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1. Relaciones con las distintas Administraciones Publicas
Nacionales y AutonOmicas

Durante este afio 2003 se ha creado Instituto de Investigacion sobre
Enfermedades Raras (IlER), una de las reivindicaciones mas importantes de
FEDER. Desde su creacion FEDER ha mantenido lineas de colaboracion y
coordinacion estrechas y continuas con este nuevo recurso. Fruto de esta
colaboracion es la cesion a FEDER de un espacio en el propio Instituto de
Investigacion sobre Enfermedades Raras, desde el que desarrollar labores de
atencion a pacientes y asociaciones.

Ademas hemos continuado participando en el Comité de FEtica de
Enfermedades Raras, creado en 2002 en el Cisater (actualmente [IER) con las
funciones de supervisar de la investigacion que se realice entorno a las
enfermedades raras y garantizar la aplicacion de los registros éticos vigentes
en Biomedicina. Dos representantes de FEDER participan en el grupo de trabajo
de este Comité.

Han sido también estrechas y continuas las lineas de colaboracion mantenidas
un aflo mas con el Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, que financia en
gran medida el Servicio de Informacion y Orientacion sobre Enfermedades
Raras, nuestra web y la revista “Papeles de FEDER”. Es de destacar, ademas,
la nueva via de coordinacion con el INEM.

En cuanto a las Administraciones Autonomicas, hemos de hacer notar que las
Delegaciones Autondmicas de FEDER en Andalucia, Catalufia, Extremadura y
Madrid han desarrollado su labor en coordinacion con sus respectivas
Administraciones.
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2. Relacién con otras Entidades Sociales

Desde nuestra integracion en el CERMI hemos participado en las siguientes
comisiones:

Comision de Accesibilidad

Comision de la Mujer con Discapacidad

Comision de Accion contra la Discriminacion
Comision de Vida Autonoma y Discapacidad Severa
Comision de Educacion

Comision de Promocion de la Salud

Comision de Empleo y Formacion

Comision de Asuntos Europeos y para el Ailo 2003
Comision de Fiscalidad

Comision de Proteccion Social

Asi mismo, ha sido muy elevada la participacion de nuestras asociaciones en
las actividades y estudios organizados por el CERMI. Finalmente hay que hacer
mencion a la incorporacion al CERMI Autondémico de Madrid de nuestra
Delegacion Autonomica en esta Comunidad.

En la gestion de nuestros programas y proyectos han colaborado diferentes
entidades publicas y privadas:

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.
Fundacion Inocente Inocente

Obra Social Caja Madrid

INEM

Hemos conseguido ademas la colaboracion de otras instituciones sociales que
nos han permitido contar con alumnos en practicas, formar a nuestros técnicos y
voluntarios y, en definitiva, mejorar la gestion de nuestra entidad y prestar una
mejor atencion al colectivo de personas afectadas por Enfermedades Raras.

e E. U. de Trabajo Social de la Universidad de Sevilla
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Universidad Complutense de Madrid
Centro de Estudios Adams

Revista OCU Salud

MRW

AFS

En cuanto a nuestro crecimiento como Federacion, durante este afio 2003 han
ingresado 21 asociaciones en FEDER, siendo en este momento 73 las
entidades integradas en FEDER, representativas de mas de 200 enfermedades
raras.
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3. Actividades

- Atencidon e Informacion: Ver Anexo 1. Memoria del Servicio de
Informacion y Orientacion.

- Divulgacion:
| Semana de la Concienciacion sobre Enfermedades Raras

FEDER, en colaboracion con EURORDIS, celebrd entre el 26 de
mayo y el 1 de junio la | Semana de la Concienciacion sobre
Enfermedades Raras.

La finalidad de esta celebracion fue dar a conocer la problemaética de
las enfermedades raras y que éstas puedan obtener el
reconocimiento oficial como un colectivo importante dentro del &mbito
de la discapacidad.

Durante esta semana se realizaron eventos especiales de manera
simultanea en toda Europa. En Espafia, FEDER desplegd una
campafia informativa para sensibilizar acerca de las necesidades de
este colectivo. Para ello se presentaron 12 testimonios de vida en los
medios de comunicacion.

Ademas, el 28 de mayo, representantes de FEDER, de EURORDIS y
de otras asociaciones comparecieron en la Comision de Sanidad del
Congreso de los Diputados.

| Encuentro Andaluz de familiares y Afectados por Enfermedades
Raras

Entre el 31 de Octubre y el 1 de Noviembre de 2003 se celebré este
1° Encuentro, con mas de 200 participantes, y que contd con la
participacion de especialistas médicos, representantes de los
pacientes y de la administracion.
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Nuestra revista, Papeles de FEDER, de edicion trimestral y con una
tirada de 2000 ejemplares. Papeles de FEDER constituye un medio
de comunicacion y expresion de las necesidades de los afectados por
enfermedades raras que cuenta con una notable presencia en los
recursos sanitarios y sociales de nuestro pais y que trasmite las
demandas de nuestros asociados a la poblacién general.

La Coordinacion de la Revista se realiza desde la Delegacion
Autonomica de FEDER en Madrid.

Ademas FEDER ha realizado la traduccion de los Boletines
Trimestrales de EURORDIS.

En cuanto al uso de las nuevas tecnologias de la comunicacion, cuya
utilizacion se ha estandarizado en los ultimos afos, hemos de decir
que para nuestro colectivo constituyen un instrumento especialmente
necesario, dadas las caracteristicas de aislamiento social y ausencia
de informacion que padecen los afectados por Enfermedades Raras.
Nuestra web www.enfermedades-raras.org es por tanto un
instrumento fundamental en nuestra labor de divulgacion de la
realidad de las enfermedades raras.

- Formacion

Curso sobre Conocimiento de Enfermedades Raras en la
Escuela de Salud de Extremadura

Il Jornadas de Atencién Temprana (Extremadura)

Curso sobre Gestion de Asociaciones organizado en
colaboracion con el Real Patronato de la Discapacidad y AFS

En este curso han participado miembros de 15 asociaciones
federadas, que han recibido una formacion a medida de sus
necesidades.
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Esta formacion tuvo una duracion de 35 horas y se celebro en Sevilla,
fue tal su éxito que ya se esta gestionando la celebracion de nuevas
ediciones durante el proéximo afio.

Ademas, los profesionales de FEDER han participado en cursos de
formacion y reciclaje, asi hay que destacar el Curso sobre
Tecnologias de la Comunicacion y la Informacion y Movimientos
Sociales, organizado por la Junta de Andalucia

- Delegaciones Autondémicas

Nuestras Delegaciones Autonomicas en Madrid, Andalucia, Catalufia y
Extremadura desarrollan una labor muy importante en la deteccion y
analisis de las necesidades que existen en cada Comunidad Aut mejorar
la gestion de nuestra entidad y prestar una mejor atencion al colectivo de
personas afectadas por Enfermedades Raras.

Ademas las trabajadoras sociales de las Delegaciones ha participado
activamente en la gestion del Servicio de Informacion y Orientacion sobre
Enfermedades Raras.

Servicio de asesoria a asociaciones:

La FEDER ha desempefiado un importante papel en el desarrollo de sus
miembros, a través del servicio de colaboracion y ayuda. El objetivo principal de
este programa ha sido el facilitar la gestion y el crecimiento de las asociaciones.
Las asesorias han incluido desde la informacién necesaria para la creacion de
la asociacion, preparacion de proyectos, relacion con socios, busqueda de
recursos, entre otros.

El servicio se ha planificado desde las necesidades formuladas por los mismos
usuarios.
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El SIO ha continuado siendo una herramienta fundamental para FEDER, en su
proposito de fortalecer la creacion y el fortalecimiento de nuevas redes de
pacientes con enfermedades raras.
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4. Relaciones con otras Entidades Sociales a nivel Europeo

- EURORDIS

Hemos de destacar el hecho de que numerosas asociaciones
espafiolas han formalizado durante este afio su ingreso en
EURORDIS, aumentando asi nuestra voz y nuestra presencia en este
organismo que representa a las asociaciones de pacientes a nivel
europeo. Entre los resultados obtenidos destacamos que tras la
ultima asamblea las asociaciones espafiolas cuentan con tres
representantes en la Junta Directiva de EURORDIS.

En este 2003 EURORDIS ha publicado el n°® 1 de la Serie
Documentos EURORDIS, sobre “Los medicamentos huérfanos al
servicio de pacientes afectados de enfermedades raras. PARD 1”.

Este proyecto ha sido dirigido por EURORDIS bajo el Programa de
Accion Comunitaria en Enfermedades Raras y realizado por FEDER.
Su traduccion al espafiol ha sido realizada por FEDER y en su
publicacion ha colaborado Obra Social Caja Madrid.
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- EMEA

Un afio mas como miembro del Comité Europeo de Medicamentos
Huérfanos creado en el seno de la EMEA, el presidente de FEDER
ha participado mensualmente en las reuniones de la EMEA en
Londres.

También han colaborado las asociaciones miembros al facilitarnos el
contacto con especialistas medicos a los que hemos propuesto como
Expertos para la designacion de nuevos medicamentos.
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5. Conclusién

A modo de conclusion podemos destacar el hecho de que la presion ejercida
sobre las Administraciones es cada vez mayor, al ser reconocida FEDER como
la voz del colectivo de personas afectadas por enfermedades raras en Espana.

Esta situacion ha propiciado una mayor concienciacion social y de las
administraciones hacia este colectivo, esta dando como resultado proyectos
como la creacion del Instituto de Investigacion sobre Enfermedades Raras.

Agradecemos la colaboracion de las entidades sociales que han colaborado en
la financiacion de nuestros programas, sin cuya ayuda estos no se podrian
haber realizado.

Finalmente debemos hacer una especial referencia al esfuerzo y dedicacion que
han realizado, de forma continua, los directivos, voluntarios y profesionales de
FEDER.
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