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“Poder contar mi testimonio y el de mi familia a SAR la Princesa de
Asturias fue un suefio para mi. Descubri que si hay esperanza para las
personas con enfermedades poco frecuentes. El apoyo de la Princesa
de Asturias es la prueba de que trabajando unidos podremos cambiar
vidas”

Juan José Prieto, afectado por Sindrome de Apert, asociado y voluntario
de FEDER
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Mensaje de Nuestra Presidenta

“El ano 2011 ha supuesto nuevos retos para FEDER, en buena parte
debidos a la situacidn de crisis por la que atraviesa el pais. En esta
ocasion se ha logrado superar los obstdculos gracias al esfuerzo de

todas las personas que formamos esta gran familia.

Las alianzas fortalecidas en este ano y todos los apoyos recibidos nos dan fuerza para
seguir luchando por la igualdad de oportunidades y la defensa de los derechos de las
personas dfectadas por ER’s y sus familias. Ellos son los destinatarios directos de todo

nuestro esfuerzo.”
ﬂééﬁ

Isabel Calvo Garcia
Presidenta de FEDER

Mensaje de Nuestra Directora

“Nuestro sueno es el de vivir en una sociedad en donde cada
persona con una enfermedad rara tenga las mismas oportunidades
para alcanzar su mejor desarrollo en la vida. Una vida digna. Una
vida plena. Una vida con posibilidades. Una vida con derechos.

En 2011 hemos dedicado todo nuestro esfuerzo a sembrar las semillas para que este sueno
sea posible. Hemos trabajado con la firme conviccién de que ‘unidos seremos mas fuertes’.
Y con la fuerza de mds de 200 asociaciones hemos conseguido que la sociedad conozca,
reconozca y se motive para el cambio social que hay que dar para apoyar a cada persona
con una enfermedad poco frecuente.

En este documento, podrds conocer los principales logros del viaje que hemos realizado en
2011. “La forma mds responsable de predecir el futuro es credndolo”. Con tu ayuda en
FEDER dedicamos todo nuestro esfuerzo a transformar la sociedad para que cada nifo,

joveny adulto pueda ser protagonista de este cambio.
(1S

Claudia Delgado Gonzadlez
Directora de FEDER
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Qmenes Somos

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) es una organizacion de ambito
nacional sin animo de lucro que se constituyé en 1999 con el fin de aunar esfuerzos para hacer
visible el grave problema de salud publica que suponen las enfermedades poco frecuentes,
motivar la accidn conjunta entre todas las partes y asi luchar contra el fuerte impacto que sufren
directa e indirectamente las personas con ER, sus familias y sus cuidadores.

Actualmente, FEDER esté constituida por mas de 200 asociaciones, representa mas de 1500
enfermedades distintas y mas de 3 millones de personas en Espafia con este tipo de
enfermedades.

Mision: Mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades poco frecuentes y de sus familias

Valores

e Unidn

e Equidad

e Personads

e Participacion
e Mediacion

e Calidad

e Accesibilidad
e Transparencia
e Sostenibilidad

Visién: Una sociedad mds justa, equitativa e integradora
con las personas con ER y sus familias

“En FEDER todos tenemos voz, sin importar la frecuencia
de nuestra enfermedad. La diversidad nos hace fuertes.”
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Organigrama
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La Asamblea esta conformada por asociaciones de ER de a&mbito nacional o autonémico y la
junta directiva estd compuesta por representantes de estas asociaciones. El equipo técnico esta
repartido en nuestras siete delegaciones.
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Mapa de distribucién de los 210 socios de FEDER por CCAA
Dpto. de Gestion Asociativa de FEDER - enero de 2012
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Redes y alianzas

FEDER representa al colectivo de las personas con enfermedades de baja prevalencia en el
ambito autondémico, nacional y europeo.

Plan Andaluz de ER, Plan Integral de ER en Extremadura,
Grupo de Trabajo de Discapacidad de la Comunidad de
Madrid, Comision Asesora de ER de Catalunya, etc.

Ministerio de Sanidad, CERMI, Foro Espafiol de Pacientes,
Alianza General de Pacientes, Plataforma Once

EURORDIS (Plataforma Europea de ER): Proyectos europeos,
Consejo Europeo de Alianzas en ER, Junta Directiva

Los portavoces de nuestra organizacion son los propios afectados y familiares,
representantes de distintas asociaciones y patologias, que trasladan a las instituciones,
foros y a la sociedad en general las principales reivindicaciones del movimiento asociativo.

Para conseguir una transformacioén social es fundamental trabajar unidos, no sélo con
organizaciones de ER sino con otras plataformas de discapacidad y del tercer sector y por
supuesto con las administraciones y los medios de comunicacion.

Premios y reconocimientos

FEDER ha recibido recientemente los siguientes premios y reconocimientos:

¢ Premio Medical Economics a la Mejor
Informacioén a Pacientes.

e Premio Diario ABC a Fundaciones y
Asociaciones de Pacientes.

e Medalla de Oro a la labor, Cruz Roja
Espafiola.

e Medalla de Oro por el Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Granada.

e Premio a la Guia de Apoyo Psicoldgico
como una de las mejores iniciativas de la
farmacia del afio.

e Premio a la mejor camparia socio
sanitaria, Correo Farmacéutico.
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Las enfermedades poco frecuentes

5/10 . OOO personas

Una ER afecta a 5/ 10.000 personas

7.000 patologias

Existen mas de 7.000 patologias

50% probabilidad

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

' 80% genéticas

El 80% de las ER son de origen genético

20% coste

2 Una ER supone un coste del 207% de los
ingresos anuales de una familia

En Espafia somos mas de 3 millones de
personas con enfermedades poco frecuentes

Aunque cada patologia tiene sus rasgos especificos, todas las ER tienen caracteristicas
comunes:

e Por lo general, son enfermedades graves, crénicas, degenerativas y discapacitantes.
e Falta de acceso a la informacion sobre la enfermedad: diagndstico y tratamiento

e Descoordinacién entre profesionales sanitarios

e Impacto social y psicoldgico

e Falta de dispositivos de ayuda sociales y sanitarios: que origina empobrecimiento

e Falta de reconocimiento politico y social

e Falta de centros de atencidon especializados

¢ Investigacion fragmentada e insuficiente

e Retraso del diagndstico

e Dificultad en el acceso a los tratamientos sanitarios
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Qué hacemos

En FEDER trabajamos con un enfoque integral y dindmico para mejorar la calidad de vida de las
personas con enfermedades poco frecuentes, a través de la transformacion social.

INTEGRAL: una enfermedad poco frecuente afecta a todos los &mbitos de la vida de una
persona (personal, familiar, escolar, laboral, etc.) Por eso nuestra actividad se dirige a dar
respuesta tanto a las consecuencias directas y apremiantes de la enfermedad en la persona,
como a la respuesta del entorno.

DINAMICO: Si bien contamos con proyectos y servicios permanentes, también impulsamos

proyectos innovadores a medida que van surgiendo nuevas demandas y necesidades.
Evaluamos continuamente nuestra actividad para seguir mejorando.
Trabajamos por las personas, con las personas.

Plan Estratégico FEDER 2011 - 2015

En los tiempos presentes de escasez de recursos y de rapido crecimiento de nuestra
organizacion la planificacion estratégica es una herramienta esencial para definir y formular
hacia donde vamos, identificar prioridades y areas de actuacién donde centrar nuestros
esfuerzos, aumentar al maximo las oportunidades y reducir al minimo los obstaculos.

Logros y Resultados PE 2011- 2015

Participacic')n: En su elaboracion participaron mas de 200 personas, representantes
de todos los grupos de interés de la organizacion.

Mejora: El proceso de planificacion ha sido una oportunidad para la reflexion y aprendizaje,
descubriendo lo mejor de la organizacion.

Proyecto Comun: El hecho de compartir criterios e ideas y debatir juntos el futuro de la
organizacion ha permitido afirmar las razones por las que cada uno de los miembros optan por
formar parte de ella, reafirmando nuestro compromiso y sentimiento de pertenencia,
Accion: El Plan Estratégico nos permite transformar la visiéon (lo que queremos) en hechos y
planificar nuestras acciones por objetivos, desarrollando Planes Operativos Anuales.

En la Asamblea General de FEDER del 2011 se aprobo

el Plan Estratégico 2011 — 2015 “FEDER un
proyecto de todos”, iniciando su puesta en marcha
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PLAN ESTRATEGICO FEDER 2011-2015, Lineas Estratégicas:

, LEA.
INCIDENCIA POLITICA

Promocionar los derechos de las personas con ER

L E 2 Representarlos intereses del colectivo
) L.E.3. Fortalecer la cohesidn del movimiento asociativo
REPERCUSION SOCIAL
L.E. 4. Intensificary mejorarla comunicacién social
) L.E.5. Implantarla cultura de calidad
GESTION DE CALIDAD
L.E.6. Mejorar nuestros servicios y proyectos

LET.

FUNCIONAMIENTO EFICAZ || £ ¢

LES

Reestructurar nuestros érganos de gobiermno

Fomentar el desarrollo de los recursos humanos

Optimizar la financiacion

Nuestra cartera de servicios esta alineada con el Plan Estratégico para lograr nuestra mision.

CARTERA DE SERVICIOS Y PROYECTOS

-

ACCION POLITICA

Promaocian y defensa de los derechos
Representacion institucional

Alianzas

.

ACCION SOCIAL
Servicio de Informacién y Orientacion:
- Atencidn social
- Atencion sociosanitaria
- Atencion psicologica
- Asesoria juridica
Promocion del asociacionismo
Programa de acceso a prod. sanitarios
Grupos de Ayuda Mutua
Grupos terapéuticos
Programa de voluntariado

-

.

/— FORMACION Y CONOCIMIENTO
Escuela de formacion
Jornadas y congresos

Talleres
Observatorio ER
Estudios de investigacion social
Publicaciones

.

\\

VISIBILIDAD
Campaia de sensibilizacidn Dia Mundial
Actividades de divulgacion

Pagina web, boletin electranico y redes
Promocién de la imagen positiva de las personas

Premios FEDER
Carreras populares por la Esperanza
Tienda Solidaria

J

GESTION ASOCIATIVA

N

MEJORAR LA
CALIDAD DEVIDA
DE LAS PERSONAS
CONERY DE SUs

FAMILIAS

Otros proyectos y servicios innovadores

Programa de participacion asociativa

Servicio de asesoramiento

Fondo integral de ayudas

J

~

INNOVACION

Red social de ER

J

www.enfermedades-raras.org
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Beneficiarios Directos

VISIBILIDAD

26 340 personas

Campanfa de sensibilizacion Dia Mundial de las ER

2.803

Actividades de divulgacion 7.423
Web, boletin electrénico y redes 6.845
Redes sociales, seguidores FACEBOOK y TWITTER 4.000
Carreras populares 4.173
Promocion de la imagen positiva 296
Accion con los Medios de Comunicacion 800

ACCION SOCIAL

2 561 personas

Servicio de Informacion y Orientacion

1.604

Servicio de Apoyo Psicologico 134
Grupos de Apoyo Psicolégico 118
Servicio de Asesoria Juridica 214
Programa de Acceso a Productos Sanitarios 368
Programa de Voluntariado 90
Programa de Atencion Psicosocial Domiciliario 12
Programa de Respiro Familiar 21

GESTION ASOCIATIVA

1.922 personas

Servicio de asesoramiento al movimiento asociativo

1.922

FORMACION Y CONOCIMIENTO

1.018 personas

Escuela de Formacion

95

Jornadas y Congresos

720

Talleres

203

Total Personas Beneficiadas en 2011

31.841 personas

En el 2011, a través de nuestros servicios, proyectos y acciones hemos llegado a mas de 31.841
personas, sin contar con los beneficiarios indirectos de nuestros programas de accién politica y
visibilidad que tienen una gran repercusion social.
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Accion Politica

e Promocidén y defensa de los derechos
e Representacion Institucional
e Alianzas

“SOy Cristina. con FEDER he aprendido

algo muy sencillo: mi hija, nuestros ninos tienen
derecho a un mundo mejor”

Cristina es madre de una nifia
afectada por Neurofibromatosis Tipo 1
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Queremos una sociedad mas justa, equitativa e integradora con las personas

con ER y sus familias. Por ello, uno de los brazos méas fuertes de nuestro trabajo es la defensa
de los derechos de las personas con ER. Trabajamos en el impulso de Politicas sociales, sanitarias,
educativas y laborales que respondan de forma integral a las necesidades de los nifios, jovenes y adultos
con enfermedades poco frecuentes.

“Trabajamos unidos para que cada persona con una ER

tenga derecho al diagnéstico, informacion, tratamientos,
cuidados y apoyos necesarios a lo largo de toda su vida”

Logros y Resultados Accién Politica 2011

« Publicacion del Plan de Trabajo para ER 2011-2012 del Gobierno de Espafia,
presentado por Ministra de Sanidad, Politica Social de Igualdad, Leire Pajin y Ministra de Ciencia
e Innovacion, Cristina Garmendia, quienes asumieron el compromiso de coordinar las acciones
para su cumplimiento entre los 2 ministerios.

e Publicacion de la Mocidn del Senado para que se garantice la igualdad de trato, la
prevencion de la enfermedad y la equidad en la asistencia social y sanitaria en sus derechos
sociales basicos (educacién, empleo y vivienda) y en sus tratamientos respectivos.

« LaDefensora del Pueblo ha demandado equidad en la asistencia a ER, para evitar las
injusticias causadas por las desigualdades Autondmicas.

e Presentacién de propuestas en el Senado para que excluyera a los medicamentos
huérfanos y compasivos del recorte para el control del gasto publico.

e Participacién en la elaboracién de la Estrategia de abordaje alas enfermedades
cronicas enel sns.

« Difusién de la Directiva de Salud Transfronteriza, aprobada por el Parlamento

y el Consejo Europeo el 9 de marzo, sobre los derechos de los pacientes en la salud
transfronteriza.

e Presentacién de las Propuestas para mejorar la vida de las familias & los partidos
politicos. Elecciones generales al Gobierno de Espafia.

e Denuncia sobre las graves cONsecuencias de los recortes socialesen las
familias con ER.
e Pararesponder a las continuas vulneraciones en los derechos de las personas, FEDER ha

publicado numerosos informes en medios que han tenido una gran repercusion ante
la administracion y la opinién publica. y ha iniciado una nueva linea de trabajo con la

participacion de albogados voluntariosy colegios profesionales.
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Resultados alcanzados en la Defensa de los Derechos a través de posicionamientos:

¢ Informe EUROPLAN, documento de consenso elaborado por expertos sobre las propuestas
concretas para mejorar la atencion social y sanitaria de las personas con ER.

e Propuestas para la Sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud (en el Informe Bernat
Soria).

e Documento de reflexién sobre las modificaciones propuestas por la Ley General de Salud

Publica a los registros sanitarios.
e Adhesién al Documento sobre El Valor Clinico Afladido de los Medicamentos
Huérfanos, publicado por EURORDIS.
e Posicionamiento frente alaLey de Integral de Igualdad de Trato y No Discriminacion.
¢ ‘Informe de Medidas Urgentes para 3 millones de personas con ER: el derecho a la vida’

A nivel europeo FEDER ha participado en importantes proyectos:

o Proyecto EUROPLAN: Revisién del cumplimiento de la Estrategia Nal de ER.

e Proyecto Dia Mundial de las ER: Campafa mundial de concienciacidn.

o Proyecto POLKA: Mejora de las habilidades de negociacion en politicas para ER.
« Lineas Europeas de Ayuda en ER: servicio de informacién tnico a nivel

europeo.
o BURQOL RD: Proyecto Europeo de Coste de la Enfermedad y Calidad de Vida.
« Proyecto Red Social para las ER: www.rarediseasescommunities.org

e CAVOD: Reflexidn sobre el Valor Clinico ARadido de los medicamentos huérfanos.
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Nuestra agenda politica frente a la administracion:

PRIORIDADES EN ACCION POLITICA

M Seguimiento de |la Estrategia Nacional de ER

[__ M Impulso a Registros Sanitarios el ER
— Impulso a la Informacién y Formacién en ER
___ M Fomento de la Investigacién en ER
[__J Centros, Unidades y Servicios de Referencia

L_ M Impulso del Modelo asistencial para las ER

[ M Acceso a MMHH, tratamientos y prod. sanitarios

—) Fortalecimiento y participacion de pacientes

- Acceso a Servicios sociales y apoyos

L W Sostenibilidad de las medidas

Los principales logros que hemos conseguido en cada uno de estos temas:

Seguimiento de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras
Para impulsar la puesta efectiva de la Estrategia Nacional de ER, FEDER ha participado en los
siguientes Grupos de Trabajo:

e Registros Sanitarios de Enfermedades Raras

e Necesidades Diagndsticas y Terapéuticas: Centros de Referencias (CSUR)

e Necesidades de Productos Sanitarios

e Informacidén sobre Recursos Sociales para ER

A nivel autondmico todas las delegaciones de FEDER han trabajado para concienciar a las
administraciones sobre la necesidad de poner en marcha planes autondmicos para velar por la
igualdad de oportunidades para las personas.

Resultados en el impulso a los Registros y Sistemas de Informacion
Para conseguir un mayor conocimiento sobre la realidad de las ER se han hecho las siguientes
acciones:
e Colaboracidn con el Registro Nacional de ER del Instituto de Investigacion en ER.
e Participacion enimpulso a registros autonémicos en mas de 5 Comunidades Autdnomas
e En Andalucia se ha conseguido que la Administracion publique una seccidon dedicada a las ER en
la web de la Consejeria de Salud, dentro del Plan Andaluz a personas con ER, asi como la
publicacién de un documento marco sobre el trabajo social en las ER para fomentar la
coordinacidn entre los niveles asistenciales.
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Resultados en el impulso a lainformacién y formacion de los profesionales en ER:
e Colaboracién del Protocolo de atencién primaria para ER (DICE APER).

e Participacion en el Protocolo de Actuacidon de Maternidad Informada en relacién ala
discapacidad del CERMI.

e Convenios de formacién con sociedades cientificas y numerosos colegios profesionales.

e EnlaComunidad Valenciana FEDER ha elaborado un Protocolo de actuacidon en emergencias
ER, con la participacién de los principales agentes, que servird de referencia en otras CCAA.

e EnlaRegién de Murcia se ha consolidado una linea de formacién especifica en ER con el |
Master en Enfermedades Raras en la Universidad de Murcia.

e En Andalucia el M3ster oficial en “Conocimiento actual de las enfermedades raras” ha
celebrado en 2011 su segunda edicidn, mostrandose como una herramienta util para los
profesionales de la salud.

Resultados en el impulso a la Investigacion en ER:
Para mejorar el conocimiento cientifico y social de las ER, FEDER ha colaborado con:

e Fundacion Teletdn FEDER de investigacion para las ER.

e Instituto de Investigacién en ER y su Comité de Etica del IIER

e C(IBERER

e Fundacion Doctor Robert de la Universidad de Barcelona

e Comité de Investigacidon con Preembriones Humanos en Andalucia.

e Prestigiosas Universidades como (U. Carlos IIl, UNIA, U. Pablo Olavide...)

e Sociedades Cientificas: S. Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria, Sociedad Pediatria
Social, Sociedad de Medicina Interna, Sociedad Espafiola de Neurologia, Sociedad Espafiola de
Genética Humana, Sociedad Espafiola de Enfermedades Respiratorias, entre otras.

e En Andalucia se ha aumentado el cribado neonatal de 2 a 30 enfermedades raras.

Resultados en el impulso alos Centros, Servicios y Unidades de Referencia:

Para mejorar el diagndstico y la estrategia sobre la enfermedad, son imprescindibles las Unidades de
Referencia por grupos de enfermedades. FEDER ha sido interlocutor de referencia en la identificacion
de estas unidades de referencia a nivel espafol.

A nivel nacional con el Ministerio:
e Enel Grupo de Trabajo de Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) en ER del

Ministerio, FEDER ha presentado el Listado de Expertos Clinicos en los 16 grupos de ER,
consiguiendo la participacién de profesionales en el Comité de Expertos del CSUR. Un logro
histdrico!

e Ha presentado Dossieres sobre las unidades clinicas de referencia identificadas por las
asociaciones, a nivel nacional. En 2011, el Ministerio se ha centrado en la identificacién de
criterios para 2 grupos de enfermedades raras: metabdlicas y neuroldgicas. El periodo de
elecciones ha detenido la designacién de los CSUR. Se espera que en 2012 se inicie el proceso
de seleccidn de nuevos grupos de enfermedades para CSUR.
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PROCEDIMIENTO DE DESIGNACION DE CENTROS DE REFERENCIA DEL SNS

ERIORIZACION DE LAS Reuniones de los Grupos de trabajo de Clinicos
AREAS POR PARTE DEL expertos nombrados por las CCAA y las propuestos
COMITE DE DESIGNACION Sociedades Cientificas por FEDER
|
Seleccion de los procedimientos, técnicas o Elaboracion de los criterios que tienen que
tecnologias (PTT) a tratar en centros de referencia reunir los centros para ser designados

J

Presentacion al Comité de Designacion
de los PTT seleccionados y los criterios

Acreditacion de

&Se acuerda la los Centros de

propuesta? referencia
- - S da | Inicio del procedimiento Designacion de los
Estudio por el Consejo ¢=e ac“ert o de Designacion de Centros de
Interterritorial del SNS propuestar centros para esas PTT referencia del SNS
FIN

Resultados a nivel autonémico:
e Enla Comunidad de Madrid se ha impulsado la Publicacién de la Guia de Enfermedades Raras

en el Portal de salud de la Consejeria.

e Asimismo, la Administracion Madrilefia ha comprometido la creacion de una Mesay una
Comision de Trabajo en ER para evitar que nadie se vea desatendido y se pueda dar acceso a la
atencidn sanitaria y/o alternativas.

e Enla Comunidad Andaluza, FEDER ha intensificado los esfuerzos para que la designacion de
unidades de referencia autondmicas, no tenga un efecto de bloqueo la derivacién fuera de la
CCAA alos pacientes con ER que lo requieran.

e En Catalufa FEDER ha conseguido que la Consejeria de Sanidad haga seguimiento del
procedimiento del Mapa de Expertos, creado en la Comisidon Asesora de Enfermedades
Minoritarias, para la futura designacién de los Centros o Unidades de Referencia.

Resultados sobre el Modelo Socio Asistencial en ER:
Para evitar que ninguna persona se quede fuera del sistema sanitario, FEDER ha presentado
propuestas concretas sobre el Modelo Autondmico para mejorar la asistencia socio sanitaria a las ER.

e FEDER ha presentado en cada una de las CCAA propuestas claras para mejorar la calidad

asistencial en ER.
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e En el Pais Vasco FEDER ha conseguido que la Sanidad Publica Vasca (Osakidetza) impulsara la
puesta en marcha de una Unidad de Referencia Autondmica para Enfermedades Raras.

e Enla Comunidad Valenciana se ha solicitado la creacion de una Unidad Multidisciplinar para ER
en el Nuevo Hospital, cuya materializacion se espera en 2012.

e Enla Comunidad de Madrid la Administracidon se ha comprometido en el movimiento de
profesionales entre hospitales y la derivacién de hospitales pediatricos a hospitales de adultos.

e EnlaRegion de Murcia se ha colaborado en la elaboracion del informe de las enfermedades
raras en la region de Murcia y en el Protocolo de atencidén integral a personas con una ER, asi
como en la mejora de la mejora de la Unidad de Genética Médica del H. Virgen de la Arrixaca.

e En Andalucia se ha elaborado un Protocolo de Actuacidn para los casos de personas sin
diagndstico.

-

e Organizacion del V Congreso Internacional de Medicamentos

Resultados sobre el Medicamentos Huérfanos, terapias y productos sanitarios:
I Congresn
Huérfanos y Enfermedades Raras.

A1 emociond ds e

1 Medooments
J Hugronos § !
Ffemedodes Rors o

e Defensayacompafamiento de propuestas especificas a las
asociaciones de la Federacién en diferentes medicamentos y
productos sanitarios.

e En Andalucia se ha conseguido incorporar nuevos productos
sanitarios para una enfermedad rara (Epidermiolisis) a la
Cartera de Servicios de la Seguridad Social. Asi mismo, FEDER
en relacién a los medicamentos huérfanos, FEDER ha
solicitado la participacion en las comisiones de valoracion de
acceso al tratamiento, para concienciar sobre el impacto de
los tratamientos en la vida de las personas.

Sy, Ty 1 e e e B
N

"Uniendo esfuerzos frenfe &
o los Enfermedades Rores”

Resultados en relacién a los servicios y los dispositivos de ayuda para las personas:
e (Con el Centro Estatal de Referencia en Enfermedades Raras CREER, FEDER ha establecido las

siguientes lineas de colaboracién: Informacidn y orientacién a familias, Fomento del
asociacionismo, Gestion del conocimiento, Formacidn, Visibilidad y Colaboracién internacional.
e En Catalufia, FEDER ha realizado el diagndstico de la situacién actual de los nifios en edad
escolar afectados de una Enfermedad Minoritaria. Este estudio ha sido posible por la
participacion de las asociaciones.
e Enla Comunidad de Madrid FEDER ha impulsado el Grupo de Trabajo para elaborar un
Protocolo para el reconocimiento y valoracion de la discapacidad en las ER.

e En la Regidn de Murcia se han adelantado gestiones para la puesta en funcionamiento del
Centro regional de atencidn integral a pacientes con una ER.
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Visibilidad
‘ )) e Campana de sensibilizaciéon del Dia Mundial

e Actividades de divulgacion

e Web, boletin electrénico y redes
e Promocién de laimagen positiva
e Premios FEDER

e Carreras populares

e Tienda Solidaria

“SOy NVICTOL clando nacime dabantn

ano de vida. Cuando sea mayor, quiero ser
presentador. Escucha mi voz”

Victor tiene el Sindrome de Joubert
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Vivir con una enfermedad rara tiene implicaciones en todas las areas de la vida, en el colegio, en
la eleccion del trabajo futuro, durante el tiempo de ocio con los amigos o en la vida afectiva. El
desconocimiento suele generar rechazo. De esta forma, las personas pueden sufrir
estigmatizacion, aislamiento, exclusion social o discriminacion laboral.

Se estima que el 76% de las personas con enfermedades poco frecuentes se han sentido
discriminadas alguna vez a causa de su patologia.

Para frenar estas situaciones, FEDER promueve diferentes acciones cuyo objetivo es
concienciar y sensibilizar ala sociedad.

En 2011 se ha hecho especial hincapié en promocionar la

Imagen Positiva de las personas con enfermedades

pOCO frecuentes: notas de prensa, reportajes, ruedas de prensa,
marquesinas, concurso FEDER Arte, cuento de Federito, redes sociales...

Logros y Resultados Visibilidad 2011

Campafa de sensibilizacién Dia Mundial

6 74 IMpPactos en medios de comunicacién
68 reportajes, noticias en TV

27.000 visitas ala web del bia Mundial de
FEDER durante el mes de campana

3 . 173 corredoresSenlall Carrera por la
Esperanza

LA HISTORIA DE FEDERITO

Otros logros del Dpto. de Comunicacion:

5.000 ejemplares del cuento

“La Historia de Federito, el trébol de 4 hojas”

4 . OOO carteles en marquesinas

0. 845 adscritos al Boletin de FEDER

3.217 seguidores FACEBOOK
573 seguidores twirrer L
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Acto Oficial del Dia Mundial en el Senado de Espafia

FEDERONG 86 videos [= | Suscribirse

SAR la Princesa de Asturias
preside nuestro ACtO Oficial del Dia

Mundial en el senado y entrega los
Premios FEDER 2011

2 T \ 28 FEBRERO -C'reper W

T O g

http://youtu.be/KBikyOELIY

personas can
% FOCE FPREERENTES

Andrés Iniesta jugador del equipo Ftbol

club Barcelona y de la seleccién espafiola, cede su imagen
para la campana del Dia Mundial de las ER

14.726 visitas a laweb 1.045 impactos en medios

80
70 — Noticias en TV nacionales y
60 autonomicas: 68 reportajes
50
82009 - 26
40
B 2010 - 37
30
O -
20 | 2011 - 68
10 1
0
Reportaje sobre ER en TVE mda_33143819_telenoticias_telemadrid_11.wmv

FEDERONG 86 videos (%]  Suscribirs FEDERONG 86 videos %]  Suscribirse

http://youtu.be/uxa8f5N3KoQ http://youtu.be/niEdnBU _PDo

www.enfermedades-raras.org Pagina 21




LOGROS Y RESULTADOS - FEDER | 2011

Premios FEDER 2011

Un afio mas, dentro del marco de la Campafia y con motivo de celebracién del Acto Oficial del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras
reconoce la labor de personas y entidades en favor de las personas con enfermedades poco
frecuentes a través de los Premios FEDER.

La ceremonia tuvo lugar en el Senado de Espafia y los premios fueron entregados por S.A.R. la
Princesa de Asturias. Al acto acudieron también las ministras de Ciencia e Innovacion, Cristina
Garmendia, y de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Leire Pajin.

GALARDONADOS PREMIOS FEDER 2011

* Premio Especial Dia Mundial: Manuel Posada de la Paz, IIER.

* Premio a la Embajadora ER: Rosa Sanchez de la Vega. FEDER.

* Premio a la solidaridad por la sensibilizacion : Andrés Iniesta Lujan, Futbol Club
Barcelona y Farmacéuticos sin Fronteras de Espafa.

* Premio a la solidaridad con los afectados: Centro de Referencia Estatal de
Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias

* Premio a la labor periodistica: Radio Television Espafiola.

* Premio a la Responsabilidad Social: Senado de Espafia.

* Premio a toda una vida por las Enfermedades Raras: Rosario Fernandez Lopez,
Delegada de la A. E. de Porfiria.

* Premio Autondmico — Madrid: Engracia Hidalgo Tena, Consejera de Familia 'y
Asuntos Sociales de la Comunidad Autbnoma de Madrid.

* Premio Autondmico - Extremadura: Guillermo Fernandez Vara, Presidente de la
Junta de Extremadura.

* Premio Autondmico - C. Valenciana: José M2 Millan Salvador, Genetista y Director
del Biobanco del CIBERER.

e Premio Autonédmico - Catalufia: Dr. Josep Torrent-Farnell, Director de la Fundacio
Dr. Robert.

* Premio Autondmico Andalucia: Real e llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos
de Sevilla.

* Premio Autondmico — Murcia: Encarna Guillén Navarro, Responsable de la Unidad
Genética del Hospital de la Arrixaca.
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Accion Social

4 & e Servicio de Informacién y Orientacién
oot e Servicio de Apoyo Psicolégico- GAM
e Servicio de Asesoria Juridica
e Programa de Acceso a Prod. Sanitarios
e Programa de Voluntariado
e Programa de Atencidén Psicosocial Domiciliario
e Programa de Respiro Familiar

“SOy LUCIA. con vuestro apoyo me hago

mas fuerte. Antes me controlaba la enfermedad y
para mi no quedaba nada... Ahora tengo mas
control de mi vida”
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Uno de los grandes problemas que afecta a nuestro colectivo es la falta de informacion. A diario
recibimos consultas de familiares, personas afectadas, entidades y profesionales relacionadas
con el ambito de las patologias de baja incidencia que no saben dénde acudir para informarse.

El Servicio de Informacion y Orientacion en Servicio de Informacién y
Enfermedades Raras (SIO) es el Unico servicio de Orientacién en ER

atencion integral a las familias con enfermedades
raras en Espafa y forma parte de la Red Europea de

L
Lineas de Ayuda en Enfermedades Raras. s l@

El SIO parte de la situacion personal y en muchos
casos excepcional de cada familia para ofrecerles Tel: 902 18 17 25
una atencion individualizada que mejore su situacion.

Al mismo tiempo desarrolla una labor de generacion y sistematizacion de recursos de las
necesidades detectadas.

El SIO es la red de informacidn, conocimientos y
solidaridad de enfermedades poco frecuentes en Espafa

PROPORCIONA ATENCION
SOCIAL Y PSICOLOGICA

INFORMA SOBRE ESPECIALISTAS
DE REFERENCIA

ASESORAMIENTO TECNICO A
LAS ASOCIACIONES

FACILITA ELACCESO A
MEDICAMENTOS

FACILITA ASESORIA
JURIDICA

INFORMA SOBRE
PRESTACIONES Y RECURSOS

PROMUEVE EL
ASOCIACIONISMO

PONE EN CONTACTO A PERSONAS
CON LA MISMA PATOLOGIA
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Logros y Resultados Accién Social 2011

Hemos orientado a 1078 personas hacia su asociacion de referencia.

Hemos puesto €n contacto a afectados de 167 ER.

Hemos atendido a afectados de 507 ER distintas. B
h

134 usuarios individuales en apoyo psicolégico. h
S

961 actuaciones individuales de apoyo psicoldgico. P

15 grupos de ayuda mutua y apoyo psicologico.
118 beneficiarios de grupos de apoyo psicolégico.
368 beneficiarios del programa de acceso a productos sanitarios.
220 asesoramientos técnicos a las asociaciones de FEDER.

214 consultas atendidas sobre asesoramiento juridico.

12 familias atendidas por el Programa de atencion psicosocial a domicilio.
21 familias atendidas por el Programa de Respiro Familiar

90 voluntarios del Programa de Voluntariado

40 grupos de soporte

2.697 consultas atendidas 1.604 personas atendidas

325 especialistas sanitarios con experiencia en ER identificados por patologia/grupo.
39 personas orientadas para obtener un grado de discapacidad.

165 personas sin diagnéstico orientadas.

195 personas informadas sobre especialistas de referencia.

42 familias asesoradas sobre ayudas econémicas.

62 personas informadas y orientadas sobre prestaciones.

Hemos remitido 51.263 correos electrénicos con informacién de interés (eventos,
publicaciones, avances, etc.) a los usuarios del servicio.

Hemos atendido 38 consultas sobre acceso a medicamentos en relacién a 18 patologias
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Hemos participado en 18 proyectos de ambito autonémico, nacional e internacional

o EPIRARE, El propésito de Epirare es desarrollar una plataforma para el registro de pacientes
de enfermedades raras en Europa.

e BURQOL R.D., Estudio de investigacién europeo que pretende estimar el impacto
econdmico (costes directos e indirectos) y la calidad de vida relacionada con la salud de
personas con Distrofia Muscular de Duchenne, Epidermolisis Bullosa, Esclerodermia, Fibrosis
Quistica, Hemofilia, Histiocitosis, Sindrome de Prader-Willi y Sindrome X Fragil.

e OBSER, Observatorio de Enfermedades Raras. FEDER

e Escuela de Formacion FEDER

o Elaboracidon Guias Centro de Referencia Estatal de Atencién a las Personas con
Enfermedades Raras y sus familias, CREER.

o Difusidn Registro del Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras, |IER.

e Difusion Protocolo DICE APER, cursos de formacion para profesionales a través de la
escuela de ciencias de la salud. (4 cursos de formacion a 80 profesionales)

e Promociodn Protocolo Emergencias ER en Comunidad Valenciana

e Lineas de Ayuda Europeas

e ENSERIO “Estudio de las necesidades sociosanitarias de las personas con Enfermedades
Raras en Espana”.

e Proceso de Calidad de FEDER.

e Protocolo ER sin diagnostico, Comunidad Andaluza.

e Protocolo ER sin diagndstico para atencion casos en SIO.

e Proyecto E-FEDER, mejora de los sistemas de informacion.

e En Enfermedades Raras Sumamos Todos, acceso a PRODUCTOS SANITARIOS.

o Estrategia para el abordaje de la cronicidad en SNS.

o Fundacién FEDER-Investigacion, identificacion de especialistas clinicos expertos en
las enfermedades para proyecto de Investigacion internacional.

e Participacion en la elaboracion de mapa de recursos de diferentes CCAA con los datos
localizados por el SIO.

e “Aplicabilidad del decalogo de registro de Enfermedades Raras en

Atencion Primaria”

- EPIRARE "”———_—) BURQOL RD s
( ?';';"..R RQOLS DICE-APER

v
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Gestion Asociativa

e Programa de participacién asociativa
e Servicio de asesoramiento al mov. asociativo
e Fondo integral de ayudas

“SOy Belén. rodos quienes estamos

enfermos, nos apoyamos. Hemos conseguido
volver a ser parte de una comunidad, porque lo
gue nos ocurre es comun”

Belén es madre de una nifa con
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La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras se constituye el 17 de abril de 1999, en la
ciudad de Sevilla, gracias al impulso de seis asociaciones que se unen ante el desconocimiento,
la falta de investigacion, la invisibilidad de los pacientes afectados y la falta de politicas
unificadas y asumen la representacion de la causa comun de las enfermedades raras: la lucha
por sus derechos.

Esas entidades comprendieron rapidamente que la sinergia era la forma mas solida para luchar
por un cambio social. La unién era el camino y, desde entonces FEDER ha crecido de manera
exponencial, siendo hoy reconocida por pacientes, asociaciones, plataformas sociales, sector
socio-sanitario y la Administracion como una de las principales plataformas sociales en Espafia y
Europa.

En 2011, FEDER integra a 210 representantes de
patologias de baja prevalencia de todo el territorio nacional.

El mayor porcentaje de nuestras entidades socias son asociaciones de ambito estatal que
cuentan entre 5y 10 afios de vida.

= 1% | 1%

W Asociacion W Estatal

W Federacidn B Autonémico

® Fundacion ™ Provincial

M Individual M Local

Tipo de entidad Ambito de gestién

Desde Gestion Asociativa se llevan a cabo toda clase de actividades que responden al proyecto
comun de FEDER, siendo la participacién, cohesion y el sentido de pertenencia los valores que
se promueven en cada accion.

La Asamblea Ordinaria es el maximo érgano de
gobierno, participacion y representacion de FEDER
~ del que emanan todos los demas poderes y, de ahi,
Su maxima importancia en la programaciéon anual, ya
gue es en esta instancia donde nuestros socios
expresan democraticamente el camino de la
federacion.

En 2011 se celebraron 1 Asamblea ordinaria y 6
asambleas locales con los miembros de cada
delegacion.
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Las entidades miembros estan lideradas en un 57% por mujeres que asumen la presidencia.

La mayoria de nuestras entidades no cuenta con profesionales ya que, al ser muchas de ellas
entidades pequefias, no acceden a subvenciones publicas que les garanticen personal para las
labores de atencion a los usuarios.

Para cubrir esta necesidad, FEDER pone a disposicion de sus entidades miembro el servicio de
asesoramiento técnico y el Fondo Integral de Ayudas para Socios (Fondo IdeAS) que incluye
proyectos que materializan ayudas y recursos directos hacia las entidades miembros de FEDER
y Sus socios, los afectados, familiares y cuidadores de las distintas patologias.

Logros y Resultados Gestién Asociativa 2011

-

En FEDER somos

210 socios de FEDER

(asociaciones, federaciones,
socios individuales, fundaciones)
representan a

74.278 personas afectadas

2N

Participacion en consultas de investigacion nacionales y europeas:

e Burqol-RD - La carga socioecondémica y la Calidad de vida relacionada con la salud en
pacientes con enfermedades raras. Estudio de investigacion europeo.

Participacion de 28 entidades federadas.

e Informe de recortes sociales en entidades de enfermedades raras. FEDER.

Participacion de 127 entidades federadas. 159 enfermedades

e Epirare: Registros de Enfermedades Raras en Espafia. FEDER- IIER

Participacion de 39 patologias.

1.922 consultas atendidas de asesorias técnicas

162 eventos de entidades subidos a la agenda de FEDER

Fondo IdeAS: 5 convenios de colaboracion.
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Formacion y Conocimiento .

e Escuela de Formacion
e Jornadas y Congresos. Talleres

e Observatorio de las Enfermedades Raras
e Estudios de Investigacién Social

“SOy ANA. para mi el conocimiento de las

enfermedades raras es un tesoro comun, una
riqueza que debemos transmitir y compartir.

Ana es estudiante de Farmacia
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Como ya hemos visto, la falta de formacion e informacion en enfermedades raras de los
profesionales, las personas afectadas y la sociedad en general es uno de nuestros grandes
retos. A esto se afade la falta de recursos y profesionalizacién de gran parte de las asociaciones
gue conforman nuestra Federacion.

Desde FEDER promovemos acciones formativas que permitan el intercambio de conocimientos
y recursos en ER, el reconocimiento social de estas patologias y la capacitacion de las
personas.

La formacion de las personas con ER es vital para que puedan
ser portavoces y participar en los debates y decisiones que les
afectan. Su experiencia debe ser reconocida como fuente
fundamental del conocimiento de estas enfermedades.

Los congresos y jornadas que organizamos cumplen también una funcion de punto de encuentro
e intercambio de todos los agentes vinculados con el abordaje de las patologias poco
frecuentes: familias, especialistas, profesionales, afectados y técnicos especializados ha
convivido durante 3 dias, compartiendo experiencias y buenas practicas.

Il Escuela de Formacion “Formando personas, inspirando acciones”

El IMSERSO a través de EI Centro de
Referencia Estatal de Atencion a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias (CREER),
junto a la Federacion Espafola de
Enfermedades Raras (FEDER) celebr6 del 4 al

88 Escuela de Formacién 6 de noviembre la Il Edicion de la Escuela de
| CREER - FEDER 2011

Escuela de Formacién CREER FEDER 2011
«Formando personas, inspirando acciones»

Formacion bajo el titulo “Formando personas,
inspirando acciones”.

De nuevo, este afio, la Escuela fue un punto de
encuentro de intercambio de todos los agentes
de las Enfermedades Raras (ER) y un espacio
para sensibilizar, informar y formar a
profesionales, personas afectadas, familiares y
asociaciones sobre la realidad que acontece a
las personas con patologias poco frecuentes.

En la Escuela se abordaron temas de diversa indole: Discapacidad y ER; Medicamentos
huérfanos, terapias avanzadas y productos sanitarios; Asesoramiento legal; Nuevas
Tecnologias; Servicios y sistemas de informacion en ER; Buenas practicas; Difusion y
Sensibilizacion, etc. El objetivo de todos los talleres fue el de facilitar informacion y herramientas
practicas en temas de interés para el colectivo.
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OBSER, Observatorio sobre Enfermedades Raras

OBSERVATORIO SO0OBRE

JE— - El OB.SER es una pIatqforr_na que
recopila, analiza y publica informacion
( O B S E R actualizada, sistematica y periodica
-“s FEDER sobre la realidad y necesidades del
¥ oF S colectivo.

-

ENFERMEDADES RARAS

Este ambicioso proyecto que contara con un Comité de Expertos en ER, pretende mejorar el
conocimiento de la situacion social, sanitaria, laboral y educativa del colectivo para evaluar el
ejercicio de sus derechos y detectar las necesidades de mejora.

En 2011 hemos finalizado la primera fase de disefno del OBSER
y publicado los primeros andlisis e informes.

Estudio Enserio Il “Estudio sobre las estrategias y protocolos para el abordaje
de la asistencia sanitaria de las personas con ER”

¢Cémo tendria que ser el sistema sanitario en una Comunidad Auténoma espanola para que cada persona
con una Enfermedad Rara tuviera acceso a la atencién que necesita?

El bienestar personal y social de las personas con ER se relaciona, de forma muy directa con la
calidad de los procesos sanitarios, de diagnéstico y tratamiento de la largo de la vida. Desde
este punto de vista, el Estudio Enserio Il pretende desarrollar y aplicar propuestas de actuacion

para mejorar la atencién sanitaria a personas con enfermedades raras,
partiendo de las necesidades identificadas en el ambito sanitario.

Los protocolos de actuacion seran consensuados y validados mediante unos grupos de trabajo
conformados por representantes de todos los agentes implicados: personas con ER, familiares,

profesionales sociales y sanitarios, técnicos de la Administracion, representantes de la industria,
investigadores, entre otros.

Se han constituido los grupos de trabajo del Estudio Enserio |l
en la comunidad autbnomas de Andalucia, Catalunya,
Comunitat Valenciana, Extremadura, Madrid y Murcia.

Los resultados se agruparan en un informe que se presentara a los responsables de las
competencias sanitarias de las CC.AA. participantes para que se valore la implantacion de las
estrategias y protocolos.
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P — .

DIA
DIAMUNDIAL CONTRA EL DOLOR

e O & Burbnrcen, So Adorss u Magrirem

Logros y Resultados Formaciéon y Conocimiento 2011

720 asistentes a Jornadas y Congresos
203 asistentes a talleres

95 asistentes a la Escuela de Formacioén CREER- FEDER
Hemos participado como ponentes en 44 actos representando al

movimiento asociativo de enfermedades poco frecuentes.
Hemos asistido a mas de 30 jornadas, congresos y talleres.
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Innovacion

e Red Social de ER
e Otros proyectos y servicios innovadores

“Soy Alberto. Las organizaciones como

la nuestra deben estar en continuo cambio para
responder a las necesidades que van surgiendo.
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Plan Avanza

En el 2011, FEDER desarroll6 un innovador proyecto, basado en una Plataforma Digital
colaborativa que busca combinar diferentes herramientas y recursos informativos.

El objetivo ha sido albergar toda la informacién que generamos sobre las patologias poco
frecuentes y dar un espacio a las asociaciones para trasladar toda su documentacion.

Hoy, tras dos afios de trabajo, nos encontramos en la Ultima fase de este proyecto que ha sido
posible gracias a la financiacion del Ministerio de Industria, Turismo y Comercio a través del Plan
Avanza. Estamos en un momento formativo y de puesta a punto para comenzar a trabajar y
sacarle el maximo partido a dichas herramientas que presentamos a continuacion:

Nueva pagina web de FEDER, www.enfermedades-raras.org

Desde hace un afio, FEDER cuenta con una nueva web mas moderna, funcional y que da
muchas mas posibilidades de interaccion a través de las nuevas tecnologias y de las redes
sociales. De esta forma, todos los articulos pueden ser difundidos y compartidos por twitter y
facebook aumentando el alcance de cada noticia.

Ademas, la nueva pagina web tiene una seccién de testimonios mucho méas amplia y permite a
los visitantes que ellos mismos trasladen su historia como pacientes o beneficiarios de los
proyectos y servicios de FEDER, calendarios mas funcionales, una seccion de prensa o una
amplia seccion de ayudanos son otras de las novedades que acoge la nueva web de FEDER.
Para visitar la nueva web de FEDER

(@ www.enfermedades-raras.org
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\) tFEDER Somos la voz de mds de tres millones de personas en Espaia [ suscax]

Federacion Espafiola
de Enfermedades Raras
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Se amplia el Plazo de inscripcion del curso
organizado por Farmacéutico Sin Fronteras
y FEDER

‘. COMPRA YA TU ENTRADA. Condierto
benéfico de zarzuela a favor de las
personas con enfermedades raras

‘ \r 3 o — ( ‘ SAR la Princesa de Asturias reconoce el

28 abril - VI Jornadns de Extremefias de Enfermedades Raras esfuerzo y la labor de FEDER

Inicio Las Enfermedades Raras  Quiénes somos  Qué hacemos  Actualidad Testimonios Boletines  Ayudanos

Red social de FEDER, http://red-social.enfermedades-raras.org

Esta comunidad permitira a las asociaciones tener sus propias paginas personales y subir ahi
toda la informacion que deseen. Ademas, las personas con patologias poco frecuentes o
familiares también podran crear perfiles y comunicarse con otras personas a través de esta Red
gue tiene una caracteristica muy importante: la privacidad. Subir documentos, enlaces,
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fotografias, videos, difundir noticias, eventos y alertas... Y todo bajo un sencillo e intuitivo
formato. La red social ya estd en marcha, pero su impulso definitivo vendra en 2012.

Nueva web de apoyo psicolégico, http://psicologia.enfermedades-raras.org

Es una nueva herramienta online que permite llevar el servicio de apoyo psicoldgico a todos los
lugares de Espafia y asi proporcionar ayuda alli donde nuestros profesionales no llegan debido a
las barreras geograficas. La nueva web pretende ser un espacio donde trasladar informacion y
documentacion importante vinculada al ambito de la psicologia. Ademas, tiene un servicio de
Atencion Psicolégica Online a través de un componente de “Chat” que proporciona a las
psicologas un “espacio” donde interactuar con la persona y poder darle una atencion adecuada.
Para acceder a este servicio es necesario llamar a nuestro Servicio de Informacion y Orientacion
(902181725). Nuestras psicologas valoraran el caso para su atencion.

@ psicologia.enfermedades-raras.org

Atencion Psicologica
Onllr%e en ER

Area Psicolégica Bibliografiay Enlaces | Curiosidades | Actividades

Y

Plataforma de Formacion FEDER, http://formacion.enfermedades-raras.org

Es una plataforma online que permite acoger y desarrollar cursos formativos dirigidos a
asociaciones de ER y personas afectadas. A través de foros, chats, bases de datos, wikis y
demas herramientas 2.0, la plataforma de formacion FEDER se presenta como una alternativa a
la formacion presencial y la mejor forma de compartir experiencia y aprendizaje. A travées de la
web y el boletin electrénico de FEDER os iremos informando de los nuevos cursos programados
y la forma de acceder a ellos.

Espacio de Gestion Asociativa: FEDER se renueva buscando nuevos espacios que nos
acerquen las voces de los afectados, sus familias y cuidadores y las inquietudes del sector socio
politico sanitario por lo que brinda nuevos canales de comunicacion con las entidades de ER en
general y con sus socios en particular.

En este apartado se podra acceder a informacion de contacto de las entidades miembros de
FEDER, a las patologias representadas, a los principales documentos y boletines de apoyo a
entidades de baja prevalencia. Las entidades interesadas encontraran los documentos de apoyo
sobre nuestra federacion y la informacion basica para hacerse socio.

Servicio de Informacién y Orientacion, http://sio.enfermedades-raras.org

En este apartado encontrard informacién sobre el SIO de FEDER: como contactar con el mismo
para realizarnos una consulta, tanto si es afectado, familiar o profesional y aunque no aparezca
su patologia en el listado de nuestra web o esté a la espera de diagndstico; podra poner cara y
nombre a las personas que atienden el servicio, acceder a documentos de interés y noticias asi
como a testimonios y datos significativos. En el espacio FEDER ESCUCHA atenderemos sus
sugerencias para mejorar nuestra atencion.

A nivel interno, y a efectos de poder ofrecer un servicio de calidad, contamos con una nueva
intranet y bases de datos y con formacion para el personal y miembros de la JD en estas nuevas
herramientas.
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Nuestras delegaciones

A través de nuestras delegaciones, FEDER estd presente en 7 comunidades auténomas:
Andalucia, Catalunya, Comunidad Valenciana, Extremadura, Madrid, Murcia y Pais Vasco.

“El equipo de FEDER Andalucia junto con todos los colaboradores, voluntarios y red
de solidaridad, forman una pina que siempre da buenos frutos a pesar de la escasez
de recursos. Esto ha sido asi en el 2011y estoy segura que para el 2012 se cosechard
lo mejor. Me siento muy orgullosa de representar a la Delegacién de Andalucia.”

Salud Jurado, delegada de FEDER Andalucia

En el 2011 la Delegacion de FEDER Andalucia ha conseguido grandes logros en la promocion y
defensa de los derechos de las personas con patologias poco frecuentes, la visibilidad y la
sensibilizacion.

Promocién de derechos: la Delegacién andaluza se ha centrado en dos grandes temas: la
implantacion del Plan de Atencién a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de
Andalucia (PAPER) y el fomento de la inclusién social de las personas con discapacidad.
Para ello, han colaborado de manera estrecha con la Consejeria de Salud y la Consejeria de
Igualdad y Bienestar Social, ademas de trabajar con otros grandes organismos como el CERMI.

Visibilidad y la sensibilizacion. Mesas informativas, marcha solidaria, actividades ludicas con
nifos son algunas de las acciones que han beneficiado en total a 650 personas de manera
directa. Ademas, se ha trabajo de manera muy estrecha con el Colegio de Farmacéuticos de
Sevilla en la organizacion del V Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y
Enfermedades Raras.
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Feder Catalunya

“El aho 2011 ha estado marcado por la crisis econémica a nivel nacional. A pesar de las
dificultades se han logrado resultados satisfactorios. Para 2012, esperamos seguir
trabajando y avanzando para beneficiar a cada vez mds personas con enfermedades
minoritarias y, en la medida de lo posible, conseguir los nuevos retos que vayan
surgiendo de nuestras acciones en defensa de los derechos y necesidades de estas
personas”.

Anna Ripoll, delegada de FEDER Catalufia

Tras la reciente sensacién de incertidumbre por el llamado “tiguet moderador”, problemas con el
acceso a la medicacion, incremento del coste del medicamento o recortes en la sanidad en
general, FEDER Catalunya ha establecido varias vias de trabajo. Uno a nivel de asociaciones,
mediante una Asamblea Extraordinaria, donde se recogieron todas las demandas de los
asistentes. Y otra a nivel de la Administracion, con varios representantes de la Generalitat para
hablar directamente y de forma abierta del tema. En este sentido, cabe destacar la presencia del
Presidente de la Generalitat y el Conseller de Salud en la celebracion del Dia Mundial y la
Recepcién de la Presidenta del Parlament. Otra iniciativa a nivel politico ha sido desarrollar un
Mapa de Expertos, similar al elaborado en la Comunidad de Madrid con el objetivo de fomentar
la designacion de los Centros, Servicios y Unidades de Referencia.

La Cena benéfica, el partido de basquet del FC Barcelona y una jornada ladica, organizada
conjuntamente por la Fundacié Doctor Robert, Federacido Catalana Malalties Poc Frequents y
FEDER Catalunya, son algunas de las actividades realizadas por el Dia Mundial.

Uno de los grandes logros de la delegacion ha sido el impulso del programa de Servicio de
Atencion Domiciliaria, desarrollado por FEDER y Cruz Roja Cataluiia. Este proyecto busca
mejorar la conciliacion de la vida personal, laboral y familiar del cuidador principal en el caso de
las enfermedades poco frecuentes. Cerca de 20 familias se beneficiaron de este servicio y
optaron a este recurso que constaba de 10 horas por familia.

FEDER Comunidad Valenciana

“Como delegada de FEDER Comunidad Valenciana me complace asegurar que poco a
poco el camino se va ampliando, a través de la consolidacién y la colaboracién de
FEDER con organismos y personas que, directa o indirectamente, ayudan a potenciar
nuestra labor diaria y mejorar la vida de las personas con enfermedades raras en
nuestra comunidad. Para mi es un verdadero lujo formar parte del pequefio equipo,
que conformamos FEDER CV, asi como agradecerles su entrega y compromiso”.

Almudena Amaya, delegada de FEDER Comunidad Valenciana.

Como en afos anteriores, la delegacion valenciana ha trabajado intensamente para trasladar las
demandas de nuestros afectados a los representantes de la administracion de la Comunidad y
afianzar el apoyo de los diferentes organismos a las familias. Este afio, uno de los temas clave a
tratar fue el pago de subvenciones atrasadas que afecta a nuestro movimiento asociativo.
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Se han desarrollado reuniones con la Direccion de Atencion al Paciente y con el Area de
Discapacidad y Dependencia de la Conselleria de Bienestar Social. Desde esta area han
colaborado de manera activa en la sensibilizacion de las enfermedades minoritarias a través de
la Camparia del Dia Mundial, inaugurando la Jornada Sociosanitaria regional y colaborando con
la actividad ladica realizada.

La novedad de la Campafa del Dia Mundial en la Comunidad Valenciana ha sido la realizacién
de una Jornada Ludica para fomentar la participacion de los mas pequefios y realizar talleres de
sensibilizacién en estas patologias. Junto a esta jornada, como cada afio, la delegacion organizé
una Jornada sociosanitaria en colaboracion con el llustre Colegio de Farmacéuticos de Valencia.
El principal logro de la jornada fue duplicar el nimero de asistentes en comparacion con el 2010.

Ademas, en 2011 desde la Delegacién, se ha asistido a numerosas mesas informativas donde
se ha trasladado informacion acerca de las ER. De esta forma, el evento que mayor repercusion
social ha generado ha sido la Telemaratén Gent per Gent que tenia como objetivo recaudar
fondos para proyectos de investigacion. FEDER ha colaborado en la difusién de la Maratén y ha
participado activamente en su celebracion.

Junto a estas actividades, la delegacion también ha desarrollado talleres de formacion y
conocimiento dirigido a las asociaciones. La relajacion o la dietoterapia han sido dos de los
grandes temas abordados. Una iniciativa que surgio a través de los Grupos de Ayuda Mutua 'y
gue han beneficiado a cerca de 100 personas.

FEDER Extremadura

La Delegacion de FEDER en Extremadura ha impulsado por primera vez en 2011 una carrera
popular y solidaria en la que participaron mas de 600 personas para reivindicar la Igualdad de
oportunidades para las personas con enfermedades poco frecuentes en el marco del Dia
Mundial. El éxito de participacion y sensibilizacion ha sido un hito histérico en la delegacion que
congregd numerosas adhesiones y apoyos al colectivo posicionando las enfermedades poco
frecuentes como una prioridad en la comunidad.

Junto a toda la actividad de la delegacion en el Dia Mundial, la Delegacion de FEDER
Extremadura ha organizado actividades de ocio y sensibilizacion como Torneo Tenis-Padel por
las ER, una jornada de ocio Fundacion Dolores Baz o la representacion de la obra teatral
“Papeles Escondidos” por parte de los participantes en el Grupo de Ayuda Mutua de la
delegacion. Todas estas actividades han tenido un impacto muy notable en el conjunto de la
poblacion extremefia en general, ademas de lograr buen impacto en prensa e importantes
indices de participacion ciudadana.

En linea con las actividades de sensibilizacién, y con el objetivo de promocionar la imagen
positiva de las personas con enfermedades raras, la delegacion de Extremadura organizo en
2011 un concurso de pintura infantil y juvenil “Pinta a Federito” en el Colegio Publico
Nuestra Sefiora de los Remedios de Hornacho. A través de esta accion, en torno a 100 nifios
conocieron que eran las enfermedades poco frecuentes desde la parte mas artistica y creativa.

Ademas, la delegacién también ha puesto en marcha en 2011 el programa de acceso a
productos sanitarios: 12 meses, 12 grupos terapéuticos que ha beneficiado a 91 personas.
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FEDER Madrid

“Los objetivos son ambiciosos, pero nuestras ganas lo son mds. No nos sentimos
solos y siempre estamos motivados por nuestros pacientes y sus familias. Gracias a
todos por lo conseguido y dnimo, fuerza y esperanza porque sabemos que vamos a
lograr un poco mds”.

Justo Herranz, delegado de FEDER Madrid

La valoracién global de la accién de la Delegacion de FEDER Madrid en 2011 es positiva.
Aunque queda mucho camino por recorrer, hemos llegado a muchos de los objetivos, al menos
a los prioritarios y conseguido grandes avances, entre ellos:

e Trabajo con el Ministerio de Sanidad en la creacién de los nuevos Centros, Servicios y
Unidades de Referencia (CSUR). La delegaciéon ha logrado estar presente en la
designacion de expertos para los CSUR y se ha conseguido elaborar los criterios
necesarios para la designacion de centros para enfermedades metabdlicas y neurolégicas.

e Puesta en marcha de un grupo de trabajo en la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales
para la elaboraciébn de un protocolo para el reconocimiento y valoracién de la
discapacidad.

e Colaboracién con la Consejeria de Sanidad para desarrollar una Guia de Enfermedades
Raras que establece un mapa de expertos de estas patologias. La guia esta colgada en el
portal web de la Comunidad de Madrid.

Ademas, en el marco del Dia Mundial, la delegacién de FEDER Madrid despleg6 sus alas para
realizar mesas informativas en los principales hospitales madrilefios. Gracias a la
colaboracion de asociaciones y familias, FEDER pudo estar presente en 7 hospitales de la
region proporcionando informacién sobre las enfermedades poco frecuentes.

El programa de Acceso a Productos Sanitarios es otro de los programas mas relevantes de la
delegacion. El proyecto se desarrolla en colaboracion con el Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Madrid, Fundacién FEDER, Farmacéuticos Sin Fronteras y COFARES vy tiene como objetivo
dispensar productos farmacéuticos a los pacientes con ER que residen en el Municipio de
Madrid. 33 personas se han beneficiado de este proyecto a través de la donacién de cremas y
otros productos dermatolégicos.

Desde el area de formacion y conocimiento, se han desarrollado dos acciones principales, un
Curso de Formacion para maestros de la Fundacion Pardo- Valcarce y unas Jornadas de
Formacion para farmacéuticos que han beneficiado a mas de 50 personas.
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FEDER Murcia

“Pese a la juventud de la Delegacién, como representante de FEDER Murcia puedo
decir que los logros obtenidos durante el 2011 sittian a nuestra delegacién como un
referente fundamental y a veces, casi unico, para todos aquellos murcianos que tienen
una enfermedad poco frecuente. Con acciones concretas, FEDER Murcia avanza con
paso firme y asumiendo nuevos e importantes retos para 2012”.

vV

Juan Carrién, delegado de FEDER Murcia

La accibn de FEDER Murcia en materia de accion politica ha estado marcada por su
colaboracion con la Consejeria de Sanidad. Concretamente, se ha trabajado para mejorar la
Unidad de Genética Médica, se ha apoyado el registro regional de enfermedades raras y se esta
trabajando para desarrollar un protocolo de Atencidn Integral a pacientes con una enfermedad
poco frecuente.

No obstante, 2011 no sélo ha estado marcado por la accion de la delegacién en el ambito
politico. Las acciones de sensibilizacién y visibilidad han sido numerosas y han estado centradas
en torno al dia mundial de las enfermedades poco frecuentes. Mas de 15 actividades se han
organizado en la region. Entre ellas, destacan la realizacion de una ruta turistica en quad, la
presentacion regional de la campafia ante los medios de comunicacion, la | Carrera Solidaria por
las ER en Totana, o la cena benéfica del dia mundial que cont6 con la presencia de Guillermo
Campra, el joven actor de Aguila Roja.

Ademas, y como principal actividad de la delegacién, FEDER Murcia ha vuelto a desarrollar el
Encuentro Nacional de Familiares y pacientes con enfermedades raras en Totana. El
congreso, que este afio ha congregado a mas de 300 personas, se ha consolidado como un
referente nacional entre profesionales sanitarios, enfermos y familiares.

FEDER Pais Vasco

“Trabajamos y trabajaremos para defender la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras en el Pais Vasco. Si luchamos todos unidos, se puede conseguir.”
M?® Angeles Saiz, Delegada de FEDER Pais Vasco

Nuestra accidén en el Pais Vasco ha estado centrada en impulsar la puesta en
marcha de una estrategia de enfermedades raras, como existe en otras
comunidades auténomas. El pasado 29 de marzo, la Delegacion de FEDER Pais Vasco
comparecié ante el Parlamento del Gobierno Vasco con el objetivo de trasladar las principales
reivindicaciones de la organizacion ante la administracion autonémica. En este hilo conductor y
tras hacerse eco de las inquietudes y problemas de estas asociaciones, el grupo del PNV en el
Parlamento Vasco presenté hace mas de un afio una proposicion no de ley en la que se pedia al
Departamento de Sanidad que formara un grupo de trabajo que elaborase una propuesta en la
gue se analizara la situacion de estas enfermedades en Euskadi. Aunque finalmente, la
proposicion fue rechazada, el PNV ha continuado trabajando durante todo este afio con grupos
de afectados, ademas de con investigadores y expertos para elaborar esa deseada estrategia vy,
al parecer, ahora contara con nuevos apoyos politicos.
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Captacion de Fondos

Con la crisis econémica, como telén de fondo, la Federacion ha apostado en 2011 por la
diversificacion de las fuentes de financiacidén con el objetivo de aumentar la captacion
procedente de ambito privado. De esta forma, FEDER ha centrado sus esfuerzos en diferentes
areas de actuacion:

N
s Y En 2011 FEDER ha impulsado un
Y Plan de Captacion de Fondos,
/ QY gue tiene como objetivo hacer sostenible en
Mi Desvan.arg— ' U T especiales H H 1A H
el tiempo a la organizacion, sin que su
e N permanencia dependa de convocatorias o
Pablica mi‘éféﬂi;s subvenciones.

Fundaciones

Logros y resultados de Captaciéon de Fondos en 2011

13 huevas empresas colaboradoras. cercade 450.000 € en colaboraciones.

Creacién del protocolo de Atencion al Socio
Claudia Delgado, directora de FEDER, ponente en las XXIIl Jornadas Corresponsables
de salud y responsabilidad social corporativa

Tienda Solidaria MiDesvan.org

MiDesvan.org es un proyecto conjunto de
FEDER y la Asociacion DEBRA Espafia que
tiene como objetivo dar a conocer las
enfermedades poco frecuentes y recaudar : ,
fondos que permitan mantener nuestros Y C/ Alcala, 414. Planta baja
.. .2 . . e Mas informacion en:
servicios de atencion social, sanitaria y www.midesvan.org y en facebook
psicolégica para los afectados y sus familias.

iVen a conocer nuestra tienda!

Centro Comercial Alcala Norte.

Ademas, a través de nuestra tienda contribuimos con el medio ambiente y promovemos el
voluntariado. Después de un afio de su inauguracién, la tienda se ha consolidado, consiguiendo
los siguientes logros:

mas de DO voluntarios. mas de 90 familias atendidas con los fondos recaudados
Donaciones de productos nuevos o seminuevos

Campafas de recogida de productos
Proyecto elegido por FEDEX para su Jornada Internacional de Voluntariado

iGracias a todo el equipo de la tienda por su esfuerzo, dedicacion e ilusiéon!

www.enfermedades-raras.org Pagina 42




LOGROS Y RESULTADOS - FEDER | 2011

Informacion econdmica

Gracias a la colaboracion de personas particulares, administraciones y empresas solidarias
podemos llevar a cabo nuestros proyectos y servicios. El apoyo de todos es imprescindible para
la sostenibilidad de nuestros programas y la calidad de vida de las personas con enfermedades
poco frecuentes. Sin vosotros, nada es posible.

FUENTE FINANCIACION IMPORTE %
FINANCIADORES PUBLICOS 578.597,44 € | 66%
FINANCIADORES PRIVADOS 131.530,37 € 15%

DONACIONES 89.771,90 € | 10%
CUOTAS USUARIOS Y AFIL. 21.97425€ 3%
OTROS INGRESOS* 56.432,10€ | 6%
INGRESOS 2041 TOTAL INGRESOS 878.306,06 € 100%

* Otros, Ingresos financieros, Extraord. Patroc., y ventas

OTROS
INGRESOS™
6%

CUOTAS
USUARIOS Y
AFIL.

3%

DONACIONES
10%

CIADORES
RIVADOS FINANCIADORES
15% PUBLICOS
66%

GASTOS DE FUNCIONAMIENTO IMPORTE %
PROYECTOS 683.987,94€ 85,6%
MANTEN Y ACTIVIDADES 115.473,77 € 14,4% GASTOS DE FUNCIONAMIENTO 2011
TOTAL GASTOS DE FUNCIONAM. 799.461,71 € 100,0%

PROYECTOS
86%
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Colaboradores

Colaboradores de FEDER Central
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Colaboradores de las Delegaciones de FEDER

s

MUENR [E RIDRAUR

A §E ARRIUOR JUTITR DE RNDRLUCTR
CONSEJERA DE SALUD

Servicio Andaluz de Empieo
CONSEJERIA DE EMPLEO

e
4 lf“-"-\..-., m*k:qawmrm#aumn
k } & Errpena FUbIG 02 Lusto da Anda
P

FET T CCR-M#%[EHNEW‘MT&\DEL TERRMOARD

(&) Bithonores Cruzcampo W

Otros colaboradores: Real Betis Balompié, Sevilla F.C., Sonrisa Sevilla y Beta.

"' S, ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
JUNTA DE EXTREMADURA (O wiimomansemonor
DIPUTACION DE BADAJOZ
) B i
To# e

D Extremodure

S WNatural

Civdad de Bedajon

Otros colaboradores: Centros de Salud del SES y Casa de la Mujer de Extremadura.
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¢Como puedo colaborar?

La colaboracién de particulares o empresas es de vital importancia para la sostenibilidad de
nuestros programas. Por esta razén, desde FEDER animamos a todas las personas que tienen
inquietudes en el campo de la discapacidad, salud e infancia a sumarse a nuestros proyectos.
De todos nosotros depende cambiar y transformar la realidad social que nos afectan y que se
vive a muy pocos metros de nuestras casas.

Para conseguir este cambio social, te proponemos diferentes formas de colaboracion:

Hazte socio donante

Con tu donativo puedes contribuir a la realizacion de nuestros proyectos para mejorar la calidad
de vida de las personas con enfermedades poco frecuentes.

¢, Quieres hacerte socio donante individual o hacer un donativo? Hay muchas formas de hacerlo:
e A través de nuestra pagina web www.enfermedades-raras.org
e Aportando una donacién periddica al n°® de Cuenta: 2100 2143 68 0200257573 La Caixa
e Escribiendo a comunicacion@enfermedades-raras.org

Hazte voluntario

Para que FEDER pueda llevar a cabo su mision, necesita organizarse y contar con personas y
empresas voluntarias que apuesten por ayudar a mejorar la vida de las personas con
enfermedades poco frecuentes. Puedes hacerte voluntario de uno de nuestros proyectos o
invitar a tu empresa a que se adhiera a través de nuestro programa de voluntariado corporativo.

Si quieres ser voluntario de FEDER escribe a comunicacion@enfermedades-raras.org

Colaboraciones con empresas

Si tienes una empresa, fundacion o institucion financiera, puedes colaborar con FEDER de forma
estable o puntual para mejorar la vida y la realidad de las personas con patologias poco
frecuentes.

FEDER concibe su relacion con las empresas como una oportunidad para fomentar la
solidaridad hacia la problemética de las enfermedades raras. Desde FEDER, entendemos que
esta relacion debe ser el inicio de una transformacion de la empresa hacia una sociedad mas
justa.

Existen numerosas posibilidades de colaboracion entre las empresas y FEDER En todas ellas,
siempre buscamos la mejor manera de construir relaciones que sean beneficiosas para ambas
partes.

Si tu empresas desea colaborar con nosotros puede hacerlo escribiendo a
comunicacion@enfermedades-raras.org

También puedes hacer tu donativo al n°® de cuenta: 2100 2143 68 0200257573
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Colabora con FEDER

Sigue haciendo posible el sueno de la Esperanza

¢,Quieres participar como voluntario/a?
¢ Quieres hacer un donativo?

Colaborar con FEDER es facil
Si estas interesado,
puedes llamarnos al

91 533 40 08,
escribir un correo a
feder@enfermedades-raras.org

O hacer un donativo a nombre de FEDER
La Caixa 2100 2143 68 0200257573

Gracias por darnos tu apoyo

Contacta con nuestras delegaciones:

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

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

FEDER Extremadura. Delegada: Afra Gema Rabazo / extremadura@enfermedades-raras.org/ 924252317
FEDER CV. Delegada: Almudena Amaya / comunidadvalenciana@enfermedades-raras.org / 963382509
FEDER Catalufia. 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 / 608 853 856

iCONTIGO ES POSIBLE!

Mas informacion en nuestra web: www.enfermedades-raras.org
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