de 1400 personas participaron en esta carrera
logrando captar fondos para investigacion y visibili-
zando las enfermedades poco frecuentes.

lll Carrera Popular de la Guardia Civil de Zamora
Por tercer aflo consecutivo, la Guardia Civil de Za-
mora convocd a sus ciudadanos para apoyar las en-
fermedades poco frecuentes. La carrera fue orga-
nizada por la Guardia Civil de Zamora y conté con
el patrocinio de la Fundacién Guardia Civil, el Ayun-
tamiento de Zamora, la Diputacion de Zamora, la
Fundacion Caja Rural y la Fundacion SEUR.
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Resumen logros 2014

Personas han parf_icipaélo en .
actividades de divulgacion de proyectos ‘Proyectos

b
b,

Nuestro trabajo en 2014 ha sido posible gracias a:

32 trabajadores/as 274 entidades miembro 289 socios colaboradores
17 miembros de Junta Directiva 60 voluntarios/as 130 empresas colaboradoras

9 coordinadores de zona 39 entidades aliadas 37 instituciones publicas

Relacién media del coste de beneficiarios por proyectos

En la siguiente tabla se muestra el n2 de beneficiarios, coste del proyecto y la media del coste anual
de beneficiario por servicio.

ACCION SOCIAL 5.313 607.456 €
Atencion Psicoldgica 329 69.869 € 212 €
Atencidn Juridica 271 10.510 € 39 €
Servicio Informacién y Orientacion 4.340 511.264 € 118 €
Otros 373 15.812 € 42 €
GESTION ASOCIATIVA 5.739 194.163 € 34 €
FORMACION Y CONOCIMIENTO 2.140 161.326 € 75 €
INCLUSION SOCIAL 14.194 44.430 € 3€
DEFENSA DE DERECHOS 82.964 221.397 € 3€
VISIBILIDAD 79.873 238.271 € 3€
TOTALES 190.223,00 1.467.042 € 8 €
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Colaboradores empresariales

Gracias a todos los que habéis hecho posible la esperanza de las personas con enfermedades raras. Del
apoyo y del trabajo de todos depende cambiar y transformar la realidad social que nos afecta. Gracias a
todos por estar a nuestro lado.
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Administracion Publica
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Delegacion de FEDER Catalufia
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Delegacion de FEDER Murcia
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Delegacion de FEDER Comunidad Valenciana
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ANEXO

Informacion econémica

Durante el 2014 hemos continuado con una
gestion prudente de nuestros fondos ante un
contexto de crisis econdmica en el que se
mantienen los recortes de las ayudas publicas.
Por otro lado, hemos invertido muchos es-
fuerzos en incrementar la captacidn de fon-

dos privados para lograr una mayor solven-
cia y autonomia, logrando un incremento
del 35% de estos ingresos, respecto al afio
anterior. Como consecuencia de estas accio-
nes hemos obtenido un resultado positivo
de 52.996,08 €.

INGRESOS 2014 GASTOS PROGRAMAS 2014

FINANCIACION PUBLICA 721.585  ACCION SOCIAL 607.455
F.PUBLICA ESTATAL 431.382

F.PUBLICA AUTONOMICA 213.743  GESTION ASOCIATIVA 194.163
F.PUBLICA LOCAL 76.460

FINANCIACION PRIVADA 779.316  DEFENSA DERECHOS 222.525
SUBVENCIONES Y CONVENIOS 470.633

DONACIONES PARTICULARES Y ENTIDADES 216291  FORMACION Y GESTION CONOC. 161.326
USUARIOS ACTIVIDADES 20.828

INCLUSION SOCIAL- IMAGEN

PREST. SERV. ACTIVIDADES PROPIAS 36.1056  POSITIVA 44.430
PATROCINADORES Y COLABORACIONES 34.766

INGRESOS FINANCIEROS 694  VISIBILIDAD Y CAPTACION 238.271
CUOTA SOCIOS 20.265

TOTAL INGRESOS 2014 1.521.166 TOTAL GASTOS PROGRAMAS 1.468.170

RESULTADO 52.996

INGRESOS GASTOS

B FINANCIACION PUBLICA
FINANCIACION PRIVADA
B CUOTA SOCI0S

1%
& ‘ 8%
51% &

W ACCION SOCIAL

16%

= GESTION ASOCIATIVA
DEFENSA DERZCHOS
TORMACION ¥ GESTION
CONOC.

IMAGEN POSITIVA

1 VIS BILIDAD Y R.SCCIAL
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INGRESOS 2014

Si consideramos la totalidad de los ingresos, contando con aquellos que no solo han servido para la
estructura sino también por amortizacién de inversiones o financieros, en 2014 hemos obtenido
1.521.166,00 € de ingresos, 392.905,93 € mas que en 2013, es decir, un 35% de incremento res-
pecto del ejercicio anterior.

La obtencidn de ingresos proviene mayoritariamente de fuentes de financiacidn privada (51%), y
bajo este epigrafe se destaca que los apartados de convenios de colaboracidn y captacién de recur-
sos han aumentado, habiéndose obtenido 359.304,65 € mas que en el afio anterior.

GASTOS 2014

En 2014 hemos tenido unos gastos de 1.468.170 €, cumpliendo el presupuesto previsto. Se destind
la totalidad a programas, principalmente para el Programa de Accidn Social, Visibilidad, Defensa de
Derechos y Gestidn Asociativa.

Distribucion de gastos en programas por tipo de proyecto

ACCION SOCIAL GESTION
ASOCIATIVA
41% 13%
607.456 € 194.163¢
PROM. IMAGEN VISIBILIDAD Y
POSITIVA CAPTACION
3% 16%
Abdsue 238.271€

Entre otros aspectos y seguin partidas de gasto, se destacan:

AYUDAS MONETARIAS A ENTIDADES

El incremento en los ingresos nos ha permitido aumentar los fondos destinados a ayudas monetarias
a las asociados y afectados, en cumplimiento de los objetivos de la entidad, por valor de 166.273,88 €
frente a los 21.975,00 € del ejercicio anterior, 144.298,88 € mas, lo que dicho de otro modo significa
siete veces mas que en 2013.

PERSONAL PROFESIONAL

No podemos olvidar que tanto los objetivos econdmicos como los puramente sociales son consecuen-
cia del trabajo realizado por las personas que conforman los profesionales de FEDER.

El coste de los profesionales ha incrementado un 14% pero esta inversién ha supuesto el incremento
de los ingresos en un 35%. Con respecto al total de ingresos, el coste de personal se ha pasado de un
58,56 % en 2013 a un 49,66 % en 2014, un 9 % menos.
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FEDER

BALANCE ABREVIADO

AL CIERRE DEL EJERCICIO 2014

(Cifra en euros)

Cuenta de Resultados abreviada correspondiente al ejercicio terminado a 31/12/2014.

A continuacién se presenta el Balance abreviado al cierre del ejercicio de 2014 (Activo y Pasivo) y la

NOTAS
ACTIVO EN 2014 2013
MEMORIA

A) ACTIVO NO CORRIENTE 107.047,11 127.490,31
L. Inmovilizado intangible. 5 58.214,15 89.671,54
III. Inmovilizado material. 5 46.005,47 34.991,28
V. Inversiones en empresas y entidades del grupo y asociadas a largo 6 0.00 0.00
plazo 3 ?
VI. Inversiones financieras a largo plazo 6 2.827,49 2.827,49
B) ACTIVO CORRIENTE 1.069.418,41 881.752,68
III. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 7 210.580,48 92.129,27
IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 6y7 138.896,28 380.650,98
IV. Inversiones en empresas y entidades del grupo y asociadas a corto 6 0,00 0,00
plazo.

VIII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes. 719.941,65 408.972,43
TOTAL ACTIVO (A + B) 1.176.465,52 |  1.009.242,99
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FEDER
BALANCE ABREVIADO
AL CIERRE DEL EJERCICIO 2014
(Cifra en euros)

NOTAS
PASIVO EN 2014 2013
MEMORIA
A) PATRIMONIO NETO 999.600,61 938.179,90
A-1) Fondos propios. 9 292.057,03 239.060,95
111 ixcedentes de ejercicios anteriores 9 239.060,95 250.070,62
IV. Excedentes del ejercicio 39 52.996.,08 -11.009,67
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 10 707.543,58 699.118,95
B) PASIVO NO CORRIENTE 0,00 0,00
C) PASIVO CORRIENTE 176.864,91€ 71.063,09
V. Beneficiarios - Acreedores 8 98.364,15 18.000,00
VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 6,11 75.864,06 53.063,09
1. Proveedores 6.513,54 11.357,711
2. Otros Acreedores 69.350,52 41.705,38
VII. Periodificaciones a corto plazo 2.636,70 0,00
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+ B + C) 1.176.465,52 | 1.009.242,99
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FEDER
BALANCE ABREVIADO
AL CIERRE DEL EJERCICIO 2014
(Cifra en euros)

NOTAS
ACTIVO EN 2014 2013
MEMORIA

A) ACTIVO NO CORRIENTE 107.047,11 127.490,31
1. Inmovilizado intangible. 5 58.214,15 89.671,54
III. Inmovilizado material. 5 46.005,47 34.991,28
V. Inversiones en empresas y entidades del grupo y asociadas a largo 6 0,00 0,00
plazo

VI. Inversiones financieras a largo plazo 6 2.827,49 2.827,49
B) ACTIVO CORRIENTE 1.069.418,41 881.752,68
III. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 7 210.580,48 92.129,27
IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar 6y7 138.896,28 380.650,98
IV. Inversiones en empresas y entidades del grupo y asociadas a corto 6 0,00 0,00
plazo.

VIII. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes. 719.941,65 408.972,43
TOTAL ACTIVO (A + B) 1.176.465,52 |  1.009.242,99
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FEDER
BALANCE ABREVIADO
AL CIERRE DEL EJERCICIO 2014
(Cifra en euros)

NOTAS
PASIVO EN 2014 2013
MEMORIA
A) PATRIMONIO NETO 999.600,61 938.179,90
A-1) Fondos propios. 9 292.057,03 239.060,95
111 ixcedentes de ejercicios anteriores 9 239.060,95 250.070,62
IV. Excedentes del ejercicio 39 52.996.,08 -11.009,67
A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos 10 707.543,58 699.118,95
B) PASIVO NO CORRIENTE 0,00 0,00
C) PASIVO CORRIENTE 176.864,91€ 71.063,09
V. Beneficiarios - Acreedores 8 98.364,15 18.000,00
VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 6,11 75.864,06 53.063,09
1. Proveedores 6.513,54 11.357,711
2. Otros Acreedores 69.350,52 41.705,38
VII. Periodificaciones a corto plazo 2.636,70 0,00
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+ B + C) 1.176.465,52 | 1.009.242,99
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FEDER
CUENTA DE RESULTADOS ABREVIADA
CORRESPONDIENTE AL EJERCICIO TERMINADO EL 31/12/2014
(Cifra en euros)

NOTAS

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO EN 2014 2013

MEMORIA
1. Ingresos de la entidad por la actividad propia 10,12 1.380.496,61 1.021.191,96
a) Cuotas de asociados y afiliados 20.265.00 18.375,00
b) Aportaciones de usuarios 20.828,03 0,00
c) Ingresos de promociones, patrocinadores v colaboraciones 34.766,03 10.000,00
d) Subvenciones, donaciones v legados imputados al excedente del ejercicio 1.304.637.55 992,816,906
3. Gastos por ayudas y otros 12 - 187.663,37 - 41.231,44
a) Ayudas monectarias -166.273,88 -21.975.00
¢) Gastos por colaboraciones y del drgano de gobierno -21.389,49 -19.256,44
d) Reintegro de subvenciones, donaciones v legados 0,00 0,00
6. Aprovisionamientos 12 -162.366,02 -129.519,24
7. Otros ingresos de la actividad 12 36.104,78 12.357,60
8. Gastos de personal 12 -755.469,69 -660.698,08
9. Otros gastos de la actividad 12 -251.588,98 -185.492,87
10. Amortizacion del inmovilizado 5 -109.925,47 -97.328,11
11. Sul i ! "‘ . i y legados de capital traspasados al 10 103.871,02 94.435,56
excedente del ejercicio
14. Otros Resultados -1.127,73 0,00
A.1l) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD 52.331,15 13.715,38
15. Ingresos financicros 693,59 274,95
16. Gastos financicros -28,66 0,00
19. Deterioro y r ltado por j iones de instr fi i [ 0,00 -25.000,00
A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS 664,93 -24.725,05
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A+B) 52.996,08 -11.009,67
19, Imp sobre benefici 0,00 0,00
A.4) EXCEDENTE DEL EJERCICIO PROCEDENTE DE
OPERACIONES CONTINUADAS (A.3 + 19) 52396001 IR 00967
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2014 2013
A.4) Variacién de patrimonio neto reconocida en el excedente del ejercicio
52.996,08 -11.009,67

(A.3+18)
B) Ingresos y gastos imputados directamente al patrimonio neto
1. Subvenciones recibidas. 742.120,69 839.779.13
2. Donaciones v legados recibidos. 674.811,43 535.824.53
3. Ortros ingresos/ gastos.
4. Lifecto impositivo.
B..1) Variacion de patrirfmnic_l neto por ingresos y gastos reconocidos 1.416.932,12 1.375.603,66
directamente en el patrimonio neto (1+2+3+4)
C) Reclasificaciones al excedente del efercicio
1. Subvenciones recibidas. -721.585,27 -601.325,70
2. Donaciones y legados recibidos. -086.923 30 -495.926,82
3. Ortros ingresos/ gastos.
4. Efecto impositivo.
C.1) Variacién de patrimonio neto por reclasificaciones al excedente del

-1.408.508,5 -1.097.252,52
ejercicio (14+2+3+4) 50852 097.252,5
D.) Variacion de pan:imon_io neto por ingresos y gastos imputados 61.420,71 267.341,47
direct: te al patr o neto (B.1+C.1)
E) Ajustes por cambios de criterios
F) Ajustes por errores
G) Variaciones en la dotacién fundacional o fondo social
H) Otras variaciones
I) RESULTADO TOTAL, VARIACION DEL PATRIMONIO NETO EN
EL EJERCICIO (A.4+D+E+F+G+H) 142008 251447

TRANSPARENCIA

Cuentas anuales auditadas

Con el fin de garantizar la mayor transparencia
ante terceros, La Federacion Espafiola de Enferme-
dades Raras somete anualmente la revisién de sus
cuentas anuales a Auditoria externa.

Las cuentas anuales del ejercicio 2014 son formula-
das por la Junta Directiva a partir de los registros
contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2014 y
en ellas se han aplicado los principios contables y
criterios de valoracién recogidos legalmente en
Plan de Contabilidad para Entidades sin Fines Lu-
crativos. Las mismas muestran la imagen fiel del
patrimonio, de la situacion financiera y de los re-
sultados de la entidad de asociaciones del Ministe-
rio del Interior la memoria de cuentas anuales.

Asimismo, la Federacién cumple con el régimen
fiscal para entidades sin fines lucrativos y como
entidad declarada de Utilidad Publica deposita
anualmente en el registro.

Calidad y régimen interno

FEDER cuenta con dos sellos de calidad a tra-
vés de los que se han incorporado procedi-
mientos de mejora interna, entre los cuales
se encuentran: el codigo ético firmado con
financiadores; el cumplimiento de la politica
de ahorro y el procedimiento de oferta pu-
blica para contratacién de servicios y com-
pras de mayor importe.
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Cartera de Servickos y Proyectos de FEDER

Qué hemos hecho con  [EERIERRS o
&, ayuda?.. pescusreLo [RETRE FEDER

Esta publicacion se termind de elaborar
e imprimir en el mes de julio
del afio 2015.

conocER es una nueva revista periddica de la
Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER)



FEDER Pais Vasco
94 666 79 42

paisvasco@enfermedades-raras.org

FEDER Cataluha
93 205 60 82

catalunya@enfermedades-raras.org

FEDER Madrid
9182217 20

madrid@enfermedades-raras.org

FEDER Comunidad Valenciana
FEDER Extremadura 96 338 25 09

924252317 comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org

extremadura@enfermedades-raras.org

: FEDER Murcia
FEDER Andalucia A\ 968420287

murcia@enfermedades-raras.org

95 498 98 92

andalucia@enfermedades-raras.org
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Colabora con FEDER

Sigue haciendo posible el sueno de la esperanza

¢Quieres participar como voluntario/a?

e/'/(a Q ¢Quieres hacer un donativo?
@/ i ? Colaborar con FEDER es facil
N e
= Y Si estas interesado,

puedes llamarnos al

91 533 40 08

o escribir un correo a

%b 0'80 solidaridad@enfermedades-raras.org
%@Of (’b"b‘ . .

ermedadeS’ También hacer un donativo a nombre de FEDER

La Caixa 2100 2143 68 0200257573

Contacta con nuestras delegaciones:

FEDER Madrid. Delegada: M Elena Escalante/ madrid@enfermedades-raras.org / 918221720

FEDER Andalucia. Delegada: Gema Esteban / andalucia@enfermedades-raras.org / 954989892
FEDER Extremadura. Delegado: Modesto Diez / extremadura@enfermedades-raras.org/ 924252317
FEDER CV. Delegada: Aimudena Amaya / comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org / 963382509
FEDER Cataluina. Delegada: Anna Ripoll / catalunya@enfermedades-raras.org / 932056082

FEDER Murcia. Delegado: Juan Carrién / murcia@enfermedades-raras.org / 968420287

FEDER Pais Vasco. Delegada: Juana Saenz / paisvasco@enfermedades-raras.org / 946667942

iContigo es posible!

Gracias por darnos tu apoyo

o/
Esta publicacion ha sido posible gracias a (po 0





