Memoria de FEDER 2009
“égbemos lo que queremos”

es padecer una . 7 de cada 100 personas sufren una
de ellas. En Espafa existen que sufren una patologia
poco frecuente. Desde FEDER contribuimos, dia a dia, a mejorar la calidad y
esperanza de vida de los afectados.

Declarada Entidad de Utilidad Publica
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A M2 Jose Sanchez, delegada de FEDER Extremadura

M2 JOSE TUS DEDOS ESTAN ANUDADOS EN EL PECHO DE AQUELLOS QUE
TUVIERON LA ENORME SUERTE DE ENCONTRAR TU MANO
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Mensaje de S.A.R. la Princesa de Asturias en el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras (Febrero 2009)

Quisiera ademas agradecer la labor de las
instituciones, de las diferentes administraciones, de
expertos, agentes sanitarios y, sobre todo, de
organizaciones como FEDER que trabajan contra las
enfermedades raras y contra su impacto desde
muchos frentes. Quiero felicitar en especial a la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y a
quienes dedican sus mejores esfuerzos contra
estas enfermedades, cuyo gran trabajo hoy aqui en
el Senado, reconoce y respalda toda Espafia.

Me gustaria que esas historias de las que os hablé
antes acabaran bien. Que Lucia nos cuente un dia
qué quiere ser de mayor. Que Mateo salte y corra
por el parque. Me gustaria que ningun padre,
ninguna madre, ninguna persona con una
enfermedad rara se sintiera sola, aislada,
desinformada.

Tres millones de personas con enfermedades de
baja frecuencia son muchas personas. Pero daria
igual que fuerais pocos. La atencién y el
compromiso deben ser los mismos.

Extracto del discurso
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1. FEDER es la voz de las personas
con Enfermedades Raras en
Espana
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1. 1. Mensaje de la Presidenta

“Sabemos la necesidad. Sabemos los datos. Sabemos cdémo actuar
i SABEMOS LO QUE QUEREMOS!

Queridos amigos:

Sabemos la necesidad. Sabemos los datos. Sabemos como actuar. En
definitiva: jSabemos lo que queremos y esta Memoria 2009 lo reflejal

Es un honor para mi presentaros, un afio mas, nuestra memoria de |
actividades. Este documento es la mejor prueba de nuestro trabajo y un
espejo en donde se refleja nuestros valores y compromisos adquiridos
hacia las familias con enfermedades raras. Porque sabemos que
unidos dejamos huella y trabajando en una misma direccion se logran pequefios y grandes resultados.
Estamos construyendo el camino con teson, esfuerzo y lucha, deteniéndonos en lo importante y sabiendo
claramente nuestros objetivos. Concretamente, este afio el Primer Dia Mundial de las Enfermedades Raras ha
logrado que instituciones tan importantes como el Senado de Espafia, la Casa Real o el Gobierno se unan
en un mismo grito de apoyo hacia las familias. Ademas, hemos comenzado a trabajar con el Centro Estatal de
Referencia de Burgos y participado activamente en el impulso del | Registro Nacional de Enfermedades Raras.

Pero sin duda, el gran éxito de 2009 han sido nuestros proyectos y servicios dirigidos directamente al afectado.
Méas de 10.000 personas se han beneficiado de los mismos, pudiendo acceder a través de ellos, a
informacion, orientacion, ayudas técnicas, atencion psicologica, asesoria juridica o redes de apoyo.
Ademas, hemos querido seguir potenciando la Escuela de Formacién FEDER a través de talleres y jornadas de
formacion social y sanitaria para profesionales, pacientes y asociaciones.

Pero como siempre recordamos: ain queda mucho por hacer. Todavia nos queda mucho camino que recorrer.
En 2010 vamos a reivindicar la puesta en marcha y el impulso de los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia que proporcionen a las personas con ER una atencién socio-sanitaria de calidad y aseguren su
acceso a esta atencion sea cual sea el lugar donde viva. Contaremos con todos vosotros para que esta
reivindicacion sea el faro que guie nuestra senda.

Quiero finalizar estas palabras, agradeciéndoos una vez méas la ayuda a todos aquellos que habéis colaborado
con los afectados por ER. Sin vuestro apoyo, ninguno de los resultados que os trasladamos a continuacion
hubieran sido posibles.

Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER
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1. 2. Mensaje de la Directora

“Porque FEDER es un Proyecto de ToDoS”

Querido amigo,

Estamos en el ultimo afio del Plan Estratégico de FEDER 2008-2010. A lo largo de
este recorrido hemos aumentado nuestro valor social al conseguir, paso a paso, que
los afectados por enfermedades poco frecuentes sean mas visibles, sus
necesidades mas conocidas y sus derechos mas protegidos.

Hemos dedicado todos nuestros esfuerzos a mejorar la calidad de vida de todos los
nifios, jovenes y adultos que sufren el dramético impacto de una de estas
enfermedades en sus vidas.

A partir de ahora y a lo largo de 2010 comenzaremos a elaborar el proximo Plan
Estratégico que guiara a FEDER hacia lo que quiere ser en 2015. En este reto,
nuestra Federacion tiene ilusion y tiene empefio en conseguir que ti como parte
fundamental de nuestra comunidad puedas participar. Necesitamos escuchar todas las voces, conocer tus
necesidades, identificar tus expectativas, valorar las debilidades, fortalezas, amenazas y oportunidades para
definir las nuevas lineas de trabajo.

Para nosotros mayor participacion y mayor implicacion significard mayor fuerza, es decir que FEDER sea el
proyecto de todos. Por ello, pensamos que lo que realmente importa es la aportacion que cada persona haga
para nuestro mejor hacer.

Este suefio que empez6 en 1999 con sélo 7 asociaciones es ahora, 11 afios mas tarde, una organizacion con

180 miembros, constituida como la plataforma de referencia de la comunidad de afectados por ER en Espafa.
“FEDER, un proyecto de ToDoS™: es el lema con el que queremos subrayar el deseo de mirar al futuro con
implicacion colectiva.

En esta empresa contaremos con la gran ayuda de la Fundacion Luis Vives (FLV) quien nos guiara en todo el
proceso. jGracias por ser parte de nuestra comunidad!

Recibe un fuerte abrazo,
Claudia Delgado, directora de FEDER
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FEDER esta constituida
por mas de 170
asociaciones, representa
mas de 1.500
enfermedades distintas v,
lo que es mas importante,
actla en nombre de todos
los pacientes  (con
diagnadstico o en espera
de él) que padecen una de
estas dolencias.”
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Sabemos cual es nuestra mision...

FEDER dedica sus esfuerzos a hacer visible el grave problema de salud publica que suponen las
enfermedades poco frecuentes, al tiempo que promueve la necesidad de adoptar un Plan Nacional para las
Enfermedades Raras que aborde de forma integral la dramatica situacion que sufren los pacientes, sus familias y
cuidadores.

Sabemos cual es nuestra vision...

En FEDER creemos en un mundo en donde todos tenemos las mismas oportunidades de vivir, sin
importar la rareza de una enfermedad.

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

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

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

57 -"E‘%ﬁ)

L,
Actividades lldicas y formativas en la .
Plaza de Espafia (Madrid)

Porque...SABEMOS LO QUE QUEREMOS
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1. 4. Valores de FEDER

e Compromiso y solidaridad con los afectados, familias y cuidadores: siendo ellos la razon de ser
y dedicacion de todos los esfuerzos de FEDER.

e Unidad: en el mensaje y la accién para el alcance de un movimiento asociativo fuerte y cohesionado.

e Espiritu reivindicativo: para posicionar las necesidades y propuestas de las familias afectadas en la
agenda de los representantes politicos.

e Transparencia e independencia: FEDER es una organizacion sin animo de lucro, que actGa bajo
los principios de independencia, transparencia y pluralidad. FEDER fomenta el aprovechamiento
eficiente de sus recursos.

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

e Innovacion: FEDER promueve el desarrollo y disefio de nuevos programas y servicios para
satisfacer las necesidades de los afectados por ER.

e Cercania y empatia: FEDER incentiva la participacion abierta y democrética de todos sus miembros.

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

Azi Ziaei. Concurso de Fotografia 2009
Uno en un Millén
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1. 5. Reconocimientos y distinciones de
FEDER

Durante su trayectoria, la labor de FEDER ha sido reconocida por diferentes organismos y
entidades por su labor social y sanitaria:

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

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

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

e Mejor web “Los Favoritos en la Red en el Ambito Sanitario” por Correo Farmacéutico y
Diario Médico (2009)

¢ Diploma de Honor por la Federacion de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia

(FEBHI) (2009)

Premio a la Mejor Iniciativa al Servicio al Paciente por Fundacion Farmaindustria (2008)

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

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

Reconocimiento a la labor solidaria, por Farmacéuticos Sin Fronteras de Espafia (2005)

Reconocimiento como Organizacion de Utilidad Publica, por el Ayuntamiento de Madrid

(2005)

Guia de Apoyo Psicolégico
pora Enfermedodes Raros

De izda. a dcha. Antonio Bafidn,
miembro de la Junta Directiva de
FEDER, recoge el premio otorgado por
FEBHI. Portada de la Guia de Apoyo
Psicoldgico. Maria Tomé, responsable
de Comunicacion recoge el premio a la
10/198 Mejor web por Correo Farmacéutico
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Actualmente, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) esta formada por 7
delegaciones:

Delegacion FEDER Madrid

Delegada: Pilar Gomariz / madrid@enfermedades-raras.org / 915334008
Delegacion FEDER Andalucia

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

Delegada: Marta Prieto / extremadura@enfermedades-raras.org / 924252317
Delegacion FEDER CV

Delegada: Aimudena Amaya / comunidad.valenciana@feder.org.es / 965111105
Delegacion FEDER Catalufia

Delegada: Isabel Calvo / catalunya@enfermedades-raras.org / 932056082
Delegacion FEDER Murcia

Delegado: Juan Carrion / jcarrionfedermurcia@gmail.com / 606385409
Delegacion FEDER Pais Vasco

Delegada: Maria Angeles Saiz / paisvasco@feder.org.es

Las 179 asociaciones
repartidas por todo el
territorio nacional

andalucia
L\(L n‘;l'q. ﬂ‘/
/. Islas Canarias !
3
t' & j / ~— -
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Siendo una prioridad para FEDER el hacer escuchar la voz de los afectados en los principales ambitos de
decision en 2009, la Federacion ha sido parte activa en los Grupos de Trabajo de las siguientes instituciones y
plataformas:

Niveles de Representatividad en
FEDER 2009

Para mas informacion:
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2. Nuestras Lineas de Accion con
las Familias
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2.1. Nuestras Lineas de Acciony
Beneficiarios

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

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

...En definitiva: DAMOS ESPERANZA PORQUE SABEMOS LO QUE QUEREMOS Y LO QUE
NECESITAN LAS FAMILIAS CON ENFERMEDADES RARAS

Fortalecemos el apoyo a las Posicionamos las

asociaciones de familias con Esquema de las lineas de Accion. enfermedades raras como
Fuente: elaboracion propia

enfermedades raras. Impulsamos prioridad en la agenda
la Escuela de Formacion FEDER y politica. Somos la voz ante
tenemos el tnico Servicio de la administracion

Informacidn y Orientacion sobre
ER de Espana. Somos la voz de
las familias

Fortalecemos la transparencia,
sostenibilidad, calidad y buen
gobierno de la organizacién.

Aumentamos la
sensibilizacion de las
enfermedades raras ante la

sociedad y los medios de
comunicacion. Somos la
voz ante la sociedad

Impulsamos la

investigacion en las
enfermedades raras.
Somos la voz ante la
sociedad cientifica
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2.1.1. Proyectos y Servicios de FEDER

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

1. Servicio de Informacion y Orientacion:
= Servicio de Asesoria Técnica
= Servicio de Apoyo Psicoldgico en ER
= Atencion On-line en ER
= Servicio de Asesoria Juridica
= Creacion de Redes de Apoyo
= Guia de Apoyo psicolégico para personas con ER

2. Fondos Integrales de Ayuda para las familias

3. Programa 12 meses, 12 grupos terapéuticos

4. Programa Avanzamos: Inclusion laboral para las personas con ER
5. Registro de Afectados por Enfermedades Raras

Escuela de Formacién FEDER

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

3. Jornadas formativas a profesionales

4. Jornadas de concienciacion y voluntariado empresarial

Accion Politica

1. Estudios sobre la situacion social y sanitaria de las ER: Estudios ENSERIo
2. Jornadas autonémicas de ER: Mesas de Dialogo

3. Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras
4. Comités y Grupos de Trabajo con la Administracion

5. Posicionamientos y defensa de los derechos de los afectados

1. Campafia Anual de Sensibilizacion: Dia Mundial de las ER
2. Premios FEDER

3. Primer libro de testimonios de afectados por ER

4. FEDER On-line: El poder de la Red

5. Calendario solidario FEDER

6. En Accion con los Medios de Comunicacion

7. Concurso de ARTE FEDER

8. Micrositios: Tu web en la web de FEDER
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2.1.2. Ante la necesidad: Sabemos lo que queremos.

Sabemos codmo actuar

Principales necesidades de los afectados
por ER

Proyectos y servicios de FEDER
impulsados para esta necesidad

FALTA DE INFORMACION SOCIAL Y CIENTIFICA sobre
la enfermedad:

» Retraso diagndstico

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

Impacto social y psicologico

Escaso apoyo laboral

Discriminacion en los &mbitos de la vida diaria
Altos niveles de discapacidad y dependencia

Falta de informacion sobre el manejo fisico del
paciente y sobre los dispositivos de ayuda sociales
y sanitarios

PROGRAMAS Y PROYECTOS DE APOYO A LOS
AFECTADOS, FAMILIAS Y ENTIDADES:

1. Servicio de Informacion y Orientacion:
Servicio de Asesoria Técnica

Servicio de Apoyo Psicoldgico en ER
Servicio de Atencion On-line en ER
Servicio de Asesoria Juridica

Creacion de Redes de Apoyo

Guia de Apoyo psicologico para personas
con ER

2. Fondos Integrales de Ayuda para las familias
3. Programa 12 meses, 12 grupos terapeuticos
4. Programa Avanzamos: Inclusion laboral para
las personas con ER

5. Registro de Afectados por Enfermedades
Raras

ESCASO APOYO DE LA ADMINISTRACION:

= Dificultad en la coordinacion entre las
administraciones

= |nequidad en el acceso a los tratamientos
dependiendo de la comunidad autbnoma en la que
se viva

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

= Falta de centros de referencia para estas
enfermedades

= Dificultades en el acceso a Medicamentos
Huérfanos y tratamientos terapéuticos

PROGRAMAS Y PROYECTOS ANTE LA
ADMINISTRACION — ACCION POLITICA:

1. Estudios sobre la situacion social y sanitaria
de las ER: Estudios ENSERIio

2. Jornadas autonomicas de ER: Mesas de
Didlogo

3. Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras

4. Comités y Grupos de Trabajo con la
Administracion

5. Posicionamientos y defensa de los derechos
de los afectados

16/198
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Principales necesidades de los afectados Proyectos y servicios de FEDER
por ER impulsados para esta necesidad
FALTA DE FORMACION ESPECIFICA SOBRE LAS ESCUELA DE FORMACION FEDER:
ENFERMEDADES RARAS Y LAS ASOCIACIONES DE
PACIENTES: 1. Talleres de formacion social y sanitario para
afectados
= Descoordinacion de los profesionales sanitarios 2. Talleres para apoyar la labor asociativa
= Escasez de informacion sobre enfermedades raras 3. Jornadas formativas a profesionales
en las facultades de medicina 4. Jornadas de concienciacion y voluntariado
» Falta de informacién sobre el movimiento empresarial

asociacionista en enfermedades raras

= Recursos y formacién escasa por parte de las
asociaciones de Enfermedades Raras

= Falta de apoyo al movimiento asociativo: recursos,

actividades...
FALTA DE SENSIBILIZACION SOCIAL SOBRE LAS PROGRAMAS Y PROYECTOS DE VISIBILIDAD:
ENFERMEDADES RARAS:
1. Campafia Anual de Sensibilizacion: Dia
= Escaso apoyo social hacia el colectivo de afectados Mundial de las ER
por ER 2. Premios FEDER
= Falta de informacion general en relacion a las ER 3. Primer libro de testimonios de afectados por ER
» Falta de reconocimiento social sobre este ambito de 4. FEDER On-line: El poder de la Red
discapacidad 5. Calendario solidario FEDER
= Escaso impacto de noticias sobre enfermedades 6. En Accion con los Medios de Comunicacion
raras en los medios de comunicacion 7. Concurso de ARTE FEDER

8. Micrositios: Tu web en la web de FEDER
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2.1.3. Beneficiarios directos por programas

PICGEIELS 1 UEyEnies te Epujo e 10.642 beneficiarios
los afectados, familias y entidades
1. Servicio de Informacion y Orientacion: 2.557 beneficiarios
= Servicio de Asesoria Técnica 119 beneficiarios
= Servicio de Atencidn Psicologica en ER 822 beneficiarios
Atencion Psicologica On-line
Grupos de Ayuda Mutua
= Servicio de Asesoria Juridica 233 beneficiarios
2. Fondos Integrales de Ayuda 5.288 heneficiarios
3. Programa 12 meses, 12 grupos terapeuticos 745 beneficiarios
4. Programa Avanzamos 132 beneficiarios
5. Registro de Afectados por Enfermedades Raras 746 beneficiarios
Escuela de Formacion FEDER 2 855 beneficiarios
1. Talleres de formacion social y sanitario para afectados
2. Talleres para apoyar la labor asociativa 2855 beneficiarios
3. Jornadas formativas a profesionales
4. Jornadas de concienciacion y voluntariado empresarial

1. Primer libro de testimonios de afectados por ER 26 beneficiarios

2. FEDER On-line: Boletin electronico 6.184 beneficiarios

3. Calendario solidario FEDER 12 beneficiarios

4. En Accion con los Medios de Comunicacion 60 beneficiarios

5. Concurso de ARTE FEDER 171 beneficiarios

6. Micrositios: Tu web en la web de FEDER 56 beneficiarios

Total beneficiarios 20.006 bEﬂEfiCi arios
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2.1.4. Otros beneficiarios

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

De esta forma, desde las areas de Accidn Politica y Visibilidad se desarrollan grandes proyectos para alcanzar a
la mayor parte de la sociedad. A través de estudios de necesidades, recogida de firmas, grupos de trabajo,
posicionamientos y campafias de sensibilizacion, se busca llegar a todos los rincones de Espafia, alcanzar a
todas las familias con enfermedades raras y a cada especialista que los trata.

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

Accibn Politica Publico al que nos dirigimos

1. Estudios sobre la situacion social y = Administracion Central

sanitaria de las ER: Estudios ENSERIo .. ) , .
2. Jornadas autondmicas de ER: Mesas de = 17 administraciones autonomicas

Didlogo = Senado y Congreso

3. Congreso Internacional de Medicamentos = Casa Real
Huérfanos y Enfermedades Raras S .

4. Comités y Grupos de Trabajo con la = Asociaciones de pacientes de
Administracion Enfermedades Raras

5. Posicionamientos y defensa de los = Pgcientes aislados

hos de los af o . "
derechos de los afectados = Especialistas y profesional sanitario

= Colegios de profesionales

\Visibilidad ™ = Industria farmacéutica

. L = Sociedad cientifica
1. Campaiia Anual de Sensibilizacion: Dia . o .
Mundial de las Enfermedades Raras = Fundaciones y organizaciones sociales

= Medios de Comunicacién
= Sociedad civil
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Nuestros beneficiarios en graficos

BENEFICIARIOS POR LINEAS DE ACCION: TOTAL BENEFICIARIOS: 20006

33%
10.642

M Programas de apoyo a
Afectados

M Escuela de Formacion de
FEDER

H Visibilidad y sensihilizacién

14%
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2.2. LINEA DE ACCION 1: Apoyar a las
Asociaciones, Familias y Afectados por ER

Unidos por las familias con
enfermedades raras en FEDER
Extremadura

Gracias a FEDER, el sentimiento de soledad se ha quedado en el camino... La nueva senda
emprendida por mi tiene mucha mas luz.
No queda nada, lo presiento, porque estoy segura que vamos a conseguir lo que todos estamos
reivindicando y sera gracias a vosotros y a todos los que han decidido, nunca mas permanecer
CALLADOS. Siento como mi familia ha crecido gracias a FEDER, ya no somos tres, somos muchos y
me debo a todos ellos.

Testimonio de una beneficiaria de FEDER
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2.2.1. Servicio de Informacion y Orientacion: Atencion
Inteqral a las Familias

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los datos:

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

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

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

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

Sabemos como actuar:

Servicio de Informacion y Orientacion: Unico servicio de Atencion Integral a las
Familias con enfermedades raras en Espafia

GRACIAS AL SIO: |
- 2.557 USUARIOS ATENDIDOS i
- 4242 ACTUACIONES REALIZADAS
|- 391 AFECTADOS HAN CONOCIDO A OTRAS PERSONAS EN SU |
L MISMA SITUACION
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SIO: Nuestra razon de ser

EL UNICO PUNTO DE REFERENCIA

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

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

Mis peticiones han sido sobre todo informacion. Conocer los mejores especialistas en cada una de las areas
que mis hijos tienen afectadas por la enfermedad. Saber donde acudir para solicitar algin tipo de ayuda
(aunque de tipo econdémico nunca he conseguido nada). Tener conciencia de qué pasos debia dar en cada
momento y un gran apoyo moral en muchisimas ocasiones.

Un apoyo que continta estando ahi, cuando la familia se siente cansada de que le cuentes siempre lo
mismo. Cuando la familia ve como normal una situacion que tu padeces y sufres dia a dia.

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

Testimonio de una madre dos nifios afectados y presidenta de la Asociacion Espafiola del Sindrome de
Stickler

Natividad Garcia. Imagen presentada
en la Il Edicion del Concurso de
Fotografia Uno en un Millén
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SIO: El objetivo

El SIO tiene como objetivo fundamental sacar del aislamiento y la
exclusién social a los afectados, ayudarlos a organizarse, que compartan
informacion y darles presencia en la sociedad para que puedan reivindicar sus
derechos quebrantados por no ser visibles ante la sociedad y por lo tanto ante
las administraciones competentes.

El SIO, informa, orienta en aspectos relativos a la falta de informacion general
sobre ER no solo aspectos clinicos, una enfermedad modifica las
circunstancias vitales de un afectado y las de su familia, a nivel fisico, social, laboral, educativo, psicoldgico, etc.
esto hace que estas personas se sientan excluidas socialmente. El SIO por lo tanto a través de sus técnicos
localiza informacion de todos estos ambitos para facilitarla al afectado, pero también con la intencion de
identificar la problematica del colectivo y poderla plantear, sacarla a la luz ante nuestras administraciones
y reivindicarlas por derecho. Asi el SIO de FEDER se convierte en un registro de informacion y fuente de
recursos facilitados en muchas ocasiones por los propios afectados, familiares y profesionales que nos consultan.

SIO: La intervencion de los técnicos

El objetivo de nuestra intervencion es establecer una relacion de ayuda positiva en el proceso de edad activando
los recursos personales de la persona afectada y su familia.

O La intervencion se desarrolla dentro del ambito socio sanitario, es decir, cdmo la enfermedad (sanitario)
va a influir en la modificacion de las circunstancias vitales del enfermo y su familia (social).
O La respuesta emocional ante la “noticia del diagnostico” de una ER. Corresponde mas bien a la realidad
subjetiva de cada afectado asi como a la informacion realista que de la enfermedad se tiene.
O Se podria decir que las circunstancias que van a influir en los pacientes son a un triple nivel:
1. Cognitivo; Informacion y conocimiento de la enfermedad.
2. Emocional; sensaciones y sentimientos ante un diagnostico seguro, que implica sentimientos de
continuar viviendo y de negativa a la muerte.
3. Conductual; cambio en la forma de vivir.

En el contacto entre los técnicos del SIO y los usuarios del servicio:

Los técnicos actuamos con los siguientes principios sociales:

® Empatia, respeto, autenticidad, concrecion e inmediatez.

® Acogemos a la persona, la escuchamos, vemos que le preocupa, que pide, ofrecemos la oportunidad de
hablar libremente.

® Preguntamos qué necesita, como cree que podriamos ayudarle

® Durante la intervencion: recogemos informacion, aclaramos significados, identificamos limitaciones y
abrirnos nuevas opciones.
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En 2009 nuestra respuesta ha sido siempre: ser eficaces

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

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

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

o Hemos buscado e identificado centros y especialistas de referencia y recursos especificos para ER.

O Hemos realizado un analisis de las consultas recibidas y las actuaciones realizadas para conocer la
problematica real del colectivo y plantear nuestras reivindicaciones.

El Técnico de SIO debe ser un recurso en si mismo, Siempre es posible una orientacion que modifique lo que
el afectado conocia antes de contactar con nosotros y le ayude a mejorar alguno de los aspectos relacionados
con su enfermedad.

SIO: Crecimiento del servicio

FEDER durante este afio ha podido ampliar su plantilla de técnicos para
atender el Servicio de Informacion y Orientacion (SIO). En concreto en tres de
las Delegaciones (Catalufia, Andalucia y Extremadura) se ha reforzado el
Servicio con un técnico mas.

Este refuerzo ha redundado en el aumento de consultas atendidas en estas
Delegaciones y en el posterior seguimiento de casos.

Hemos podido llegar a mas personas y hacer una atencién mas integral y cercana fortaleciendo asi el colectivo
de afectados y la identificacion de necesidades de los mismos, lo que nos va a permitir reivindicar a nuestras
Administraciones correspondientes los vacios existentes a nivel de planificacion sanitaria, social, educativa,
laboral, etcétera, ademas de identificar desigualdades por CCAA.

El SIO ha contado durante el afio 2009 con el siquiente personal:

Personal vinculado directamente al SIO
e Coordinador del Servicio
e 6 técnicos (Trabajadores Sociales)

Personal de apoyo al SIO
e 2 Administrativos
e 2 Psicologos
e 1 Abogado
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SIO: Las redes de pacientes

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

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

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

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

APQYO: Influencia en la salud
1. EFECTO PREVENTIVO: las redes de apoyo ayudan al sujeto a prevenir situaciones de riesgo potencial

2. EFECTO PROTECTOR: El efecto protector del apoyo se basa en atenuar los efectos negativos del estrés
y facilitar estrategias de afrontamiento y de adaptacion social.

Durante este afio hemos trabajado con los siguientes grupos de afectados:

Red de afectados de Marfan en Extremadura.
Red de Afectados de Vasculitis Sistémicas en Extremadura.
Cushing, Sindrome de
Displasia Ectodérmica Hipohidrética
Esodfago de Barret
Jacobsen, Sindrome de
Legg-Calvé-Perthes, Enfermedad de
Anemia Hemolitica Autoinmune
Déficit del Transportador de Glucosa Tipo 1
. Acromegalia
. Persona Rigida, Sindrome de la
. Sotos, Sindrome de
. Vogt Koyanagi Harada
. Glucosa 6 Fosfato Deshidrogenasa
. Proteinosis Alveolar Pulmonar
. Branquio Oculo Facial
. Vomitos Ciclicos
. Pterigium Popliteo

©oo~NoORwN -

e el el vl ol e
O~NOoOUDWNEREO
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19. Hiperplasia Suprarrenal Congénita
20. Mé&scara de Kabuki

21. Enfermedad de Addison

22. Granulomatosis de Wegener
23. Wolf Hirchhorn

24. Graves Basedow

25. Regresion Caudal

26. Mielitis Transversa

27. Barter

28. Legg-Calvé-Perthes

29. Hiperglicinemia no cetosica
30. Hallervorden-Spatz

31. Homocistinuria

Para mas informacion: www.enfermedades-raras.org
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SIO: principales resultados

! Las consultas al Servicio de Informacién y Orientacién han aumentado un 10% con
| respecto a afios anteriores en Espaiia, principalmente por la mayor difusion y sensibilizacion |
- sobre enfermedades raras en nuestro pais. Sin embargo, las consultas al SIO procedentes :

| de otros paises han disminuido por la creacién de servicios de informacion para I
I Latinoamérica a los que desde el SIO se ha ayudado a potenciar. I
i Principales Datos del Servicio de Informacion y Orientacion en 2009: I

2.969 consultas atendidas |
2557 usuarios atendidos i
4242 actuaciones realizadas I
Se han recibido consultas de 659 enfermedades raras diferentes ;
Hemos atendido a 421 afectados sin diagnéstico |
1243 derivaciones a las asociaciones que forman parte de FEDER |
Hemos puesto en contacto a 391 afectados .
Hemos trabajado con 32 grupos de afectados |
La mayoria de consultas atendidas son en los meses de febrero (337) y marzo -
! (419) coincidiendo con la Campafia Anual de Sensibilizacion de FEDER, que provocan
i practicamente el doble de las consultas.

Otros datos de interés

e Hemos orientado a 70 afectados sobre donde dirigirse para obtener un diagnostico. A 318
pacientes sobre profesionales o servicios de referencia para su enfermedad. Ademas, hemos
informado a 36 personas con ER sobre como solicitar el grado de discapacidad y a 24 afectados
sobre como acceder a Medicamentos para su enfermedad.

e Las principales actuaciones con los usuarios son la conexion entre asociaciones y poner en contacto
con otras personas de la misma patologia y ofrecer informacion.

e E|l SIO ha trabajado y colaborado estrechamente con el Centro de Referencia Estatal para
Enfermedades Raras en Burgos (CREER); el Instituto de Investigacion para Enfermedades Raras
(IER); Orphanet, la Fundacion Geiser; Fundacion FEDER; el resto de Lineas de Ayuda Europeas y la
Fundacion FEDER.
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Gréficos del Servicio:

ACTUACIONES REALIZADAS POR LOS TECNICOS SIO

124
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0 Orras ehuariones

W Contactocan otros afectadds de | misma patologia

W 5ot de mas informacion o datos

B Crientacicrisobre donde dirgirss para cbtener un diagnosticn
B Comunicacion de Ewentos de interss

B Crientacicrisobre grado dscapacidad,
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0 Adhesian a FEDER
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W bnéormacion satre 21 Registra

0 Inéormacion para constituirss saciaiones
[1Tests Gereticos [donde 52 hacen)

O Iformacitn para constituirss en grupas de spop
[ nformacion & wceso aRshabilitasian

I Inforrracidn sobre nece sidades especiakes

[ Informacitn sabre sdaptatiores lborales

15

2009




vt m v [ s ———

uu MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
¢“C FEDER
U " sk gy

2009

TIPO USUARIOS SO

271

@ sin especificar

B Afectado

O Allegado

B Familiar

B Prensa/ Television
@ Profesional

MEDIO POR EL QUE CONTACTAN CON EL SIO
1313
B Fax
B Qrreo
B Sn especificar
O Gons. Privadas
B Qnsultas Sede
O Email
B Fchas @nsulta Web
B Teléfono
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MEDIO POR EL QUE CONOCEN EL SIO

B Sin especificar

O Derivacion

O Material gréfico

M Internet

B Medios Comunicacién
2% 6% O Otras personas

43%

BENFERVIEDADES MAS GONSULTADAS B Lupus Eritematoso Sistémico

33 B Sogren Primario, Sindrome
32 de

O Arnold hiari, Sndrome de

O Esclerodermia

B Sarcoidosis

E Miastenia Gravis

O Gllesde la Tourette,
Sindrome de

B Quimico Mdltiple, Sindrome

B Persona Rigida, Sndrome de

la
E Quiste de Tarlov
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DISTRIBUOON CONSULTAS POR MES

B MAR
B
O MAY
O ABR
B ENE
0O UN
B s=°T
O Nov
@ ocr
| JuL
O AGO
Obic

419

295 294 290

4774

4846

4239 4292

928

2005 2006 2007 2008 2009

HISTORICO ACTUACIONES REALIZADAS
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SIO: Caso préactico. ¢Como se aborda una consulta en el SIO?

CONSULTA DE LA MADRE DE UN NINO AFECTADO

“Tras el diagndstico, poco a poco mi hijo fue perdiendo facultades. Se quedo
ciego y la patologia le obligaba a quedarse permanentemente en cama.
Desde el centro de salud no sabian qué hacer. Nuestro médico de cabecera
no mostraba interés alguno por el nifio, ya que no conocia la enfermedad.
Ademas, acceder al neurélogo -especialista imprescindible en la atencién de mi hijo- era imposible.

¢ QUE PODIAMOS HACER? MI NINO TENiA MUCHA VIDA QUE OFRECER y yo no sabia cémo demostrarlo...

¢QUIEN ME PUEDE AYUDAR? (POR QUE ME SIENTO TAN SOLA?
¢POR QUE SIENTO QUE A NADIE LE IMPORTA MI HIJO?

Fue entonces cuando una amiga me hablé de FEDER. Me dijo que ellos conocerian la enfermedad de mi hijo,
que ellos me entenderian y me escucharian.

iYO NO ME LO PODIA CREER! ¢Realmente alguien podria comprender por el sufnmlento que estaba pasando
mi familia? ¢Realmente, alguien seria capaz de ponerse
en nuestra piel?

Y en efecto. La respuesta fue un Sl.

Tras trece afios de soledad, de agonia, de indefension.
Tras trece afios sintiéndome sola y abandonada, por fin |
alguien entendia por lo que estaba pasando.

)
5

14

Todavia recuerdo la célida voz de aquella sefiorita. Nos
pasamos una hora hablando. Le conté mi historia, mis
emociones, me desahogué... Y ella me escuchd. Una
sola conversacion y comprendi que nunca jamas me
volveria a encontrar sola.

Pero fue mucho mas alld que una simple llamada de
telefono. A partir de ese momento recibi asesoramiento
sobre la atencion a mi hijo, a partir de ese momento
recibi ayuda sobre su educacién. Desde entonces,
cuento con un coordinador médico para mi hijo, y con
una atencion psicoldgica especializada para mis
momentos mas duros. A partir de ese momento y por
primera vez tras 13 afios descubri qué significaba la
palabra ESPERANZA”.
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ACCIONES REALIZADAS DESDE EL SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION:

1. Solicitamos al psiquiatra del nifio que fuera el coordinador médico del caso. El paso de
pediatria a Medicina de Familia supone un gran problema para las familias y es preciso un
experto que siga este proceso.

2. Ofrecimos asesoramiento en relacion a la Atencion Asistencial del menor con el objetivo de
clarificar a la familia el camino a seguir.

3. Realizamos las gestiones pertinentes con el centro educativo para que el nifio, a pesar de su
discapacidad, pueda seguir estudiando.

4. Informamos a la familia sobre las ayudas individuales a la discapacidad y sobre las
adaptaciones funcionales en el hogar.

5. Informamos a la familia sobre las ayudas de emergencia para situaciones de especial
necesidad. Para ello, se solicitd cita con la trabajadora social de base.

6. Solicitamos al médico de familia una atencién domiciliaria pautada bien por el equipo del
centro de salud o por el equipo de cuidados paliativos.

7. Informamos a la familia de cdmo se puede solicitar pafiales para el nifio.
8. Solicitamos una ayuda para la compra de una cama articulada.

9. Solicitamos cita al plan concilia para que valoren un cuidador domiciliario.

OTRAS ACTUACIONES VINCULADAS AL SERVICIO:

1) Realizamos una atencion psicoldgica a la familia a través de nuestros servicios de Grupos de Ayuda
Mutua. La familia pudo entablar relacion con otras personas en su misma situacion y de esta forma dejar
de sentirse solos.

2) La familia necesitd dar a conocer publicamente su situacion y la pusimos en contacto con varios
medios de comunicacion para que contaran su historia.

3) La familia continud su proceso de integracion y acudio al | Encuentro de Familiares de Afectados por
ER organizado por FEDER.

4) Participaron en el primer estudio de Necesidades Sociosanitarias de Afectados por ER (Estudio
ENSERIo) desarrollado por FEDER.

5) Crearon una asociacion de pacientes para ayudar a mas familias
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SIO: Testimonios de los beneficiarios

Ahora ya no me sentiré sola

Estoy encantada y feliz de por fin poder contactar con alguna persona que tenga mi misma enfermedad. No sé
como agradecéroslo, ya que desde que me diagnosticaron la enfermedad en el afio 2005, estoy
buscando a otras personas que tengan un Churg Strauss u otro tipo de vasculitis y finalmente gracias al
SIO lo he conseguido.

Imaginate mi alegria. Ya he llamado a mis familiares proximos y amigos para explicarselo, hace tanto tiempo
que busco... Creo que a partir de ahora ya no me sentiré tan y tan sola. .

Afectada de Churg Strauss, atendida por el Servicio de Informacion y Orientacion

Hay una gran diferencia entre la Beatriz antes de FEDER y despues

Soy una chica de 31 afios diagnosticada de una enfermedad rara en septiembre de 1995, es ahi donde empieza
todo. A los 17 afios cuando te dicen” tienes un Behcet” y te ha tocado, (porque esas fueron las palabras que un
médico internista le pronuncio a mis padres) no sabes muy bien cdmo reaccionar.

En ese momento no podia imaginar la repercusion que iba a tener en mi vida la enfermedad. Era una chica con
mis estudios, con mis amigos, mis dias de cine, de compra, una vida a la que denomino normal. Pero a partir de
ese septiembre de 1995, esa normalidad a la que todos estamos acostumbrados, en mi, iba a cambiar. Ahora, mi
normalidad se trataba de entrar periédicamente en un hospital y permanecer largas temporadas en él;
convivir con una medicacion con graves efectos secundarios...

Fueron unos meses de desconcierto y de no saber donde dirigirme, no saber donde preguntar y qué hacer... Fue
entonces cuando apareci6 FEDER en mi vida, Por eso hay una clara diferencia entre Beatriz antes de
conocer a FEDER y la de ahora.

FEDER me proporciond conocimientos sobre mi enfermedad: a donde dirigirme, que hacer en determinados
situaciones y problematicas. Y es que por otra parte son muchos sucesos con los que te encuentras a lo largo del
camino, pues FEDER siempre estaba ahi para intentar solucionar cualquier problema de la indole que fuese.

Sin embargo, esa no es la labor mas importante de FEDER. La principal labor de FEDER ES LA HUMANA, la
cercana, la de sus profesionales.

La labor que hacen estos profesionales no se puede describir y mucho menos cuantificar. La tarea de FEDER no
se engloba solo en el trato directo con los enfermos; sino que con sus profesionales tienes SIEMPRE un
trato personalizado, asertivo. En definitiva, te dan respuesta a tus preguntas.
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Se embarcan en estudios, investigaciones para mejorar, conocer la problemética de las personas que
englobamos este colectivo que si bien es numeroso pero poco conocido.

Cuando tu te encuentras pérdido, preocupado, desorientado, siempre encuentras en FEDER, con sus
profesionales, un camino a seguir que no tiene que ser igual al de los demas PERO ES TU CAMINO el que
debes aprender andar y FEDER esta para darte la mano.

Sus profesionales son una fuente inagotable de recursos e incansables, para hacer la vida un poco mas facil a los
enfermos de estas patologias.

Solo me queda por dar las gracias a FEDER.

Beatriz Benitez Gaston

El equipo del Servicio de
Informacion y
Orientacion en unas
jornadas en el Centro
Estatal de Referencia de
Burgos
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2.2.2. Fondos Integrales de Ayuda

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los datos:

- Uno de cada 5 afectados no dispone de ayudas técnicas aunque las necesita.

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

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

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

Sabemos como actuar:

Fondos de Ayuda Integrales para las Familias (Fondos Inocente, Ayuda
proinfancia)

_f GRACIAS A LOS FONDOS DE AYUDA: |
! - 5.288 menores beneficiados |

- 34 proyectos ejecutados gracias a los Fondos Inocente i
- - Mas de 113.286 beneficiarios indirectos |
L. e e e — |
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FONDOS INOCENTE

5.274 beneficiarios directos

113.286 beneficiarios indirectos

30 socios de FEDER beneficiarios de los Fondos
34 proyectos impulsados

FEDER, como entidad colaboradora con la Fundacién Inocente, abri6 en 2008 y

2009 sendas convocatoria publica de ayudas para iniciativas y proyectos sociales

desarrollados por sus asociaciones federadas. Gracias a estos fondos, la Federacion ha podido apoyar diferentes
actividades que han impulsado la labor asistencial de sus asociaciones.

De esta forma, los proyectos apoyados han sido muchos y muy diversos, destacando las actividades de fisioterapia,
rehabilitacion, programas de orientacion familiar, talleres de musicoterapia, encuentros, congresos, jornadas de
respiro familiar y un largo etcétera de programas orientados a mejorar la calidad de vida de las familias.

Gracias a los Fondos Inocente, en 2009 se han podido desarrollar 34 proyectos

902 30 30 52
*5

38/198



S GFEDER

Fondos Inocente: Testimonios de los beneficiarios

Grupos de ayuda mutua, Servicio de Informacion...

Gracias al apoyo econdémico que hemos obtenido a través del Fondo Inocente hemos podido impulsar varias
actividades de caracter general con los afectados y familias, tales como grupos de ayuda mutua, el propio
Servicio de Orientacion e Informacion, etc... Pero quizas sea la actividad que a continuacion describimos la que
ha supuesto un reto y un desafio por ser, precisamente gracias al impulso econdémico, de nueva realizacion.

Se trata del seguimiento a los afectados en etapa escolar. Dicha actividad incluye la valoracion neuropsicoldgica
de los procesos cognitivos que se encuentran en la base de los procesos de aprendizaje, procesos como
atencion, memoria, lenguaje, etc...

Asociacion Nacional Sindrome de APERT

..HAY UNOS PADRES

...Hay unos padres que han perdido a su hijita, pero igual se asociaron, “para ayudar y en su memoria”,
dijeron...

...Hay unos padres que se alegran de poder encontrarse con otras familias y hablar sobre lo que les
pasa...

...Hay unos padres que tienen ingresada a su hija, ya mayor, porque no pueden contenerla en casa, pero igual
trabajan por las otras familias que van llegando...

...Hay un padre que propuso que los talleres para familias sean méas frecuentes porque para €l son muy
utiles...

...Hay una madre que pudo hacer una pregunta a las logopedas en el foro de la asociacion...

...Hay unos padres que se sintieron que estaban “como en familia” cuando fueron por primera vez al
congreso de la asociacion...

...Hay una madre que dijo: “yo siento que estamos todos en el mismo barco”...

...Hay unos padres que adoptaron a un nifio y al final, resulté que estaba afectado por el Sindrome de
Cornelia, y para hacer més liviano su camino ellos se han unido a otros padres que viven lo mismo...
...Hay unos padres que pueden contactar con especialistas, gracias a que éstos asisten al congreso
anual...

...Hay unos padres que lamentan que antes, cuando diagnosticaron a su hija, no habia asociacion...
...Hay unas familias que hicieron este proyecto pensando en todas ellas...

Y TODO HA SIDO POSIBLE GRACIAS A Ti, FEDER y A FUNDACION INOCENTE INOCENTE

Testimonio de la Asociacion Espariola del Sindrome de Cornelia de Lange
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Una sonrisa especial...

Durante el encuentro de afectados de Almeria, nos juntaron a
todos en una zona de playa muy bonita... Nuestras madres
cambiaron ideas y consejos entre ellas y pudieron hacerles
consultas a la psicéloga y pedagoga que estaban alli. Al volver
a casa tenian una sonrisa especial... Y mientras, nosotros, los
mas peques, en la playa y en la piscina del hotel. NOS LO
PASAMOS PIPA

Asociacion Sindrome de Angelman

Sin vosotros...

Sin la colaboracion de FEDER, este proyecto no hubiera sido posible, ya que desde la Asociacion Espafiola de
Padres de Nifios con Nutricion Parenteral no contdbamos con el apoyo ni la financiacion suficiente para
ponerlo en marcha.

Testimonio de un miembro de AEPANNUPA

Todo un acierto...

El trabajo desarrollado con la Fundacion Inocente ha permitido mejorar el dia a dia
de miles de personas. Es bien conocido por todos, que muchos socios de FEDER
son entidades pequefias que no reciben subvenciones de organismos publicos. A

través de estas convocatorias se han logrado financiar proyectos que de otro modo

no habrian podido salir adelante. La inversién de la Fundacion Inocente ha sido
todo un acierto.

Lujan Echandi, responsable del Area de Relacion con los Socios de FEDER
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Fondos Inocente: Fotografias de los beneficiarios

Encuentro de la
Asociacion Andaluza
de Sindrome de
Tourette

il
u ”[ I_

Federacion Espafiola de
Espina Bifida e
Hidrocefalia
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Actividad de
equinoterapia de la
Asociacion Andaluza de
Fibrosis Quistica

Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de
Madrid
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Asociacion de Hemofilia
de la Comunidad de
Madrid

Asociacion para las
Deficiencias que afectan
al Crecimiento y al
Desarrollo
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FUNDACION TOMILLO
AYUDAS PROINFANCIA @

14 Menores beneficiados de forma directa
10.400 euros distribuidos entre las familias de los menores

El programa contempla un conjunto de ayudas concretas dirigidas a paliar la situacion economica precaria de las
familias y a facilitar la inclusion social de los menores. El programa esta dirigido a menores de hasta 16 afios, en
proceso de intervencion social puablico o privado y que tienen determinadas necesidades sociales no
suficientemente cubiertas por los servicios publicos.

Esta ayuda se torna fundamental para muchos afectados, pues se trata de personas enmarcadas dentro de
familias monoparentales o familias dénde solo trabaja un miembro, con ingresos inferiores a 14.000 euros
anuales y un coste afiadido derivado de la enfermedad.

NUESTRO ANGEL DE LA GUARDA

“Gracias FEDER. Durante 3 afios has sido nuestro angel de la guarda. Durante 3
afios hemos podido disfrutar de ayudas especificas para nuestro hijo que sufre
osteogenesis imperfecta. Gracias a ello, hemos podido acceder a alimentacion,
higiene y equipamiento escolar. Todo ello, adaptado y adecuado a la
enfermedad de nuestro pequefio”.

Testimonio de un beneficiario de las Ayudas Proinfancia
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2.2.3. Servicio de Atencion Psicolégica en Enfermedades
Raras

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los datos:

- EI20% de los afectados que han sufrido una demora diagndstica ha necesitado atencion psicolégica.

- EI'76% de los afectados se ha sentido discriminado por motivo de su enfermedad.

- A las enfermedades raras se les puede atribuir el 35% de las muertes de nifios y nifias menores de un
afio. El 50% de los pacientes fallece antes de los 30 afios.

Sabemos como actuar:

Programas de Atencion Psicologica (presencial, telefonica y on-line) a las Familias
con Enfermedades Raras

Més de 200 usuarios individuales atendidos

392 beneficiarios de los GAM

220 beneficiarios de la Atencion Psicolégica On-line

Mas de 23.000 beneficiarios de la Guia de Apoyo Psicologico
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SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA

210 usuarios individuales atendidos
332 actuaciones realizadas

INFORMACION GENERAL: El objetivo fundamental que nos planteamos es prevenir
y promover la salud mental en el campo de las enfermedades raras. Por ello,
perseguimos abarcar no solo aquellos aspectos que se refieren al bienestar psicoldgico
de las personas afectadas, sino también los de su entorno, el de los profesionales
implicados en su atencion y los de la sociedad en general. La atencidn psicolégica
implica, sobretodo, estar al corriente de las necesidades reales de los usuarios, a
_ través de una relacion continuada con todas aquellas personas que en cualquier
Raquel Mendoza, fotografia de la IV ' momento se hayan puesto en contacto con FEDER. La atencion ps_icolc')gica puede ser
Edicién Uno en un Milln. Titulo: soledad solicitada a lo largo de todo el proceso de la enfermedad, en especial en los

momentos de crisis donde la persona es mas consciente de la necesidad de ayuda, y
esta mas predispuesta a la intervencion.

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

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

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

Atencion individual en sede mediante cita previa

Atencion a domicilio (sélo en aquellos casos previamente valorados)

Atencion telefnica mediante cita previa y en momentos de crisis

Creacion y coordinacion de grupos de apoyo psicoldgico y Grupos de Ayuda Mutua

Beneficios de la Atencién Psicoldgica:

- Facilitar mecanismos para superar situaciones de estrés de los afectados y familiares

- Crear redes de personas afectadas por la misma patologia para que puedan intercambiar experiencias

- Dar apoyo a afectados y familiares, durante el proceso de su enfermedad, mejorando su autoestima, habilidades
sociales y relaciones personales, dando acompafiamiento y orientando en el duelo, problemas escolares y laborales y
ayudando a sus cuidadores.
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GRUPOS DE AYUDA MUTUA

INFORMACION GENERAL:

Para responder a las necesidades de
nuestras asociaciones se han puesto en
marcha los Grupos de Ayuda Mutua. Los
objetivos de estos grupos de apoyo son:

- Facilitar la pertenencia a los afectados
a un grupo de referencia, con
problemas comunes Yy, por tanto,
posibilidades para compartirlos.

- Incentivar los GAM como recursos de
Autogestion para promover el apoyo
social de las asociaciones.

- Generar sentimientos de apoyo,
aceptacion y normalizacion.

- Crear vinculos de confianza,
compafierismo y seguridad.

- Orientar para evitar la tendencia a la
sobreproteccion.

392 beneficiarios de los Grupos de Ayuda Mutua (GAM)
12 talleres y jornadas de Atencion Psicoldgica

TALLERES DE ATENCION PSICOLOGICA

Ademés, de los Grupos de Ayuda Mutua propiamente dicho que las
delegaciones han desarrollado en sus sedes, el equipo de Atencion
Psicologica de FEDER ha puesto en marcha otro tipo de talleres y
jornadas para mejorar la atencion psicologica de nuestros afectados.
Estos talleres han sido:

- Taller de Gestion Personal de Badajoz (FEDER Extremadura)

- Taller de Gestion Personal en Zafra (FEDER Extremadura)

- Grupo de Ayuda Mutua “Padres” Mérida (FEDER Extremadura)

- Taller de Relajacion en Céceres (FEDER Extremadura)

- Grupo de Ayuda Mutua: Papeles Escondidos (FEDER
Extremadura)

- Octubre: mes de la calma (FEDER Extremadura)

- Noviembre: mes de la risa (FEDER Extremadura)

- Didlogos con el corazon (FEDER Madrid)

- Lavida es bella, ya verds (FEDER Madrid)

- Actividades de risoterapia y relajacion (FEDER Comunidad
Valenciana)

- Taller de Gestién de Recursos (FEDER Comunidad Valenciana)

- Taller. Habilidades para cuidarse (FEDER Comunidad
Valenciana)

- Taller: sexualidad vy discapacidad (FEDER Comunidad
Valenciana).

Grupos de ayuda mutua y taller de
risoterapia y relajacion en FEDER
Comunidad Valenciana
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SERVICIO DE ATENCION PSICOSOCIAL ON-LINE -
www.federpsicosocial.org

220 beneficiarios de los programas de Atencién - -
atencion psicoldgica Online . ghits

SERVICIO ON-LINE: INFORMACION GENERAL

Cuando un usuario nuevo entra En la intervencion psicosocial on-line, la escritura adquiere el maximo sentido.
en la web, puede acceder a una Cuando escribimos conectamos con la parte mas intima de nosotros mismos, y ésto
informacion breve sobre los se convierte en un ejercicio de autocomprension. En este sentido, planteamos el
contenidos de la misma. Para Proyecto de Intervencion Psicosocial On-line, con el objetivo de mejorar y ofertar
poder obtener informacion mas mas servicios a las personas afectadas por ER y sus familiares.

completa, o hacer determinadas

consultas al psicologo, es Ventajas de la intervencién

necesario registrarse.
- Ofrecemos atencion inmediata individualizada y confidencial

Una vez registrado, la persona - Acercamos la informacion a aquellos pacientes, familiares y cuidadores que

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

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

no pueden acceder presencialmente a la misma.

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

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

¢Cuales son las consultas mas frecuentes?

- Dificultades para aceptar la enfermedad

- Inconvenientes para afrontar las cosas y situaciones que han cambiado a
causa de la enfermedad.

- Temores relacionados con viajar, o salir fuera de la residencia habitual, por
si les sucede algo o tienen alguna crisis.

- Problemas de integracion social, escolar o laboral

PROGRAMA ON-LINE CIBERFEDER (V Ediciéon) — Impulsado por FEDER
Cataluia:

Este proyecto ha querido potenciar la comunicacion entre afectados a través de la
creacion de sistemas de apoyo, soporte y comprension facilitados por mediacion de
recursos tecnoldgicos, y crear asi espacios de ayuda psicosocial, dado que la
dispersion geografica dificulta los encuentros presenciales.
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GUIA DE APOYO PSICOLOGICO PARA ENFERMEDADES
RARAS

23.700 Beneficiarios
Premio Mejor Iniciativa del Afio por Correo Farmacéutico
Prologo del entonces Ministro de Sanidad, Bernat Soria

¢ COMO SE ESTRUCTURA LA GUIA? INFORMACION GENERAL

Primera parte: se definen las enfermedades y Esta guia pretende que las
su contexto, sus necesidades y demandas a personas que cumplen con
nivel psicosocial y sanitario como punto de la  tarea de ayudar a
partida para desarrollar las herramientas y familiares 'y afectados de
aprendizajes. Enfermedades Raras
puedan  determinar el
(- proceso de gyu_da mediante
para Enfermedodes Roras el aprendizaje y la
comprension. Ademas,
busca  establecer  unos
criterios de actuacion que
puedan seguir todos los
profesionales y voluntarios
que trabajen con afectados
de ERy sus familias. Aprender para comprender y poder ayudar. La
guia supone un material muy valioso desde el punto de vista de la
intervencion con las familias y afectados, y servird de material de
apoyo para profesionales y cursos de formacion.

Segunda Parte: diferentes profesionales de la
psicologia, especialistas en enfermedades
cronicas y raras, nos ensefian a conocer e
identificar mejor las reacciones emocionales y
las herramientas para manejarlas.

' MERCK PBFEDER
Tercera Parte: los profesionales de FEDER S =4
trasladan los tipos de servicio que ofrecen,
basados en la relacion de ayuda y en favorecer

la informacion.

=802 18 1T 25
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Atencidn Psicoldgica On-line: Caso Practico

Loli es una mujer de 41 afios, casada y con un hijo de 5 afios, de un
nivel socio econdémico medio-alto. Su hijo esta afectado de una
enfermedad rara adn sin diagnosticar.

El caso llegd al Servicio de Atencion Psicoldgica On-Line, la
intervencion que se plante6 fue mediante mail y sesiones de chat.

Loli habia vivido los 5 afios de vida de su hijo entre visitas a

hospitales, blsqueda de informacion, y de actividades que estimularan
las capacidades del nifio, pues entre otros sintomas, su enfermedad cursa con retraso psicomotor y bajo
tono muscular.

Tras esos 5 afios, y coincidiendo con la etapa de escolarizacion en la que el nifio se estaba haciendo més
independientemente, a Loli le sobrevenian todos los miedos e incertidumbres relacionados con su
adaptacion, pero sobre todo, empezaba a elaborar el duelo de aceptar que su hijo tiene una enfermedad
rara, duelo que antes habia dejado "aparcado” para dedicarse en exclusiva a atender las necesidades de
su hijo.

Por este motivo solicitaba apoyo psicoldgico, pues necesitaba sentirse fuerte para ayudarse a ella misma
y ayudar a su hijo y asi poder tener las herramientas necesarias para afrontar esta nueva etapa en la vida
de ambos.

Los pasos que se dieron en la intervencion con Loli fueron los siguientes:

1. Entrevista inicial. Solicitud de més informacion y datos via mail.

2. Andlisis funcional del caso.

3. Tras el andlisis funcional se pudo comprobar que su capacidad de hacer frente a esta nueva
etapa se estaba viendo mermada por la angustia que sentia frente a la misma. Esto ocasionaba
una vision sesgada de la realidad en la que sentia que su hijo sufria el rechazo de sus
comparieros de clase, lo cual aumentaba su miedo y angustia.

4, Se le ofreci6 trabajar via chat.

5. En las sesiones trabajamos el duelo y la autoestima. El poder compartir sus miedos permitid
que pudiera ir trabajando con ellos, pues no lo habia hecho con anterioridad. Por otra parte
trabajamos la modificacion de pensamiento, aportandole estrategias para buscar distintas
interpretaciones a sus problemas y asi poder hacerles frente.

6. Se la puso en contacto con otros padres con hijos con enfermedades cuya sintomatologia era
compartida con la de su hijo.

7. Tras seis meses de sesiones quincenales por chat, dimos por finalizado el trabajo de apoyo
psicolégico, al haber logrado resultados satisfactorios en el trabajo que se realiz6 respecto a la
demanda por la que se requeria la intervencion.
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Programa de Atencion Psicologica: Testimonio de los beneficiarios

Estimados amigos, quiero agradecer vuestro trabajo en las Jornadas de la Risa. Gracias por
hacernos sentir un poco mejor a través de todo lo que hacéis. Muchas gracias a todo el equipo de
FEDER y compafieros, ya que esta actividad esta siendo cada vez mejor.

Andnimo, asistente a las Jornadas de la Risa (FEDER Extremadura)

Hace poco tiempo contacté con FEDER y he recibido un excelente apoyo psicolégico. Es la primera
vez en 18 afios que solicito ayuda en relacion al sindrome de mi marido y mis tres hijos. Quizas por
esta razén han nacido dudas nuevas. Me estoy aclarando y me siento mas segura en referencia a
aspectos que puedo consultar a los especialistas que ven a mis hijos.

Baleares. Sindrome de Ehlers Danlos.

Gracias por tus palabras y calidez humana. Gracias por ensefiarme la vida desde otra perspectiva.
Por mostrarme el camino para no perderme, asfixiarme, ahogarme en el dia a dia de esta
enfermedad incurable. Es como si hubiera estado en medio de la nada y repente veo la luz.

Andnimo

Imagenes del Concurso de
Fotografia Uno en un Millon
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2.2.4. Servicio de Asesoria Técnica para Socios y
afectados

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

180 asociaciones forman parte de FEDER. De estas, muchas de ellas son organizaciones pequefias formadas
por familiares y afectados que desean dar informacion sobre su enfermedad. Por esta razon, es normal
encontrarnos asociaciones 0 personas vinculadas al &mbito de las enfermedades con falta de experiencia, sin
rumbo definido y con una gran escasez de herramientas y recursos para afrontar nuevos retos.

Sabemos los datos:

- 48 asociaciones de FEDER son de nueva creacion. Esto significa el 27% de las organizaciones totales
que componen la Federacion.
- De las asociaciones que componen FEDER, 97 no cuentan con un trabajador social, lo que significa un

55% de las mismas.
- 119 asociaciones de FEDER no tienen psicologo, es decir, el 67%.

Sabemos coOmo actuar:

Programa de Asesoria Técnica para socios y afectados de FEDER

[T |
i GRACIAS AL PROGRAMA DE ASESORIA TECNICA: |

i - 119 Asociaciones beneficiadas |
- 351 actuaciones realizadas con las asociaciones -
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SERVICIO DE ASESORIA TECNICA PARA SOCIOS Y AFECTADOS

119 Asociaciones beneficiarias
351 Actuaciones realizadas con las asociaciones

INFORMACION GENERAL PRINCIPALES AREAS DE ACTUACION

A continuacion, trasladamos las principales reas en relacion a la Asesoria Técnica

Con este proyecto, el equipo de desarrollada por FEDER:

FEDER ha realizado un
acercamiento a los afectados y
asociaciones para conocer sus
necesidades y trabajar juntos en la
busqueda de soluciones. A través
de visitas a las asociaciones,
encuestas y reuniones de trabajo,
las familias y asociaciones han
recibido la ayuda necesaria para
enfrentarse a los retos que
demanda la gestion de una
asociacion de enfermos, asf como
sobre un amplio abanico de
recursos sociales y sanitarios.

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

Si quieres mas informacion sobre
el Programa de Ayuda a las
Asociaciones. Visita
www.enfermedades-raras.org
seccion Que hacemos / ayuda a
asociaciones y afectados.

- Servicio_de Asesoria Técnica al Movimiento Asociativo: Asesoramiento y
apoyo en materia de interés para nuestro colectivo atendido por diferentes
profesionales de FEDER.

- Servicio de Asesoria _en materia de valoraciones de discapacidad y
prestaciones: Nos referimos a cuando orientamos hacia algin tipo de
prestacion concreta que puede solicitar, hacia un servicio social general o
especializado.

- Informacién sobre temas y recursos de interés para el colectivo: Hablamos
del envio de informacion sobre subvenciones, convocatoria de ayudas,
jornadas de interés, congresos, noticias que consideramos de interés, etc...

- Colaboracion en la organizacién de actos de visibilidad y sensibilizacién:
Participacion en las jornadas de los socios, asesoramiento y orientacion en la
organizacion de un evento.

- Asesoramiento _en la gestion de la asociacion: Mediacion en el
funcionamiento interno de las asociaciones, contencién en conflictos. Solicitud
de modelos administrativos, encuestas, fichas. Recomendaciones de
profesionales: trabajadores, psicologo. Ademas, desde FEDER también
informamos de cdmo conseguir voluntarios, cdmo se crea un comité asesor,
gestiones de funcionamiento de la asociacion, etc...
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Servicio de Asesoria Técnica a los socios y afectados: Caso Practico

CONSULTA DE UN AFECTADO

Contacto con ustedes porque me estoy planteando crear una
asociacion de afectados por mi enfermedad (Proteinosis alveolar
pulmonar o PAP). Buscando informacion con mi neumologo nos
hemos dado cuenta de que es una enfermedad menos rara de lo que
aseguran los estudios. El problema real es que no hay una
publicacion de los casos dado que hay un tratamiento estipulado. Es
por eso que considero importante que exista una asociacion para dar
a conocer esta patologia y donde se pueda orientar no solo al
enfermo y sus familias, sino también a los médicos.

Actualmente, mi médico trata a cuatro pacientes, yo incluida, pero sé que también hay enfermos en
Oviedo, Tenerife, Madrid, Barcelona, etc...

Mi peticion es la siguiente: ¢ Qué pasos hay que seguir para crear una asociacion?

RESPUESTA DE UN TECNICO DE FEDER

Estimada Sefiora:
En relacion a la consulta que nos realiza, le facilitamos la siguiente informacion:

Para crear una asociacion la Ley Orgénica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion,
establece en su articulo 5.1, que “Las asociaciones se constituyen mediante acuerdo de tres 0 mas personas
fisicas o juridicas legalmente constituidas, que se comprometen a poner en comun conocimientos, medios y
actividades para conseguir unas finalidades licitas, comunes, de interés general o particular, y se dotan de los
Estatutos que rigen el funcionamiento de la asociacién.” Este articulo, al constituir el desarrollo del derecho
fundamental de asociacion tiene rango de Ley Organica (disposicion final primera), por lo que todas las
asociaciones ya sean nacionales o circunscritas al ambito autondmico o local, deben cumplirlo. Por lo que
ustedes ya cumplen con ese requisito, al ser asociacion inscrita en el Registro de Asociaciones de Madrid. Si
aspiran a ser reconocidos como asociacion nacional o de &mbito suprautondémico, deberdn enmendar su d&mbito
de actuacion (y -segun el caso- puede que también los fines), de acuerdo a las disposiciones incluidas en sus
estatutos, para que estén en consonancia con su nueva proyeccion.

Una vez cumplido ese tramite, procederan a inscribirse como una asociacion mas en el Registro Nacional de
Asociaciones.

Encontrard mas informacion en la pagina web del Ministerio de Interior:
http://www.mir.es/sites/mir/pciudad/asociaciones/inscripcion/
http://www.mir.es/SGACAVT/modelos/asociaciones/index.html
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Servicio de Asesoria Técnica a los socios y afectados

La Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria ha observado la necesidad que tenemos las
asociaciones de contar con un profesional que nos informe y nos asesore en todas las ayudas que las
entidades publicas y privadas nos ofrecen. Los escasos recursos que nos caracteriza, hace
imprescindible el tipo de ayuda que FEDER nos ofrece. Por supuesto, que se puede seguir
mejorando y ampliando esta atencion. Se torna necesario mas informacion en la gestion interna de
las Asociaciones, bases de datos, contabilidad, normas oficiales de funcionamiento, etc...

Audifacio Reyes Falder, presidente de la Asociacion Andaluza de Retinosis Pigmentaria

Quiero dar las gracias a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras por todo el apoyo recibido.
Vuestro asesoramiento y orientacion en cuanto a la ejecucion de los proyectos me ha servido de gran
ayuda ante la Administracion. GRACIAS

Asociaciéon D"Genes

FEDER y sus asociaciones
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2.2.5. Escuela de Formacion FEDER

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los Datos:

- Casi la mitad de los afectados ha tenido que desplazarse en los Gltimos dos afios fuera de su provincia
para recibir diagnostico, tratamiento e informacion.

- Las principales ciudades donde los pacientes se desplazan son a Madrid y Barcelona.

- ElI' 47% de los afectados no se siente satisfecho con la atencion sanitaria que recibe. Mas de la mitad,
considera que es por falta de conocimientos de la enfermedad.

Sabemos como actuar:

Formar e informar a través de la Escuela de Formacién FEDER

,[ GRACIAS A LA ESCUELA DE FORMACION: |
! - Mas de 2.855 beneficiarios de la Escuela de Formacion |
| - Mas de 40 talleres y actividades desarrolladas
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ESCUELA DE FORMACION FEDER

2.855 beneficiarios

Mas de 40 talleres y actividades formativas desarrolladas

INFORMACION GENERAL:

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

= Aumentar el reconocimiento
social de estas patologias.

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

Concretamente, 2009 al igual que en 2008
ha sido un afio intenso de realizacion de
congresos, jornadas y deméas eventos de
interés. Gracias a la Escuela de Formacion,
hemos llegado a un gran ndmero de
afectados y profesionales, representantes
de la administracion y medios de
comunicacion.

PRINCIPALES ACTIVIDADES DE LA ESCUELA DE FORMACION

- Curso de Participacién Comunitaria en Salud para profesionales
del SES (FEDER Extremadura)

- Ponencia en las | Jornadas Canarias de ER

- Curso Escuela Administracion Publica Extremadura para
profesionales de la Junta de Extremadura

- Curso de Formaciéon para Profesionales del Centro de
Referencia de ER del Imserso en Burgos

- Participacion en la Mesa Redonda: “La investigacion de las
Enfermedades Raras en el &mbito de la Salud Publica” (FEDER
Com. Valenciana)

- Las Enfermedades Raras y el Dia Mundial (FEDER Madrid)

- Ponencia en el Congreso de la Asociacion Alfal-Antitripsina
(FEDER Madrid)

- IV Jornadas de Sensibilizacion ante la Discapacidad (FEDER
Andalucia)

- Taller de formacién sociolaboral (FEDER Andalucia)

- Ponencia en un Master de Comunicacién y Enfermedades
Raras en la Universidad de Almeria y en la Universidad
Complutense de Madrid

- Desayuno informativo. El valor de FEDER. Taller impartido a los
trabajadores de Genzyme

FEDER con Genzyme. A la dcha en el Congreso
57/198 Alfa 1y en una actividad de formacién en CREER
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Programa de Escuela de Formacion: Testimonio de los beneficiarios

Gracias por ayudarnos a entender mejor la problematica sobre las enfermedades raras. Conocer de
fondo la situacion de estas familias es acercarnos un poco mas a ellas, a su dia a dia, a su
cotidianeidad. Es comprender sus problemas e intentar acompafarlos en la busqueda de soluciones.

Asistente de uno de los talleres formativos

Su taller nos ha trasladado una nueva forma de entender las enfermedades raras. Un nuevo punto de
vista desde la visibilidad y la comunicacion. Se notan los esfuerzos por sensibilizar y concienciar. Ha
sido realmente interesante y nos ha dado un enfoque real de cémo tratan los medios de
comunicacion a las enfermedades raras.

Maria, asistente al taller Enfermedades Raras y Comunicacion

Conoceros y descubrir la “Historia de Federito: el trébol de 4 hojas” y conocer a FEDER vy toda la
ilusién que desprendéis ha sido fantastico. Vuestra energia y ganas de cambiar la vida de las familias
se nota en cada palabra, cada accion que realizais. Ahora sabemos por quién trabajamos y cudl es la
problematica que les afecta.

Participante en el Desayuno Informativo con Genzyme

Ponencia en el Master de Comunicacion y
Salud de la Universidad Complutense de
Madrid
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2.2.6. Servicio de Asesoria Juridica

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los datos:

- Una de cada 4 personas afectadas por enfermedades raras tiene dificil o imposible acceder a los
productos sanitarios que necesitan.

- EI'35% de los afectados estan insatisfechos con el grado de discapacidad reconocido. Consideran que no
se les hizo una valoracion adecuada por falta de conocimientos sobre la enfermedad.

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

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

Sabemos como actuar:

Atencion a través del Servicio de Asesoria Juridica de FEDER
[ GRACIAS AL SERVICIO DE ASESORIA JURIDICA

.- Mas de 233 beneficiarios del Servicio |
| - 194 de estas consultas via On-line

59/198



u&r‘ MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
¢“C FEDER
U ok

2009

SERVICIO DE ASESORIA JURIDICA

233 beneficiarios

INFORMACION GENERAL PROCEDENCIA DE LAS CONSULTAS

Se trata de una primera orientacion e Teléfono: 21 consultas

juridica en los casos derivados de e Por correo electrénico: 194

controversias o disputas de caracter e Personal: 18

juridico en los que la ER sea el factor

determinante. Quedando descartados NATURALEZA DE LAS CONSULTAS

los supuestos en los que la presencia

de la ER es un factor mas del e Discapacidad general: procedimiento para obtener el
problema, pero no supone su causa reconocimiento de discapacidad, beneficios que se
fundamental. pueden obtener, reclamaciones en caso de la

denegacion del grado o de la revision, adaptabilidad

De esta manera, los usuarios han del puesto de trabajo o estudio

recibido un primer consejoy - e Reconocimiento de la invalidez permanente
recomendaciones de actuacion. En e Procedimientos de derivacion de los pacientes a
ningln caso se ha asumido la especialistas fuera de su Comunidad Autonoma
asistencia juridica directa y nunca se

ha derivado a otros profesionales de OTRAS ACTUACIONES:

caracter privado. Las solicitudes de
orientacion se han realizado e Realizacién de la Consulta del Mes para el Boletin
principalmente a través de correo Electrénico de FEDER

electronico.

e Participacion en el estudio sobre consideraciones
juridicas en el Reconocimiento de la Minusvalia en
Enfermedades Raras.

El servicio ha aplicado estrictamente la
legislacion sobre proteccion de datos y
el deber de confidencialidad de toda la
informacion que se pudiera haber
recibido por esta via.

60/198



ub MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
O“Y FEDER

‘!"g_‘_;'

2009

Servicio de Asesoria Juridica: Caso Practico

Pregunta:

Tengo 23 afios y padezco Fibrosis Quistica. Debido al deterioro fisico que
presento (baja funcion pulmonar, pancretitits...), en su dia me reconocieron un
grado de discapacidad del 45%. A partir de obtener dicha valoracion, hace 6
meses fui contratado por un centro comercial con la categoria de mozo de
almacén. Las tareas que realizo me obligan a estar en contacto con el
polvo y a realizar un continuo esfuerzo fisico y ello resulta del todo
incompatible con mi enfermedad. Se trata de mi primer trabajo, y lo cierto es
que carezco de formacion para realizar tareas de mayor responsabilidad.
Actualmente, mi estado de salud se va mermando y el médico me dice que de seguir asi me propondra para ser
trasplantado.

Quisiera saber, si tengo derecho a una pension por invalidez

Respuesta:

Estimado Alvaro, la respuesta a su pregunta es que en las circunstancias actuales usted no tendria derecho a
una pension por invalidez.

Para obtener una pension por invalidez permanente, se exige reunir unas condiciones de cotizacién que no
presenta en la actualidad. Concretamente, conforme al art. 138 de la Ley General de la Seguridad Social, ademas
de encontrarse en situacion de alta o asimilada al alta, renan un periodo minimo de cotizacién que dependera de
la edad del beneficiario:

A) Si el sujeto causante tiene menos de treinta y un afios de edad, la tercera parte del tiempo transcurrido
entre la fecha en que cumplié los dieciséis afios y la del hecho causante de la pension.

B)  Siel causante tiene cumplidos treinta y un afios de edad, la cuarta parte del tiempo transcurrido entre la
fecha en que se haya cumplido los veinte afios y el dia en que se hubiese producido el hecho causante, con un
minimo, en todo caso, de cinco afios. En este supuesto, al menos la quinta parte del periodo de cotizacion
exigible debera estar comprendida dentro de los diez afios inmediatamente anteriores al hecho causante.

En su caso, al tener 23 afios, deberia de tener cotizado al menos 2,3 afios, y en su caso al tener s6lo 6 meses
cotizados no tendria opcién a obtener este tipo de pension.

Estudiando su caso, con el grado de discapacidad actual, tampoco tendria derecho a una pensién no
contributiva, pues accederia a ella a partir de tener un 65 por ciento de discapacidad. Pero ademas, de continuar
en el proceso de deterioro que menciona, si fuese sometido a trasplante, y de éste no quedasen secuelas,
conforme a la actual baremo que valora las discapacidades, transcurridos 6 meses del trasplante, usted perderia
incluso la condicién de discapacitado, y su contrato, al ser un contrato bajo condicion de ser minusvalido, seria
rescindido, sin derecho a indemnizacion.
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Asi pues, a la vista de su situacion quisiera recomendarle lo siguiente:

1°. Solicite de la empresa, a través de su servicio de medicina laboral, que le modifiquen su categoria, o al
menos sus funciones, para que sean compatibles con su patologia. En caso de que no lo hagan, podra presentar
una reclamacion impugnando su contrato, pues los contratos dirigidos a minusvélidos, precisamente por las
bonificaciones y ayudas que perciben, han de hacerse para trabajos adaptados a las limitaciones de los
trabajadores, y en caso de no ser asi, podria ser anulado, y pasar a ser considerado un contrato ordinario. Y
siendo asi, no le afectaria perder su condicion de discapacitado pues ello no afectaria a su contrato.

Mantenga su situacion de cotizante, pues hasta no superar los 180 dias tampoco tendria derecho al subsidio por
Incapacidad Temporal (baja por enfermedad). Una vez superado ese plazo, sus bajas seran retribuidas.

2°. Solicite revision de su grado de discapacidad en atencion al agravamiento que presenta, aportando la
ultima prueba funcional, que segun nos dice ha evolucionado desfavorablemente. Con ello, quiza podria lograr un
grado del 65 por ciento previo a su trasplante. Ese reconocimiento tiene una vigencia de 2 afios, plazo en el que,
en caso de perder su empleo, solicitar una prestacion no contributiva.

Permitame que le sefiale que su situacion es provocada por su falta de capacitacion profesional, por lo que se le
recomienda que se forme adecuadamente para poder aspirar a un trabajo compatible con su enfermedad.
Posiblemente, de tener un trabajo de menor esfuerzo fisico su estado de salud seria mejor, y mayores sus
posibilidades de alcanzar el periodo de cotizacion exigido
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2.2.7. Programa 12 meses, 12 qrupos terapéuticos

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los datos:

- Una familia destina cerca del 20% de los ingresos anuales a los gastos relativos a su enfermedad.

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

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

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

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

Sabemos como actuar:

Programa 12 Meses, 12 Grupos Terapéuticos, cuyo principal objetivo es alcanzar
la equidad en el acceso a los medicamentos dentro del sistema sanitario espafnol

_r GRACIAS AL PROYECTO 12 MESES, 12 GRUPOS :
| TERAPEUTICOS: |
i - 745 beneficiarios del programa |

- 14 asociaciones beneficiadas |
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PROGRAMA 12 MESES, 12 GRUPOS TERAPEUTICOS

745 Beneficiarios
14 asociaciones beneficiadas
Mas de 27.000 € en productos sanitarios

INFORMACION GENERAL

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

Los productos sanitarios donados han
sido leches corporales, jabones,

cremas hidratantes, soluciones BENEFICIOS DEL PROGRAMA

cutaneas y demas productos

corporales. Estos productos sanitarios e El principal objetivo dentro del programa es alcanzar

que para muchas personas pueden la equidad en el acceso a los medicamentos dentro

parecer un lujo, para determinadas del sistema sanitario espafiol.

enfermedades resultan

imprescindibles. e La importancia de este programa viene definida no
s6lo en términos de cantidad, sino también de

En total, han sido mas de 27.000 calidad de los productos sanitarios.

euros donados a nuestras

asociaciones en productos sanitarios. e Entre las principales donaciones se encuentran

productos de uso cotidiano que para muchas
enfermedades son imprescindibles.
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Programa 12 meses, 12 grupos terapéuticos: Testimonio de los beneficiarios

Gracias por interesaros por mi, por mi hijo. Los productos que nos habéis dado son muy buenos para
él y para su tratamiento. Ojala llegue el dia en que pueda contaros que no me hace falta vuestra

ayuda, ya que la seguridad social me los paga. Tendremos que seguir luchando.

Testimonio de una madre beneficiaria

La delegacion de FEDER Madrid entrega las cremas a
la Asociacion de Mastocitosis

La Delegacién de FEDER Andalucia en la firma del
acuerdo
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2.2.8. Programa Avanzamos

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

Vivir con una enfermedad rara tiene implicaciones en todas las areas de la vida, tanto en el colegio, eleccion del
trabajo futuro, tiempo de ocio con los amigos o en la vida afectiva. Puede llevar a la estigmatizacion, aislamiento,
exclusion de la comunidad social, discriminacion para la suscripcion del seguro (seguro de vida, seguro de viaje,
de hipoteca, etc.) y, a menudo, a oportunidades profesionales reducidas, cuando esta cuestion es de gran
relevancia.

Sabemos los datos:

El 76% de los afectados se ha sentido discriminado a causa de su enfermedad.

Mas del 30% de las personas con enfermedades raras se han sentido discriminadas en el disfrute de su
ocio y un 29% de los afectados se ha sentido rechazado en el &mbito educativo.

Las enfermedades raras se caracterizan por un comienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes
de los 2 afos)

Sabemos como actuar:

Programa Avanzamos
- Analisis de Situacion sobre Necesidades Socioeducativas del alumnado
andaluz afectado por una enfermedad rara.
- Talleres de Formacion y Orientacion Laboral.

_r GRACIAS AL PROGRAMA AVANZAMOS 1
! - 108 participantes y beneficiarios del Analisis de Situacion :
| sobre Necesidades Socioeducativas |
- - 24 jovenes beneficiarios de los talleres de formacion vy :
| orientacion |

- 34 Asociaciones andaluzas beneficiadas
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PROGRAMA AVANZAMOS

108 beneficiarios directos del Analisis de Situacion sobre Necesidades
Socioeducativas

34 asociaciones andaluzas beneficiadas

24 jovenes beneficiados entre 14 y 25 afios

ANALISIS DE SITUACION SOBRE TALLERES DE FORMACION Y ORIENTACION LABORAL

NECESIDADES SOCIOEDUCATIVAS DEL

ALUMNADO ANDALUZ Se han llevado a cabo talleres de formacion y orientacion laboral
con personas afectadas por enfermedades raras, en las que su

El objetivo de este analisis es obtener un primer situacion o las dificultades derivadas de su enfermedad, les eran

acercamiento y analizar las necesidades especialmente perjudiciales para conseguir un puesto de trabajo.

socioeducativas que presentan las personas con

enfermedades raras, lo cual puede ser el primer Los participantes han sido jovenes de entre 14 y 25 afios que han

paso para un estudio mas en profundidad. finalizado los estudios de Educacion Secundaria Obligatoria (ESO),
cursando o finalizando Bachillerato, Médulo de Grado Formativo,

Entre los resultados obtenidos se encuentran: estudios universitarios y/o insertos en la ensefianza no reglada o en

situacion de desempleo.

- Para un 61% de los encuestados la
enfermedad afecta negativamente a sus — : )
estudios: Principalmente (en un 37% de los 4 F ’ " i
casos) por falta de personal especializado. | i
Para un 29% la razén es la falta de !
recursos adecuados y para un 23% por
causas de hospitalizacion.

- EI 24% de los encuestados tienen estudios
universitarios.

- El 47% de los encuestados sblo han
terminado la educacion primaria.

- Entre los apoyos que mas han necesitado
durante su etapa educativa han sido
refuerzo educativo y monitoria de apoyo.

Mas informacién sobre el Estudio en
www.enfermedades-raras.org / Publicaciones
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2.2.9. Plataforma del Reqgistro de Enfermedades Raras

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

La falta de estudios sobre las personas con enfermedades raras ha hecho que actualmente no se tengan datos
cientificos sobre el nimero de afectados por una ER en Espafia. De esta forma, actualmente sélo existen datos
estimativos. Légicamente esta falta de precision en cuanto al nimero de afectados provoca que no exista un
analisis de situacion real en cuanto a la atencién social y sanitaria de las enfermedades raras en Espafia.

Sabemos los datos:

- Se estima que del 6 al 8% de la poblacion en Espafia esta afectada por una enfermedad rara. Sin
embargo, actualmente no se sabe donde estan estos pacientes, ni qué enfermedades tienen, ni quién las
esta tratando.

- Actualmente, existen pocos registros de ER. Uno de los mas importantes es la BBDD que la Federacion
ha ido recapitulando a través de las consultas que han entrado a su Servicio de Informacion y
Orientacion.

Sabemos como actuar:

Apoyo a la puesta en marcha del Primer Registro de Afectados por Enfermedades
Raras desarrollado por el Instituto de Salud Carlos Il

[ERACTASAIREESTR_O .................... _I
! - 746 beneficiarios del Registro |
| - 150 patologias representadas
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PLATAFORMA ONLINE PARA EL REGISTRO DE
AFECTADOS POR ER

746 beneficiarios
150 patologias representadas

DESDE FEDER HEMOS APOSTADO POR EL REGISTRO TENIENDO EN

¢CUALES EL CUENTA QUE:

OBJETIVO DEL

REGISTRO? . o ,
- Es muy importante la participacion, ya que contando con el mayor ndmero de

personas afectadas por una enfermedad concreta se podra conocer y evaluar con
més seguridad todas las consecuencias de esa enfermedad.

- Cada paciente formara parte del Registro Especifico de su enfermedad, lo que
proporcionara mayores posibilidades de progreso en el conocimiento de esa
enfermedad.

- Ademés, se facilitard que los investigadores interesados en cada enfermedad
puedan disponer de una informacion mas exhaustiva, y que les permitira garantizar
que los resultados de sus investigaciones sean mas validos.

Este registro es un censo
que esta dirigido a todos
los pacientes con
enfermedades raras sin
excepcion, en el que se
recogera la informacion
referente a datos
personales de los
pacientes, asi como datos COLABORACION CON LA ASOCIACION Y LOS PACIENTES:
referentes al desarrollo y
evolucion de la
enfermedad que
padezcan.

Desde FEDER nos hemos ofrecido a colaborar con la asociacion y con los propios
pacientes para facilitar la incorporacion de datos especialmente en aquellas personas
que por las condiciones de su enfermedad o por no disponer de medios no puedan
solicitar su inclusion en el registro. Asimismo, nos hemos ofrecido a colaborar con la

El objetivo del Registro asociacion para incorporar los datos de sus miembros de manera conjunta.

consiste en desarrollar y
mantener actualizado un
censo, fiable de pacientes
que padezcan una
enfermedad rara para

Es importante resaltar que la informacién contenida cumple las normas de la Agencia
Espafiola de Proteccion de Datos y sélo estara accesible a los responsables del registro.

eigaoin o g NPULSOR DEL
calidad y validez. piniicienl ) Fundacion FEDER de
REGISTRO ¥ T Investigacion para las

Enfermedades  Raras
- Fundacion FEDER
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2.3. LINEA DE ACCION 2: Accion Politica en
Enfermedades Raras

De Izda. a Dcha: Maria Tomé,
responsable de Comunicacion
de FEDER, Ignacio Burgos,
representante de la Comision
de Sanidad del Senado
(Partido Popular), Juan José
Prieto, miembro de la
Asociacion Sindrome de
Apert, Claudia Delgado,
directora de FEDER, Cristina
Maestre, representante de la
Comision de Sanidad del
Senado (PSOE) y Bartolomé
Beltran, director de
Prevencion y Servicios
Médicos del Grupo Antena 3

“Es fundamental un adecuado plan de la sanidad publica por el que quienes padecemos estas enfermedades
podamos ser atendidos encontrando programas especificos de rehabilitacion y mantenimiento, asi como
especialistas y médicos de atencion primaria debidamente formados que sepan tratar estas enfermedades, sin
que como ocurre actualmente encuentren dudas o temor en atendernos frente a las mas elementales
complicaciones y dolencias comunes”

Enrique Gonzalez Blanco, afectado de Distrofia Muscular
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2.3.1. FEDER ACTUA

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

Falta de politicas sanitarias especificas, adecuadas a las necesidades de las personas con Enfermedades Raras.
En 2008 se impulsé la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras que traslada un marco de actuacion para el
abordaje de estas patologias, sin embargo no recoge ni financiacion, ni plazos, ni responsables.

Sabemos los datos:

- Francia ha aprobado recientemente un Plan de Accién dotado con 100 millones de euros para su
ejecucion.

- Por su parte, Bulgaria cuenta con un Plan de Accién dotado de 11 millones de euros.

- Tanto Espafia como Rumania cuentan con estrategias nacionales, pero sin financiacion para su puesta
en marcha.

Sabemos como actuar:

| ACCIONES PUESTASENMARCHA: !
|

- Estudio de Necesidades Sociosanitarias de los afectados .

i por ER: Estudio ENSERio |
: - Jornadas autondmicas de ER (ver seccion FEDER en -
| Espafia) |
] - Comités y Grupos de Trabajo con la Administracion

| - Posicionamientos y defensa de los derechos de IosI
: afectados.

| - Acuerdo de colaboracion con el Centro de Referencia en |
L. Budos . _._. i
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2.3.2. Para reivindicar: FUNDAMENTAMOS LA REALIDAD

LAS ENFERMEDADES RARAS HAY QUE TOMARSELAS
“ENSERI0” (Primer Estudio de Necesidades Sociosanitarias)

760 Participantes en el estudio

Los afectados por Enfermedades Raras (ER) se sienten aislados y en muchos casos fuera del Sistema
Nacional de Salud. La falta de informacién existente sobre estas enfermedades dificulta su diagndstico, los
tratamientos y provoca un largo peregrinaje por la geografia espafiola en busca de respuestas y recursos
que con frecuencia no existen, o son muy dificiles de encontrar.

Esta fotografia es la realidad que afecta a la gran mayoria de los més de 3 millones de afectados por ER en
Espafia. Hasta el momento, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) no podia hacer mas
que enunciar este panorama basandose en los datos recogidos a través de su Servicio de Informacion y
Orientacion (SIO). Sin embargo, y por primera vez en la historia de Espafia, un pionero estudio arroja datos
cientificos sobre la verdadera situacion a la que cada dia se enfrentan las familias que padecen una
patologia poco frecuente.

Hablamos del Primer Estudio de Necesidades Sociosanitarias de Espafia (ENSERio) que FEDER vy
Obra Social Caja Madrid han desarrollado y que pone sobre la mesa una sencilla imagen: los afectados por
ER son peregrinos, viajeros permanentes en busca de un diagnostico y tratamiento. Estas familias sufren de
forma cronica las grandes dificultades de su enfermedad, agravadas por la escasez de dispositivos de
ayuda, especificos para su patologia. El estudio marca, por tanto, un hito al recoger, por primera vez, datos
respecto al diagndstico y atencién sociosanitaria, apoyos y asistencia por motivo de discapacidad, inclusion
social y laboral del colectivo de afectados por enfermedades raras, asi como percepcion de su situacion
actual.

Este estudio es especialmente relevante para un colectivo que podriamos pensar minoritario, porque padece una
enfermedad rara, pero que en realidad estd compuesto por 3 millones de personas. Y son millones de personas
que se sienten aisladas y sometidas a un continuo peregrinaje en busca de respuestas. Hoy, con este estudio,
podemos saber méas de ellas”.

Maria Fernanda Ayan, directora de Programacion Asistencial de Obra Social Caja Madrid.
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Principales resultados del estudio*

* Toda esta informacion y gréficos esta incluida en el “Kit de Difusion ENSERIi0” que se puede encontrar en
www.enfermedades-raras.org / publicaciones

e Cerca del 40% de los afectados se han desplazado en los ltimos 2 afios, 5 0 mas veces para obtener
diagndstico o tratamiento.

Un 20% de la economia familiar se destina a la enfermedad.

Para el 36% de los afectados la cobertura sanitaria es escasa o0 nula

Los tratamientos de los afectados son continuos o de larga duracion en el 85% de los casos

Una de cada 4 personas ha tenido dificil o imposible acceder a los productos sanitarios que necesita

La media para obtener un diagndstico son 5 afios

Para el 20% de los afectados esta demora supera incluso los 10 afios

El 76% de los afectados se ha sentido discriminado a causa de su enfermedad.

Concretamente los principales mbitos de discriminacion son la atencion sanitaria y en el &mbito
educativo.

La media de dedicacion al cuidado de un afectado es de 5 horas diarias.

Para el 41% de los afectados, la enfermedad ha supuesto una pérdida de oportunidades laborales

Principales Graficos

Diagnéstico ()

Distribucidn de la muestra segun demora diagndstica

Diez o mias anos
2,01%

Entre 4y 9 afos Ertre & mesas y
1775 b

1287

Entre 1 y 3 afos
D5V
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Tratamiento

Percepcion de adecuacion del tratamiento

Dispongo del
tratam lanto quae
pracias
Ar, %

Tratamiento @ :

Dificultades experimentadas en la obtencién de productos sanitarios

Falta de exiatencias del producta
B producto ha sido retirado
5e ha de obtener en otro pais

Producto demasiado caro

Rérmula farmacéutica inadecuada
Ciras dificultades

0,0
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Tratamiento (&

Cobertura por parte de la Seguridad Social

Ho cubre Ma asbal Ma
ninguns ds las centesta Cubrs Is

preductos que—. 3, 54% totalidad dal
neceito 3 — cozte de los
= -]

4.99% pradustas
27,21%

[ Algunos
Cubre algunos e . cubisrtos
da allaa pars . totalmente y

etros ne / otros

31.08% Los cubre parsialmsnts
tadan, pars 13,65%
parcialments
19,48%

Actividades para las que necesita apoyo la poblacién con ER

Vida doméstica (cocinar, limpiar)
Transportes y desplazamientos en el
Movilidad (cambiar de postura, caminar...)
Ocio y tiempo libre

Actividad educativa o [aboral
Autocuidado (Asearse, vestirse, ...

Aprendizaje y aplicacion del conocimiento
Interacciones y relaciones personales
Comunicacion

Administracion del dinero y transacciones
Vision

Audicion E:-

0.0 10,0
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Presentacién del estudio ante los medios de comunicacion

De Izda. a Dcha: Enrique
Requero, padre de una nifia
sin diagndstico, Rosa
Sanchez de Vega, presidenta
de FEDER, M? Fernanda
Ayén, directora de
Programacion Asistencial de
Obra Social Caja Madrid,
Claudia Delgado, directora de
FEDER y Magdalena Garrido,
afectada de Esclerodermia

G FEDER

[ oreeza @FEDERK A

DIO e s
fm?dsﬂs Sociosanitarias de Enfermedades Raras

ENSERio
#FEDER
L ENSERIO

Enfermedades

SFEDER ‘W Raras;

un problema de .
Salud Publica

I
.5 4

BAERR LTINS
qu.u-qun n--nnrun—d-
ENSERID

o FEDTH ™

De Izda. a Dcha: Agustin Huete, director de Intersocial, Claudia Delgado, directora de FEDER,
Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER, M2 Fernanda Ayan, directora de Programacion
Asistencial de Obra Social Caja Madrid y Pilar Gomariz, delegada de FEDER Madrid. En la foto de
la izquierda, Magdalena Garrido y Pilar Gomariz.
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2.3.3. Principales logros obtenidos

Posicionar a las ER dentro de la Agenda Politica

En 2009 centramos nuestros esfuerzos en promover auténticas politicas para las Enfermedades Raras, a
través de la proposicion de medidas legislativas destinadas a proteger los derechos de los afectados y
defender su acceso en condiciones de equidad a los servicios sociales y sanitarios.

Logros consequidos:

e Hemos conseguido la inclusion de las enfermedades raras como prioridad en las politicas de la salud
publica de Espafa, impulsando la puesta en marcha la Estrategia Nacional de ER, para garantizar la equidad
en el acceso a la informacion, los tratamientos, cuidados y apoyo para las personas con ER y sus familias.

e Hemos sido interlocutores de referencia de la comunidad de afectados de ER en Espafia (CC.AA), en

nombre de los 3 millones de afectados.

e Hemos insistido en las recomendaciones del Informe del Senado

e Hemos liderado el Pacto de Todos por las Enfermedades Raras, para instar a la Administracion a pasar
a los hechos y conseguir la integracion de los afectados a nivel sanitario, escolar, laboral y social,
consiguiendo la adhesion de méas de 80.000 firmas.

» Hemos aumentado el grado de participacion de los afectados, en las politicas que les afectan: a través de la
publicacion de 7 posicionamientos, 15 consultas publicas y numerosas propuestas.

e Hemos colaborado con EURORDIS para mejorar la coordinacion y el intercambio de informacion entre las
alianzas europeas.

* Hemos insistido en la necesidad de designar los Centros, Servicios y Unidades de Referencia por grupos de
enfermedades raras.

» Hemos tenido como prioridad de la participacion en el Centro Estatal de ER en Burgos.

* Hemos desarrollado un intensivo plan de entrevistas con principales administraciones nacionales y
autonomicas.

» Hemos creado un Grupo de Accion Politica, liderado por la JD FEDER.

» Hemos fortalecido el proceso de consulta publica en el movimiento asociativo con el fin de aumentar la
calidad de los posicionamientos emitidos desde FEDER en todas las propuestas presentadas al Comité
encargado de realizar la Estrategia de ER.

e Hemos realizado Jornadas de ‘Mesas de Dialogo por las ER’ con una misma tematica en todas las CCAA,
siendo FEDER punto de encuentro entre todas las partes.

» Hemos liderado el Estudio ENSERIo que analizé las necesidades socio sanitarias sobre la problemética
de las ERL. Hemos difundido los resultados del Estudio ENSERIo: en toda Espafa y Europa.

! Como por ejemplo el Estudio de Necesidades Socio Sanitarias de los afectados por ER (ENSERi0), 2008 - 2009
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2.3.4. Entidades con las que hemos trabajado

Desde los diferentes ambitos de actuacion

A nivel europeo
= QOrganizacion Europea de Enfermedades Raras
= Representantes de la Comision Europea

Estrategia en

" Eurodiputados de Espaia Enfermedades Raras
) ) del Sistema Nacional
A nivel nacional de Salud

e Ministerio de Sanidad y Politica Social
o Comité Técnico de la Estrategia Nacional de ER
o Direcciones Generales implicadas
o Consejo Inter territorial
0 Agencia Espafiola del Medicamento
o Centro de Referencia en Enfermedades Raras de
Burgos
o Direcciones Generales implicadas
¢ Ministerio de Ciencia e Innovacion
e Instituto de Salud Carlos Il | Instituto de
Investigacion en Enfermedades Raras
Congreso de los Diputados | Senado de Espaiia
Presidencia de Gobierno
Partidos Politicos
Defensor del Pueblo

A nivel regional
¢ Gobiernos autondmicos y Consejerias del &mbito sanitario, social, educacion y empleo, entre otras
como la Figura del Defensor del Paciente (en todas las Comunidades Auténomas) y Ayuntamientos.

Colaboracion institucional
e Asi como otras instituciones, entidades y personas de interés para FEDER
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2.3.5. Nuestro papel en 2009

FEDER ha trabajado sin descanso el impulso politico. Concretamente, ha sido la voz de las necesidades y
expectativas de los pacientes y ha contribuido con propuestas concretas a mejorar la calidad de vida de la
comunidad de afectados.

Nuestra voz se ha escuchado, en gran medida, gracias a:

= Elalto grado de movilidad de la comunidad de enfermedades raras.
= Elresultado del alto nivel de dialogo entre las asociaciones y familias.
= Lagran cohesion entre todas las partes interesadas que nos ha permitido hacer propuestas comunes.

Principales propuestas centrales presentadas a la administracion por parte de FEDER

- Conocer mejor la epidemiologia de las enfermedades
raras.

- Reconocer la especificidad de las enfermedades
raras, su interés prioritario y que son enfermedades
cronicas. degenerativas y altamente discapacitantes
en su mayoria.

- Atender las necesidades terapéuticas de las personas
con enfermedades raras.

- Considerar y corresponder a las necesidades
sociales de estas personas: educativas, laborales, de
ocio, entre otras.

- Aplicar la correcta clasificacion de la deficiencia y
discapacidad a causa de la enfermedad rara.

- Desarrollar la informacién para los enfermos, los
profesionales de la salud y el publico en general
relacionados con las enfermedades raras.

- Formar a los profesionales para identificarlas mejor;

- Designar Centros, servicios Yy unidades de
Referencia por grupos de patologias para mejorar el
acceso a los cuidados y a la calidad de la atencion socio sanitaria de los afectados.

- Iniciar una politica nacional para el desarrollo de los medicamentos huérfanos, estableciendo
estrategias que acorten los plazos en que los farmacos en fase de experimentacion puedan llegar a los
usuarios.

- Corregir las inequidades en el acceso a los Medicamentos Huérfanos y Coadyuvantes, terapias
avanzadas y rehabilitacion.

- impulsar el diagndstico precoz, cribado y pruebas diagnésticas, asi como el consejo genético para las
ER.

- Responder a las necesidades especificas de dependencia de las personas afectadas por
enfermedades poco comunes y desarrollar el apoyo a las asociaciones de afectados.
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Promover la investigacion y la innovacion sobre las enfermedades raras, especialmente para los
tratamientos.
Desarrollar colaboraciones nacionales y europeas en el campo de las enfermedades raras.
Impulsar las acciones de calidad en la atencién primaria.

- Peticion de adopcion de las Recomendaciones a la Comision? y al Consejo de ER3: para impulsar la
verdadera cohesidn y equidad en el sistema sanitario en todas las CC AA, Espafia y Europa.

- Puesta en marcha de la Organizacién Estatal para las ER%.

- Puesta en marcha de los Planes Autondémicos de ER.

- Transferencia de Buenas Précticas en ER entre CC AA.

Nuestra accion a nivel europeo

La “Recomendacion del Consejo sobre Enfermedades Raras”-aprobada el 9 de junio de 2009- representa
el compromiso de Europa para conseguir que existan planes nacionales de ER en todos los Estados
Miembros para 2013

El campo de las enfermedades raras es un area de valor afiadido europeo Unico para la accion
comunitaria. Asi lo ha establecido “Recomendacion del Consejo sobre ER” adoptada en junio de 2009,
que exige la implementacion de las estrategias y planes nacionales en todos los Estados Miembros para
el afio 2013.
Previamente, en noviembre de 2008, se habia adoptado la Comunicacion de la Comision sobre
Enfermedades Raras.
En 2009, FEDER participd activamente en las consultas publicas lanzadas a nivel europeo, al tiempo que
trabajo activamente en tres plataformas a nivel europeo:

o0 ElConsejo de EURORDIS de Alianzas Nacionales;

o El proyecto EUROPLAN que implica a 24 Estados Miembros y

o0 Con EURORDIS en el Comité de UE de Expertos en Enfermedades Raras.

Nuestra accion a nivel nacional

LA ESTRATEGIA NACIONAL DE ENFERMEDADES RARAS: EL
RESULTADO DE 10 ANOS DE LUCHA DE LOS AFECTADOS!

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras se ha calificado el
Documento de la Estrategia Nacional de ER, como un primer marco de
actuacion para las comunidades auténomas y un punto de partida para seguir
trabajando en la equidad sanitaria y social para los afectados por ER en
Espafia.

Dicho lo anterior, FEDER expresd que globalmente las medidas planteadas en la Estrategia son insuficientes y

2 Comunicacion de la Comisidn al Parlamento Europeo: la ER un reto en Europa. Bruselas, 11 de noviembre 2008. SEC(2008) 2713
3 Propuesta de Recomendacion del Consejo relativa a una accion europea en el ambito de las enfermedades raras. Bruselas, 2008
4 La OEER fue propuesta en el Informe de la Ponencia del Senado. Boletin Oficial de las Cortes Generales. 23 febrero 2007. Madrid
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poco concretas en relacion a las expectativas y necesidades de los afectados. Desde su publicacion, la
Federacion ha insistido en la necesaria implicacion de todas las partes para lograr la equidad con los enfermos y
sus familiares.

En este sentido, FEDER ha seguido insistiendo en la necesidad de evitar que esta Estrategia acabe siendo una
declaracion de buenas intenciones y ha subrayado la inclusion de las siguientes propuestas:

= Desde FEDER consideramos que el texto de la Estrategia Nacional para las ER se deben recojer las
propuestas fundamentales del Informe del Senado®, asi como las medidas propuestas por la
Comision Europea, en donde insta a los Estados Miembros a que elaboren estrategias globales en donde
se "definan un nimero limitado de acciones prioritarias en el plan de accién para enfermedades raras,
con objetivos concretos, plazos claros y financiacion sustancial y clara’6.

= Entendemos como propuesta fundamental para la implementacion de la Estrategia que, tal como ha
sido propuesto por la Ponencia con el acuerdo de todas las fuerzas politicas, se impulse la creacion de la
creacion de la Organizacion Estatal para las ER. Este es uno de los puntos centrales para la
satisfaccion de las necesidades de los enfermos. Valoramos que esta coordinacion es fundamental para
garantizar la equidad en el acceso a las familias afectadas en cualquier punto del estado espafiol.

= Consideramos que este 6rgano sera esencial para garantizar la equidad en la atencion a los pacientes y
familias afectadas, asi como para la coordinacion entre los diferentes Planes de Accion de las 17
comunidades autonomas.

= FEDER, como representante de los afectados, creemos que esta Estrategia debe consignar claramente
las correspondientes partidas presupuestarias que ayuden a definir el compromiso politico inequivoco
para ayudar a los afectados y sus familias. Esto quiere decir que en cada uno de sus apartados se debe
presentar un presupuesto asociado. Sin duda, la partida econémica global destinada al desarrollo de
este Plan sera un factor determinante para garantizar la viabilidad real de su puesta en marcha. En esta
linea, enfatizamos la necesidad de establecer un calendario que fije los plazos de ejecucion para su
puesta en marcha, asi como los indicadores para su seguimiento efectivo.

® Boletin Oficial de las Cortes Generales el 23 de febrero de 2007.
® Recomendacion al Consejo “Una accion europea en el campo de las ER. Parrafo 1, punto 3.
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Hitos en los Gltimos afos gracias a nuestra accion politica

A continuacion se recogen algunos hitos del pasado reciente:

Febrero de Alcanzamos en el Senado la puesta en marcha de una Ponencia
2006: encargada de analizar la especial situacion de los afectados por
enfermedades raras.

Febrero de 2007: Alcanzamos en el Senado, la aprobacion y presentacion, con el
consenso de todos los grupos politicos, del Plan de Accidn para contribuir
al adecuado tratamiento de los enfermos y de sus condiciones de vida.

Octubre de 2007: Conseguimos la publicacion del Plan Andaluz de Atencion a Personas
Afectadas por Enfermedades Raras (PAPER). Primer plan autonémico.

Octubre de 2007: Conseguimos el compromiso para la elaboracion del Plan Extremefio
para las enfermedades raras.

Enero de 2008:  Conseguimos el comienzo de la elaboracion de la Estrategia Nacional
para las Enfermedades Raras

La delegada de
FEDER Pilar Gomariz
con la Ministra de
Sanidad y otras
organizaciones de
discapacidad
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Grupos de Trabajo creados tras la aprobacion de la Estrategia

A partir de 2010 continuaremos trabajando en los siguientes grupos, en donde se continuaran estudiando y
proponiendo medidas para mejorar la situacion de los afectados, que tienen el objetivo de profundizar ain mas
las actividades concretas en las lineas definidas de la Estrategia:

GRUPO 1 - CLASIFICACION Y CODIFICACION

GRUPO 2 - NECESIDADES DIAGNOSTICAS Y TERAPEUTICAS: CENTROS Y UNIDADES DE
REFERENCIA

GRUPO 3 - NECESIDADES DE PRODUCTOS SANITARIOS

GRUPO 4 - BUENAS PRACTICAS EN ER

GRUPO 5 - INFORMACION SOBRE RECURSOS SOCIALES Y SANITARIOS

FEDER impulsa los
Grupos de Trabajo y la
colaboracion conjunta
de todas las partes
implicadas
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2.3.6. Damos voz a los afectados a travées de

nosicionamientos

En 2009 la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras realiz6 una importante contribuciéon ante la
Administracion planteando el punto de vista de los afectados por ER:

Posicionamiento de FEDER sobre la Estrategia:
“FEDER pide que la Estrategia Nacional de las ER priorice la puesta en marcha de los
Centros, Servicios v Unidades de referencia”

FEDER ha demandado que la Estrategia debe contemplar la incorporacion de representantes de los afectados en el
comité de expertos, que asesorara al Comité de Designacion de CSUR.

FEDER considera muy razonable esta peticion segin lo establecido en el citado Real Decreto en donde se
especifica que ‘el comité podra incorporar a sus deliberaciones a las personas expertas de grupos de trabajo en los
supuestos o circunstancias que crea necesario’.’

En el caso de las ER, el punto de vista de los pacientes deberd ser considerado, toda vez que existe una
informacion valiosa y con frecuencia Unica, al ser expertos en patologias donde el conocimiento es inexistente o se
encuentra fragmentado.

Los CSUR para ER, qué duda cabe, seran la base para garantizar la calidad, la seguridad y la eficiencia
asistenciales a las familias afectadas.

FEDER considera que dentro de los grupos de trabajo que se formarén, entre otros para el tema de los CSUR, se
deberan definir criterios especificos para la designacion de los CSUR para las enfermedades raras, siguiendo la
Recomendacion de la UE, segln la cual" se deben implicar a los pacientes en las actividades, organizacion y
evaluacion de los centros y servicios de Referencia para ER".

e Todas las propuestas de FEDER se basaron en las contribuciones de los pacientes y familiares que
participaron en los Grupos de Discusion sobre Centros de Servicios, Centros y Unidades de Referencia,
organizados por la Federacion entre las familias de afectados por ER en el mes de mayo.

" 2do Borrador de la Estrategia Nacional de ER, pagina 52.
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Esquema planteado para el circuito de derivacion de los pacientes al Centro de Referencia

PACIENTE

ATENCION PRIMARIA

ATENCION ESPECIALIZADA

1

Plan de intervencion

NODO NODO
EXPERTO CENTRO DE REFERENCIA EXPERTO
DEL CDR DEL CDR

&
EXPERTO
DEL CDR

* NODOS: Unidades asociadas que estan en otros centros y que disponen de expertos en alguna ER pero
con una capacidad parcial en su oferta de servicios.

Imagen de unos de los
Grupos de Trabajo
desarrollados en mayo
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Posicionamiento de FEDER sobre la valoracion del Grado de Minusvalia:
“FEDER y su Fundacidn exigen que se resuelva la determinacion del grado de
discapacidad de acuerdo con criterios objetivos”

Posicionamiento de FEDER al Borrador de Real Decreto por el que se modifica el Real Decreto 1971/1999,
de 23 de diciembre, de Procedimiento para el RECONOCIMIENTO, DECLARACION Y CALIFICACION DEL
GRADO DE MINUSVALIA:

FEDER y su Fundacion sefialaron la urgente necesidad de resolver la determinacion del grado de
discapacidad de acuerdo a criterios objetivos y conforme a la realidad de la sintomatologia de las ER.

Las ER requieren un baremo en el &mbito de la discapacidad derivada de las diferentes enfermedades,
un criterio unico y objetivo que se establezca valorando las distintas circunstancias personales (edad,
Sexo, recursos vitales, enfermedad, limitaciones, caracter de las mismas), sociales (arraigo familiar),
economicas (bienes, derechos, otros ingresos) de la persona. Objetivar lo mas posible algo tan subjetivo
como es la vida de una persona discapacitada. Una norma compleja de elaborar, sin duda, pero que nos
permitiria, casi de modo automatico, determinar el grado de discapacidad de una persona, con criterios
de equidad evitando el impacto emocional a la hora de pasar interminables examenes y que mejoraria la
actividad administrativa en términos de eficiencia al simplificarse sobremanera la tramitacion de
expedientes.

Posicionamiento de FEDER sobre las propuestas al Fondo de Cohesion Sanitaria:
“FEDER subrayd la urgencia de dotar una partida econdmica especifica para garantizar la
accesibilidad hospitalaria a los medicamentos huérfanos en toda Espafia”

Contribucion al Proyecto de Orden por la que se actualiza el anexo Il del Real Decreto 1207/2006
de 20 de octubre, por el que se regula la GESTION DEL FONDO DE COHESION SANITARIA

En este documento, FEDER reiterd la urgencia de resolver actual situacion de desequilibrio e inequidad
existente entre las diferentes CCAA a través de la inclusion en el Fondo de Cohesion Sanitaria de una
‘partida econdmica especifica destinada al diagnéstico de enfermedades raras y a la accesibilidad
hospitalaria de los medicamentos huérfanos’. De esta forma, el hospital suministrador no vera penalizado
Su presupuesto, con el coste que suponen estas terapias teniendo en cuenta que, con frecuencia, los
enfermos son también de distintas autonomias.

FEDER considera que se trata de una propuesta fundamental consciente como es de que estos

medicamentos suponen una oportunidad Unica a pacientes que no suelen tener ninguna alternativa
terapéutica o cuyo tratamiento clasico suele ser peligroso o poco (til.

86/198



FEDER MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

"o{-"* cDER 2009

Posicionamiento de FEDER sobre las Células Madres Embrionarias (CME):
“FEDER insiste en la proteccién del principio de libre eleccion de los individuos a la hora de
elegir los tratamientos o terapias con CME”

Posicionamiento de FEDER SOBRE LA INVESTIGACION Y EL TRATAMIENTO CON CELULAS
MADRES EMBRIONARIAS (basado en el posicionamiento de EURORDIS).

FEDER expreso aqui su balance ético sobre el uso de las células madre embrionarias (CMES) para investigacion,
en donde trasladé que los individuos deben poder elegir libremente tratamientos o terapias, y deben ser libres de
rechazar o de pedir tratamientos que se deriven de la investigacion con CMEs.

A FEDER le preocupa que el actual debate pueda privar a productos derivados de la investigacion sobre CMEs
de un procedimiento centralizado entre los paises de la Unién Europea (UE) que ofrezca calidad, efectividad y
garantias de seguridad.

El principio de la UE de subsidariedad permite a los estados miembros prohibir de forma individual, y a nivel
nacional, la investigacion con CMEs. Esto potencialmente podria conducir a tratamientos que estarian disponibles
solo en algunos paises creando mayores desigualdades entre los ciudadanos de la UE (limitando el acceso de los
enfermos a tratamientos que potencialmente les podrian salvar la vida). Esto atenta contra el principio de libre
eleccion de los individuos
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Posicionamiento de FEDER a la Ley de Autonomia Personal y Dependencia:

“FEDER alert6 sobre las reformas necesarias para que se deben implementar en la Ley para
salvar las desigualdades que se estan produciendo en las valoraciones de enfermedades poco
frecuentes”

Tras dos afios de aplicacion de la Ley 39/2006, de Autonomia Personal y Atencion a las Personas en
Situacion de Dependencia desde FEDER se ha efectuado una valoracion de su desarrollo para permitir
avanzar en la mejorar de esta iniciativa legal.

Diferenciacion entre los conceptos de discapacidad y dependencia:

El Consejo de Europa define a la persona en situacion de dependencia: “Aquel estado en el que se
encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o pérdida de la autonomia fisica, psiquica o
intelectual, tienen necesidad de asistencia, 0 ayudas importantes para realizar las actividades de la vida
diaria”. Creemos que, de acuerdo a esta definicion, no se tiene en cuenta la desventaja que tiene la
persona para participar en igualdad de condiciones a causa de los obstaculos del entorno como ya
recoge la Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no discriminacion, y accesibilidad universal
de las personas con discapacidad (Liondau). Si se olvida el término discapacidad con su definicion
actual y se reemplaza por dependencia, el término accesibilidad dejara de tener relevancia

7, an.
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Observamos que los trdmites burocraticos para solicitar un grado de dependencia o recurrir en caso de
no conformidad, son lentos y de dificil procedimiento. En muchos casos de enfermedades raras, sobre
todo en menores, el caracter degenerativo de la enfermedad, hace que las ayudas lleguen tarde.

Apoyamos la propuesta de crear una oficina de informacion y gestion de reclamaciones, que fuera mas
accesible y proxima a los ciudadanos que actue de mediador entre los usuarios y los tribunales y que, de
alguna manera, resuelva los procedimientos necesarios para agilizar y facilitar tramites burocraticos

La Red de servicios del SAAD es escasa y no se incrementa:

FEDER alertd sobre la necesidad de reorganizar los recursos existentes y de crear nuevas plazas y
servicios cada vez mas especializados y adaptados a las caracteristicas de las personas con
discapacidad, de forma que no se tengan que ver en una misma residencia a personas con discapacidad
intelectual de grados dispares.

La valoracion:

En Enfermedades Raras nos hemos encontrado valoraciones distintas en sindromes cuyos afectados
tienen el mismo grado de discapacidad. FEDER ha insistido en la importancia de la formacion del
valorador. Hay discapacidades poco conocidas que cursan con trastornos de conducta que en una
primera visita no se pueden apreciar pero que para los cuidadores suponen una carga emocional
importante.

Existen grandes inequidades en las valoraciones. Desde FEDER consideramos que si bien el
conocimiento de los valoradores es fundamental, no hay que olvidar que también existen organizaciones
que te pueden informar ampliamente de la enfermedad y que en la mayoria de los casos, cuentan con un
Comité Cientifico. Por ello, se ha insistido desde FEDER en la importancia de coordinarse con el
movimiento asociativo al ser ellos expertos de estas realidades concretas.

Falta de coordinacion entre las Comunidades Autbnomas

Es evidente como el modelo descentralizado acerca los servicios al ciudadano pero ademés se esta
traduciendo en graves desigualdades entre las CCAA en temas tan serios como es el tratamiento a la
dependencia. La ley no compromete en exceso a las Autonomias, por lo que deja a la libertad y criterio de
cada comunidad decidir sobre cuénto van a destinar al SAAD.

Servicios del SAAD

FEDER se pregunta donde estan los servicios del SAAD, ¢son acaso los mismos que ya existian pero
con diferente nombre? En enfermedades Raras, por ejemplo, el Centro de Referencia de Burgos de
Enfermedades raras, fue aprobado por el IMSERSO y publicado en el BOE en el afio 2002 ahora resulta
que es un servicio de la Ley de dependencia (como si se hubiera creado al efecto). Creemos por tanto,
necesario e imprescindible la ampliacion de esta Red de Servicios.
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Municipalizacion de la Ley

Se trata de acercar los servicios al ciudadano para facilitar el acceso a las prestaciones.

Observatorio sobre la implantacion del SAAD

Desde FEDER encontramos contradicciones entre lo que publican las administraciones publicas y lo que
nos cuentan las familias y esto es porque no existe un canal de Comunicacién reciproca entre la
administracion y las organizaciones no gubernamentales.

La sensacion de FEDER es que los 6rganos consultivos: Consejo Estatal de Personas Mayores, Consejo
Nacional de la Discapacidad, Consejo Estatal de Organizaciones no gubernamentales de accion social,
con frecuencia no son considerados a la hora de tomas decisiones.

Ayudas econdmicas para la Autonomia Personal

Las ayudas econémicas se estan ofreciendo
de forma intermitente. Una vez aprobada la
prestacion, las familias estan sufriendo
demoras de hastal afio en el ingreso de la
prestacion.

Por otro lado, se estd ofreciendo de manera
sistematica y de forma exclusivamente la
prestacion economica (una ayuda que, segun
la ley, iba a tener un caracter excepcional) da
lugar a que se olvide que es necesario ampliar
la Red de servicios y ayudas técnicas
necesarias para que la promocion de la

autonomia personal se haga realmente
efectiva.
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2.3.7. La situacion de las ER en las delegaciones

FEDER CATALUNA ha participado en la Comision Asesora de Enfermedades Raras:

La situacion de las ER en 2009 ha evolucionado positivamente con la creacion oficial la CAMM
(Comision Asesora de Enfermedades Raras) dentro del Departamento de Salud de la Generalitat de
Catalunya.

Esta Comision se ha puesto en marcha con el animo de mejorar la inclusién de los afectados por ER en el
modelo asistencial. Se espera que las primeras mejoras se implementen a partir del mes de junio de
2010.

Adicionalmente, se ha estado trabajando en la identificacion de los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia para fortalecer la atencion integral al afectado y a su familia., asi como el acceso a
tratamientos coadyuvantes no incluidos en la cartera de servicios (cremas, colirios, vendajes, etc),

FEDER CATALUNA ha denunciado graves problemas en la aplicacion de la Ley de Autonomia Personal y
Atencion a la Dependencia:

Desde FEDER CATALUNA se han detectado problemas significativos ante falta de una politica clara por
parte de la Administracion en cuanto a integracion escolar y laboral de los afectados por ER en relacion
con la Ley de Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia.

Las deficiencias se han centrado principalmente en: la tardanza en las valoraciones, la inequidad en las
valoraciones de una misma enfermedad, asi como en las deficiencias en el grado de valoracién de la
discapacidad.

Representantes de
FEDER Catalufia en el
Parlamento

91/198



uu MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
o OFEDER

rCDER 2009

FEDER ANDALUCIA

FEDER ANDALUCIA ha denunciado la falta de respuestas de la Consejeria de Salud frente a las
preocupaciones de los afectados por ER

La Delegaciéon andaluza de FEDER ha expresado su insatisfaccion por la ausencia de respuesta
institucional a lo largo de 2009 ante las mdltiples solicitudes de reunion solicitadas por parte de los
afectados para conocer la situacion del PAPER (Plan Andaluz de Atencion a Personas con ER).

De esta manera, FEDER Andalucia considera que la falta de un interlocutor claro por parte de la
Administracion, ha repercutido negativamente en la fluidez de la comunicacién. Desde FEDER se ha
observado como no se ha cumplido con los plazos establecidos en el calendario fijado por la
Consejeria para implementar el PAPER.

Asi mismo, desde FEDER se ha lamentado la nula participacion que han tenido los afectados en las
decisiones que les afectan, en particular, se cita el hecho de haber recibido las noticias de ER a
través de los medios de comunicacion, sin haber sido en ningin modo informados previamente de
noticias tan relevantes para el campo de las ER como por ejemplo, la puesta en marcha del Proyecto
Genoma Médico y el registro de ER del Hospital Puerta del Mar.

En 2009, se ha reivindicado la necesidad del registro en ER, los centros de referencia, la web de ER
dependiente de la Consejeria de Salud, asi como la equidad en el acceso a los medicamentos huérfanos
y productos sanitarios —no incluidos dentro de la cartera de servicios-.

Reunion con la
Consejeria de Sanidad
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FEDER EXTREMADURA

FEDER EXTREMADURA participa activamente en la elaboracion del Plan Integral de Enfermedades Raras
en Extremadura (PIER).

Desde hace afios, en la Comunidad Auténoma de Extremadura se llevan a cabo estrategias encaminadas
al conocimiento y la superacion de las necesidades de los afectados por ER. Se han desarrollado
distintos programas como el de Prevencion de Errores Congénitos del Metabolismo e Hipertiroidismo
(integrado posteriormente en el Plan de Prevencion de Discapacidades) y el de diagnéstico prenatal. Al
comienzo de la década de los noventa, se implanta la Unidad de Referencia Regional de Prevencion de
Discapacidades en Badajoz, con las Subunidades de Metabolopatias, de Genética y de Prevencion de la
Hipoacusia en recién nacidos, y en el afio 2003, se crea el Centro Extremefio de Desarrollo Infantil.

Es evidente la imposibilidad de establecer una politica de salud publica especifica para cada
enfermedad rara, pero un planteamiento conjunto, y no para cada una, podria ofrecer algunas
soluciones, al permitir el establecimiento de politicas de salud en los ambitos de la investigacion cientifica
y biomédica, informacion, prestaciones sociales, hospitalizacion y tratamiento ambulatorio.

En nuestra Comunidad Auténoma, el Plan de Salud de Extremadura 2009-2012 promueve desarrollar
una atencion integral, integrada y de calidad a las enfermedades raras, basada en continuidad
asistencial a través de la gestion por procesos; la adecuacion de la oferta de servicios con criterios de
equidad y accesibilidad a las necesidades de los afectados y al desarrollo tecnoldgico; y la potenciacion
de los sistemas de informacion, de la formacion de los profesionales y de la investigacion en este ambito.

Dando respuesta a la propuesta realizada en el Plan de Salud de Extremadura 2009-2012, la Consejeria
de Sanidad y Dependencia, a través de su Direccion General de Planificacion, Ordenacion y
Coordinacion, elabora el Plan Integral de Enfermedades Raras en Extremadura 2009-2014 (PIER).

Su elaboracion se plante6, desde su inicio, en un espacio participativo, abierto y de colaboracion
entre agentes (directivos, profesionales, asociaciones de afectados por enfermedades raras y
poblacién general), y con un método capaz de permitir analizar de forma exhaustiva cual es el
punto de arranque, cuales son las necesidades de mejora, qué objetivos a medio plazo se pueden
enunciar y como pueden abordarse estas necesidades y problemas.

La elaboracion del Plan se estructurd en varias fases, partiendo de los postulados enunciados por el Plan
de Salud de Extremadura 2009-2012 y de la realizacion de un andlisis de situacion del problema y el
abordaje de las enfermedades raras en la Comunidad Autdnoma y en el conjunto del Sistema Nacional de
Salud.
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En primer lugar, se constituy6 un Comité Técnico con tareas de direccion, redaccion del Documento Base
y coordinacion de todos los trabajos necesarios para la elaboracion del PIER.

Elaborado el Documento Base, quedd constituido el Comité Institucional conformado de la Consejeria de
Sanidad y Dependencia, del Servicio Extremefio de Salud y del Servicio Extremefio de Promocion
de la Autonomia y Atencion a la Dependencia, responsable de verificar la adecuacion de los
documentos a las politicas respectivas y de favorecer el proceso de elaboracion. Simultdneamente, se
conformé un Grupo de Trabajo, constituido por expertos en enfermedades raras de los ambitos sanitario,
educativo, social, laboral y asociativo. De esta forma, partiendo del documento base, se analiz6 la
situacion de las enfermedades raras en la Comunidad Auténoma de Extremadura, se incorporé la
informacion obtenida de los pacientes, familiares, usuarios y profesionales e identificd y se priorizé las
areas de intervencion del Plan.

Establecidas las areas de intervencion, el Grupo de Trabajo se encargd de revisar y elaborar los
objetivos generales y especificos, asi como de las lineas de actuacion necesarias para el
cumplimiento de los mismos.

Finalizado el trabajo, se elabord un Documento de Debate que fue entregado para su andlisis a los
Comités Técnico e Institucional. EI Documento Definitivo, fue remitido para su estudio y
observaciones pertinentes al Consejo Asesor sobre Enfermedades Raras del SSPE, a expertos
consultores, sociedades cientificas, colegios profesionales, asociaciones y federaciones de
pacientes de enfermedades raras y Consejerias de la Junta de Extremadura relacionadas con las
enfermedades raras. Con las aportaciones incluidas por todos estos agentes, el Comité Técnico elabord
el Documento Propuesta del PIER 2009-2014.

El plano participativo del proceso se completé con la consulta
al Consejo Extremefio de Salud y al Consejo Cientifico Asesor
del Sistema Sanitario Publico de Extremadura.

Reunién con el Consejo Asesor

En 2010 FEDER EXTREMADURA centrara todos los esfuerzos en consequir que el Plan Integral
para_Enfermedades Raras en Extremadura se haga efectivo y fructifero, dando una respuesta
realmente integral a la problematica que supone en la actualidad padecer alguna de las patologias
poco frecuentes.
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2.3.2. Convenio de colaboracion con el Centro de

Referencia Estatal de Burgos

COLABORACION CON CREER

30 profesionales recibieron formacién sobre el SIO
4 areas de Trabajo para un Futuro Convenio de Colaboracion

FEDER y el Centro de Referencia
Estatal de Burgos han comenzado
en 2009 una andadura conjunta a
favor de la calidad de vida de las
personas con ER. De esta forma,
en este afio hemos centrado los
esfuerzos en el avance del futuro
Convenio de Colaboracion
Institucional, asi como en cada una
de las 4 &reas de trabajo en las que
se estableceran acciones conjuntas
en los préximos afios.

Concretamente las areas de
trabajo del futuro convenio seran:

- Servicio de Informacion y
Orientacion

- Formacion

- Investigacion

- Comunicacion y publicaciones

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

Hemos trabajado para implementar la correcta derivacion de casos
entre ambas entidades. Hemos acompafiado esta accién con la
imparticion de sesiones de formacion al personal con el fin de
transmitir buenas practicas, asi como actividades de difusion y
sensibilizacion que han trasladado el trabajo conjunto de FEDER y
CREER.

AREA DE FORMACION E INVESTIGACION

Desde FEDER, hemos impartido formacion en diversos foros de
CREER en torno a la situacion actual de las enfermedades raras en
Espafia. Para ello, se han hecho presentaciones del Estudio
ENSERIo, facilitando ejemplares a todos los profesionales del
Centro. FEDER ha participado también en acciones formativas hacia
el personal interno en las primeras jornadas desarrolladas en agosto
de 2009.

INVESTIGACION CONJUNTA

Ademas, desde FEDER hemos trabajado con CREER para impulsar
proyectos de investigacion conjuntos estableciendo lazos
estratégicos con la Universidad de Burgos, institucion facilitadora y
promotora de Estudios de maximo interés para FEDER.
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El trabajo con el Centro de Referencia de Burgos es el inicio de un camino, de una andadura. Es el comienzo de
una estrecha relacion que va a traer como Unico objetivo la mejora de la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras. Su predisposicion y sus ganas de trabajar son el mejor ejemplo de ello.

Vanesa Pizarro, directora de proyectos de FEDER e interlocutora con el Centro de Burgos

Juntos podemos mas. Unidos sumamos. Poco a poco crearemos un tejido social tan grande para las familias con
enfermedades raras que sera muy dificil de romper. La colaboracion conjunta entre FEDER y el Centro de Burgos
sera parte de este tejido y la fuerza que lo hara indestructible.

Maria Tomé, responsable de Comunicacion de FEDER

Rosa Sanchez de Vega con el equipo del
Centro de Referencia de Burgos
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2.4. LINEA DE ACCION 3: Reconocimiento y
visibilidad de las Enfermedades Raras

Mesa presidencial del Acto
Oficial del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras,
celebrado en el Senado de
Espafia. En la imagen (de
Izda. a Dcha. Amparo
Valcarce, Secretaria de
Estado, Javier Rojo,
presidente del Senado, SAR
la Princesa de Asturias,
Bernat Soria, ministro de
Sanidad y Consumo, Rosa
Sénchez de Vega, presidenta
de FEDER. Abajo, llliana
Capllonch, madre de una nifia
afectada por Arteritis de
Takayasu

Sélo el reconocimiento de las Enfermedades Raras como uno de los problemas actuales mas graves de Salud
Publica, ayudaran a salvar miles de vidas. No existe otro campo en el sector sanitario en el que la visibilidad sea
tan urgente como en las Enfermedades Raras. Campafias de Sensibilizacion como las que promueve FEDER son
imprescindibles para demostrar que somos muchos los afectados que vivimos en el aislamiento, soledad e
invisibilidad.

Andnimo
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2.4.1. Comunicar es necesario

SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

El desconocimiento sobre las enfermedades raras provoca que practicamente todas las familias se sientan solas
y aisladas del resto de la sociedad. Piensan que solamente ellas estan pasando por esta situacion y que nadie
atiende a sus demandas ni necesidades. Se sienten en una burbuja de la que no pueden escapar, y desde dentro
miran el exterior con dolor, incertidumbre y mucho miedo.

Sabemos los datos:

El 76,66% de los afectados se ha sentido discriminado con motivo de su enfermedad.

Cerca del 30% de las familias siente que esta discriminacion esta vinculado al &mbito cotidiano.
Practicamente la mayoria de los afectados siente que a los medios de comunicacién no les interesa
hablar sobre enfermedades raras.

Sabemos como actuar:

! ACCIONES PUESTAS EN MARCHA: |
! - Campaiia Anual de Sensibilizacion de FEDER I
i - Primer libro de Testimonios de afectados por ER |
: - Feder On-line: El poder de la Red :
| - En ACCION con los medios de comunicacion |
: - Calendario Solidario :
| - Premios FEDER 2009 / Concurso FEDER Arte 2009 |
: - La historia de Federito, el trebol de 4 hojas :
| - Micrositios: tu web en la web de FEDER |
. _ =
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2.4.2. Campafa Anual de Sensibilizacion de FEDER:
Primer Dia Mundial de las ER

SE ME ENCOGIO EL CORAZON

Recuerdo la celebracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras en el Senado como un dia muy
esperado. Cuantos nervios...Qué emocion de ver tanta gente y tan importante reunida por nosotros. Fue
realmente hermoso. Pero, sin duda hubo un mensaje que nos emocion6 a todos. SAR la Princesa de
Asturias lanz6 un discurso muy emotivo por las palabras de apoyo y comprension que nos dedico.
Supo empatizar y ponerse en nuestra situacion. Recuerdo cuando habld de la preocupacion que tenian
muchos padres por saber a qué se dedicarian sus hijos 0 qué podrian estudiar. Cuando habl6 de que esas
preocupaciones eran suefios imposibles para las familias con ER jSe me encogio el corazon de dolor! jQue
cierto! ¢ Cuantas veces habia repetido yo aquello? Lo que me gustaria es que en el colegio le ensefiasen a
quedarse sentado, 0 encender un interruptor, por ejemplo y no leer o escribir. Eso, efectivamente, para mi es
mAs que un suefio.

Natividad Garcia, madre de un nifio afectado por Enfermedad Mitocondrial

Imagen de Cristina, Natividad su L=
familia y Jon con SAR la Princesa de Eodod
Asturias
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Campafia de Sensibilizacion: Cronica del Dia.
“Una gota no puede nada, pero muchas forman un lago”

Bajo esta frase, Anna Garcia, una buena amiga de FEDER resumia asi la e Nh,

Campafia “Somos mas de 3 millones y aun asi estamos solos. Unete al " , 31’_‘:
Pacto de Todos por las ER”, puesta en marcha el pasado mes de febrero,
en el marco del Primer Dia Mundial de las Enfermedades Raras (28 de . 1" Dia Mundial b us
febrero). De esta forma, el objetivo de FEDER con esta campafia de ' -EHFEH"EEEE
sensibilizacion era “conformar ese lago a través de pequefias gotas y . 28 de Febrero
crear asi una verdadera red de actuaciones a nivel nacional que
reflejaran un sentimiento de solidaridad hacia los afectados por patologias =
minoritarias”, explica Maria Tomé, coordinadora de la Campafa.

Y el objetivo se cumpli6. Durante el pasado mes de febrero mas de 100
actos invadieron précticamente toda Espafia con una Unica meta:
concienciar e informar sobre las patologias minoritarias. Para ello, bajo
el paraguas mundial del Primer Dia Internacional de las ER, mas de 70 - e 2 ‘
asociaciones y entidades se pusieron manos a la obra en la organizacion de <% ¥ T Sle= o LS
mesas informativas, conciertos benéficos, actos ludicos y jornadas formativas que trasladaron la necesidad
de considerar a estas patologias como uno de los problemas mas graves de salud pablica actual.

Campafia de Sensibilizacion: Principales resultados

e Mas de 100 actos de concienciacion

Més de 400 impactos en medios de comunicacion (140 de éstos impactos han sido en los medios
audiovisuales)

Més de 70 asociaciones y entidades colaboradoras con el Dia

Més de 17 CCAA implicadas

El acto oficial del Dia Mundial de las enfermedades raras se celebro6 en el Senado

SAR la Princesa de Asturias preside el Acto Oficial del Dia Mundial

El entonces ministro de Sanidad y Politica Social, Bernat Soria, la Secretaria de Estado, Amparo
Valcarce y el presidente del Senado, Javier Rojo, presidieron el Acto Oficial del Dia Mundial

Fernando Torres y Juan y Medio, imagen de la Camparia

Mas de 5.000 marquesinas por toda Espafia anunciando la Campafia de FEDER

Més de 26 notas de prensa en medios de comunicacion enviadas

Més de 70.000 firmas recogidas

Mas de 14.000 visitas a la website de Campafia

Mas de 1.300 miembros en el Grupo del Facebook de Campaiia

El FC Barcelona se une a la Campana por las Enfermedades Raras

El doctor Bartolome Beltran, la periodista del pais Maika Sanchez, las periodistas de A Tu Salud (La
Razon), Pilar Pérez y Alba Jiménez lanzan mensajes de apoyo a la Campaiia.

e Mas de 2 boletines especiales creados por el Dia con mas de 50 contenidos
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Campafia de Sensibilizacion. Dia Mundial. Principales actividades

Actividades a nivel nacional

19,20 y 21 de Febrero — IV Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos

El IV Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras, organizado por el Colegio de
Farmacéuticos de Sevillay FEDER se clausuré con una asistencia de 300 personas y 45 ponentes de maximo
interés mundial.

A su término, los congresistas llegaron entre otras, a las siguientes conclusiones: las enfermedades raras son un
anticipo de Ia medicina personalizada, con grandes oportunidades pero con incontables incognitas y obstaculos. La

s industria farmacéutica es un factor relevante, pero ni Gnico ni suficiente. El exito
' i Y requiere un esfuerzo global: un pacto de todos por intentar enfrentarse a esta
situacion.

Estas enfernedades representan un urgente y relevante problema de salud
publica que requiere una accion multidisciplinar conjunta. El sistema sanitario
publico debe contribuir a la creacién y organizacion de Unidades de Referencia,
dotandolas de los recursos humanos y econdmicos necesarios para el dia a dia.

10 Marzo — Acto Oficial del Dia Mundial en el Congreso de los Diputados

Pacientes, expertos, senadores y miembros de la administracion nacional y autondmica se reunieron en el Primer Dia
Internacional con el objetivo de dar visibilidad y voz a los mas de tres millones de afectados por una enfermedad
poco frecuente. Bajo la presencia de S.A.R. la Princesa de Asturias, los invitados pudieron asistir a un acto emotivo y
cargado de emociones donde los afectados fueron los Gnicos protagonistas.

Por primera vez, y ante dichas personalidades las familias con enfermedades raras pudieron hacerse escuchar. llliana
Capllonch fue la encargada de dar su testimonio en la primera parte del acto. La historia de su hija de cinco afios
afectada de Arteritis de Takayasu conmovio a los asistentes y les hizo reflexionar acerca del drama que sufren
la mayoria de familias con una ER. Su terrible situacién, que también afect6 a su otra hija de 7 afios por el estrés
causado por la enfermedad de su hermana, termind con una escalofriante pregunta ¢ Puedo tener esperanza?

Y fue precisamente para que ningun enfermo o sus familias puedan repetir esa cuestion por lo que S.A.R. la Princesa
de Asturias solicitd en el Acto el concurso de todos y “trabajar juntos” para conseguir que ninguna de las familias
“se sienta sola, aislada, desinformada”.

Por su parte, y durante su intervencion, el responsable de la Sanidad espafiola, reconocioé que muchas de estas
enfermedades no tienen tratamiento especifico, pero que abordarles de manera integral es una de las
preocupaciones del Gobierno. Segun explicé el ministro, durante el evento, existen 61 grupos de investigacion, en los
que trabajan méas de 500 cientificos en nueve Comunidades Auténomas para acelerar los resultados y transferirlos al
Sistema Nacional de Salud y al sector farmacéutico.

Asimismo, el anfitrién del encuentro, Javier Rojo, manifesté que la Camara aprobd, con la participacion de todos los
grupos parlamentarios, en 2007 un informe sobre esas enfermedades con el objetivo de que esas personas accedan a
los derechos fundamentales que recoge la Constitucion, como son la Sanidad, la educacion, el empleo, la informacion
0 el derecho a desplazarse, es decir, a ser integrados.
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Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER dijo “tres millones de gracias en nombre de los afectados” por el
reconocimiento de que se necesitan esas medidas sociosanitarias para estas enfermedades “olvidadas” y ha
pedido con vehemencia que se incida en el diagndstico —que a veces se demora hasta diez afios- porque los retrasos
provocan procesos irreversibles.

Mes de Febrero — Actividad en las marquesinas de toda Espafia

somcs més de 3 milionas ¥ aln asi

Fernando Torres y Juan y Medio fueron la imagen de la Campafa de FEDER y
estuvieron en mas de 5.000 marquesinas por toda Espafia durante el mes de
Febrero. El objetivo era trasladar a la sociedad de que las personas con
enfermedades raras se encontraban solas a pesar de que son més de 3 millones
los afectados que hay en Espafia.

Actividades en Andalucia

1 de marzo — Actividades ludicas en el parque El Alamillo

Elpasado 1 de marzo se celebro en Sevilla, en el Cortijo del Parque del
Alamillo, el Primer Dia Mundial de las Enfermedades Raras. Contamos con la
asistencia de aproximadamente 250 personas, entre nifios, adultos y personal de
FEDER.

Durante la recepcion de los asistentes se hizo entrega de Pegatinas con el logotipo de Federito; de esta forma se
confirmaba la asistencia a la comida del mediodia y también se conseguia que todas las personas que entraban en el
recinto dejaran su firma para el Pacto de Todos.

Para el comienzo de este dia, la primera actividad que se llevo a cabo fue, la lectura del Pacto de Todos por
parte de nuestra Delegada Salud Jurado; previamente a los asistentes se les habia hecho entrega de unos globos
que contenian diferentes mensajes y que cada persona ley6 en voz alta tras la lectura del manifiesto.

Se realizaron actividades ludicas para adultos, como un taller “Aprender de las experiencias”, en donde se llevaron
a cabo diferentes dinamicas de grupo. La primera consistente en “romper el hielo”, para que los participantes se
sintieran comodos; la segunda era “Los sombreros del todo terreno”, con 18 participantes activos y el resto como
espectadores, planteaba una situacion dificultosa en la que los participantes tenian que dar su opinion y soluciones,
pero no de forma individual, sino con el consenso de todo el grupo; y la tercera dinamica, fue la de reflexion. Este
taller contd con la presencia de aproximadamente 50 o 60 personas.

También para los adultos, se realizé un taller de “Risoterapia” que cont6 con la
presencia de unas 30 personas.

Para los nifios, se realizaron diferentes talleres; el “Juego Disney”, un taller de
pintura de caras y globoflexia; y posteriormente tuvo lugar el Cuentacuentos con un
relato de piratas, para el que a los nifios se les hicieron espadas con los globos y se
les dieron pafiuelos que se pusieron en la cabeza como si fuesen auténticos piratas. Calculamos que en los talleres
habria aproximadamente entre 30-40 nifios.

Durante todo el dia que duré la celebracion del Dia Mundial, estuvimos compartiendo experiencias con los asistentes;
tuvimos una comida donde participaron casi las 250 personas que estaban el Cortijo; recogimos un gran ndmero
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de firmas para el Pacto de Todos, y al final del dia hicimos participes a los asistentes del Décimo Aniversario de
FEDER; todos celebramos el cumpleafios de la Federacion con dos tartas y los nifios fueron los encargados
de soplar las velas.

Otras actividades desarrolladas: Mesas informativas y un acuerdo de colaboracién entre el Hospital Virgen de la
Macarena y FEDER

Actividades en Catalufia

8 de febrero / 17 de Febrero — El FC Barcelona con las Enfermedades Raras

La delegacion de FEDER Murcia, con Juan Carrion a la cabeza,
organizd estos dos actos en Barcelona, en los cuales la delegacion de
FEDER en Catalufia colabor6. Durante la jornada del 8 de Febrero hubo
una mesa informativa en el recinto del Camp Nou, y durante el
partido que tuvo lugar entre el FC Barcelonay el Sporting de Gijon, se
paso el video de la Campafia.

El 17 de Febrero los jugadores del Barga recibieron a 5 nifios
afectados por enfermedades minoritarias y a sus familias. Con ellos
se estuvieron fotografiando y firmando autografos, y los nifios realmente
disfrutaron con este acto.

28 de Febrero — Suelta de globos por el Primer Dia Mundial de las Enfermedades Raras

La delegacion de FEDER en Catalufia, junto a la Federacié Catalana de Malalties Poc Fregiients, la Fundacié Doctor
Robert y con la colaboracion de las Colles de Barcelona, organizé una concentracion en la Avenida de la Catedral de
Barcelona, por las Enfermedades Raras.

El acto se inicié a las 11 horas. Se confeccionaron unas pancartas, a peticion de las asociaciones asistentes, con el
nombre de las patologias que representan y el logotipo de “Somos mas de 3 millones”.

Una vez que cada representante tenia su pancarta con el nombre de la patologia que deseaba representar se paso a
dar una bienvenida y una pequefia introduccion sobre las ER por parte de Francesc Valenzuela, Sercretario de
FEDER, Isabel Calvo, delegada de FEDER Catalufia y Ana S&nchez, presidenta de la Federacié Catalana de Malalties
Poc Prequents.

Acto seguido se pas6 a hacer la lectura del manifiesto de Campafia, esta vez por parte de afectados, representantes
politicos y colaboradoes de FEDER. Los lectores fueron: Natalia Diaz, afectada por fenilcetonuria, I. Sra. M. Gloria
Renom i Vallbona, diputada del Parlament de Catalunya per CIU, Marta Salvador, afectada per cistinosis, Teresa
Albesa, afectada por neurofibromatosis tipo I, Sra. Isabel Ribas i Seix, delegada de Salut del Ajuntament de Barcelona,
Begofia Plaza, afectada por Prader-Willi (madre de afectado), Joan Marti, afectado por acondroplasia, Judith
Coronado, afectada en espera de encontrar un diagnéstico y la dra. Mara Dierssen, neurobidloga e investigadora del
Centro de Regulacion Gendmica de Barcelona.

Una vez finalizada la lectura del manifiesto el cielo de Barcelona se llen6 de colores con la suelta de globos con el
texto “I Dia Mundial de les Malalties Minoritaries”
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Por ultimo, Josep M2 Clavé, presidente de Colles de Barcelona, hizo una pequefa introduccion a la muestra de
sardanas que se hizo, y con sus palabras y su gesto altruista de compartir este dia con nosotros, mostré su apoyo

pir~ - ' hacia las ER. La colla sardanista “Maig”, con los petos del
Dia Mundial puestos, inici6 su exhibicién con una sardana
de competicion, y a continuacion ampliaron su rollana para
poder integrar en el haile a afectados y simpatizantes, en
un gesto simbdlico de integracion e igualdad, que se
pretende alcanzar con el Pacto de Todos.

Fue un acto muy bonito, en el que se recibid6 una muy
buena respuesta por parte de las asociaciones: (62
pancartas realizadas con 62 patologias diferentes!

El acto ademas estuvo acompafiado en todo momento, y
se prolong6 hasta las 14 horas, con una mesa informativa
con informacion sobre FEDER, sobre algunas de las
asociaciones que trajeron sus propios tripticos y material
informativo, y con la informacién y recogida de firmas de
asdhesion al Pacto de Todos por las ER.

) El equipo de FEDER Catalunya (Isabel Calvo, Francesc
Valenzuela, Mayte Lopez, Elia Campdepadrds, Neus Misas y Felipe M. Juberias) y todos sus colaboradores nos
sentimos muy satisfechos con todos estos actos y con todo lo conseguido con ellos.

Ademaés de los actos en si, toda la campafia ha ido acompafiada de apariciones y participaciones en medios de
comunicacion: TV3, Onda Radio, Xarxa de Televisions Locals, Barcelona TV, Catalunya Radio, RAC1, Radio Estel,
Esplugues TV, Radio Molins de Rei, Diari Segre y La Sexta.

Otras actividades desarrolladas: Mesas informativas y un acuerdo de colaboracion entre el Hospital Virgen de la
Macarena y FEDER

Actividades en Extremadura

Taller de Relajacion

Este Taller consistio en desarrollar en los asistentes una herramienta para conseguir Bienestar Psicoldgico,
mostrando las posibilidades que estas técnicas de relajacion tienen si las generalizamos a la vida diaria.

El taller se ha celebrado en la sede de la Asociacion Extremefia contra la Fibrosis Quistica (Céceres),
durante los martes alternos de los meses de enero y febrero.

104/198



ug_, MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
O“Y FEDER
'U Torsterm v [ sgwrve i D= Mla

2009

Acto Oficial de la delegacién

Se llegd a un buen nimero de personas para difundir informacion sobre Enfermedades Raras, retos y posibilidades en
la Comunidad de Extremadura.

- Convocatoria Publica Paseo de Canovas de Caceres(El Bombo)
- Lectura de Manifiesto.
- Presentacion de Carteles de Patologias.
- Recogida de firmas para el Pacto de TODOS: 250 FIRMAS RECOGIDAS.

Torneo solidario Tenis-Padel

Los dias 23, 24, 25 de enero se celebrd este torneo solidario. Fue organizado por la Escuela de Tenis y Padel
SPORTEM y la Universidad de Extremadura. A pesar de las lluvias y el mal tiempo que nos acompafi6 durante todo el
fin de semana, se cumplieron los objetivos planteados, dar a conocer las enfermedades raras y sensibilizar al sector
empresarial para que aportara su granito de arena en este Acto solidario. La cifra recaudada llegé a casi los 10.000
euros, entre sponsor, instituciones e inscripciones.

En la entrega del cheque contamos con la presencia del Director General de Deportes, Fabian Quesada, la
subdirectora del Servicio de deportes de la Universidad, Soledad Arroyo Martinez, la Directora de Sportem, Eva
Moreno Lavado y la Delegada de FEDER-Extremadura, M2 José Sanchez, a la que se le hizo entrega del mismo.

Taller de Teatro “Papeles Escondidos”

La intencién de este taller ha estado directamente relacionada con el | Dia Mundial de las ER. El éxito de la
representacion estuvo en lo cercano, en lo humano. A pesar de existir representantes politicos entre los asistentes, el
desarrollo del acto fue muy entrafiable y nada protocolario. Hubo lleno en asistencia.

Durante el Acto se ley6 el Pacto de TODOS por las ER, al cual todos los asistentes se unieron. Se unieron 175
FIRMAS.

Para la realizacién de este taller hemos contado con la colaboracion de una Monitora de Animacién Sociocultural.

Rastrillo solidario

Mercadillo benéfico en un Instituto de Ensefianza Secundaria de la Ciudad de Badajoz. Los dias 17,18 y
19 de Febrero de 2009 en horario de mafiana. Los beneficios recaudados fueron donados a FEDER-
Extremadura. Recogida de firmas para el Pacto de TODOS: 200 FIRMAS RECOGIDAS.

Otras actividades desarrolladas: Ruedas de
prensa, mesas informativas y grupos de |
encuentro por la regién ST
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Actividades en la Comunidad Valenciana

V Encuentro de Enferrnedades Raras en la Comunidad Valenciana

Enmarcado en los actos de celebracion del | Dia Mundial de las Enfermedades Raras, FEDER Comunidad Valenciana
realizé el “V Encuentro de Enfermedades Raras Comunidad Valenciana” en la Unién de Mutuas de Castelldn.

En este acto contamos, para el acto inaugural con la presencia de la Excma. Sra. D2 Pilar Ripoll, Dra. Gral. de

Calidad y Atencion al Paciente de la Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valenciana; Sr. D. Carlos Laguna,

Presidente COCEMFE Comunidad Valenciana; Sr. D. Nicolas Beltran, Delegado FEDER CV y José Manuel Pichel,
p—— Delegado Territorial en la ONCE Comunidad Valenciana.

En este acto el Sr. D. Carlos Zurriaga, Jefe del Servicio de
| Estudios Epidemioldgicos y Estadisticas Sanitarias de la
Conselleria de Sanitat, participd en la Mesa Redonda cuyo
titulo fue “Las Enfermedades Raras en la Comunidad
Valenciana”. Esta ponencia fue de gran interés para el
gran nimero de asistentes que acudieron, ya que después
se llevd a cabo un interesante turno de preguntas donde
se pudieron extraer unas conclusiones muy favorables
: para todos los presentes, viendo cuales eran las
principales preocupauones de aquellos que estan afectados por una Enfermedad Rara.

El mismo dia 28 también las Asociaciones miembros de FEDER Comunidad Valenciana han llevado a cabo
actividades de divulgacion: AHEDYSIA (Asociacion Humanitaria de Enfermedades Degenerativas y Sindromes
de la Infancia) hizo una rueda de prensa donde se ley6 el Manifiesto “Por un Pacto de Todos por las
Enfermedades Raras”. Esta asociacion también dispuso Mesas Informativas en Villajoyosa, al igual que lo hicieron
las asociaciones SIMA (Sindrome de Marfan) en Alicante, Asociacion Esclerodermia en Castellon, AVALUS
(Asociacion Valenciana Afectados de Lupus) en el Hospital La Fe de Valencia y ADIBI en la localidad alicantina de Ibi.

La Asociacion de Retinosis Pigmentaria realizd una charla cuyo titulo fue “La Situacién actual en Retinosis
Pigmentaria, Diagnostico y Terapia”.

Hemos valorado muy positivamente la labor de todas las asociaciones de nuestra comunidad asi como el Acto
que el dia 25 de febrero organiz6 la Conselleria de Sanidad a favor de la investigacion en enfermedades raras.

Actividades en Murcia

Exposicion fotogréfica: las ER llenas de vida

La Exposicion Fotografica “Las Enfermedades Raras llenas de Vida” cuenta con distintas fotografias de las ultimas
ediciones de los concursos fotograficos de FEDER y del archivo fotogréafico de la Asociacién D'Genes. Estuvo
abierta desde el dia 23 al 28 de Febrero en la Sala Gregorio Cebrian de Totana en horario de 18 a 21 h.
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Ill Jornadas

Las Il Jornadas de Enfermedades Raras tuvieron lugar el sdbado 28 de febrero a las 18h en Totana, con la asistencia

de mas de 100 personas donde la parte mas emotiva y testimonial de los pacientes y afectados por las ER

estuvo compuesta por dos madres coraje de la Region de Murcia, las cuales nos relataron su dura experiencia

para conseguir un diagnostico de las enfermedades de sus hijos y la tragica experiencia de perder a sus dos hijos. Al

mismo tiempo que la fuerza para luchar y conseguir la mejora y bienestar de las personas que sufren una enfermedad
rara.

Cena de Gala y Premios

Y todos los actos finalizaron con la Cena Gala -
Premios D’'Genes en la que se conmemord el
primer aniversario de la asociacion D'Genes y se
entregaron varios premios a la Investigacion y
apoyo a las ER, al Servicio médico, a la institucion
publica, a la labor social, a la solidaridad, al
voluntariado y la promocién de éste, a la empresa
solidaria, y a la persona o familia coraje. Donde
participaron unas 600 personas que dieron una nota
de color solidario.

Otras actividades desarrolladas: Ruta en Quads, mesas informativas, teatro y lectura de manifiesto

Actividades en Pais Vasco

29 de enero - Rueda de prensa

Teniendo en cuenta que las elecciones autonémicas coincidian practicamente con la jornada del 28 de febrero, desde
FEDER Pais Vasco se adelantaron los actos a enero. Y nada mejor que comenzar con una Rueda de Prensa donde
trasladar la realidad que afecta a 300.000 vascos.

La asistencia fue un éxito. En concreto, hubo una asistencia de 25 personas afectadas o familiares y 12 medios
de comunicacién (TVE, Canal Euskadi, Canal Retevision, TeleBilbao, Radio Nacional de Espafia, Onda Cero, Radio
Euskadi, Radio Irratiak, Cadena Ser, Radio Nervion, Periodico El Correo, diario El Pais, Deia, ADN, El Nervion y El
periodico del Ayuntamiento de Bilbao).

La experiencia de dicha Rueda de Prensa fue muy positiva ya que permitié una interactuacion entre el paciente y el
medio con el objetivo de ademés de informar, sensibilizar sobre las ER.
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Mesas informativas durante todo el mes de febrero

Pero la cosa no acab6 aqui. Durante los dias posteriores y con el objetivo de reivindicar la necesidad de un Pacto de
Todos por las Enfermedades Raras todo un equipo de voluntarios, afectados y familiares por enfermedades raras
organizaron mesas informativas por los diferentes hospitales en el Pais Vasco. En concreto, se organizaron 3
actividades:

- 9 de febrero: Mesa Informativa en el Hospital de las Cruces
- 16 de Febrero: Mesa Informativa en el Hospital de Basurto
- 23 de Febrero: Mesa Informativa en el Hospital de Galdakao

En todas las mesas informativas el sentir general fue la gran aceptacion y participacion de los transelntes que
pasaban por los hospitales. Sin duda el inicio de un largo camino por los centros sanitarios en el pais vasco.

28 de febrero. Encuentro de Afectados

Pero los afectados en el Pais Vasco fueron mas alla y organizaron
el pasado 28 de febrero un encuentro informativo de la Delegacion
de FEDER en el Pais Vasco con las Asociaciones y Federaciones
existentes sobre la incidencia en Europa y a nivel mundial.

El objetivo del encuentro fue dar a conocer el Dia Internacional
sobre las ER vy todo el trabajo desarrollado tanto a nivel nacional
como europeo. Ademas, se realizé la presentacion del video de
FEDER con los nifios y una presentacion de las actuaciones en
el Pais Vasco.

SoM0S MAS'
|LLONES

Actividades en Madrid

Mesas informativas en el hospital 12 de octubre

Con el lema Unete al Pacto por las ER, FEDER estuvo presente junto a 10 asociaciones mas en una Mesa Informativa
que el Hospital puso a nuestra disposicion. La participacion de las asociaciones de FEDER en Madrid fue imprescindible
para que el evento fuera posible y entre todas fueron capaces de recoger hasta 1280 firmas en los dias 27, 28 y 29
en el Edificio Materno infantil del madrilefio hospital 12 de Octubre, sede de la Primera Unidad de Referencia de
Enfermedades Raras pediatricas.
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En la foto de arriba. Fernando Torres se une al Dia Mundial de las
ER. Izda. SAR la Princesa de Asturias preside el Acto Oficial del Dia
Mundial. Abajo. Izda. imagen de una de las marquesinas colocadas
por FEDER. Dcha. El senador Ignacio Burgos y la senadora Cristina
Maestre en la Rueda de prensa de FEDER y Bartolomé Beltran.
Abajo, SAR la Princesa de Asturias con los premiados de los Premios
FEDER 2009
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Algunas de las actividades
organizadas con motivo del
Dia Mundial de las
Enfermedades Raras
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Campafia de Sensibilizacion. El Dia Mundial en Imagenes (actos de las asociaciones)

...PERO ESTO SOLO FUE LA PUNTA DEL ICEBERG...
NUESTRAS ASOCIACIONES TAMPOCO SE QUISIERON
PERDER ESTE DIA...

Mesa Informativa.
Esclerodermia Castell6n

Mesa Informativa en COCENFE.

Rueda de prensa en Salobrefia Cantabria
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Café para todos. Asociacion

Retina de Navarra o

Paseo por la ciudad. Asociacion Asociaciones de Burgos
Espafiola de Bechet

Asociacién Catalana de Prader
Willi

Mesa Informativa. Asociacion
Extremefia de Fibrosis Quistica

Asociacion de Ataxias de Jaén.
Mesa informativa

Mesas Informativas. Asociacion
de Tourette en Aragén

Mesas Informativas. Asociacion
Asturiana de Afectados por
Enfermedades Neuromusculares

Comida de la Asociacion
Asturiana de Retinosis
Pigmentaria
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Taller de musicoterapia por la

o - o Marcha sobre patines.
asociacion espafiola de Aniridia

Asociacién de Distonia de
Aragon

Asociacion Espafiola de Déficit
Inmunitarios Primarios

ADIBI. Actividades Ludicas

Reunién Acromegalia

R L

Recogida de firmas. ADAC 113/198
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Campafia de Sensibilizacion: Principales apariciones en prensa
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Enfermos en el pais del olvido
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Los huérfanos del sistema sanitario

La ciudad acoge una mesa redonda sobre enfermedades raras, cuyos afectados
reivindican que se invierta mas en investigacion y formacidn de profesionales
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Dia de las Enfermedades Raras

Myer se celebrd el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en el Pargue del Alamillo con variadas
actividades. Asistieron casi 250 parsonas

SUSAMA GOMEZ MARTIN
SEVILLA. El 50l no acompafd
ayer & la cebobraciim del Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras, pero esto 0o impeeth a
loe mifs v adultos que selsthe-
ron al Cortiie del Parque del
Alamillo.

Muchas eran las activida-
dea que podianreal zar y talle-
res g lis gue asistie Desde las
anceede 13 mafana ¥ hasta las
slete delatarde tdos pudleron
disfratar de juegos, de talleves
de elaborschin de caretas, glo-
bollexia v el curso de pinturas
i CAFS, AGEMAS A W cuenta
tuenios ¥ de los talleres para
adultos de riscterapia ¥ de la
eharla aAprender e e perien-
ebagn, dlriglio por s smpresa
CLAP Comunicacion.

Casl X3 personzs asistie-
ruts a la celebrarkin deeste dia,
e Jos cundes Mleran nifos, Bea-
triz Roldin Avals, trabajadora
social e FEDER-Andalucia
(Federseiin Espafiolade Enfers
miedades Raras), comenta gue
+les nifiog han dislritado mu-
chisine, las actividades mdig
salicitadas kan sio los talle
res de globoflexia y ol cuenta
cuentos, ¥ bos mayores han eles
gidosobmtodocl taller deriso-
terapian.

FEDER cusnta con 162 aso-

guno que k demuestre, sesta-
meos intenta ndedque s Consele-
ria de Salud realice un censg
para saber realmente cudntas
personas hay en Sovilla ¥ en
Andalucia con alguns enfer-
medlad para, porque es nuy di-
el saberlo. sunone deade a

Federscidn creemos que alre-
dedar de nnas 4000 parsonas
padecen alguna de esias enfer-
medades en Andaluckan, acle-
ra Bootriz Reldan.

El aiio pasado, por primera
ez, se celabid este dia a nivel
enroped, e fue sl 2 de febee-
r0 porque e un dia araros, es
declr, 26l suceds cada cuslro
anos v, por tante, flostrs ese
concepio de rarezs. Oficialk
el el IMa Mudlal delas En-
Termn ilades Raras Moe e 36 de

febrers, aungue en Sevilla =
calebm ayer. Los objetivos de
este din son la concienciacitn
delas enfermedades raras v de
sukmpacteen 1a vids de los pa-
CIETMES i DETA qUE 864 1A Pris-
ridad da salud piblics.

Existen enire 6.000 ¥ EO00
enfermedades raras, el 75%
afectananiiosy noexistenra-
iamleniogefecilvos paralana-
voriade las patologias. Hay fal-
ta de geeesn a dlagnistioo so-
rrecto, de calidad de informa.
chém ¥ de conoclmbantos clesti-
fleos sobre las enfermedadas
rargs. En 12 actualidad, en B3
pana son casl tes millomes de
afectalog.
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Apoyo a las personas con Enfermedades Raras
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EL 20% DE LAS PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS TARDAN DIEZ ANOS EN SER DIAGHOSTICADAS

Son mas de tres millones de
enfermos y se sienten solos

£ sdDato se calabracd el primer Dfa Mundial de fas
Enfermedades Raras, gue afectan al 8% de la poblacion
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Mas de 20.000 alaveses con enfermedades raras
piden inversiones en farmacose invcsl:igacién
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Tos servicios de salud internacionales cifran en 60.000 euros el * coste razonable'
de un tratamiento: a terapia de algunas enfermedades raras se multiplica por diez
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La Camara Alta. el Senads, acogis ls entrega de losgalardones de la federachen de pacientes

Las enfermedades raras entregan sus premios

Su Alteza Real Ia Princesa de Asturias presidid la coneesidn de distineiones de la Federacidn Espafiola
de Enfermedades Raras (Feder) al semanario A Tu Salud ¥ a la Obra Social Caja Madrid, entre otros

A. ./ P.P.®#MmaDrip

ace diez afios nadis los
conocia, muchos ni
siguisra sabian de la
existencla do otrog
quie s epcontraban en las mis-
mas condiciones de abandono y
desesperacian, Hoy, va pueden
presamir, en su décimo aniver-
sario, de su influrncia en la so-
ciedad, gracias a afios de esfuer-
0 ¥ trabajo por encontrar su
hueco, La Federaciin Espaiola
de Enfermedades Raras iFader)
ha alevado su voz para ser escu-
chados ¥ 1o han consegulds.
Bajo el lema «Somos mas de
tres millones. Unatas, han cele-
brado mais de una treintena de
actos duramte el mes de febrere
para conmemarar el Primer Dia
Mundial de las Enfermedades
Raras (ER), que tuvo lugar el
pasacks 28 de febrero. Su ohjetiva
era acrear una fiesta por la espe-
ranza de los afectadoss, explica
Rosa Sanchez de Viega, presiden-
fa de Feder. Para ello, «Feder, sus
asociaciones, ¥ demas entidades
solbdarias han llevado a cabo mas
de 100 actos eh nuesive pals,
dando visibilidad a uno de los

«Daria igual que fuerais
pocos, la atencion y el
compromiso deben ser
los mismaos», apuntd
dofia Letizia

probiemas mas graves de salud
plblica actuals, contlnua 8an-
chez de Voga.

Come colofon a todos estos
eventos, Peder hizd entrega esta
semand, a través de las manos de
5 A R la Princesa de Asturias
de una serie de distinciones que
buscan recanccer ka labor sollda-
ria de empresas, medios de co-
municacion ¥ personas compro-
metidas que han destinado sus
esfUBring y recursos a mejorar
1a calidad de vida de los packentes
v auentorno por EE en Esparka,

El marco de la entrega fue el
Senado, «casa que acoge a todos
en calidad de miembros de la

niesd, cornn mandfestd Jaovier Rojo,
presidente de la Camara Alta.
Durinte del acto, dofia Letizia se
solidarizd com el sufrimiento de
las familias de los afectados por
estas patologias ¥ phdbd val com-
promizso de todoss para acabar
con el estigma social de estas
enfermedades vy wdar vozs al co-
lectivo,

sDar visibilided ¥ sobre todo,
dar voz a quienes convivis con
estas enfermedades es parte de
o que podemas hacer. Pero co-
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rresponde a la socledad compro-
meterss para que todos sepamos
qué asuna enfermedad rara, qué
CONSECUENCIAS HEne ¥ odio aya-
dar, cada uno en sus posibilida-
des, a mijorar la vida de quien
padece una enfermedad rara v la
de sus familiass, manifestd la
Princesa, y, al mismo tiempa,
subrayd gue «tres millones de
personas con enfermedades de
baja frecuencia son muchas per-
sniasn, pero que sdaria ial que
funrais pocos, porque la atencicn
¥ &l compromiso deben ser los
mlsEmnse,

Salud, de LA RAZON, ¥ Obra
Social Caja Madrid fueron las
entidades galardonadas por su
dedicacion y sensibilidad con las
familias afectadas por las ER. Por
otra parte , Moisés Abascal pre-
sifente de Ja Fundacidn Feder
recibid el Premio de Honor por
toda una vida dedicada a las ER

misiém Buropea fue destacado
con el Premibo al Embajador de
las ER.

Ademas del recomocimiento de
las instruciones piblicas, el acto
slrvid de entrega de premios al 1
Conecrso da Fotografia de Feder
allnn en un milléne an sos tres
categorias: vivir con una ER,
momentos de [husiin v mi vida
com mi Asociacidn. Este certa-
men persigue resaltar la labor
creativa de los afectados. A rawés
del mismo, s ha buscado desta-

DE INTERES PARA

LOS ENFERMOS:

du Enformadades Raris
Hovda. San Franchss javier, 3 P00 - ML
4 (418} Sevila

TEL: 500181725

WER: i serfemiedacdes- RS sng
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2.4.3. Premios FEDER 2009

Recibir este galardon por parte de FEDER significa mucho, ya que desde A Tu Salud (La Razén) trabajamos para que los pacientes
puedan acceder a una informacion completa y de calidad sobre los temas que les ocupa.

Sergio Alonso, jefe de seccion A Tu Salud (La Razon)

SAR la Princesa de Asturias hace entrega de los Premios FEDER

INFORMACION GENERAL PREMIADOS

Premio al Embajador de las Enfermedades Raras: Antoni
Montserrat, Direccion General de Salud de la Comisién Europea
Premio a la solidaridad con las Enfermedades Raras: Obra
Social Caja Madrid.

Premio a la labor periodistica con las Enfermedades Raras: A
Tu Salud (La Razon)

Premio de Honor: Moisés Abascal, por toda una vida dedicada a
Premio a La Razén las enfermedades raras

En el marco de estos premios, también se hicieron entrega

. 5 de galardones a los ganadores del Concurso de FEDER
La Federacion Espafiola de ARTE

Enfermedades Raras (FEDER) quiere
reconocer con estos galardones la labor
solidaria de empresas, medios de
comunicacion y personas comprometidas
que han destinado sus recursos y
esfuerzos a mejorar la calidad de vida de
las familias con enfermedades raras.

; ] ; Moisés Abascal
Obra Social Caja Madrid Antoni Montserrat
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2.4.4. Enfermedades Raras: Manual de humanidad

El libro de testimonios “Enfermedades Raras” es una excelente iniciativa. Una oportunidad Gnica de conocer de primera mano como se
sienten las familias con enfermedades raras en Espafia. Su dia a dia, sus esperanzas y su trabajo diario.

Testimonio de un lector

srferaredides
i

| '-_._;:':' |!|
N .

PRt
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W ANT AL

FEDER vy la Editorial Lo Que No Existe
en colaboracion con el Grupo
MediaLuna han puesto en marcha el
Unico libro de testimonios de afectados
por  enfermedades raras  que
actualmente existe en Espafia.

26 historias reales / 29 expertos que explican las diferentes enfermedades
Fernando Torres, dedica una hermosa y emotiva carta a los afectados

INFORMACION GENERAL

Enfermedades Raras es un libro sorprendente que quiere despertar el
interés por un colectivo que agrupa en Espafia a casi tres millones de
personas. Sus relatos van seguidos de las descripciones rigurosas de 29
médicos de prestigio. Todo un manual de humanidad en el que los
autores transmiten los secretos para ser feliz y superar cualquier
dificultad en la vida.

La presentacion oficial del libro se realiz6 en el FNAC de Madrid y conto
con la presencia de numerosos autores, medios de comunicacion y
afectados.
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2.4.5. FEDER On-line: El poder de la Red

Visito cada dia la web de FEDER para informarme sobre la actualidad en las enfermedades raras. A través de ella descubro que no
somos Unicos, ni raros, ni estamos solos. Somos muchas personas quienes creemos que el cambio y un futuro mejor si es posible.

Testimonio de una usuaria de la web de FEDER

Principales resultados
= 6.184 suscriptores al Boletin
= Laweb de FEDER tiene una media de 6.000 visitas al mes. En Campafa esta
cifra se duplica
= 320 informaciones nuevas publicadas en la Web
= Mejor web “Los Favoritos en la Red en el Ambito Sanitario” por Correo

Farmacéutico y Diario Médico (2009)

INFORMACION GENERAL

La  Federacion Espafiola  de
Enfermedades Raras ha seguido este
afio en la linea de potenciar sus
herramientas tecnoldgicas. La
dispersion geogréfica de los afectados
por toda la geografia espafiola obliga a
tener que utilizar nuevas técnicas de
comunicacion que permitan vencer las
barreras geograficas.

que [ia @ et srededar® (Tierwt gandd de
maibros. derschos como afecelon por

fracuantan?  Tanan prog ¥ Gairr impuliatal® n FIDOE, g Hatte et

~ , “ﬂ DEETUVEEL 7 I TN & Conasgar & Teals o raesiros Crupns de Trabago
Este afio, ademas, desde FEDER se ha ratian - R
potenciado las redes sociales, creando BE S [§msme s owiean of ot mint o o copmens Yo s

una pagina en Facebook y un Canal en
Youtube.
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2.4.6. Calendario Solidario 2009

Hermoso, cuidado y sincero. Sin duda, uno de los calendarios mas bonitos y emotivos que he visto de una organizacion no
gubernamental.

Elena P. Diaz

La Fundacion Estudiantes dedica su Calendario Solidario a las ER
12 asociaciones beneficiadas

INFORMACION GENERAL

La Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) con el
apoyo de la Fundacién Estudiantes y con
el patrocinio de Pfizer puso en marcha un
calendario solidario que traslada de forma
emotiva y directa la historia de 12
personas con enfermedades raras. Sofia,
Victor, Pilar, Mateo... son solo algunos de
los nombres de los protagonistas de este
hermoso producto.

La presentacion del calendario se hizo en
el estadio de Telefonica Arena de Madrid
y la recaudacion obtenida con el mismo ira
destinada al Servicio de Informacion y
Orientacion de FEDER.
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2.4.7. En ACCION con los Medios de Comunicacion

Gracias por darme la oportunidad de salir en television y que todo el mundo pueda conocer mi asociacion. Es muy importante, ya que de
esta forma muchas personas que tienen mi misma enfermedad conocen que existe nuestra asociacion y dejan de sentirse solos.

Testimonio de una beneficiaria

Principales resultados

Més de 224 actuaciones con los medios de comunicacion

= Mas de 60 personas puestas en contacto con los medios de comunicacion
60 notas de prensa emitidas a los medios de comunicacion

4 Ruedas de prensa realizadas a nivel nacional

Desde FEDER, se sigue potenciando el trato directo con los
medios a través de la realizacion de Ruedas de prensa y del
envio de las mismas con el objetivo de dar relevancia a los
proyectos, servicios, jornadas y demas eventos noticiables de
la organizacion.

Bajo esta premisa, durante 2009, FEDER ha lanzando 60 notas
de prensa (el doble que en 2008) y ha realizado méas de 160
actuaciones con los medios de comunicacion.

Gracias a estas acciones, cerca de 60 personas (miembros de
una asociacion, familiares, o afectados por una enfermedad poco
frecuente) han podido acceder a los medios de comunicacion a
través de la interactuacion de la Federacion.
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2.4.8. La historia de Federito, el trébol de 4 hojas

He leido el cuento “La Historia de Federito, el trébol de 4 hojas” y realmente ha sido algo inspirador. Existen muchos tréboles de 4 hojas
en Espafia que necesitan de arboles sahios y robustos que les ayuden a encontrar su camino. Nadie se puede perder, la historia de
nuestro nuevo amigo federito.

Andnimo

El Gnico cuento infantil creado y pensado exclusivamente para hablar de las
enfermedades raras

Creacion de un nuevo concepto: las personas con enfermedades raras son
tréboles de 4 hojas

‘Federito” era un hermoso y alegre trébol verde que nacié una mafiana de primavera

al rocio de un enorme jardin al sur de Espafia. Nada mas nacer, “Federito” sofiaba
con tener una vida repleta de sol y de agua en compaifiia de los demés tréboles y
disfrutando de lo que se suponia un futuro lleno de esperanza y alegria.

La historia de
Federito, el trébol

de 4 hojas es un / B

hermoso cuento Sin embargo, el suefio de “Federito” se desvanecid cuando se dio cuenta que mientras todos sus

corto que pretende
trasladar la soledad
que sienten las
personas y las
familias con
enfermedades
raras. A través de
Federito, un
simpaético trébol de
4 hojas, se
descubre los
sentimientos de
aquellos que se
sienten diferentes al
resto.

amiguitos tenian tres hojas, él tenia cuatro. jNo se lo podia creer!

-¢Por qué era diferente?- Lloraba Federito cada dia. Federito pregunto y preguntd a todos sus
amigos. Pero, nadie sabia contestarle. Nadie tenfa respuestas para Federito...

Te contamos el principio...Descubre el final de Federito en: www.enfermedades-
raras.org e~

- —
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2.4.9. Concurso de ARTE FEDER 2009

Mis suefios, mis ilusiones, mis dudas...Todas se han visto plasmadas en mis fotografias. Y las he querido compartir con vosotros, con
todas aquellas personas que me acompafian. Qué mejor espacio para hacerlo que en el concurso de ARTE FEDER 2009

Laura Pavon, participante del Concurso de fotografia

= |mpacto del programa: 171 participantes

Concurso de Fotografia: Uno en un Millén - IV Edicién

La IV Edicion del concurso UNO en un MILLON ha
introducido este afio una interesante novedad. A diferencia
que en ediciones anteriores, la tematica del concurso fue
abstracta y giré en torno a 3 palabras. Los participantes
han tenido que fotografiar aquellos objetos, personas o
paisajes que consideren reflejen esa palabra. Cada palabra
corresponde a una categoria del concurso y se ha valorado
especialmente la originalidad del artista y su intencion a la
hora de hacer la fotografia.

Concurso de Pintura Infantil y Juvenil — Pinta a
Federito, el trébol de 4 hojas
La Federacién Espafiola de Enfermedades

Raras puso en marcha su Concurso Con el objetivo de despertar la creatividad y la imaginacion
Artistico FEDER 2009 con el objetivo de de los mas pequefios, la Federacion desarroll6 el concurso
resaltar la labor creativa de los afectados por de pintura infantil y juvenil. El objetivo es demostrar que la
patologias poco frecuentes a través de la IV diferencia puede ser hermosa y especial.

Edicién del Concurso Uno en un Millén y
de la | Edicion del Concurso de pintura
infantil y juvenil “Pinta a Federito, el trébol
de 4 hojas”
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2.4.10. Micrositios. Tu web en la web de FEDER

Cuando quiero conocer la informacién especifica de una asociacién o enfermedad acudo a los Micrositios de FEDER. Alli, las
asociaciones cuelgan sus documentos e informaciones. Desde alli, descubro mas sobre las asociaciones de FEDER y enfermedades

raras.

José Arturo Tomé Pleite

= |mpacto del programa: 56 beneficiarios

FEDER ha sido consciente de la necesidad
de acercar e integrar las nuevas
tecnologias a los socios que conforman la
Federacion. Por esta razon, y con el
objetivo de intentar dar respuesta a una de
las mayores demandas de los afectados, la
organizacién pone en marcha un nuevo
servicio de difusion on-line: “Tu WEB
dentro de la WEB de FEDER”.

Las asociaciones de FEDER han
introducido, modificado o eliminado
informacion acerca de su enfermedad o
de los actos de su asociacion desde un
espacio especifico dentro del portal de
FEDER www.enfermedades-raras.es. Con ello,
se ha ofrecido la posibilidad a nuestros
socios de formar parte “activa” de la Web
sobre Enfermedades Raras y Pacientes
mas importante de Espafia.

Secciones
Este espacio cuenta con dos secciones de trabajo:

1. “Sistema gestor de eventos” que consiste en una agenda
dedicada exclusivamente a las asociaciones donde se pueden
colgar todos los eventos que se hayan realizado.

2. “Mi Microsite”, donde podrdn modificar los datos de
contacto, agregar documentos, redactar una descripcion de la
actividad de la entidad, logos y la posibilidad de escribir
comentarios a FEDER.

Tu Web en la Web de FEDER es una realidad y ya esta en
marcha. Para dar a conocer esta herramienta a las 160
asociaciones hemos emitido varios mailing electronico y
postales donde hemos adjuntado informacion basica de uso.
No obstante, para aquellas personas que no hayan tenido
acceso a esa documentacion pueden acceder a la guia de uso
en www.enfermedades-raras.org 0 bien escribiendo un e-mail a
participacion@enfermedades-raras.org

127/198




ug_, MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
O“Y FEDER
'U Torsterm v [ sgwrve i D= Mla

2009

2.5 LINEA DE ACCION 4: Impulsar la
Investigacion en Enfermedades Raras

Tengo una hija de 3 afios con dos tumores cerebrales (hamartoma hipotaldmico, quiste aracnoideo) y agenesia
de cuerpo calloso. Sufre dos tipos de epilepsia (crisis focales y gelasticas), ademas de pubertad precoz e
hipotiroidismo. No camina ni habla, pero entiende todo perfectamente. Al principio nos dijeron que iba a ser un
"vegetal" pero ella le ha demostrado a los médicos que necesita vivir, sentir y reir y que lo esta consiguiendo. Nos
ha ensefiado a valorar las cosas y vivir el dia a dia. Necesitamos mas apoyo de todos los sectores y que el
gobierno invierta mas en la investigacion de estas enfermedades.

Zoraida
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SABEMOS LO QUE QUEREMOS

Sabemos la necesidad:

La falta de conocimiento cientifico, el alto coste de los productos sanitarios (los pocos medicamentos que existen)
y la desigualdad en la accesibilidad al tratamiento son los principales problemas de las personas con
enfermedades raras. Tratamientos innovadores estan, a menudo, desigualmente disponibles a causa de los
retrasos en la determinacion del precio o en la decision de reembolso, falta de experiencia de los médicos que
tratan (no hay médicos suficientes implicados en las pruebas clinicas de enfermedades raras) y la ausencia de
recomendaciones sobre tratamientos consensuados.

Sabemos los Datos:

- EI80% de las enfermedades son de origen genético. No existe cura para la mayoria de estas
enfermedades.

- EI40% de los pacientes que sufre retraso diagnostico no reciben apoyo ni tratamiento.

- En casi el 85% de los casos, los tratamientos son continuos o de larga duracion.

- EI20% de los afectados dispone de un tratamiento que considera inadecuado. Otro 20% de los
afectados, ni siquiera dispone de tratamiento.

- EI6% de los afectados utiliza medicamentos huérfanos. EI 51% de las personas tienen dificultades para
acceder a los mismos.

Sabemos como actuar:

,r Feder fomenta la investigacion en Enfermedades Raras, a través |

/OO Fundacion FEDER  de
- Investigacion para las
" Enfermedades Raras
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Sabemos la necesidad:

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

Sabemos los Datos:

- LaEstrategia Nacional de Enfermedades Raras da directrices y pautas a las Comunidades Autonomas
pero sin presupuesto, ni directrices claras sobre las prioridades.

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

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

- Extremadura, Castilla La Mancha y Murcia contaran con un registro de personas afectadas por
Enfermedades Raras propio de cada comunidad.

- Catalufia ha puesto en marcha un Comité Asesor para trabajar en la puesta en marcha de medidas
autonémicas para las familias.

- Elacceso a los tratamientos y terapias es desigual en funcion la comunidad auténoma en la que residas.

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

Sabemos como actuar:

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

- Delegaciones consolidadas: Madrid / Catalufia / Andalucia / Extremadura / |
| Comunidad Valenciana |
- Delegaciones recién creadas: Murcia / Pais Vasco |
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3.1. Delegacion de FEDER Madrid

FEDER
Feder: 1{'1(‘;11'1 Espanola
- - Clg
Enfermedades Raras
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La Delegada de FEDER en Madrid con Elena Juarez, Directora General de Atencién al Paciente

En la Comunidad de Madrid se estima que hay mas de 440.650 personas afectadas. Por cada una de las familias
que luchan todos los dias trabajamos desde la Delegacion de FEDER en Madrid. Porque su lucha es la nuestra.

Pilar Gomariz, delegada de FEDER Madrid
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3.1.1. Jornadas autondmicas: Mesas de Dialogo

RESPUESTAS A NUESTROS AFECTADOS EN LA COMUNIDAD

67 beneficiarios
Creacion del “Documento de Consenso por las ER en la CAM”
Presencia de Elena Juarez, Directora General de Atencion al Paciente

La Delegacion de FEDER Madrid organizd el pasado mes de noviembre las “Mesas de Diélogo sobre
Enfermedades Raras” con el objetivo de aumentar el reconocimiento de las Enfermedades raras ante la
Administracion Publica.

PROPUESTAS DE LA MESA DE DIALOGO

1. Un didlogo sobre la situacion actual de la Comunidad de Madrid en materia de ER

2. Alcanzar un consenso entre todos los sectores implicados en la problematica de afectados y familias por ER.

3. Respuestas y compromisos necesarios para asegurar la equidad en el acceso al diagndstico, el tratamiento y
la atencion socio-sanitaria de la CAM.

4. Posicionar a las Enfermedades Raras como una prioridad en la agenda politica en la Comunidad Auténoma
de Madrid.

ASISTENTES A LA MESA DE DIALOGIO

La mesa, que estuvo moderada por Bartolomé Beltran, director de los Servicios Médicos del Grupo Antena 3, contd
con la asistencia de Elena Juérez, Directora General de Atencion al Paciente, M2 del Carmen Pérez Anchuela,
Directora General de Servicios Sociales, Victor Garcia Segador, Director General del Area delegada de
Participacion Ciudadana del Ayuntamiento de Madrid, Juan Carlos Ansede, representante de la Comunidad de
Madrid en la Estrategia Nacional, Angel Nogales, jefe de la Unidad Pediatrica de ER del Hospital 12 de octubre y
José Luis Villanueva, de la Consejeria de Sanidad.

Descéargate el documento de consenso en www.enfermedades-raras.org / Seccion: posicionamientos

De Izda. a Dcha.
Bartolomé Beltran con el
equipo de FEDER Madrid.
Asistentes a las jornadas.
Mesa presidencial de las
jornadas.
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3.1.2. Madrid Xanadu y FEDER con las Familias con ER

DESAYUNO CON PAPA NOEL Y POZO SOLIDARIO

20 Niflos pudieron conocer en persona a Papa Noel
El Pozo solidario en Madrid Xanadu lleva recaudado 10.000 euros

DESAYUNO CON PAPA NOEL

Las familias de Madrid pudieron asistir a una deliciosa jornada ludica en el Centro Comercial de Madrid Xanadu.
Con la presencia estelar de Papa Noel, los mas peques de la casa asistieron divertidos a un desayuno muy
especial.

Teatro, golosinas, cuentos y muchas risas para festejar la llegada de la navidad en compafiia de los seres mas
queridos. Ademas, en el marco de esta actividad, la federacion aprovechd para presentar a los asistentes su
Calendario Solidario 2009.

POZO SOLIDARIO

Con el objetivo de mejorar la vida de las familias, el Centro Comercial Madrid Xanadl ha creado un pozo de los
deseos para las familias con ER. De esta forma, las personas han podido pedir un deseo a la vez que han ayudado
a las personas con patologias poco frecuentes. En 2009 se han recaudado més de 10.000 euros, destinados
integramente a proyectos y servicios para las familias.

Imagenes del pozo solidario y de la actividad con Papa Noel
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3.2. Delegacion de FEDER Andalucia

Creemos en la consolidacion, en el intercambio de experiencias y en la mejora diaria de nuestros proyectos y
servicios. Creemos en que la esperanza para las enfermedades raras si es posible.

Salud Jurado, delegada de FEDER Andalucia

135/198



uu MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
¢“C FEDER
'U ok [ oy -

2009

3.2.1. Acuerdo de colaboracidén con el Hospital
Universitario “Virgen de la Macarena”

FORMACION E INFORMACION A LOS ESPECIALISTAS

20 niflos han asistido a la jornada de animacion hospitalaria
2 mesas informativas en el hospital
Actividad de formacion con 50 medicos asistentes

La delegacion de FEDER Andalucia impuls6 un Acuerdo de Colaboracion con el Hospital Virgen de la Macarena a
traves del cual el hospital se compromete a:

- Incorporar en sus medios de difusion e informacién propios, noticias que considere pertinente para dar a
conocer las enfermedades raras.

- Facilitar a los profesionales y publico que acuden al hospital material de sensibilizacion sobre las ER
elaborado por FEDER y sus asociaciones federadas.

- Facilitar el desarrollo de campafias de difusion y formacion en las instalaciones del hospital siempre que sea
posible.

En el marco de este proyecto, la delegacion ha realizado varias actividades. Concretamente, ha puesto en marcha
2 mesas informativas, una jornada de animacion hospitalaria para nifios y una actividad de formacion bajo el
nombre “Sesion Clinica, presentacion de FEDER y Fundacion FEDER” que fue dirigida a profesionales sanitarios y
que conto con la asistencia de 50 profesionales.

,.',/1 Actividad de animacion hospitalaria y firma del
acuerdo con el hospital
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3.2.2. Colaboracion con el Master sobre ER que se
desarrollara en la Universidad Internacional de Andalucia

CONOCIMIENTO ACTUAL SOBRE LAS ENFERMEDADES RARAS

Participan Moisés Abascal, vicepresidente de FEDER, Salud Jurado,
delegada de FEDER en Andalucia y Rosario Fernandez, representante de
FEDER en Andalucia

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) ha colaborado durante 2009 en el desarrollo de este
master que se celebrara en 2010. El objetivo del master es conocer las Enfermedades Raras y los recursos
moleculares y bioquimicos para la evaluacion, diagnostico, seguimiento, prondstico, y tratamiento de los pacientes
y sus familias. EI programa del master haréa especial énfasis en aquellos grupos de enfermedades relevantes por
su prevalencia y por las discapacidades asociadas: Enfermedades neurodegenerativas, trastornos metabdlicos,
enfermedades mitocondriales, enfermedades lisosomales y enfermedades peroxisomales mas frecuentes.

OBJETIVOS DEL MASTER

1- Formar profesionales con los conocimientos multidisciplinares basicos para abordar un problema relacionado con
las Enfermedades Raras desde los puntos de vista cientifico, técnico y empresarial.

2- Formar profesionales con capacidad de resolver problemas altamente especializados relacionados con las
enfermedades raras, en especial con la generacion de medicamentos innovadores y nuevos sistemas diagnosticos.
3- Formar cientificos con un amplio conocimiento de los diversos aspectos de las Enfermedades Raras y que sirvan
de punta de lanza para generar conocimientos y aplicaciones en relacion con la Biotecnologia Sanitaria

4- Servir de vinculo para que los alumnos tomen contacto con grupos de investigacion en Enfermedades Raras,
proporcionando en su oferta docente un extraordinario marco para establecer futuras relaciones laborales

5- Proporcionar a los alumnos una formacion solida con vistas a su acceso posterior a estudios de doctorado

PONENTES

Entre los ponentes se encuentran Moisés Abascal, vicepresidente de FEDER, Salud Jurado, delegada de FEDER
Andalucia, Rosario Fernandez, representante de FEDER Andalucia, Manuel Posada, jefe del Area del Instituto de
Investigacion de Enfermedades Raras en el Instituto de Salud Carlos I, Manuel Pérez, presidente del Colegio de
Farmacéuticos de Sevilla y Antonio Fernandez Meneses, coordinador del PAPER.
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3.3. Delegacion de FEDER Catalufa

Sin duda, el gran logro de este afio ha sido La Marat6 de Tv3 a favor de las personas con Enfermedades Raras
.La recaudacion obtenida para proyectos de investigacion, asi como toda la visibilidad que nos ha proporcionado
ha sido uno de los grandes resultados de este afio.

Isabel Calvo, delegada de FEDER Cataluiia
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3.3.1. Marat6 TV3

TELEMARATON PARA RECAUDAR FONDOS PARA LA
INVESTIGACION ER

Més de 7.118.000 euros recaudados

288 proyectos optan a financiacion

Més de 62.000 donaciones de ciudadanos

Més de 1.140 actividades populares en torno a la Marato

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) ha
colaborado estrechamente con la organizacion y desarrollo de la
Maraté de TV3 que este afio iba destinada a las enfermedades
raras y tenia como lema “Quiero saber contra quién lucho”. De
esta forma, con los mas de 7 millones de euros recaudados,
la Fundacion Marato definen la iniciativa como todo un éxito.
El excelente resultado obtenido permite afirmar que la Marat6 ha
alcanzado nuevas cotas de participacion social y solidaridad con
un Unico objetivo: impulsar la investigacion sobre enfermedades

i B P
L R TE H#‘Ilﬁt'l

raras.

En total, se han presentado 288 proyectos. De éstos, 176 son unitarios y 112 coordinados entre dos 0 mas
centros de investigacion, hecho que implica el trabajo en red de instituciones catalanas con otros de ambito
espafiol o internacional.

La elevada cifra de proyectos presentados, la més alta registrada en 14 ediciones
de este concurso de ayudas, evidencia la vitalidad de la investigacion sobre
enfermedades minoritarias y la necesidad de impulso economico para la
investigacion de las mismas.
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3.3.2. Concierto en el Auditori de Barcelona

CONCIERTO DE LA JOVE ORQUESTRA NACIONAL

Acto introducido por Elisabet Pedrosa, autora del libro “Criaturas de otro
planeta”

El pasado domingo 19 de Julio la Jove Orquestra ] ?
Nacional de Catalunya ofrecié un concierto en el ove -
Orquestra

Auditori de Barcelona (sala Pau Casals) en h

colaboracion con la Asociacion Catalana del Nacional e« =
Sindrome de Rett, la Federacién Espafiola de Catalunya
Enfermedades Raras y la Fundacion Sant Joan de 43% Encontre - Estiu 2009 \ N
Déu. El acto fue todo un éxito de asistencia y los N
jovenes musicos interpretaron magistralmente i e
unos cuentacuentos rusos bajo la direccién de
Manel Valdivieso, y con la colaboracién de Miquel
Desclot como narrador. El acto fue introducido por
la periodista Elisabet Pedrosa, autora del libro
“Criaturas de otro planeta” y madre de una nifia
afectada por el Sindrome de Rett.

: et
Los fondos recaudados en el concierto seréan S it 8 il
destinados a la investigacion del Sindrome de Rett, e
y por parte de FEDER se destinaran en beneficio de u 5'&,;_"?«5_:«_*;"”“
. . . "
las asociaciones adheridas. Programa =

A la entrada del Auditorio se colocaron unas mesas
con informacion, ademas de aprovechar para poder
vender nuestros productos. Por parte de FEDER se
vendieron las latas de “Federitos”, el trébol de = Director
cuatro hojas, una innovadora iniciativa que e
representa de una forma muy carifiosa a las ER,
y con las que se regalaba el cuento con su historia.

D Xa
‘Suite en 5 mad mets o ['pera Kabiva [sraiba
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3.4. Delegacion de FEDER Extremadura

Durante el tiempo que llevo > _

trabajando en esta Delegacion q” —“’ Ft D[p

que esta ya préximo a cumplir ‘aﬁ L IHE”'\D[ H"
un afio, debo destacar los
siguientes aspectos:

-El esfuerzo realizado durante
afios anteriores por parte de la
anterior Delegada y su equipo
de trabajadoras, en constante
coordinacion con la
administracion de Sanidad. Esto
ha sentado unas bases solidas
de actuacion que han culminado
en la consecucion de logros muy
importantes para todos los
afectados de ER. Estos logros
no se hubiesen conseguido sin
el compromiso y profesionalidad
que demuestra tener el equipo
de trabajo de Feder en
Extremadura.

_ Elrigor en el trabajo, ha
ofrecido a la Administracion una
imagen de seriedad y R
compromiso que ha favorecido  ° ; .i - ﬂ_?
su disposicion a contar con esta
Delegacion en la toma de decisiones importantes con respecto a nuestro colectivo. Nuestro objetivo es mantener
ese rigor, ese nivel de compromiso y la seriedad en el trabajo. Seriedad que ofrezca confianza suficiente a las
administraciones para seguir contando con nosotros y negociando la consecucion de nuevos objetivos.

-Hemos continuado realizando actividades para cohesionar al grupo ya existente de afectados y localizar nuevos
contactos. Ademas, seguimos destacando como objetivo fundamental la sensibilizacion y concienciacion de
nuestro colectivo y continuamos planeando proyectos y estrategias para conseguir mas y mejor atencion, para lo
cual el equipo de trabajo de nuestra sede pone el maximo empefio e implicacion, con la ayuda de un grupo cada
vez mas numeroso de voluntarios sin los que no podriamos llegar a donde llegamos y con los que nos sentimos
enormemente agradecidos.

Marta Prieto, delegada de FEDER Extremadura
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3.4.1. Jornadas Autondémicas de ER

Il JORNADAS EXTREMENAS DE ENFERMEDADES RARAS

Mas de 170 Asistentes a las jornadas extremenas

La sede Extremefia de FEDER celebrd sus terceras jornadas. Don Benito fue el lugar elegido, con sede en el
Recinto Ferial de Extremadura (FEVAL) el pasado 25 de abril. El lema escogido “Recorriendo Unidos dejamos
Huella”. Diversos profesionales y mas de 170 asistentes contaron una vez mas con la oportunidad de profundizar
sobre el abordaje de estas patologias.

De esta forma, en el marco de las jornadas, D. Guillermo Fernandez Vara, presidente de la Junta de Extremadura
ha mostrado su apoyo a todos los que sufren estas enfermedades. Aseguré que “vuestros problemas son mis
problemas. Lo raro es la enfermedad, no la persona”.

OBJETIVO

El objetivo de este encuentro fue crear una iniciativa especial al dialogo y a la convivencia entre todas las personas
implicadas en las patologias poco frecuentes.

GINCANA LUDICA

Se realiz6 una gincana donde a través de 5 fases se invité a la gente a fotografiarse, contar su experiencia, dejar
su huella, relajarse y por supuesto, finalizar la actividad de la mejor forma posible: jugando y disfrutando.

Imagenes del Il Encuentro regional de FEDER
Extremadura
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3.4.2. Proyecto de Consolidacién vy Difusidon del Sistema
de Informacion sobre ER en Extremadura (Reqistro)

COLABORACION EN EL REGISTRO DE ENFERMEDADES RARAS
EN EXTREMADURA

Actualmente hay 3.376 pacientes registrados

Con este proyecto, en el que FEDER colabora, se pretende mejorar la calidad de vida de los afectados por ER y
sus familiares a través de la consolidacion y mejora del Sistema de Informacion sobre ER de Extremadura.

EL PAPEL DE FEDER
El técnico responsable del proyecto ha tenido la obligacion de recopilar, revisar, clasificar e incluir en el sistema de
informacion de ER los datos de los protocolos y consentimientos informados. Sus principales funciones han sido

recopilar informacion, bibliografia, fichas de notificacion, ademés de elaborar listados y actualizar el registro.

Ademas, con este registro se ha tenido contacto con el Centro Estatal de Referencia para Personas con
Enfermedades Raras de Burgos para conocer su funcionamiento y coordinar acciones.

A través del registro de enfermedades raras pudimos participamos en un estudio sobre la calidad de vida de las
personas que estamos enfermas. Nos atendieron muy bien, vinieron a nuestra propia casa a hacernos las
entrevistas y nos pusieron en contacto con la delegacion extremefia de FEDER, con la que desde entonces
seguimos manteniendo la relacion.

Afectada de Polimiositis de Benquerencia de la Serena (Badajoz)
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3.4.3. Teatro para personas con enfermedades raras

GRUPO DE TEATRO: “PAPELES ESCONDIDOS™

4 representaciones en 2009 / 16 Personas en el Grupo

- EI'100% de los participantes se ha sentido integrado
- EI'70% ha conseguido mejorar las relaciones interpersonales con su

entorno familiar y cercano
- EI 80% de los participantes coinciden en que nunca se habrian visto
delante de tantas personas expresando sus sentimientos mas

profundos

La Delegacion Extremefia puso en marcha en 2009 este Grupo de Teatro dentro de sus actividades y talleres de
atencion psicoldgica. Durante todo el afio, han ido desarrollando y mejorando técnicas de interpretacion, expresion
corporal y relajacion dando como resultado una maravillosa obra emotiva y hermosa que busca trasladar como se
sienten las personas con enfermedades raras en Espaia.

Este Grupo de Teatro comenzd con motivo del Primer Dia Mundial de las Enfermedades Raras y se ha ido
desarrollando a lo largo de 2009, cada vez con mas ganas, méas ilusion y mucha méas fuerza. En total, han sido 4
representaciones en el afio, de las cuales podemos destacar la que se celebrd en la Asamblea Anual de FEDER
que arrancé numerosos y merecidos aplausos.

Imagenes de la
representacion
realizada en la
Asamblea Anual
de FEDER
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Desde FEDER Comunidad Valenciana nos sentimos muy satisfechos del trabajo realizado, ya que el crecimiento
de este programa en cuanto al numero de usuarios ha sido notable respecto a afios anteriores. También estamos
muy satisfechos del trabajo realizado durante estos cinco afios en que la asociacion SIMA, de afectados por el
Sindrome de Marfan, ha actuado como sede de la FEDER en nuestra Comunidad.

En la proxima asamblea a celebrar en mayo de 2010, pasaremos el testigo a la asociacion Retina C.V. y el cargo
de delegada territorial en la C.V. pasara a su presidenta Almudena Amaya, a la que deseamos mucha suerte y
muchos éxitos en su recorrido al frente de esta delegacion.

Nicolas Beltran, delegado de FEDER Comunidad Valenciana
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3.5.1 Jornadas Autondmicas en Enfermedades Raras

V ENCUENTRO DE ER EN LA COMUNIDAD VALENCIANA

100 asistentes a las jornadas autonomicas

Enmarcado en los actos de celebracion del” | Dia Mundial de las Enfermedades Raras”, FEDER Comunidad
Valenciana realizé el dia 25 de febrero el “V Encuentro de Enfermedades Raras C. Valenciana”, en la Unién de
Mutuas de Castellon.

Contamos en el acto inaugural con la presencia de la Excma. Sra. D2, Pilar Ripoll, Directora General de Calidad y
Atencion al Paciente de la Conselleria de Sanitat de la Generalitat Valenciana; Sr. D. Carlos Laguna,
Presidente CO-CEMFE Comunidad Valenciana; Sr. D. Nicolas Beltran, Delegado FEDER C.V. y el Sr. D. José
Manuel Pichel, Delegado Territorial en la ONCE en la Comunidad Valenciana.

Programamos una charla-coloquio que corrié a cargo del Sr. D. Oscar Zurriaga, Jefe del Servicio de Estudios
Epidemiolégicos y Estadisticas Sanitarias de la Conselleria de Sanitat. Expuso su ponencia cuyo titulo fue “Las
Enfermedades Raras en la Comunidad Valenciana”.

Esta conferencia fue seguida con gran interés por todos los asistentes al encuentro y se entablé una muy
interesante participacion en el coloquio que hubo a continuacion. En su exposicion se mostraron mapas de toda la
Comunidad Valenciana donde se reflejaba la incidencia de las distintas enfermedades raras.

Tras la exposicion del Sr. Zurriaga y el coloquio, se dio lectura al manifiesto que cada afio se adapta a este tipo de
celebracion y que este afio, como es natural, se centraba en la celebracion del primer Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

Imagenes del V Encuentro
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3.5.2 Trabajo con el Hospital General Universitario de
Alicante

UNIDAD DE ENFERMEDADES RARAS

FEDER Comunidad Valenciana ha seguido trabajando en 2009 junto al Hospital General Universitario de Alicante en
la unidad de ER. Concretamente, desde 2008 existe un acuerdo de colaboracion para potenciar esta unidad pionera
que permitiria a los pacientes de ER recibir una exploracion completa por todos los especialistas en un solo dia. “Ha
sido un gran logro que repercutird favorablemente en la vida de nuestros afectados” sefiald, Nicolas Beltran,
Delegado de FEDER C. Valenciana.

El servicio tiene como principal objetivo que el paciente con una enfermedad rara «pueda ser revisado por
todos los especialistas implicados en sus distintas manifestaciones en un mismo dia, evitando asi ese
molesto ir y venir, que suelen padecer las personas afectadas por enfermedades raras multisistémicas», afirma
Nicolds Beltran, delegado de FEDER en la Comunidad Valenciana. Para ello, desde la propia delegacion
«canalizaremos y remitiremos a los pacientes, enviando sus ultimos informes al hospital para que sean remitidos al
coordinador médico quien programara la cita», continlia. La unidad, que cuenta con su propio despacho ubicado
en la 12 Planta de la torre A, estd formada por la coordinadora sociosanitaria (Cecilia Soriano), la
coordinadora médica (Dra. Rosario Sdnchez) y un magnifico equipo de profesionales sanitarios

Nicolas Beltran con el equipo de la
Unidad
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3.6. Delegacion de FEDER Murcia

Poco a poco desde la Delegacion de FEDER Murcia, estamos avanzando, mejorando nuestro trabajo y sobre
todo aprovechando més las oportunidades que se nos ofrece. Seguimos trabajando en el Encuentro Nacional de
Enfermedades Raras y lo seguimos haciendo cada vez con mas ilusiones, mas ganas y mas energia.

Juan Carrion, delegado de FEDER Murcia
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3.6.1 Encuentro de Afectados por ER

ENCUENTRO DE AFECTADOS EN TOTANA

Mas de 100 asistentes a las jornadas autonomicas

El pasado dia 27, 28 y 29 se celebr6 el Il Encuentro Nacional de Enfermedades Raras organizado por FEDER
Murcia y la Asociacion D'Genes. Las personas que acudieron a este encuentro, pudieron disfrutar de un fin de
semana de formacion, informacion, ocio y actividades ludicas. El objetivo de este encuentro fue compartir con
todas las familias con ER un espacio de relax y amistad donde compartir experiencias.

El acto central de este Il Encuentro es la celebracion del Il Congreso Nacional de Enfermedades Raras, que
aglutind a un amplio elenco de profesionales de la medicina y que trabajan en el &mbito de las ER.

Entre éstos, destacd la presencia del Dr. Francesc Palau, director del Instituto Biomédico del Centro de
Investigacion Biomédica en Red de ER; el Dr. Miguel A. Ruiz Carabias, director gerente del Centro Estatal de
Referencia en Atencidn a Personas con ER (Burgos); Dra. Encarna Guillén, jefa de la Unidad de Genética del
Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca; Dr. Igor Nazarov, del Instituto Insmiscort; Dr. Landeres, director de la
clinica IVI Murcia; y los Dres. Emilio Torrella, responsable de la Unidad de Crohn, del Hospital Morales Meseguer,
y Javier Hidalgo, especialista en tratamiento del dolor.

Imégenes del Encuentro
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3.6.2 Exposicidn fotografica en FEDER Murcia

EXPOSICION “LAS ENFERMEDADES RARAS LLENAS DE VIDA”

Compuesta por 70 fotografias

En febrero se inaugurd esta exposicion que pretende sensibilizar a la poblacién murciana con las enfermedades
raras, su problematica y las acciones que desde FEDER y sus asociaciones se realizan.

OBJETIVOS DE LA EXPOSICION

- Sensibilizar sobre la problematica de las personas con ER, impulsando las &reas de Prevencion de
discapacidades e Integracion social.

- Dar a conocer la asociacion a nivel local, regional y nacional como entidad sin animo de lucro cuyas
metas y acciones principales giran en la mejora de la esperanza y calidad de vida de las personas
diagnosticadas con enfermedades raras, TGD y sus familiares.

La exposicion fotografica en
Mazarron

150/198



MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Yo
OFEDER 2009

3.7. Delegacion de FEDER Pais Vasco

g
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Estamos comenzando el camino a recorrer. Pero ganas y fuerza no nos falta. De momento, nos centramos en las
acciones de difusion vinculadas al Dia Mundial. Ofrecer asesoramiento e informacion sobre las ER y FEDER es

imprescindible.

M2 Angeles Séiz, delegada de FEDER Pais Vasco
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3.7.1 Actividades de difusion e informacion

MESAS INFORMATIVAS PARA TRASLADAR LA PROBLEMATICA
DE LAS ENFERMEDADES RARAS

11 Asociaciones implicadas

A pesar de ser una delegacion de reciente creacion, FEDER Pais Vasco se ha tomado muy enserio formar e
informar sobre patologias poco frecuentes. De esta forma, centran sobre todo su actividad en el marco del Dia
Mundial donde aglutinan todos sus esfuerzos en proporcionar informacion y asesoramiento acerca de los
proyectos y servicios de FEDER, asi como de la problemética de las ER.

El hospital de las Cruces, el Hospital de Basurto o el Hospital de Galdakao son algunos de los centros hospitalarios
donde se concentra la principal actividad de la delegacion.
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4. X Aniversario de FEDER

Quiero dar las gracias a todas las personas que nos han acompafiado en el camino de estos diez afios. A la
Junta Directiva que ha estado durante esta década, al personal, a las asociaciones. A los profesionales de la
salud que han colaborado con nosotros, a la industria que nos ha ayudado econémicamente, a las plataformas
sociales y a la administracion. UNIDOS DEJAMOS HUELLA.

GRACIAS POR HACER POSIBLE LO IMPOSIBLE
Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER
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4.1 Informacion general del X Aniversario

El pasado 23 de mayo, la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) celebr6 su X
Aniversario en el IMSERSO con el objetivo de conmemorar el trabajo que la organizacion lleva realizando
ensus diez afios de vida. “Tras una década de mucho esfuerzo, el camino que hemos iniciado por los
derechos y la integracion de los afectados ya no tiene marcha atras. Poco a poco y durante todo este tiempo,
hemos avanzado unidos en una misma direccion y reivindicando nuestras necesidades con una sola voz”,
explica Rosa Sanchez de Vega, presidenta de FEDER.

Con este mensaje como bandera, y bajo el lema de “Unidos dejamos Huella”, desde FEDER se organizé un
gratificante, productivo y enriquecedor acto donde los protagonistas fuimos todos y cada uno de nosotros que
hemos formado parte del camino de la Federacion.

Para ello, desde FEDER se prepar6 un programa pensado principalmente para el afectado donde se conjugd la

necesidad de reivindicar medidas concretas y mejoras a la administracion con la importancia de establecer
espacios de didlogo, concienciacion y sensibilizacion.

Obijetivos iniciales

Alfonso Jiménez Palacios, Director General de Farmacia, Luis Cayo,
presidente del CERMI, Rosa Sanchez de Vega, presidenta de
FEDER y Moisés Abascal fueron los encargados de la apertura
del acto y quienes con unas breves palabras resumieron la
trayectoria de FEDER durante estos diez afios.

En concreto, la presidenta de FEDER explicd los objetivos iniciales de la organizacion: “Las asociaciones
desedbamos unir nuestra voz. Veiamos que éramos entidades muy pequefias y por separado sabiamos
que jamas conseguiriamos nada. Nadie nos escuchaba, no llegdbamos a los medios ni tampoco a los
politicos. Es por esta razén por la que hoy podemos hablar de FEDER”.

Este grito conjunto, tenia una meta concreta: promover politicas que beneficiaran de forma directa a las
familias con enfermedades raras.

Precisamente, en esta linea, el representante del Ministerio de Sanidad quiso trasladar los esfuerzos que
desde el gobierno se han realizado. Segun asegurd en la “Estrategia Nacional de ER se formulan objetivos
y recomendaciones que creemos van a dar respuesta a las necesidades de estas personas, tanto en los
aspectos de investigacion como en el registro de casos y pasando por el acceso a tratamientos”.
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De esta forma, Jiménez Palacios explicd que “aunque queda mucho
camino por recorrer, estoy seguro que se ha iniciado el buen camino y
que con el concurso de todos avanzaremos definitivamente en el
sentido marcado por la Estrategia”.

Diez afos dejando huella

Luis Cayo, presidente del CERMI asegur6 durante el acto que FEDER
lleva diez afios “Dejando Huella”. Segun Cayo, “la suma de trazos,
marcas y de vestigios dejados por FEDER en estos diez afios de
existencia forman un itinerario, un recorrido perceptible y apreciable que considerado con la cierta perspectiva
(ue proporciona este tiempo escaso de historia es una senda de éxito.

Ademas, el presidente del CERMI afirmé que “si hoy las enfermedades raras y las personas que las sufren
estan por derecho propio en la agenda sanitaria, en la agenda sociosanitaria, en la agenda social y en la
agenda politica es porque FEDER -el movimiento social de las ER- las ha situado alli, en una posicion de
visibilidad, en una posicién de asunto urgente pendiente y aln no resuelto, en una posicidn de creciente
relevancia politica y social”.

Cayo concluy6 asegurando que “una sucesion de huellas forma un rastro; un rastro continuado permite trazar
un camino; y un camino nos conduce de una parte a otra, nos facilita el avance. FEDER en sus diez afios de
vida, no s6lo ha abierto caminos en territorios apenas explorados, hostiles muchas veces, lo cual es ya
muy notable, sino que también sefiala direcciones de futuro, dirige a rutas inéditas, de modo que la
marcha de las personas con ER y sus familias no se detenga”.

Presentacion Estudio ENSERIio v Guia de Apoyo psicolégico

Durante el X Aniversario, FEDER aprovecho para presentar dos de sus principales proyectos en los Gltimos
dos afios: El Estudio de Necesidades Sociosanitarias de Afectados por Enfermedades Raras (ENSERio) y la
Primera Guia de Apoyo Psicoldgico para afectados por ER.

En concreto, en cuanto al Estudio ENSERio, Mercedes Galiano directora del departamento de Personas
Dependientes de Obra Social Caja Madrid y Agustin Huete, director de la Consultora Intersocial fueron los
encargados de realizar la presentacion.

Segun Galiano, “conocer las necesidades y carencias de los afectados por ER es indispensable para que entre
todos podamos poner en marcha estrategias que permitan alcanzar soluciones que mejoren la calidad de vida
de las familias que sufren ER”". La representante de la entidad colaboradora manifesté que “el estudio
marca un hito al recoger por primera vez datos de diagnéstico y atencién socio-sanitaria, apoyos y
asistencia por motivos de discapacidad, inclusion social y laboral, asi como percepcion de su situacion
habitual”.

Galiano quiso introducir a los asistentes al Estudio a través de una serie de datos, entre los que destact qué “la
mitad de los afectados ha tenido que desplazarse practicamente fuera de su provincia en los Gltimos
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dos afios para encontrar diagndstico y que el coste de la enfermedad supone una media del 20 por ciento de
los ingresos de cada familia afectada”.

Desde Obra Social Caja Madrid quisieron expresar su agradecimiento y reconocimiento de FEDER por la
iniciativa de impulsar este Estudio que contribuira a mejorar la calidad de vida de los afectados.

Presentacion Guia de Apoyo psicolégico

En el marco del X Aniversario se presento la Primera Guia de Apoyo Psicolégico destinada a los afectados por
ER. Esta presentacion corrié a cargo de Santiago Almazan, gerente de relaciones institucionales de
Merck y Vanesa Pizarro, directora de proyectos de FEDER. Almazan asegur6 que “nos sentimos orgullosos
de colaborar con este proyecto, ya que FEDER apoya a mas de 170 asociaciones de pacientes. A todas ellas,
estamos seguros de que les beneficiard esta hermosa
iniciativa”.

Representacion teatral: “Papeles Escondidos”

Uno de los momentos mas emotivos de la jornada fue la
representacion teatral de papeles escondidos impulsada por
familiares y afectados por enfermedades poco frecuentes. A
través de un gran juego de luces, sombras y sonidos, los
asistentes a la obra pudieron disfrutar de una
representacion cargada de emotividad y sensaciones.

A través de las palabras, los afectados quisieron describir las diferentes fases y emociones que sufren los
afectados por ER: antes, durante y tras el diagndstico de la enfermedad.

La experiencia fue hermosa y enriquecedora. “Todos los que tuvimos la oportunidad de vivirla coincidimos en

que fue realmente emotivo. La verdad es que describieron perfectamente el sentir de las familias”, asegur6 uno
de los asistentes.
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5. Transparencia y rendicion de
cuentas
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Desde FEDER creemos que la transparencia y la rendicion de cuentas en nuestros proyectos y
servicios es la mejor forma de convencer sobre la importancia de apoyar a FEDER, a sus
asociaciones y a sus familias.

Os trasladamos los principales graficos que detallan nuestra actividad economica:

INGRESOS 2009

CUOTAS OTROS
AFIL. 1%

2%

DONACIONES
3%

FINANCIADOR
ES PUBLICOS
49%

FINANCIADOR
ES PRIVADOS

45%
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Gastos de Funcionamiento 2009

AYUDAS
MONETARIAS SOCIOS
9% AMORTIZACION,
PROV. Y OTROS
4%

DIVULGACION Y
SENSIBILIZAC.
12%
PROYECTOS
58%

VMIANTEN. SEDES
16%
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6. Todo ha sido posible gracias a
VOSOLtros

SUMEMOS NUESTRA VOZ

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

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

Ahora mas que nunca, debemos romper con €l
aislamiento.

La union entre nosotros, debe ser la herramienta perfecta
para vencer la terrible angustia

implantada por la sospecha, la duda.

Nuestras vidas se han unido en una misma historia,
la que ayer fue escrita con dolor,

es hoy leida con valor y por todos escuchada,

con respeto y admiracion.

Por esto, sumemos nuestra voz:

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

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

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

Porque NO ESTAS SOLO

Cristina Castafio, beneficiaria de FEDER
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6.1. GRACIAS a nuestra Red de Empresas
Solidarias

GRACIAS POR LOS RECURSOS INVERTIDOS EN LAS SONRISAS DE NUESTRAS FAMILIAS...

A lo largo de esta Memoria se han trasladado todos y cada uno de los proyectos emprendidos en este afio. Estos
han sido posible gracias al compendio de numerosas manos, que han apostado por las familias con
enfermedades raras, que han creido en que su futuro es el futuro de todos nosotros.

Desde estas lineas queremos dar las gracias a la Red de Empresas Solidarias. Por su confianza, su colaboracion,
sus ganas de cambiar la realidad, y sobre todo, por los recursos invertidos en las sonrisas de nuestros nifios,
adultos y familiares que dia tras dia ven un poquito mas cerca la palabra Esperanza.

A TODOS VOSOTROS GRACIAS

Imagenes del Encuentro

Fotografia del Concurso Uno en un Millén
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6.1.2. Administracioén Publica autondmicas v locales

Desde las administraciones autonémicas se ha confiado en FEDER en sus proyectos y en sus servicios. Gracias
a este apoyo se han podido celebrar jornadas autondmicas, establecer acuerdos de colaboracion, difundir
informacion, impulsar campafias de sensibilizacion. Gracias a todas las administraciones por hacerlo posible.
GRACIAS

& jmaono!

JUNTA DE
EXTREMADURA

M DIPUTACION
JUNTA DE ARDRIUCIR @ DE CACERES

{CONSEIERTF, PARR LA, LEURLEAD T BIENESTAR 500RL

Consejeria de E5 ,‘ XA SR Tl
y—ﬁé}aﬁun,« Samdad y Consumo e i e S Bt D :
Consejeria de Sanidad y Dependencia .
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Nuestra Federacion ha recibido el apoyo invaluable de empresas solidarias que han unido sus manos a las
nuestras para ayudarnos a llegar a mas afectados y familias. Desde estas lineas queremos agradecer a todas
ellas el apoyo demostrado:

TNOCENTE Ax

INOEENTE

' MERCK

t
Fundacion ONCE ' ] SERONO

genzyme

medialuna

@
Obra Social

Fundacién "la Caixa”
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€ accesogroup .. ... ..

farmaindustria
T SWEDISH ORPHAN AT -
INTERNATIONAL '~ - Fundacion FEDER de
' Investigacion para las

-/~ Enfermedades  Raras

FHOY e EURORDIS

Rare Diseases Europe

Desde las delegaciones de FEDER también se ha apostado por impulsar la financiacion privada. La
responsabilidad social de las empresas sigue dando sus frutos y siguen apostando por la vida de las familias con
patologias poco frecuentes. Desde aqui, queremos dar nuestro agradecimiento a quienes lo han hecho posible:

N
REAL E ILUSTRE
S COLEGIO DE FARMACELUTICOS
DE SEVILLA
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6.2. GRACIAS a nuestros voluntarios

Un afio mas, la fuerza del voluntariado ha contribuido a alcanzar grandes resultados en todas las delegaciones y
en muchas otras comunidades en donde aln no tenemos presencia. Todos vosotros sois el motor de esta
organizacion, el viento que empuja el barco que recorre el largo camino. SABEMOS LO QUE QUEREMOS.
Queremos seguir caminando con vosotros, con vuestras manos queremos Sseguir construyendo y con vuestro
esfuerzo queremos seguir avanzando. A todos y cada uno de vosotros que formdis parte de este suefio de
esperanza, que sabéis que es posible cambiar el mundo hacia mejor. A TODOS: GRACIAS

VUESTRAS MANOS... VUESTRAS
SONRISAS... VUESTROS SUENOS...
VUESTRO CAMINO...

VUESTRA ILUSION

Grupo de teatro de FEDER Extremadura.
Voluntarios para la venta de Calendarios
en FEDER Madrid

. ;
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Algunos de nuestros  voluntarios en
Andalucia, Murcia, Comunidad Valenciana,
Catalufia y Pais Vasco
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JUAN MARTINEZ
JUAN JOSE PRIETO
MAGDALENA GARRIDO
ENRIQUE REQUERO
MARTA ACLE
SONIA SAINZ
CRISTINA MARTIN
ISMAEL EJARQUE
LEYLA CAMPOS
MIGUEL URENA
CONCHA PASTOR
FELIX CASADO
CRISTINA CASTANO
ALMUDENA MARTIN
MERCEDES MARTIN
NATALIA GALLEGOS

ROSARIO FERNANDEZ
RAFAEL NAVARRETE
ANTONIO GONALEZ MENESES
CARLOS LEMA
RAFAEL MARTINEZ MONTES
JESUS SANCHEZ BURSON
ISABEL CARRASCO
PABLO NAVARRO FERNANDEZ
IMACULADA HIDALGO DIAZ
LUIS SOTELO MARTIN
CARMEN ARES VIDAL
ANA ISABEL ORTEGA
LAURA CANGUEIRO JIMENEZ
MARIA JESUS MARIN MACIAS
MIGUEL GUERRA LEON
MIRYAM WIC
BEGONA SEGRERA UGARTE
CONCHA GARCIA
JOSE ANTONIO NAVARRETE
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PETRI FLORES DEL AMO
MARIA TERESA CARALLO
MATIAS MARTINEZ-PEREDA
MANUELA CEFERINO
MARISOL ALFONSO MORENO
ANGELA SANCHEZ
MARIA MANUELA GOMEZ PAREJO
MERCEDES ALMEIDA
MONTSERRAT MUNOZ ACOSTA
MARIA LUISA DIA RUBIO
CARMEN ISLA
ESTRELLA FERNANDEZ
DIEGO ANGEL SEVILLA RAMOS
ROSA DAVILA HORRILLO
MIGUEL ANGEL PANIAGUA GREGORIO
MARIA DOLORES MONTERO CARRETERO
JUANA FERNANDEZ LEON
ANDREA
CONCEPCION REBOLLO SANCHEZ
MANUEL CAMPOS GARRIDO
FERNANDO BRIOSO
MANUELA PALLERO
JAVIER GUERRA
M@ ISABEL NOGALES DELGADO
MONTEVIRGEN GONZALVES
BEATRIZ BENITEZ GASTON
VICTOR MANUEL HERNANDEZ
JOSE MANUEL LEZCANO
ELIAS MACIAS
ISABEL HORNACHOS
ALBERTO CUERVO
LARA GIJON

ANA RIPOLL
PILAR QUER
MARISA MARTINEZ
DOLORES MAYAN
LUCIA TEVAR
JUDITH CORONADO
FUENSANTA SORIA
AIDA REGI
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MARISA BALAGUER
JOSE RIERA
ANTONIO SANCHEZ
CARMEN GARCIA
FUENSANTA PEREZ
ALFONSO BLAZQUEZ

SUSANA
NATIVIDAD GARCIA
VERONICA
JOSE LUIS
JAVIER
MAITE
JOSETXU

JUANA LORCA CANOVAS
M@ PRESENTACION MARTINEZ MARTINEZ
ESTELA OLIVA MARTINEZ
ENCARNA CANAVATE
GEOVANNA LARA
M2 ROSARIO
M2 EUGENIA
PEDRO TUDELA MARTINEZ
CARMEN MORENO PORCEL
CRISTOBAL VIDAL
JUAN CRESPO
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Nuestros logros son posibles gracias al esfuerzo de todas las personas que trabajan en la Federacion. Son los
trabajadores, 10s que nos permiten tener la vista puesta en la esperanza de las familias a través de proyectos y
servicios, a través de resultados y a través de objetivos a alcanzar.

Los valores del equipo humano son: compromiso con la mejora de la calidad de vida de los enfermos, unidad
para ayudar a quienes nos necesitan, espiritu reivindicativo para recordar lo que tenemos que cambiar,
solidaridad y transparencia en todo lo que hacemos.

MARTA PULIDO MARTIN-CAMUNAS
VANESA PIZARRO ORTIZ
ESTRELLA MAYORAL RIVERO
CLAUDIA DELGADO GONZALEZ
MARTHA LOPEZ EUSSE

M@ DE LUJAN ECHANDI GARCIA
CARMEN GOMEZ VENTURA
ANGELA ALMANSA

ANDREA SCOLARI

MIRIAM TORREGROSA GRANADO
ALBA ANCOECHEA

ISABEL MOTERO VAZQUEZ
ESTRELLA GUERRERO SOLANA
EMILIO MARTIN ALONSO

M@ DEL MAR LAPPI REMESAL
CONCEPCION GARCIA

BEATRIZ ROLDAN

ELIA}CAMPDEPADROS RIUS
MARIA NIEVES MISAS SUBARROCA
FELIPE MANUAL JUBERIAS ESTEBAN
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Trabajadores de FEDER Extremadura

ANA CACERES MARTIN
ESTHER CEBALLOS REYES
ICIAR BUREO GONZALEZ
CARMEN ANTONAYA ROJAS

Trabajadores de FEDER Comunidad Valenciana

VANESA ANTON MEDRADO
MANUELA ALONSO ZORRILA

VUESTRO ESFUERZO NOS DEJA
HUELLA...GRACIAS

%"’rwfu PATREMADIRY

n .lﬂllm
e i

Extremadura

-~ % Equipo de FEDER
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Equipo de FEDER Andalucia

VESTRELLA,
M V. =
.- ISABE LR

v JCARMEN

I,L .| I .ﬁ. I"-J
e

e

FEDER Central
y FEDER Andalucia

Equipo de FEDER Catalufia
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Equipo de FEDER Murcia

Equipo de FEDER Pais Vasco
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6.3. GRACIAS a nuestra Junta Directiva

Cargo Nombre y E-mail Asociacion
apellidos
Presidente Rosa Sanchez de Vega | presidencia@feder.org.es Asociacion Espafiola de Aniridia
Vicepresidente Moisés Abascal Alonso | moisesabascal@redfarma.org Asoc. ADAC
Secretario Francesc Valenzuela i fvalenzuela@fgc.cat Asoc. Cat. de Neurofibromatosis
Benavent
Tesorero José Luis Torres Jl.torres@telefonica.net Asoc. Andal. de Fibrosis Quistica
Vocal Jacinto Sanchez jacinto.s@telefonica.net Asoc. Espafiola Esclerodermia
Vocal Antonio Torralba antonio.torralba@amapar.org AMAPAR
Vocal Isabel Campos acampo4@almez.pntic.mec.es Asoc. Ataxias Castilla La
Mancha
Vocal Antonio Bafién amhernan@ual.es Asoc. Glucogenosis
Vocal M2 Teresa LOpez 3122 teresa@gmail.com Asoc. Esp. De Gaucher
Fraguela
Delg. F. Extremadura M2 José Sanchez Asoc. Espafiola Esclerodermia
Delg. F. Extremadura Marta Prieto martaprieto@feder.org.es Asoc. Sindrome X-Frégil
Extremadura
Delg. F Catalufia Isabel Calvo psicosis@telefonica.net Asoc. Afectats de Retinosis
Pigemntaria a Catalunya
Delg. F. Com. Valenciana | Nicolas Beltran valencia@enfermedades-raras.org | SIMA

Delg. F. Andalucia

Salud Jurado

saludjurado@hotmail.com

Asoc. Andaluza Sindrome
Tourette

Delg F. Madrid

Pilar Gomariz

pilargomariz@hotmail.com

Asoc. Espafiola Esclerodermia

Delg F. Pais Vasco

Maria Angeles Saiz

Asociacionapert.bilbao@telefonica.

net

Asoc. Esp. Sindrome de Apert

Delg. F. Murcia

Juan Carrién

jcarrion@ayto-totana.net

D’genes
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/. Colabora con FEDER. Sigue
haciendo posible el sueno de la
ESperanza

Porque sé que mi ayuda cambia vidas. Porque pienso que su futuro es mi responsabilidad. Porque quiero formar
parte de su esperanza. Porque mis actos son granitos de arena muy necesarios. Porque ahora es el momento y
mafiana es muy tarde. Porque al igual que yo somos muchas las personas dispuestas a entender sus problemas.
Porque jamas me arrepentiré de su sonrisa. Y sobre todo... PORQUE CON MUY POCO, AYUDO MUCHO

Laura P. Diaz, colaboradora de FEDER

180/198



ug_, MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
v-oFEDER

2009

7.1 Tu colaboracion es urgente - ¢ Por quée?

1. Porque necesitamos llegar a las familias que cada hora, en algin punto de Espafia, reciben el
impacto que supone el diagndstico de una Enfermedad Rara.

2. Porque con tu ayuda podemos actuar para que los afectados puedan superar el derrumbe
psicoldgico que ocasiona una ER. Es decir, para aprender a luchar contra el impacto de una ER en
sus vidas.

3. Porque debemos evitar que esta familia tarde una media de 5 afios en encontrar un diagndstico
correcto y pierda otros 3 afios mas en peregrinar para conseguir los apoyos, las ayudas que
necesita para normalizar su vida

4. Porque el derecho de acceder en condiciones de equidad al diagndstico, tratamiento y rehabilitacion es
universal y debemos defenderlo y protegerlo.

5. Porque cada minuto, cada hora cuenta y una intervencion a tiempo, puede salvar una vida.

CONTIGO HACEMOS MAS Y MEJOR

Necesitamostu colaboracion
y dyuda para
mantener sus SONTrISAS
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ESTAS FAMILIAS NECESITAN
EN QUE LES

ESPERANZAY ALGU
AYUDE A LOG

RA

PARA FEDER DAR ES

PE

A

RANZA ES

acoger, proteger, comprender,
escuchar, entender, sentir,
orientar, guiar, educar, refugiar,
atender, auxiliar, albergar,
asesorar, inspirar, aconsejar,
acompanar...

AYUDANOS A DAR ESPERANZA
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Tu colaboracion es muy importante para nosotros!

¢,Quieres participar como voluntario?

¢ Quieres hacer un donativo?

Necesitamos tu ayuda para que

los nifios, jovenes y adultos afectados consigan la

integracion social que merecen, sin importar la rareza de una enfermedad.

Colaborar con FEDER es facil,
Si estéas interesado, puedes llamarnos al 915 344 821,
escribir un correo a feder@enfermedades-raras.org

O hacer un donativo a nombre de FEDER
La Caixa 2100 2143 68 0200257573
Gracias por darnos tu apoyo!

“Recordamos a los que ya no estan,

porque continuaremos su gran esfuerzo.
Esperamos a los que vendrén,

porque, son ellos, nuestra inspiraciéon cada dia”.

Federacion Espafiola De Enfermedades
Raras
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49 XXXXY, Sindrome
Entidad: 49 XXXXY, Sindrome
Email: apascual@impconsultores.com

Acondroplasia
Entidad: Asociacion de Familiares y Afectados por Patologias del Crecimiento
Web: www.afapac.org

Albinismo
Entidad: Alba, Asociacion de Ayuda a personas con albinismo
Web: www.albinismo.es

Alfa 1
Entidad: Asociacion Espariola para el Déficit de Alfa 1 Antitripsina
Web: http://www.alfal.org

Andrade, Enfermedad de
Entidad: Asociacion Valverdeiia de la Enfermedad de Andrade
Email: asveaOl@wanadoo.es

Entidad: Asociacion balear de la Enfermedad de Andrade
Web: www.andradebalear.es

Anemia Fanconi
Entidad: Asociacion Espafiola de Anemia de Fanconi
Web: http://www.asoc-anemiafanconi.es

Angelman
Entidad: Asociacion Sindrome de Angelman
Web: www.unangelencasa.com

Angioedema
Entidad: Asociacion Espafola de Angioedema Familiar por Deficit C1
Web: http://www.aedaf-es.com

Aniridia
Entidad: Asociaciéon Espaniola de Aniridia
Web: http://www.aniridia.com/

Ano imperforado
Entidad: Ano imperforado
Email: anoimperforado@hotmail.com

Apert
Entidad: Asociacion Nacional Sindrome de Apert
Web: www.ansapert.org

Arnol Chiari, Malformacion de

Entidad: Asociacion de Familiares y Afectados de Chiari y Patologias Asociadas
Web: www.afacpa.org
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Entidad: Asociacion Nacional Amigos de Arnold Chiari
Web: http://www.chiari.biz

Entidad: Asociacion de Malformaciones de Arnold Chiari, Siringomielia, hidrocefalia y
demas patologais asociadas
Web: www.asenchi.es

Artritis reumatoide juvenil
Entidad: Asociacion Madrilefia de Pacientes de Artritis Reumatoide
Web: http://www.amapar.org

Entidad: Asociacion Valenciana de afectados de artritis
Email: artritisvalencia@hotmail.com

Ataxia
Entidad: Federacion Andaluza de Asociaciones de Ataxia
Web: http://www.ataxiasandalucia.org/

Entidad: Asociacion de Ataxias de Castilla La Mancha
Web: www.fedaes.org

Entidad: Federaciéon de Ataxias de Espafa
Web: www.fedaes.org

Entidad: Asociacion Madrilefia de Ataxias
Web: www.terra.es/personal/atamad

Entidad: Asociacion Ataxias de Extremadura
Email: asatex@telefonica.net

Entidad: Asociacion Provincial de Ataxias de Jaén
Web: www.fejidif.org/aspaj/

Atrofia muscular espinal
Entidad: Fundacion Atrofia Muscular Espinal
Web: www.fundame.net/

Beckwith - Wiedemann, Sindrome de
Entidad: Asociaciéon Espafola del Sindrome de Beckwith - Wiedemann
Email: pamarev2005@yahoo.es

Behcet
Entidad: Asociacion Espafiola de la Enfermedad de Behcget
Web: www.behcet.es

Biliares inflamatorias, enfermedades
Entidad: Asociacion para la lucha contra las enfermedades biliares inflamatorias
Web: www.albi-espana.org

Budd Chiari
Entidad: Budd Chiari, Sindrome de
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Web: http://www.sierrasolidaria.org/sindrome-budd-chiari

Cardiacas, Enfermedades
Entidad: Associacio d' Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya
Web: www.aacic.org

Entidad: Fundacion Menudos Corazones
Web: www.menudoscorazones.org

Entidad: Asociacion corazon y vida
Web: www.corazonyvida.org

Castleman
Entidad: Asociaciéon Espafola de la Enfermedad de Castleman
Web: http://www.asociacion-castleman.org/

Ceroidolipofuscinosis

Entidad: Asociacion para el Apoyo e Investigacion de la Enfermedad de
Ceroidolipofuscinosis

Web: www.hispataxia.es/ELENA/HOME.htm

Cistitis intersticial
Entidad: Asociacién catalana de afectados de cistitis intersticial
Web: www.acaci.com.es

Coffin Lowry, Sindrome de
Entidad: Coffin Lowry, Sindrome de
Email: mi-samuel@hotmail.com

Cornelia de Lange
Entidad: Asociacion Espafola del Sindrome de Cornelia de Lange
Web: www.corneliadelange.es

Craneocervicales, Malformaciones
Entidad: Asociacion Esparfiola de Afectados por Malformaciones Craneocervicales
Web: www.aemc-chiari.com

Crecimiento, Problemas de
Entidad: Asoc para las Deficiencias que afectan al Crecimiento y al Desarrollo
Web: www.asociacionadac.org

Entidad: Asociacion para Problemas de Crecimiento
Web: www.crecimiento.org

Crigler najjar
Entidad: Asociacion Espafola de Sindrome de Crigler Najjar
Email: laplazacorreo@yahoo.es

Degenerativas, Enfermedades

Entidad: Asoc Humanitaria de Enf. Degenerativas y Sindr. de la Infancia y Adol
Email: ahedysia@wanadoo.es
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Disfonia Espasmodica
Entidad: Asociaciéon Espafola de Disfonia Espasmaddica
Web: http://www.disfoniaespasmodica.org/

Displasia ectodérmica
Entidad: Asociacion de Afectados por Displasia Ectodérmica
Web: http://www.displasiaectodermica.org/

Distonia
Entidad: Associacio de Lluita contra la Distonia a Catalunya
Web: www.infodoctor.org/aldec

Entidad: Asociacion de Lucha contra la Distonia en Espafia
Web: http://www.distonia.org

Entidad: Asociacion de Lucha contra la Distonia en Andalucia
Email: helenasalcedo@hotmail.com

Entidad: Asociacion de Lucha Contra la distonia en Aragoén
Web: www.distonia-aragon.org

Dolor Pélvico Crénico
Entidad: Asociacion de Dolor Pélvico Crénico
Web: www.usuarios.lycos.es/dopelcro

Ehlers Danlos
Entidad: Asoc Nacional Afectados Sindromes de Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud
Web: http://asedh.org

Epidermolisis Bullosa
Entidad: Asociacion Epidermolisis Bullosa de Espafia
Web: http://www.aebe-debra.org

Epilepsia Mioclénica de Lafora

Entidad: Asociacion Nacional de Afectados de Epilepsia Miocldnica de Lafora
Web: http://www.arrakis.es/~lafora

ER varias

Entidad: Sense barreres de Petrer

Web: www.sensebarreres.es

Entidad: Associacio SUPORT M3 Serveis Social
Web: www.associaciosuportm3.net

Entidad: Asociacién de Enfermos Neuromusculares
Web: www.asociacionbene.com

Entidad: D' Genes Asociacion de Enfermedades Raras de Totana
Web: www.dgenes.es

Entidad: Asociacion de discapacitados fisicos de IBI
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Web: http://lawebadibi.blogspot.com

Entidad: Associacio Balear d” infants amb malaties rares
Web: www.abaimar.com

Entidad: Asociacion Cuenta con nosotros Melilla «Asociacion de Informaciéon y Apoyo
sobre las Enfermedades Raras>»
Email: cuentaconnosotros.melilla@gmail.com

Entidad: Assoc de mares i pares d” alumnes Esc Bressol nexe Fundaci6 Privada
Web: www.nexefundacio.org

Entidad: Ayuda Infantil SOS
Web: www.ayudainfantil-sos.es

Esclerodermia
Entidad: Asociaciéon Espafola de Esclerodermia
Web: http://www.esclerodermia.com/

Entidad: Asociacion de Esclerodermia de Castellon
Web: www.esclerodermia-adec.org

Esclerosis Lateral Amiotrofica
Entidad: Associacio de Grups de Suport de I' ELA a Catalunya
Email: ela@elacat.org

Entidad: Asociacion Espafola de Esclerosis Lateral Amiotréfica
Web: www.adelaweb.com

Entidad: Asociacion Andaluza de Esclerosis Lateral Amiotrofica
Web: www.elaandalucia.es

Entidad: Fundacioé Privada Catalana d’ Esclerosi Lateral Amiotrofica
Web: www.elacat.org

Esclerosis Tuberosa
Entidad: Asociacion Nacional de Esclerosis Tuberosa
Web: http://esclerosistuberosa.org/

Espina Bifida
Entidad: Asociacion Bizkaia Elkartea Espina Bifida e Hidrocefalia
Email: asebi.actividades@gmail.com

Entidad: Federaciéon Espafola de Asociaciones de Espina Bifida e Hidrocefalia
Web: www.febhi.org

Exostosis multiple

Entidad: Asociacion Espafola de Osteocondromas Multiples Congénitos
Web: aeomc.blogspot.com/
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Extrofia Vesical
Entidad: Asociacion Espafola de Extrofia Vesical
Web: www.asexve.es

Fatiga Crdénica
Entidad: Asociacion Malagueia contra el Sindrome de Fatiga Crénica
Email: fatigacronicamalaga@telefonica.net

Fenilcetonuria
Entidad: Asociacion de fenilcetonuricos de Madrid
Web: http://pkumadrid.losforos.es

Fibrosis Quistica
Entidad: Asociacion Andaluza contra la Fibrosis Quistica
Web: www.fgandalucia.org/

Entidad: Associaci6 Catalana de Fibrosi Quistica
Web: http://www.fibrosiquistica.org

Entidad: Asociacion Madrilefia Contra la Fibrosis Quistica
Web: http://www.fgmadrid.org/

Entidad: Asociacion Extremefa contra la Fibrosis Quistica
Email: fg_extremadura@hotmail.com

Entidad: Federacion Espafola de Fibrosis Quistica
Web: www.fibrosis.org

Galactosemia, Enfermedad de
Entidad: Galactosemia, Enfermedad de
Email: martacle@telefonica.net

Gaucher, Enfermedad de
Entidad: Asoc Espafola de Enfermos y Familiares de la Enfermedad de Gaucher
Web: www.aeefegaucher.es

Glicosilacion, Defectos Congénitos de la
Entidad: Asociacion Espafola del Sindrome CDG
Web: www.cdgsindrome.iespana.es

Glucogenosis
Entidad: Asociacion Espafola de Enfermos de Glucogenosis
Web: www.glucogenosis.org

Gorlin, Sindrome de
Entidad: Sindrome de Gorlin
Email: anal5153@hotmail.com

Hemiplejia

Entidad: Asociaciéon Espafola del Sindrome de la Hemiplejia Alternante
Web: www.aesha.org
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Hemocromatosis
Entidad: Asociaciéon Espafola de Hemocromatosis
Web: www.hemocromatosis.es

Hemofilia
Entidad: Asociacion Andaluza de Hemofilia Canf Cocemfe
Web: www.asoandaluzahemofilia.org

Entidad: Asociacion de Hemofilia de la Comunidad de Madrid
Web: www.ashemadrid.org

Hemoglobiniria paroxistica nocturna
Entidad: Asociacion de Hemoglobinuria Paroxistica Nocturna
Web: www.hpne.org

Hemoglobinopatias y talasemias
Entidad: Asociaciéon Espafola de Lucha contra las Hemoglobinopatias y Talasemias
Web: www.alheta.com

Hiperlaxitud

Entidad: Asociacion Nacional Afectados por Sindromes de Hiperlaxitud y Patologias
Afines

Web: http://farmaguia.net/hiperlaxitud/

Hipertensién pulmonar
Entidad: Asociacion Nacional de Hipertension Pulmonar
Web: www.hipertensionpulmonar.es

Entidad: Fundacidon contra la Hipertension Pulmonar
Web: www.fchp.es

Histiocitosis de células de Langerhans
Entidad: Asociacidon Espafola contra la Histiocitosis
Web: www.histiocitosis.org

Hormona del Crecimiento, Déficit de
Entidad: Asociacion de Pacientes Deficitarios de GH - Adultos
Web: www.ghadultos.com

Huntington, Enfermedad de

Entidad: Associacié Catalana de Malalts de Huntington

Web: http://www.acmah.org

Entidad: Asociacion de Pacientes de la Enfermedad de Huntington, unidos por
Comunidad Auténoma

Web: www.a-huntington.org

Entidad: Asociacion Valenciana de Enfermedad de Huntington
Web: http://www.avaeh.org

Entidad: Asociacion de Corea de Huntington Espafola

191/198



uu MEMORIA DE LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
o OFEDER

reoeR 2009

Web: www.e-huntington.org

Entidad: Asociacion Extremena de Enfermos de Huntington
Web: www.aexeh.es

Entidad: Asociacion Corea de Huntington de Castillay Ledn
Email: coreahuntingtoncyl@portalsolidario.net

Entidad: Asociacion Cordobesa para la investigacion de Corea de Huntington
Email: alcalasanz@hotmail.com

Entidad: Asociacion de Enfermedad de Huntington Andalucia
Email: venceba@telefonica.net

Ictiosis
Entidad: Asociaciéon Espafola de Ictiosis
Web: http://www.ictiosis.org/inicio.htm

Inmunitarios Primarios, Déficit
Entidad: Asociacion Espafiola de Déficits Inmunitarios Primarios
Web: http://www.aedip.com

Insensibilidad a los Andrégenos
Entidad: Grupo de Apoyo de Insensibilidad a los Andrégenos
Web: www.grapsia.org

Insuficiencia suprarrenal primaria, cronica, adquirida
Entidad: Suprarrenalectomia bilateral
Email: sio@feder.org.es

Joubert
Entidad: Asociacion Espafola del Sindrome de Joubert
Web: http://webs.ono.com/sindrome_joubert

Lesch Nyhan
Entidad: Asociacion Sindrome Lesch - Nyhan Espafa
Web: www.asociacionlesch-nyhan.org.es

Leucemia
Entidad: Asociacion Andaluza de Lucha contra la Leucemia ""Rocio Bellido"*
Web: www.leucemiarociobellido.org/

Leucodistrofias
Entidad: Asociaciéon Espafola contra la Leucodistrofia
Web: www.elaespana.com/

Entidad: Asociaciéon Espafola contra la Leucodistrofia en Canarias
Web: www.leucodistrofias.es
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Linfangioleiomiomatosis
Entidad: Asociacion Espafola de Linfangioleiomiomatosis
Web: http://www.aelam.org

Lipofistrofias
Entidad: Sociedad Espafola de Lipodistrofias
Web: http://sites.google.com/site/lipodystrophy

Lowe, Sindrome de
Entidad: Asociacion de Sindrome de Lowe de Espafia
Web: www.sindromelowe.es

Lupus
Entidad: Asociaciéon Valenciana de Afectados de Lupus
Web: www.felupus.org/valencia

Marfan
Entidad: Asociacion de Afectados Sindrome de Marfan
Web: http://www.marfansima.org

Entidad: Associacio d™ afectats per la Sindrome de Marfan
Web: www.sindromemarfan.cat

Mastocitosis
Entidad: Asociacion de Enfermos de Mastocitosis
Web: http://www.aedm.org/

Maullido de Gato 5p-, Sindrome de
Entidad: Fundacion Sindrome Cinco P Menos de la C Valenciana
Web: http://www.fundacionsindrome5bp.org

Entidad: Asociacion Nacional de Afectados por el Sindrome de Maullido de Gato
Web: www.asimaga.org

Mc Leod, Sindrome de
Entidad: Mc Leod, Sindrome de
Email: tomasjesusgg@hotmail.com

Miastenia Gravis
Entidad: Asociacion Miastenia de Espafia
Web: www.miasteniagravis.es

Mitocondrial
Entidad: Asociacion de Enfermos de Patologia Mitocondrial
Web: www.aepmi.org

Moebius

Entidad: Fundacion Sindrome de Moebius
Web: www.moebius.org
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Mucopolisacaridosis
Entidad: Asociaciéon Valenciana de Sanfilippo i altres mucopolisacaridosis
Email: fsoto@auto-res.es

Mucopolisacaridosis y Sindr Relac
Entidad: Asoc Espafiola de las Mucopolisacaridosis y Sindromes Relacionados
Web: http://www.mpsesp.org

Narcolepsia
Entidad: Asociacion Espafiola de Narcolepsia
Web: http://www.narcolepsia.org/

Neurodegenerativas, Enfermedades

Entidad: Asociacion Ourensana de EM, ELA, Parkinson y otras Enf Neurodegenerativas
Web: www.aodem.com

Email: aodem@hotmail.com

Neurofibromatosis
Entidad: Associacio Catalana de les Neurofibromatosis
Web: http://www.acnefi.com/castella/gamhome.htm

Entidad: Asociacion de Afectados de Neurofibromatosis
Web: www.aeenf.com

Neuromusculares, enfermedades
Entidad: Federacion Esparfiola de Enfermedades Neuromusculares
Web: www.asem-esp.org

Entidad: Asociacion Aragonesa de Enfermedades Neuromusculares
Web: www.asemaragon.org

Entidad: Asociacién de Enfermedades Neuromusculares de la Comunidad Valenciana
Web: www.asemcv.org

Entidad: Asociacién de Enfermos Neuromusculares de Castilla La Mancha
Web: www.asemclm.com

Nevus Gigante Congénito
Entidad: Asociacion de Nevus Gigante Congénito
Web: www.asonevus.org

Niemann Pick
Entidad: Fundacion Niemann Pick de Espafa
Web: www.fnp.es

Nutricion Parenteral

Entidad: Asociaciéon Espafola de padres de nifilos con nutricién parenteral
Web: www.aepannupa.org
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Opitz C
Entidad: Associacié Sindrome Opitz C
Web: www.asopitzc.org

Osteogénesis imperfecta
Entidad: Asociacion Huesos de Cristal de Espafia
Web: http://www.ahuce.org

Entidad: Asociacion Madrilefia de Osteogénesis Imperfecta
Web: http://www.amoimadrid.org/

Osteonecrosis
Entidad: Asociacion Afectados de Osteonecrosis
Web: http://aona.turincon.com/

Paraparesia Espastica Familiar
Entidad: Asoc Esparfiola de Paraparesia Espastica Familiar (Strumpell Lorrain)
Web: www.aepef.org

Pénfigo

Entidad: Asociacion Espafiola del Pénfigo, Penfigoide y otras enfermedades
vesiculoampollosas

Web: www.aeppeva.es

Persona rigida, sindrome de la
Entidad: Persona Rigida, Sindrome de la
Email: sami.gato@hotmail.com

Peutz Jeghers, Sindrome de
Entidad: Asociaciéon Sindrome de Peutz Jeghers
Web: http://sindromedepeutzjeghers.blogspot.com

Plagiocefalia
Entidad: Asoc de padres de nifios con Plagiocefalia y otras def craneales
Web: http://www.asociacion-plagiocefalia.com

Porfiria
Entidad: Asociacion Espafola de Porfiria
Web: http://www.porfiria.org

Postpolio
Entidad: Asociacion Postpolio Madrid
Web: http://es.geocities.com/postpoliomadrid/asociacion.htm

Prader Willi
Entidad: Asociacion Valenciana Sindrome Prader Willi
Email: avspw@avspw.org

Entidad: Asociacion Catalana para el Sindrome de Prader Willi
Web: http://www.xarxabcn.net/praderwillicat/
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Entidad: Asociacion Espafola para el Sindrome de Prader Willi
Web: www.prader-willi-esp.com

Entidad: Asociacion del Sindrome de Prader-Willi de Andalucia
Email: praderwilliandalucia@hotmail.com

Productos quimicos

Entidad: Asociacion de Personas Afectadas por Productos Quimicos y Radiaciones
Ambientales

Web: http://www.associacioadquira.org

Pseudoxantoma Elastico
Entidad: Asociacion Espafnola de Enfermos por pseudoxantoma elastico
Web: www.pxe-espafia.es

Quistes de Tarlov
Entidad: Asociacion de Pacientes con Quistes de Tarlov
Web: www.quistesdetarlov.es

Renales Genéticas, Enfermedades
Entidad: Asoc. para la informacion e investigacion sobre enfer. renales genéticas
Web: www.airg-e.org

Retinosis Pigmentaria
Entidad: Associaci6é d” Afectats per Retinosis Pigmentaria a Catalunya
Web: www.retinosiscat.org/

Entidad: Retina Comunidad Valenciana. Asociacion de afectados por retinosis
pigmentaria
Web: www.retinacv.com

Entidad: Asociacion de Retinosis Pigmentaria Extremefia
Web: www.retinosis.org

Entidad: Asociacion de Retinosis Pigmentaria de Andalucia
Email: rpandalucia@retinosis.e.telefonica.net

Rett, Sindrome de
Entidad: Asociacion Valenciana de Sindrome de Rett
Web: www.rett.es

Entidad: Associaci6 Catalana de la Sindrome de Rett
Web: www.rettcatalana.es

Rubinstein Taiby, Enfermedad de
Entidad: Rubinstein Taiby, Enfermedad de
Email: porterosbe@yahoo.es

Shwachman Diamonds, Sindrome de

Entidad: Shwachman Diamonds, sindrome de
Email: s.shwachman_info1970@yahoo.es
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Siringomielia
Entidad: Associacio d' Afectats de Siringomielia
Web: www.bcn-associacions.org/siringomielia

Sjogren Primario, Sindrome de
Entidad: Associacié Catalana de Sindrome de Sjogren
Web: www.acatsjogren.org

Entidad: Asociacion Espafola del Sindrome de Sjoégren
Web: http://www.aesjogren.org/

Smith Magenis
Entidad: Asociacion Espafiola del Sindrome de Smith - Magenis
Web: www.smithmagenis.net

Sticklers
Entidad: Asociaciéon Espafola de Sticklers
Web: http://www.sindromedestickler.com/

Telangiectasia Hemorragica Hereditaria
Entidad: Asociacion HHT Espafa
Web: www.asociacionhht.org

TGD (Trastornos Generales del Desarrollo)

Entidad: Asoc. Prov. de Transt. Generalizados del Desarrollo y Enfer. Raras "Angel
Riviere-Jaén"

Email: rivierejaen@hotmail.com

Tourette, Sindrome de

Entidad: Asociacion Andaluza de Pacientes con el Sindrome de Gilles de la Tourette y
trastornos asociados

Web: www.tourette.es

Entidad: Asociacion Familias Aragonesas con Pacientes de Sindrome de Tourette
Web: www.aragontourette.org

Entidad: Asociacion Madrilefia de Pacientes con Sindrome de Tourette y Trastornos
Asociados
Web: www.ampastta.es

Entidad: Asociacion Espafola para Pacientes con Tics y Sindrome de Tourette
Web: www.astourette.com

Trigonitis y cistitis
Entidad: Asociacion Balear de Afectados por la Trigonitis y la Cistitis Intersticial
Web: http://usuarios.lycos.es/abatyci/principal.htm

Vasculitis sistémica

Entidad: Asociacion Espafiola de Vasculitis Sistémicas
Web: http://www.aevasi.com
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Von Lippel Lindau
Entidad: Alianza Espafiola de Familias de Von Hippel Lindau
Web: http://www.alianzavhl.org

Williams, Sindrome de
Entidad: Asociacion Sindrome Williams de Espaia
Web: http://www.sindromewilliams.org

Entidad: Asociacion Valenciana Sindrome de Williams
Web: http://perso.wanadoo.es/avsw/

Entidad: Asociacion Andaluza Sindrome de Williams SERMAPASE
Web: www.sindromedewilliams.org

Wilson, Enfermedad de
Entidad: Asociacion Espafola de Familiares y Enfermos de Wilson
Web: http://www.enfermedaddewilson.org/

Wolfram, Sindrome de
Entidad: Asoc Espafola para la Investigacion y Ayuda al Sindrome de Wolfram
Web: http://www.apascide.org/Aewlfram.htm

X Fréagil, Sindrome

Entidad: Asociacion para la integracion de personas afectadas por X-Fragil u otro TGD
en Andalucia

Web: http://www.xfragilandalucia.org/

Entidad: Asociaciéon del Sindrome X-Fragil de Madrid
Web: http://www.xfragil.com/

Entidad: Asociacion Sindrome X-Fragil de Extremadura
Web: www.xfragil-extremadura.es

Entidad: Federacion Espafiola del Sindrome de X Fragil
Web: www.xfragil.org

Entidad: Associaci6 Catalana Sindrome X Fragil
Web: www.xfragil.cat
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