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Carta del Presidente

“Ante problemas dispares, una misma solucion: la
unién”

Juan Carrion, Presidente de FEDER.

Estimados amigos:

En 1999, siete asociaciones que representaban a distintas
enfermedades poco frecuentes identificaron que, a pesar de las
diferencias médicas que la separan, sus problemas eran comunes.
¢Cual fue la respuesta ante esta situacion? La union.

Para poner fin a esta realidad, las asociaciones decidieron ser parte activa de la solucion y fundaron
FEDER. Y es que la union es el valor que mejor nos representa, ya que a pesar de la descentralizacion
que caracteriza a estas patologias, nuestra federacion ha conseguido tener presencia en toda la
geografia espanola con representacion en las 17 Comunidades Autonomas (CCAA) y las ciudades de
Ceuta y Melilla. Representatividad que es posible gracias a nuestras 7 delegaciones y a los 13
coordinadores de zona, y que es el fiel reflejo del compromiso de la Federacion por defender por
encima de todo la cohesion de nuestro colectivo.

Fruto de esta unidn, venimos a presentar a través de esta Memoria de Actividades los resultados y
principales hitos del 2015. Un informe que refleja de manera fehaciente la cohesion de nuestro
colectivo y nuestra causa. Mas de 3 millones de personas afectadas, mas de 300 entidades de
enfermedades poco frecuentes, mas de 80.000 personas asociadas a dichas entidades, mas de 83
alianzas a nivel internacional, nacional y autonomico, mas de 50 entidades colaboradoras con la
Federacion y mas 43 profesionales especializados trasladan la fotografia de un colectivo que cada ano
crece y evoluciona.

Crecimiento que no sélo lideramos a nivel nacional, sino también desde el ambito internacional. De
esta forma y en 2015, Espana es el segundo pais que mas tejido asociativo aporta a nivel europeo por
encima de paises como Alemania, Dinamarca o Reino Unido. Ademas, en 2015 FEDER ha continuado
trabajando activamente con EURORDIS y ALIBER y ha sido fundador e impulsor de la Alianza
Internacional de Enfermedades Raras, una red que aglutina a mas de 60 representantes de
enfermedades poco frecuentes de 30 paises diferentes.

En definitiva, la naturaleza de estas patologias nos ha dado una fuerza sobrenatural para hacer frente
a estas enfermedades. Cada uno de nosotros por separado es un luchador nato capaz de conseguir lo
que se proponga. Por separado somos fuertes, emprendedores y muy activos. Sin embargo, cuando
nos unimos, cuando nos coordinamos y cuando decidimos sumar voluntades y recursos, ahi, es
cuando verdaderamente SOMOS INVENCIBLES.

Juan Carrion.
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Carta de la Directora

“Hemos impulsado 25 proyectos que han
ayudado a mas de 120.156 personas”

Alba Ancochea, Directora de FEDER.

Queridos amigos:

El ano 2015 ha sido un ano muy significativo para nuestro colectivo. Un
ano que sin duda ha estado marcado por un periodo de inestabilidad
politica, que si bien ha frenado en cierta forma la toma de decisiones a
nivel administrativo, no ha impedido el avance y la evolucion del colectivo a
través del fortalecimiento de nuestros proyectos y servicios.

De esta forma, FEDER a lo largo del ano ha puesto en marcha 25 proyectos y servicios que han ayudado a
120.156 personas.

Proyectos que giran en torno a nuestras 3 grandes areas de trabajo; personas, asociaciones y sociedad. En
concreto, a nivel de atencion directa, estamos trabajando para fortalecer los servicios de las asociaciones.
Queremos que desde el tejido asociativo se ofrezca una atencion especializada en todos los ambitos.
Orientacion, apoyo psicologico, rehabilitacion, logopedia, etc... Para ello, vamos a trabajar para conseguir
recursos y destinarlos al fortalecimiento de estos servicios que actualmente son ofrecidos por nuestras
asociaciones. Es un reto ambicioso el cual ya hemos comenzado. En concreto, este ano y a través de la
convocatoria del IRPF vamos a poder destinar fondos para la consolidaciéon de 8 servicios de informacion y
orientacién que ya se estan desarrollando por parte de nuestras asociaciones y que estan integrados en su
estructura. Con ello, ampliamos la RED y podremos ayudar de manera conjunta a mas familias que tienen
enfermedades raras.

En segundo lugar, desde el ambito asociativo me gustaria destacar el desarrollo de fondos de ayudas dirigidos a
nuestras asociaciones. Hemos destinado mas de 320.721 euros en este aho y estableciendo nuevas sinergias
y proyectos para seguir apoyando a través de esta via a nuestras entidades. Un ejemplo es la convocatoria anual
de apoyo a la investigacion que ha comenzado este afio y que busca tener continuidad en el tiempo a través de
la Fundacién FEDER.

Junto a las personas y a nuestras asociaciones, trabajamos también de manera directa con la sociedad. Nos
hemos convertido en agentes de cambio. Hemos pasado de realizar propuestas a formar también parte de las
soluciones. Porque tenemos mucho que decir, pero sobre todo mucho que hacer. Por ello, en la actualidad,
somos un o6rgano consultor de la Administraciéon en el desarrollo de politicas que nos afectan, tanto a nivel
nacional como autonémico formando parte de Comisiones y realizando alegaciones que hagan posibles cambios
normativos que mejoren la calidad de vida de las familias.

Aprovecho este momento para dar las gracias a todos los profesionales y entidades colaboradoras que han
hecho posible cada proyecto y que cada dia nos acompanan en nuestra labor. Por (ltimo dedicar esta Memoria
y los frutos que en ella se recogen a los 3 millones de personas con enfermedades poco frecuentes en Espana.
Sois el motor que nos empuja a seguir caminando con determinacion y con firmeza. Sois el centro de cada
accion emprendida y es vuestra lucha la que da sentido a nuestro trabajo.

Alba Ancochea.
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¢ Qué es FEDER?

En 1999, 7 asociaciones decidieron unirse y crear la Federacion Espanola de Enfermedades Raras,
una organizacion sin animo de lucro con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades poco frecuentes y sus familias. En 2015, alcanzamos la cifra de 300 asociaciones, que
representan mas de 770 patologias y 3 millones de afectados en nuestro pais, asi como a las
personas que estan en espera de diagnostico.

Desde entonces, hemos luchado por unir a la comunidad de familias y asociaciones, promoviendo y
defendiendo sus derechos para conseguir la igualdad de oportunidades y su plena integracion en la
sociedad.
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Nuestra mision

Somos la voz de las personas con enfermedades poco frecuentes y sus familias. Trabajamos
para defender, proteger y promover los derechos de los mas de 3 millones de personas con ER en

Espana.
Nuestra Federacion une a toda la comunidad de familias, haciendo visibles sus necesidades comunes
y proponiendo soluciones para mejorar su esperanza y calidad de vida.

Unidos, nuestro movimiento asociativo lucha para que se garantice en condiciones de equidad, la
plena integracion social, sanitaria, educativa y laboral de las personas afectadas.

Valores

El valor de lo minoritario
Equidad Participacion

El valor de las personas Sostenibilidad

Transparencia Mediacion

(Valores definidos y adoptados en el Plan Estratégico de FEDER 2011-2015. Abril 2011)
7
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Organigrama

MIEMBROS DE JUNTA DIRECTIVA

Presidente: Juan Carrion Tudela

Vicepresidente: Manuel Armayones Ruiz
Secretaria: Fidela Miron Torrente
Tesorera: Juana Maria Sdenz Rodriguez

Vocales:

Tomas Castillo Arenal

Jordi Cruz Villalba

Justo Herranz Arandilla
Clotilde de la Higuera

German Lépez Fuentes
Santiago de la Riva Compadre
Monica Rodriguez Garcia

Delegados:

FEDER Andalucia: Gema Esteban

FEDER Catalunya: Anna Ripoll

FEDER Comunidad Valenciana: Aimudena Amaya
FEDER Extremadura: Modesto Diez

FEDER Madrid: M? Elena Escalante

FEDER Murcia: Juan Carrion

FEDER Pais Vasco: Juana Maria Saenz

COORDINADORES DE ZONA

Coordinador Central: Justo Herranz
Aragon: Francisco JesUs Gil Sorolla
Asturias: Andrés Mayor Lorenzo
Cantabria: Inmaculada Gonzalez Garcia
Castilla la Mancha: Juan José Prieto Molero
Castilla y Ledn: Maria de Pablos Salgado
Ceuta: Maria del Carmen Marroco Dobado
Galicia: Carmen Lépez Rodriguez

Islas Canarias: Sergio Barrera Falcon

Islas Baleares: Catalina Cerda Llompart
Melilla: Guillermo Vallejo Gonzalvez
Navarra: José Maria Casado Aguilera

La Rioja: Miguel Angel Echeita Rivera

EQUIPO PROFESIONAL

Direccion: Alba Ancochea

Proyectos: Vanesa Pizarro
Calidad: Sandra Mantilla y Nohemi Mata
Gobierno: Laura Cuadrado y Marta Pulido
Gestion Econémica: Martha Lopez y Carmen
Gonzalez
e Administracion: Carmen Gomez, Ana
Céaceres, Neus Misas, Guayar Cabrera,
Alberto Blanco, Inés Orella Saezy

Ménica Gray

Tecnologias de la Informaciéon y Comunicacion
(TIC): Javier Guerra
Accién Social: Estrella Mayoral
e Servicio de Informacion y Orientacion.
Estrella Mayoral, Caterina Aragon, Zaira
Martin, Iciar Bureo, Miriam Torregrosa,
Isabel Fernandez y Aida Herranz.
e Servicio de Atencion Psicologica y
Formacion: Isabel Motero,
Carmen Laborda, Marina Sanchezy
Magdalena Belondo.
e Servicio de Asesoria Juridica: Fernando
Torquemada.

Trabajadoras Sociales de Delegaciones: M?
Carmen Sanchez, Irene Rodriguez, Maialen
Martinez de Campagnon, Aida Herranz.
Gestidn Asociativa: M? de Lujan Echandiy Ana
Merono

Comunicacion y Captacién de Fondos: Maria
Tomé, Rebeca Simdn, Helena Munecas y Elena
Mora.

Inclusién: M2 Carmen Murillo

Investigacion: Patricia Arias
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Premios y reconocimientos

0

Premio de Ciencias Yy
Humanidades otorgado por
el Colegio de Odontélogos y
Estomatblogos de Madrid

(2015)

Premio HazTuAccion por la
Fundacion AISGE a aquellas
personas o entidades que han
hecho del compromiso con los
derechos fundamentales del
hombre su admirable razon de

Ser

Reconocimiento Oficial al
Cuidador Principal por el
Instituto de Innovacion y
Desarrollo de la
Responsabilidad Social
Sociosanitaria

prPREMIO
ASOCIACION DE PACIENTES

sderacion Espafiola de Enfermedades Raras
w1 (FEDE

R)

Premio a la
Premio New Medical Asociacion/Fundacion  del
Economics en la categoria Aho por la  Sociedad

Asociaciones de Pacientes. Espanola del Dolor.

Premios de la Unién Profesional Sanitaria de
Malaga (UPROSAMA) a las personas o entidades que han
destacado durante el ano en materia de sanidad

Finalistas en los Premios de Dinero y Salud en la Categoria Amor al Paciente y Compania

Calidad

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

Gestion de la Calidad y Responsabilidad Social en
Organizaciones de Pacientes, de la norma GCRP 25. Otorgado
por la Fundacion Ad Qualitatem.
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Alianzas

Para desarrollar nuestro trabajo, FEDER establece alianzas y sinergias a nivel internacional,
nacional y autonémico con diferentes entidades y organismos que detallamos a continuacion:

+» Alianzas Internacionales

e EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras)
e ALIBER (Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras)
e CNA (Consejo Europeo de Alianzas de Enfermedades Raras)

e Alianza Internacional de Enfermedades Raras

+ Alianzas Nacionales (nuevas alianzas 2015)

Durante el ano 2015, hemos sumado importantes alianzas estratégicas entre las que cabe
destacar:

e Real e llustre Junta de Damas de Honor y Mérito: Gracias a su colaboracién, hemos
podido acceder a una nueva sede en Madrid donde poder trabajar y ofrecer nuestros
servicios con mayor calidad y profesionalidad.

e Cremades & Calvo Sotelo Abogados: Apoyo y asesoramiento legal en campanas de
incidencia politica. Elaboracion de informes juridicos por parte de una firma de reconocido
prestigio en el mundo juridico que ha servido de aval acreditado de las peticiones del
colectivo ante la Administracion publica competente.

e Asociacion de Profesionales de las Relaciones Institucionales (APRI): Apoyo vy
asesoramiento especializado en estrategia e incidencia politica. International Strategic
Partners. (ISP Fidelity Consulting): Asesoramiento a FEDER sobre determinadas consultas
particulares relacionadas con el ambito laboral de afectados o familiares.

¢ Clinicas Juridicas: Universidad Internacional de la Rioja (UNIR) y Universidad Villanueva de
Madrid: Elaboracion de informes juridicos externos sobre la problematica de las personas
con Enfermedades Raras.

e Fundacion Adecco: Informe estadistico sobre la problematica para la inclusion laboral de
las personas con Enfermedades Raras y sus cuidadores.

e Plataforma HazloPosible: Canalizacion de asuntos particulares en fase judicial a través de
un servicio pro bono legal.

e Fundacion Espanola para la Ciencia y la Tecnologia (FECYT): Proyecto PRECIPITA. Para la
promocion de proyectos de investigacion en ER.

e CSIC (Consejo Superior de Investigaciones Cientificas): establecimiento de sinergia para
posicionar la investigacion en ER como tema prioritario en el debate politico-social.

10
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¢ llustre Colegio Oficial de Odontélogos y Estomatdlogos de la Primera Region: colaboracion
para la realizacion de actividades docentes y organizacion de conferencias.

+ Plataforma de Organizaciones de Pacientes:
se constituyé en octubre de 2014 de la mano

de 19 organizaciones de pacientes de @) . ,

ambito estatal entre las que FEDER tomé M

parte desde el inicio, con el objetivo de

promover la participacion de los pacientes y PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
defender sus derechos. Su presidente, Tomas DE PACIENTES

Castillo, es también miembro de la Junta
Directiva de FEDER. En el ano 2015, las
acciones mas destacadas en las que les
hemos acompanado han sido:

o Mesa de negociacion con el Ministerio de Sanidad y Grupo de Trabajo sobre
Farmacos y Conduccion que promueve la Subdireccion General de Promocion de la
Salud y Epidemiologia, de la Direccion General de Salud Publica, Calidad e
Innovacion del MSSSI.

o Mesa de la Comision de Sanidad y Servicios Sociales del Congreso de los
Diputados, donde defendimos que nuestros sistemas publicos de salud y de
politicas sociales ofrezcan una atencion integral en condiciones de acceso
universal.

o Encuentros con los/as Consejeros/as de Salud de las Comunidades Autbnomas de
Castilla la Mancha, Cantabria, Extremadura, Navarra, Pais Vasco y Baleares.

o Con motivo de las elecciones generales del 20 de diciembre, se trasladaron las
propuestas a diversos grupos parlamentarios con el objeto de que pudieran ser
incorporadas en los programas electorales.

+* Alianzas nacionales historicas

Queremos destacar nuestro trabajo con el Comité Espaiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI). De

- @
esta forma, FEDER esta representado en el CERMI a 3
niveles:

- Con un representante en el Comité Ejecutivo del

CERMI

- Con un representante en los Comités Ejecutivos de 7 COMITE ESPANOL
CERMIs autonomicos: Extremadura, Andalucia, DE REPRESENTANTES
Comunidad Valenciana, Murcia, Melilla, Ceuta vy DE PERSONAS
Madrid CON DISCAPACIDAD

- Con un representante en 12 Comisiones de Trabajo:
C. Empleo y Formacion, C. Mujer con discapacidad, C. Educacion y Cultura, C.
Envejecimiento Activo, C. Juventud con Discapacidad, C. Accesibilidad Universal, C. Imagen
Social de la Discapacidad y Medios de Comunicacion, C. Autonomia Personal, C.
Discapacidad Adquirida, C. Salud y Espacio sociosanitario, C. RSE/Discapacidad, C.
Valoracion de la Discapacidad

11
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Ademas, nos hemos adherido a las principales campanas a nivel nacional y autondémicas
impulsadas. Entre ellas destacamos:

R/

% Adhesion a la Campafia “No al Copago Confiscatorio”: nos adherimos a la Iniciativa
Legislativa Popular (ILP) puesta en marcha por el CERMI estatal para modificar la Ley de
Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia y establecer criterios claros y justos en
relacion con la capacidad econdémica y la participacion en el coste de las prestaciones por
parte de las personas beneficiarias.

++» Adhesion a la Campana “X Solidaria”: con el objetivo de animar a la sociedad civil a

marcar en la Declaracion de la Renta la X en la casilla que se denomina “Actividades de

Interés Social”.

Dia Internacional y Europeo de las Personas con Discapacidad: con el objetivo de

reivindicar y garantizar la plena accesibilidad, la igualdad entre hombres y mujeres y que

se impulse la igualdad de oportunidades.

3

*

Plataformas \

3

*

AGP (Alianza General de Pacientes)

FEP (Foro Espanol de Pacientes)

Fundaciéon Medicamentos Huérfanos y ER (MEHUER)

AELMHU (Asociacion Espanola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y Ultrahuérfanos)
Plataforma del Tercer Sector

3

*

3

*

3

*

3

*

N\

Organismos Publicos \

X3

¢

Senado de Espana

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (MSSSI)
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) - Centro de Referencia Estatal de Atencion
a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER)
AEMPS (Agencia Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios)
IIER (Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras)

CIBERER (Centro de Investigacion Biomédica en RED en ER)

K/
.0

D)

e

*

X3

*

R/
0’0

*

R/

*

N

Sociedades Cientificas \

+» SEGCD (Sociedad Espanola de Genética Clinica y Dismorfologia de la Asociacion
Espafnola de Pediatria)

< SEMFYC (Sociedad Espanola de Medicina de Familia y Comunitaria)

+» CGCOF (Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos)

0

0

\(

J
Alianzas ambito social y defensa de derechos \

«* Fundacion ONCE

RY

% AECC (Asociacion Espanola Contra el Cancer)

+ Inidress (Instituto de innovacion y desarrollo de la responsabilidad social sociosanitaria)
Fundacién Barrie

Asociacion Sexualidad y Discapacidad

Fundacién Fernando Pombo

A

K/ X/
L X X4

7/
X4

L)

J
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/ Universidades \

Universidad de Almeria

Universidad de Barcelona
Universidad Oberta de Catalunya
Universidad Catolica de Murcia
Universidad Complutense de Madrid
Universidad de Extremadura
Universidad de Valencia
Universidad Jaume | de Castellon
Universidad de Murcia

Universidad del Pais Vasco
Universidad Politécnica de Valencia
Centro Universitario Villanueva
Universidad La Salle

Universidad de Comillas
Universidad de Deusto

Universidad CEU-Cardenal Herrera
Universidad de Sevilla

X/ *
LXK 4

X3

*¢

X3

*¢

X/
L %4

X/
L %4

X3

*¢

X/
L %4

X/
L %4

X3

*¢

X/
L %4

X/
L X4

X3

*¢

X3

*¢

X3

*

X3

*¢

X3

*¢

Medios de Comunicacion

+» Gestiona Radio
< Minoritaria TV

+»» Alianzas Autonomicas

/ Andalucia \

+ Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales. Grupo de trabajo del Plan de Atencion
a Personas Afectadas por Enfermedades Raras de Andalucia (PAPER)

»  Ayuntamiento de Sevilla

% Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla

< Comisién de Asociaciones del Area Hospitalaria Virgen Macarena y Virgen del Rocio

+» CERMI Andalucia

Y4

J
~

Comunidad Valenciana

X3

*¢

Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia

ADEIT (Fundacion Universidad y Empresa de la Universidad de Valencia)
Asociacion Benéfica Virgen del Pilar de la Guardia Civil de Paiporta
Fundacion Sistemas Gendmicos

CERMI Comunidad Valenciana

X3

*¢

X3

*

X3

*

X3

*¢

13
CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010



Memoria FEDER 2015 fed r
( Extremadura \

Plataforma Voluntariado de Extremadura

Consejo Asesor de Enfermedades Raras en Extremadura

Consejo Regional de Pacientes en Extremadura

Consejo Regional de Personas con Discapacidad

Consejo de Salud de Zona de Villar del Pedroso

Grupo Trabajo "Expertos del plan de salud de Extremadura 2013-2020 de participacion
comunitaria en Salud

Grupo Trabajo "Expertos del plan de salud de Extremadura 2013-2020 de ER"

Grupo de Trabajo Protocolo Educativo. (Consejeria de Salud y Politica Social y la
Consejeria de Educacion y Cultura).

CERMI Extremadura
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Consejo Asesor de Enfermedades Raras del Gobierno Vasco

Colegio Askartza Claret Bizkaia

Biomic’s, grupo de investigadores de la Universidad del Pais Vasco UPV/EHU
Colegio de Farmacéuticos de Bizkaia

Centro Formacion Profesional Egibide Vitoria-Gasteiz

Centro Formacion Somorrostro Bizkaia

X3

*¢

X3

*

X3

*¢

X3

*¢

X/
o0

\/
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Cataluna

«» Comision Asesora de Enfermedades Minoritarias de Cataluna
++» Consell Consultiu de Pacients a Catalunya

avVa
VAN

Murcia

++» Consejo Municipal de Salud del Ayuntamiento de Molina
+ Plataforma del voluntariado de Murcia
+» Observatorio de Exclusion Sanitaria de la Region de Murcia

+» CERMI Region de Murcia

Y4
AN

Madrid

«» Grupo de trabajo de discapacidad de FEDER y la Comunidad de Madrid
¢+ Colegio Oficial de Fisioterapia de Madrid

«» Fundacion Inquietarte

+» CERMI Comunidad de Madrid
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Cartera de Proyectos y Servicios ¢Qué hacemos?

Servicio de Informacion y Servicio de Asesoria. Incidencia politica y
DRentacion.: i movilizacién social.

Servicio de Atencién

Psicologica.
——————————————————————————————— Recursos para la gestion de S S S O S S S S
Servicio de Asesoria Juridica. entidades. Actividades de divulgacion.
-_f?.ni'_c_lc_)?_e_f‘_t?r_]fl.o_q_E_d_ticit_Nj_ Participacion asociativa. Canales de informacién 2.0.
P rOgramade accS0 o NI e e I e e e S R s T
productos sanitarios. Servicio de difusion para el Inclusion: social, familiar,
"""""""""""""""" mov. asociativo. educativa y laboral.

Promocion de redes de
personas y entidades.

Orientacion de casossin  ~  =eesememeeceeeeemoeeeeeeoeeeeeeee
diagndstico.

ACTIVIDAD | N° DE BENEFICIARIOS

SERVICIOS A LAS PERSONAS

Servicio de Informacién y Orientacion 2.865 beneficiarios
Servicio de Apoyo Psicolégico 950 beneficiarios
Servicio de Asesoria Juridica y Educativa 331 beneficiarios

Formacion a profesionales 3.780 beneficiarios

SERVICIOS AL MOVIMIENTO ASOCIATIVO

Participacion Asociativa 82.333 beneficiarios
Formacion 123 beneficiarios
INCLUSION
Programas educativos y actividades de 11.349 beneficiarios

ocio inclusivo

VISIBILIDAD

Actividades deportivas solidarias 18.425 beneficiarios

Total beneficiarios 120.156 beneficiarios

15
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EEQERACION FSPANO & DF ENFERMEDADES RaRa:

Servicio de Informacién y Orientacion
Servicio de Atencion Psicolégica

Servicio de Asesoria Juridica

Servicio de Atencion Educativa

Programa de Acceso a Productos Sanitarios
Promocion de redes de personas y entidades
Orientacion de casos sin diagnostico
Formacion a profesionales

Comité de expertos

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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Servicio de Informacién y Orientacion

Servicio de Informacion __
y Orientacion sobre ER | sss )

sio@enfermedades-raras.org - 918221725

Nuestro Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) es actualmente la Gnica Linea de Atencién
Integral en Espaina para las personas con enfermedades poco frecuentes o sin diagnoéstico.

Desde 1999, el SIO es atendido por un equipo de profesionales especializados y actualmente
esta a la cabeza en la Red Europea de Lineas de Ayuda en Enfermedades Raras.

Mas de 29.600 personas han confiado en nosotros desde el afio 2003.

A lo largo de estos anos, hemos atendido a mas de 48.000 consultas.

¢ Logros del SIO en 2015

En 2015 hemos ayudado a 2.865 personas a través de 5.079 consultas logrando
un 100% de satisfaccion de usuarios.

7/

* Hemos atendido cerca de 600 consultas relativas a
personas sin diagnéstico. De estas consultas, mas de
100 han sido atendidas a través del apoyo del Comité
Asesor.

“ Apoyo a través del Servicio de 13 proyectos de
investigacion, dos mas que durante 2014.

* Informacion a afectados y familias sobre el desarrollo
de ensayos clinicos vinculados a 22 patologias, seis
mas que en la anualidad anterior.

“ ldentificacion de 469 profesionales nuevos de referencia.
+» Un total de 2.312 llamadas atendidas por nuestro Call Center.

*» Un 100% de satisfaccion de usuarios de una muestra de 362 encuestas.

17
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EEQERACION FSPANO & DF ENFERMEDADES RaRa:

Tipo: Familiar (43,37%), Afectado (33,55%), Profesional (12,24%).

Sexo: Mujer (70%), Hombre (26,4%)

Alianzas y sinergias

Procedencia: el 5% de las consultas provienen de otros paises siendo Colombia,
Venezuela y Argentina los que mas consultas (2,13%) realizan.

El Servicio de Informacion y Orientacion trabaja para generar nuevas alianzas y sinergias que
repercutan de manera directa en la mejora de la calidad de vida de las familias. Durante 2015
hemos firmado 4 nuevos convenios de colaboracion, fortaleciendo la creacion y el impulso de
redes de trabajo en torno a estas patologias:

0

Instituto de Investigacion de Enfermedades
Raras (lIER): con el objetivo de potenciar el
registro, ayuda en la identificacion de ER y adultos.
apoyo en las consultas de tipo clinico.

Sociedad de Medicina Interna (SEMI): para la
mejora de la atencion de consultas clinicas de

Sociedad de genética clinica y dismorfologia . . .
(SEGCD) para mejorar la atencion de consultas Consejo General de Trabajo Social

de tipo clinico de pediatria.

para
favorecer los servicios sociales para las ER.

Sl

Servicio de Informacion
y Orientacion sobre ER

o@enfermedades-raras.org - 918221725

CLIMICA Y DISMORFOLOGIA

oot SEGCD D Consejo General
R del Trabajo Social
- SOCIEDAD ESPAROLA DE GENETICA &/

CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010
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++ Informacion de contacto

Contacta a través de
sio@enfermedades-raras.org

®  Desde el Servicio de

A % [ .
o w .
lnformaciényOriemacmn | '
(S10) de FEDER 1§ 918 221 725
trabajamos para a‘yudgrte \ i\; ‘
y mejorar tu dia adia

+»+ SI0: Una linea de atencion trasversal para la atencion a las familias

El Servicio de Informacion y Orientacion trabaja para dar una respuesta global a la persona en
todas las etapas de su enfermedad. En torno al SIO se articulan otros servicios de Atencion
Directa que responden a las principales necesidades y demandas de las familias:

%+ Servicio de Atencion Psicologica (SAP)
Servicio de Asesoria Juridica (SA)J)

Servicio de Atencion Educativa (SAE)
Programa de Acceso a Productos Sanitarios
Promocion de Redes de Personas y Entidades
Orientacion de casos sin diagnostico

X/ R/ R/ X/
LXK X X4

X3

*

De nuestro

. s g o . Programa
Atencion Servicio de Informacion e\ P P
Psicologica y Orientacion sobre ER { o= )
(SAP) _ \ s / Productos
sio@enfermedades-raras.org - 918221725 ) S

Sanitarios
surgen:

Asesoria

Juridica
(SAJ)

Orientacion
de casos sin

diagndstico

Promocion
de Redes de
Personas
y Entidades

Atencion

Educativa
(SAE)
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Servicio de atencion psicoldgica

Atencion Psicologica
Online en ER

El Servicio de Apoyo Psicolégico (SAP) se constituye como una de las herramientas mas eficaces
para ayudar a las personas con patologias poco frecuentes, facilitando su proceso de aceptacion
y afrontamiento de la enfermedad.

De la mano de las cuatro psicologas que actualmente prestan el servicio, hemos podido prestar
ayuda mas alla de cualquier barrera geografica.

Hemos ayudado a mas 4.650 personas en la litima década.

+ Logros del SAP en 2015

Un total de 950 personas

han recibido nuestra ayuda
durante el ano pasado, tanto a

nivel individual como grupal.

Un 34% mas de atencion
respecto al afio anterior

20
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+» El Servicio de Atencion Psicologica en cifras

444 personas han recibido ayuda de manera individual a través de nuestro servicio
bajo las distintas modalidades de atencion: presencial, on-line y apoyo telefénico.

W Atencion presencial
B Atencion telefonica
B Atencign on-line

B Derivaciones

En total hemos realizado un total de 684 atenciones

B Atencidn telefénica

B Atencion online

W Atencién presencial

W Derivaciones (a otras
entidades, listas de
espera, etc)

Modalidad de atencion Usuarios atendidos Atenciones realizadas
Presencial 91 103
Telefénica 123 165

Online 194 380
Derivaciones a otras 36 36
entidades

Total: 444 684

Impulso de 13 Grupos de Ayuda Mutua de los cuéles, 9 de ellos han sido
presenciales.

Desarrollados 19 talleres de apoyo psicolégico.

Modalidad de Atencion Grupal Participantes / asistentes
Grupos de Ayuda Mutua 265
Talleres de Apoyo Psicologico 241
Total: 506

21
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+» | Master de Atencion Psicolbgica

En el afo 2015, la puesta en marcha del | Master de Intervencion Psicoldgica Integral en
Enfermedades poco Frecuentes ha sido la accion mas relevante desarrollada por el SAP en
colaboracion con la Universidad de Sevilla.

La colaboracion entre ambas entidades ha permitido el diseno de un plan de estudio Unico en
Espafia. Por una parte se cuenta con la participacion de profesionales de primera linea e
investigadores de referencia en el ambito de la intervencion psicologica y las enfermedades
raras, y por otra, con un diseno innovador de practicas que permite que los participantes
adquieran destrezas para el trabajo en este ambito.

El diseno del Master contempla un abordaje integral de las Enfermedades Poco Frecuentes en el
gue se trabaja la compleja realidad que implica la intervencion en este ambito. A lo largo de sus
14 mébdulos el alumnado esta aprendiendo a intervenir no solo con los pacientes, sino con su
contexto familiar, con los agentes educativos y sociales, con conocimiento de la legislacion y de
estrategias de marketing social.

Mediante el mismo, se ha podido dotar de psicologos en practicas en 17 de nuestras entidades
miembro para implementar o mejorar sus servicios de atencion a socios, desarrollar talleres y
grupos de ayuda mutua, impulsar la creacién de contenidos de interés para los pacientes
(articulos, guias de familias, etc.) y apoyar en tareas de la entidad vinculadas a la sensibilizacion y
visibilidad de las enfermedades que representan.

i

Wy o W

'

)
=
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Servicio de Asesoria Juridica

Ofrecemos un Servicio de Asesoria Juridica (SAJ) atendido
por un equipo que da respuesta a las consultas legales mas
frecuentes con las que se encuentran en su dia a dia las
personas afectadas por una enfermedad poco frecuente y
sus familiares.

3
A

Hemos ayudado a 304 personas ofreciéndoles [
asesoramiento legal en cualquier etapa de la
enfermedad.

Tipologia de las consultas Beneficiarios
Derecho administrativo 118
Derecho laboral y seguridad social 96

Derecho civil y fiscal 46

Derecho mercantil 44

Total: 304

Ademas, a través del Servicio también acompanamos a las entidades miembros de FEDER,
asesorando y respondiendo sus dudas relativas a la gestion y funcionamiento organizativo. En
concreto, en 2015 dimos soporte a 75 entidades.

Servicio de Atencion Educativa

Desde FEDER ofrecemos un Servicio de Atenciéon Educativa
para dar respuesta y acompanamiento a las familias durante -~
todo el proceso educativo. Para ello, trabajamos en familias a través del
coordinacién tanto con nuestras familias, los centros Servicio de Atencion
educativos y los servicios sanitarios asi como con asociaciones Educativa

de referencia.

Hemos ayudado a 27

Programa de Acceso a Productos Sanitarios

Este programa nace con el fin de reducir el impacto econdémico que deben soportar las familias
con patologias poco frecuentes, favoreciendo el acceso a productos sanitarios no cubiertos por la
Seguridad Social y que son imprescindibles para el abordaje de la enfermedad.

Hemos ayudado a 594 personas, a través de la distribucion de 16 productos sanitarios
para atender las necesidades de 9 patologias diferentes.

23
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Promocion de Redes de Personas y Entidades

Los Servicios de Atencion Directa también trabajan para
mitigar el aislamiento de las personas afectadas,
facilitando informacion de la asociacion de referencia y de
otras personas con la misma patologia -en caso de que
exista-. Cuando no existe una entidad de referencia, desde
FEDER trabajamos para impulsar el asociacionismo a
través de la creacion de grupos de apoyo y mecanismos de
actuacion conjunta con otras entidades.

Hemos localizado y puesto en contacto a personas con 29 patologl’as diferentes, y
hemos creado 23 grupos de apoyo en torno a las mismas

Redes impulsadas desde FEDER:

1. Distrofia Corneal Endotelial 12.Landau Klefner
Polimorfa Posterior 13.Bardet-Bield
2. Fiebre Mediterranea Familiar 14.Sindrome 1p36
3. Hemosiderosis Pulmonar 15.Paget Vulvar
Idiopatica 16.Neuropatia Axonal Gigante
4. Duplicacion Mecp2/Trisomia 17.Déficit de Triosa Fosfato
Xq28 Isomerasa
5. Histiocitosis 18.Disautonomia familiar
6. Catarata congénita 19.Sprengel/deformidad de
7. Hiper-Inmunoglobulinemia-D Klippel-Feil
8. Koolen de Vries 20.Wolf-parkinson-white
9. Brown Vialetto Van Laere 21.Anomalia de Ebstein
10.Wolman 22.Perthes
11.Estenosis Traqueal 23.Miopatia mitocondrial

Orientacion de casos sin diagnostico

Nuestro Servicio de Informacion y Orientacion se ha especializado en la orientacion de casos sin
diagnostico. De esta forma, se ha desarrollado un procedimiento especifico en el que contamos
con la colaboracion del Comité Asesor de FEDER y que tiene como objetivo orientar al paciente en
la bUsqueda e identificacion de un diagnostico certero.

Hemos orientado a 254 personas sobre donde dirigirse para obtener un diagndstico, esto
supone un 66% mas de beneficiarios que en 2014.

24
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Formacion a profesionales

La formacion es un eje clave en la atencion a las personas con enfermedades poco frecuentes.
Desde la formacion se transmite no sé6lo gestion del conocimiento para intervenir en ellas, sino
también valores como el compromiso, la entrega, la sensibilidad y la empatia.

La formacion fomenta la Inclusion en todas las areas de la vida de la persona, siendo un reto a
conseguir y perseguir para mejorar su calidad de vida. Porque asi es, la calidad de vida esta
relacionada con la formacion de todos los agentes que van a intervenir en la persona que
conviven con una de estas enfermedades y con sus familias. En la medida en que tenemos
médicos, trabajadores sociales, educadores, psicologos, logopedas, fisioterapeutas, cientificos y
otros profesionales con formacion especializada, podemos decir que su intervencion sera
indudablemente mas eficaz. Con esta premisa, las acciones mas importantes que hemos
desarrollado en 2015 han sido las siguientes.

+»+ Actividades formativas organizadas por FEDER

CONGRESOS Y ENCUENTROS

| Encuentro de Profesionales de Psicologia
en ER, CREER Burgos

e VIl Congreso de Enfermedades Raras en
Totana, Murcia

e Il Encuentro de Expertos en Enfermedades :m -
Raras, Madrid s

e | Congreso de Enfermedades Raras,
Comunidad Valenciana

JORNADAS

e |V Jornada Cientifica sobre enfermedades
poco frecuentes, Euskadi

e Seminarios sobre Enfermedades Raras en
Vitoria-Gasteiz y Donostia-San Sebastian

e V Jornadas de enfermedades raras, Ciudad
Autdénoma de Melilla

e Jornadas de discapacidad de la Comunidad
de Madrid

e | Jornadas Regionales de ER en Murcia

e X Jornada Sociosanitaria de Enfermedades Raras en la Comunidad Valenciana

25
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TALLERES Y CURSOS

Cursos de formacion “Abordaje integral de las ER” para médicos de Atencion Primaria en
Extremadura

Taller de Herramientas de Busqueda de ER, para asociaciones y profesionales
Taller de autogestion, autonomia e independencia

Taller de habilidades laborales para la insercion laboral para afectados y cuidadores de
enfermedades raras

Cursos de Formacioén al Voluntariado: en Portugalete, en Getxo y en Vitoria-Gasteiz
Curso Formacién sobre las ER, para titulaciobn de grado en el centro de Formacion
profesional San José de Calasanz, en colaboracion con HOBETUZ, fundaciéon para

Formacion Continua con participacion de Gobierno Vasco, Confebask.

Acciones formativas y divulgativas organizadas por FEDER en colaboracion
con distintas Universidades

FORMACION ESPECIALIZADA

| Master de Intervencion Psicoldgica Integral en
Enfermedades Poco Frecuentes, Universidad de
Sevilla

Mesa Redonda sobre Enfermedades Raras,
organizada por la Universidad Internacional de
Andalucia, Universidad Pablo de Olavide,
Universidad de Sevilla, FEDER y Real e llustre
Colegio de Farmacéuticos de Sevilla

Clase en el marco del Master sobre
“Conocimiento Actual ER”, organizado por Universidad Pablo Olavide de Sevilla y la
Universidad Internacional de Andalucia

CURSOS DE VERANO

Curso de Verano “Intervencion
Sociosanitaria en Enfermedades Poco
Frecuentes”, Unidad de Atencion a
Estudiantes con Discapacidad de Ia
Universidad de Sevilla

Curso de verano ‘Nuevos retos en el
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abordaje de las ER’ en la Universidad Internacional Menéndez Pelayo (UIMP)

e Curso: Situacion de las ER. Universidad Rey Juan Carlos

JORNADAS Y CONGRESOS

e Jornadas de Psicologia y Enfermedades Raras. Facultad de Psicologia. Universidad
Pontificia de Comillas

e Jornadas sobre Enfermedades Poco Frecuentes. Facultad de Medicina. Universidad de
Alcala de Henares

e Jornadas de Psicologia y Enfermedades Raras. Facultad de Psicologia. Universidad
Auténoma de Madrid

e |V Jornadas de Psicologia y Enfermedades poco frecuentes. Facultad de Psicologia.
Universidad de Sevilla

e |l Jornada de Enfermedades Raras de la Escuela de 3ERAS Universidad Fco. de Vitoria

e |l Jornada de Enfermedades Raras de la Escuela de 3ERAS DEBATE “GENETICA,
NUTRICION, ENFERMEDADES RARAS". Universidad Francisco de Vitoria

e Jornadas sobre las sexualidades "silenciadas y/o silenciosas" destacando el trabajo con
personas con ER, Universidad Camilo José Cela

e Congreso de Enfermedades Raras, Universidad Francisco de Vitoria

+» Otras acciones formativas en las que FEDER ha participado

CONGRESOS

¢ VIl Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos,
organizado por el Real e llustre Colegio de
Farmacéuticos de Sevilla

e Congreso Andaluz de Medicina Familiar y Comunitaria,
organizado por la Sociedad Espanola de Medicina de
Familia y Comunitaria (SEMFYC)

e Congreso de Reumatologia, organizado por la Sociedad
Espanola de Reumatologia

e Congreso Nacional de Pediatria Social, organizado por la AEPAP, Asociacion Espanola de
Pediatria de Atencion Primaria

e |V Congreso internacional de atencion temprana y educacion familiar, organizados por la
Unidad de Atencion Temprana de la Universidad de Santiago de Compostela
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e Congreso Internacional de Familias Monoparentales en la Universidad de Valencia

e 19 Congreso Nacional de Hospitales y Gestion Sanitaria, organizado por la Asociacion
Nacional de Directivos de Enfermeria (ANDE)

e VIII Congreso de Educacion Médica, organizado por Consejo Estatal de Estudiantes de
Medicina (Univ. Complutense)

e IS Speaker SeriesSM: “Medicamentos huérfanos: ¢Cémo acelerar su acceso a los
pacientes que padecen enfermedades raras?”, organizado por Insights in Life Sciences
(ilS)

e 1st International Congress on Clinical Genetics and Genetic Counselling, organizado por
Cabana Genetics. Genetic InsidER

e | Congreso de Investigacion Traslacional de ER en la Comunidad Valenciana, organizado
por el Centro de Investigacion Biomédica en Red de Enfermedades Raras (CIBERER)

JORNADAS
e Il Jornada de Pacientes. Foro de encuentro con el titulo "El cambio hacia un sistema
adaptado a las necesidades reales del paciente". Organizadas por la Alianza General de
Pacientes
e |l Jornadas Cientificas: "Enfermedades Minoritarias: Diagnéstico e Investigacion",

organizadas por Técnicos Superiores Sanitarios
e VIl Jornada del Paciente, organizada por el Hospital General de Valencia
¢ | Jornada de coordinacion Sociosanitaria. Hospital Universitario Santa Cristina

e Jornada Pacients & Qualitat Assistencial, organizado por el Consell Consultiu de Pacients
de la Generalitat de Catalunya

e V Jornadas Cooperacion del Colegio de Enfermeria de Alicante. Participacién en mesa de
experiencias: “Enfermedades que no importan”

e Jornada Investigar es avanzar, organizada por CIBERER

e [V Jornada Balear de Enfermedades Raras, organizada por
ABAIMAR en colaboraciéon con la Universitat de les llles
Balears

e Jornadas de sensibilizacion a la poblacion sobre el dia a
dia de las personas y familiares que conviven con una
enfermedad poco frecuente, organizadas por la Asociacion
de Enfermedades Raras de Albacete
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Jornada Participacion del Paciente en la seguridad clinica, Hospital Universitario Donostia
V Jornada de Enfermedades Minoritarias del Adulto del Hospital Clinic de Barcelona

Semana de la Hematologia y Hemoterapia Mesa de reflexion: Punto de vista del Paciente,
organizada por el Hospital Clinico Virgen de la Arrixaca

Simposio sobre la Investigacion del Genoma: Enfermedades Raras, organizado por la
Fundacion Jiménez Diaz y CIBERER

CURSOS DE FORMACION Y TALLERES

Curso de formacion para Equipos de valoracion y orientacion a personas con
discapacidad, organizado por SEMFYC

Curso de Enfermedades Raras para médicos de atencion primaria, organizado por el
Servicio de Informacion sobre Discapacidad

Taller interactivo: “¢Pacientes raros o médicos incomodos? Las enfermedades raras en la
consulta de atencién primaria” organizado por SEMFYC

Taller de Centros de Designacion Expertos y Redes de Referencia Europeas", organizado
por el CIBERER

CONFERENCIAS Y GRUPOS DE TRABAJO

Eurordis Express Summer School organizado por la
Organizacion Europea de Enfermedades Raras
(EURORDIS)

Il Foro InnovaER. 22Sesion "Investigacion Clinica en
Enfermedades Raras", organizado por la Fundacion
MEHUER

Workshop en investigacion sobre enfermedades
raras: EUCERD Joint Action: Working for Rare
Diseases-EJA, organizado por CIBERER

European Reference Networks Conference: from planning to implementation, Union
Europea

EUPATI 2015 WORKSHOP, Dublin, Irlanda, organizado por la Academia Europea de
Pacientes sobre Innovacion Terapéutica (EUPATI)

Conferencia “Implementacion de practicas clinicas seguras” organizada en el marco de la
Joint Action “European Union Network for Patient Safety and Quality of Care”

Foro contra el Cancer: Por un enfoque integral, Asociacion Espanola Contra el Cancer.
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARA

Comité Asesor

El Servicio de Informacion y Orientacion SIO cuenta con el apoyo de
un Comité Asesor, formado por 22 especialistas voluntarios:
médicos, terapeutas e investigadores de hospitales publicos, y que
responden a consultas de tipo médico de
especialidades: reumatologia, internista, genetista, neurologia, dolor
cronico (especialista de unidad del dolor) y terapia ocupacional. El
Comité Asesor de FEDER asesora en tres areas fundamentales:

) R/
LXK

en proyectos legislativos

Apoyo en la resolucion de consultas recibidas por el SIO
Colaboracion en la valoracion y propuestas de modificacion

El Comité Asesor de
FEDER ha ayudado a

las siguientes
dar respuesta en

101 consultas.

%+ Sugerencias de tendencias u orientaciones en materia cientifica y profesional

+» Miembros de Comité Asesor de FEDER:

Dra. Teresa Pampols Ros, Coordinadora del
Comité (Bioguimica clinica).

Dr. Ignacio Abaitua Borda (Instituto de Salud
Carlos IlI).

Dr. Manuel Hens Pérez (Neurologia).

Dr. Enrique Galdan Goémez (Pediatria,
Genética clinica).
Sr. Juan Manuel Fontanet Sacristan

(Farmacia hospitalaria).

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

Dr. David Araujo-Vilar
Nutricion. Lipodistrofias).
Dra. Elvira Bel Prieto (Legislacion y Gestion
farmacéuticas).

Dra. Encarna Guillén Navarro (Pediatria y
Genética Médica).

Dr. Jordi Pérez L6pez (Metabdlicas).

Dr. Yerko Pétar Ivanovic Barbeito (Medicina
Fisica y Rehabilitacion).

Dra. Martinez-Frias (Anomalias Congénitas).
Dr. Antonio Pérez Aytés (Neonatologia).

Dna. Thais Pousada (Terapia Ocupacional).
Dr. Ramiro de la Cruz Quiroga (Obstetricia y
Ginecologia, Genética).

(Endocrinologia vy

Palau

Dr. Francisco
Neurogenética).
Dr. José Maria Millan Salvador (Genética).

(Investigacion

Dr. Oscar Zurriaga Lloréns (Medicina
Preventiva y Salud Publica).

Dr. Guillermo Antinolo (Genética,
Reproduccion y Medicina Fetal.

Dr. Antonio Liras Martin (Fisiologia,

investigacion Terapias Avanzadas).

Dr. José Antonio Sanchez Alcazar (Biologia
Celular).

Dr. lIgnacio Blanco Guillermo
clinica).

Dra. Concepcion Pérez (Unidad del Dolor del
Hospital de la Princesa).

(Genética

0
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Servicios para el Movimiento Asociativo
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] T

Servicio de Asesoria

Formacion

Recursos para la gestion de entidades
Participacion asociativa

Servicio de difusion para el movimiento asociativo
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Radiografia del tejido asociativo de Enfermedades Poco Frecuentes
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Mapa de distribucion de los 300 socios de FEDER por CCAA
Dpto. de Gestion Asociativa de FEDER - diciembre de 2015

o

Principales cifras del Tejido Asociativo en Espana

% En 2015 se han adherido 37 nuevos miembros (35
asociaciones, 1 Fundacion y 1 socio individual).

% 10 de las nuevas entidades miembros aportan 38 Somos
patologias que no estaban representadas por otras més de 300
entidades miembros. .

entidades en 2015

% Mas de 770 patologias atendidas por nuestras (82.333 SOCiOS).

entidades miembros.

++ El tejido asociativo en enfermedades poco frecuentes
se caracteriza por su juventud, alcanzando el 48% de
nuestros socios una edad de entre 2 y 10 anos.

32
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Participacion Asociativa

++ Principales resultados

La Asamblea General estuvo "\h b, LF
i 5 e Yy
representada Por 82 entidades Jﬁ‘ﬂ Ay i
miembro. -~
Asambleas
Se han desarrollado 14 generalesy

locales

asambleas locales en
nuestras delegaciones autondmicas Comisiones e
nacionalesy EERIHEINE!

Participacion

autonomicas a través de

encuestasy
analisis para

mejorar el
conocimiento

Il Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras

El lll Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras se celebré del 29 de junio al 3 de julio
en Guadalajara (México), gracias la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER) y la
Organizacion Mexicana de Enfermedades Raras (OMER).

Bajo el lema “Un esfuerzo comin en favor de las personas con Enfermedades Poco Frecuentes
en Iberoamérica”, este encuentro internacional reuni6 a las 28 entidades que conforman ALIBER
y OMER y que trabajan a diario para mejorar la calidad de vida de las personas que conviven con
una enfermedad minoritaria.

Durante estas jornadas, se expusieron experiencias y buenas practicas en relacion a las
Enfermedades Raras asi como proyectos innovadores de accion social enfocados en todos los
ambitos: sanitario, educativo, social y asociativo. En relaciéon a éste ultimo, se expusieron claves
para el fortalecimiento de las asociaciones de personas con ER, ofreciendo recursos y redes de
participacion capaces de impulsar este movimiento.
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300 huellas allanando el camino de las
Enfermedades Raras

Cerramos 2015 y lo hacemos subrayando con ilusion que, a dia de
hoy, somos 300 asociaciones que representan a mas de 82.000
personas unidas. Cada uno de vosotros ha hecho posible que este
ano se haya configurado como el ailo mas significativo en lo que a
movimiento asociativo de enfermedades raras (ER) se refiere, ya
gue es la anualidad en la que mas personas os habéis unido a
nuestro camino. Un camino al que, a las complicaciones del
asociacionismo, debemos sumar la dispersion geografica de estas
patologias. Hoy recogemos cada uno de los frutos de todo lo que
habéis trabajado este Ultimo ano.

Este aumento hace tangible la energia que os caracteriza. A pesar
de las dificultades a las que os enfrentais dia tras dia, a pesar de
la diversidad de enfermedades a las que hacéis frente, a pesar de
las complicaciones que se anaden cuando hablamos de
patologias de baja prevalencia, habéis conseguido sacar a la luz
lo mejor de las enfermedades raras, abanderando la esperanza

como un auténtico ejemplo de lucha.

Vuestra ilusion, cada vez mas emergente, ha hecho posible que la
voz de mas de tres millones de personas en nuestro pais se alce
con mas fuerza. Vosotros sois quienes habéis conseguido
impulsar proyectos de investigacion, sensibilizacion o visibilidad
que, de otro modo, no habrian llegado a ver la luz. Y todo ello,
mas alla de cualquier frontera, cubriendo necesidades personales
y colectivas a cualquier nivel: local, autonémico y nacional.

Vuestra comunidad de familias ha sido capaz de hacer visible las
necesidades comunes y ha apostado por buscar soluciones en pro
de la esperanza. La lucha por la equidad, la plena integracion
sanitaria, social, educativa y laboral de las personas con ER seria
impensable sin vuestro animo y la vivacidad.

Lo que hemos hecho juntos

Nosotros no queremos perdérnoslo. Queremos compartir vuestros
logros, vuestros problemas y vuestras alegrias a la par que, juntos,
romper cada una de las barreras a las que nos enfrentamos
quienes convivimos con una enfermedad rara. Por eso, hemos
apoyado y participado en mas de 200 de vuestros actos.

fed
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Encuentros, jornadas, reuniones de trabajo, galas benéficas, presentaciones son sélo algunos
ejemplos en los que nos hemos encontrado.

Y, por supuesto, tampoco hemos querido dejar de compartir con vosotros cada uno de los
avances que hemos conseguido este 2015. En nuestra Asamblea General hemos contado con 80
representantes de asociaciones y hemos compartido con cada uno de vosotros un total de 14
asambleas locales. Nos hemos conocido y hemos tomado parte en una realidad que sin vosotros
aun seria una desconocida.

Tan extraordinario como invencible

Sois un ejemplo. Un auténtico referente en lo que a energia, voluntad, tenacidad y teson se
refiere, no sé6lo del movimiento asociativo espaiol, sino también a nivel internacional. Mas alla de
nuestras fronteras, cada uno de vosotros sois un modelo a seguir, un ejemplo de como el valor de
asociarse nos permite llegar mas lejos que de ninguna otra forma.

Hoy estamos recogiendo los frutos de todo lo que habéis trabajado estos afos y esta memoria es
tan sélo una breve resena en lo que a vuestra historia se refiere. 2015 se cierra aqui, pero
estamos seguros de que pronto recogeremos todo lo que hemos empezado a sembrar juntos y de
que, sin duda alguna, sera algo tan extraordinario como invencible, como cada uno de vosotros.
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Recursos para la gestion de entidades

Desde FEDER hemos apostado en el ultimo ano por el impulso de fondos de ayuda que
favorezcan la calidad de vida de las familias, favorezcan el crecimiento del colectivo y mejoren la
atencion realizada desde las asociaciones, apostando por la calidad y la especializacion de los
servicios.

+ Fondo de Ayudas Técnicas de la Fundacion Solidaridad Carrefour

La Fundacion Solidaridad Carrefour y FEDER impulsamos, desde 2014, estos fondos para dotar
de ayudas técnicas a ninos y ninas con enfermedades poco frecuentes. De esta forma, a través
de la venta de peluches solidarios hemos podido desarrollar dos convocatorias de ayudas, que
hasta la fecha han beneficiado ya a mas de 2.800 menores de todo el pais.

A través de la venta de peluches solidarios hemos podido beneficiar @ mas de
2.800 menores de todo el pais.

FONDO CARREFOUR DE APOYO A LAS ENFERMEDADES RARAS - COLECCION PRECIOS0S

64 entidades

solicitantes en la
modalidad
individual

fumdiaeci 6 n

SOLIDARIDAD an, 100,000

Qe

50 entidades
solicitantes en la
modalidad

grupal

48 familias
solicitantes sin
entidades de

referencia
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NOLA DE ENFERMEDADES RARA

~

(«Desde la Asociacion Sindrome de Noonan de Cantabria estamos convencidos que desde
Carrefour se seguiran apoyando a las Familias con enfermedades raras, poco frecuentes o de
baja prevalencia. Gracias a ello hemos podido desarrollar cuatro talleres enmarcados en
nuestro Programa Autonomia y Autocuidados, destinados tanto a afectados como a
familiares.

Inmaculada Gonzalez, beneficiara de los Fondos de Ayuda Carrefour.

- J

«Demasiados costes que han de pagar mis padres. Y todo, para asustar al miedo. A ese\
miedo de no poder jugar al futbol como mis companeros, bueno, no puedo jugar al futbol
pero al menos lo intento. A ese miedo de ir andando sin darme tropezones y caerme. A ese
miedo de cargarme los zapatos cada mes. A ese miedo de no ser como otros companeros en

el cole. Gracias a la Fundacion Solidaridad Carrefour, pude cubrir los gastos de rehabilitacion
de la mano de AEPMI y empezar, con tan sélo 10 anos, a asustar al miedo».

\ Guillermo, beneficiario de los Fondos de Ayuda Carrefour./

4 )

«Gracias a la Fundacion Solidaridad Carrefour y a FEDER por la ayuda para fisioterapia, he
mejorado muchisimo respecto al dolor que tenia. Ahora el dolor es mucho menos frecuente, y
nos ha permitido disfrutar de un verano bastante bueno».

Cayetana, beneficiara de los Fondos de Ayuda Carrefour.

\_
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*» Fortalecimiento de los servicios de Atencion Directa de las asociaciones a
través del fondo del IRPF

En 2015, hemos logrado fortalecer la atencion directa de nuestras entidades gracias a la
resolucion favorable de la subvencién con cargo al IRPF. De esta forma, hemos podido dotar de
recursos a 8 entidades miembro, pudiendo multiplicar asi la ayuda que reciben las familias a
través de este servicio.

Este fondo busca hacerse extensible en el futuro para poder apoyar cada ano a nuevas
asociaciones. En concreto, para que las entidades puedan ser beneficiarias de esta ayuda, es
requisito imprescindible ser entidades Declaradas de Utilidad Publica, y disponer de un Servicio
de Informacion y Orientacion, profesionalizado e integrado en la estructura de la entidad y
especifico de las patologias a las que representan

Las asociaciones beneficiarias son:

«» Asociacion de Esclerodermia de *» Asociacion Andaluza de Esclerosis

Castellon.

Asociacion de Hemofilia de la
Comunidad de Madrid.

Asociacion Espanola de Esclerosis
Tuberosa.

Lateral Amiotrofica.

Asociacion Andaluza de Hemofilia.
Asociacion Espanola para la
Investigacion y Ayuda al Sindrome de
Wolfram.

++ Asociacion de Enfermedades Raras D’ “+ Asociacion Sindrome de Apert.
Genes.

“ Il Convocatoria de promocion asociativa “Todos Somos Raros. Todos
Somos Unicos”

La finalidad de esta convocatoria ha sido la de promover e impulsar el movimiento asociativo. Por
este motivo, las ayudas de la Plataforma TODOS SOMOS RAROS de la que FEDER forma parte, se
han dirigido a financiar recursos para las entidades.

% N°de entidades beneficiarias de las ayudas: 136 entidades
++ Importe total del fondo repartido: Mas de 306.000 euros

% Modalidades de ayudas concedidas:

Contratacion de Trabajador Social
Gastos de mantenimiento
Adquisicion de material corporativo
Web de la entidad

Compra de material informatico

O O O O O
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+» Convocatoria de solicitud de perros de terapia

A través de nuestra Delegacion en
Cataluna hemos participado en el
Programa  ‘Terapias asistidas con
animales para personas con diferentes
discapacidades y perros de terapia’. Una
iniciativa de la mano de Dog King, un
centro veterinario especializado en la cria
y seleccion de cachorros para familias,
junto con la Fundacion La Caixa.

En concreto, en 2015 se lanzd una

convocatoria para destinar Perros de e sounasies
. - . PERROS DE TER
Terapia que beneficiaran a las familias )

con enfermedades poco frecuentes. A
través del proyecto se invirtieron 40.000€
para el entrenamiento y adiestramiento
de 4 perros para ser integrados en un programa terapeutlco para Ia intervencion p3|coeducat|va
de personas con enfermedades raras.

» Contactar - Mapaweb -+ Accesibildad 1960 usuarios conectados

dlsca pnet Anunciate en discapnet . ﬁ’& Usuarios 7 Registrate

. C
Inicio Areas tematicas Comunidad Actualidad

Sprtada Discapnet | Actualidad | Moticias sobre Discapacidad

Actualidad

» Noticias sobre Discapacidad ‘Terapias asistidas con animales para personas con diferentes discapacidades y perros de
» El sector social, al dia terapias’

»  Actualidad general

* Noticias de facil lectura Familias catalanas consiguen la compaiiia de perros de terapia de la mano de FEDER Catalufia, Dog King y Fundacidn La
* Hemeroteca Caixa.

» Solidaridad Digital

+ Discapacidad en los medios 16/04/2016 NOTA DE PRENSA

+ Agenda . . "

b Bg|e,i”93 La Delegacion de la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

» Equipo de redaccion Actualidad (FEDER) en Catalufia, Dog King y Fundacion La Caixa han puesto el

broche final a la Convocatoria de solicitud de perros de terapia para
personas con enfermedades poco frecuentes. A través de la misma,
las tres entidades han destinado cuatro perros de terapia a mejorar la
calidad de vida de cuatro familias que conviven con alguna de estas
patologias en la comunidad.

En el marco del programa ‘Terapias asistidas con animales para
personas con diferentes discapacidades y perros de terapias’, fanto
FEDER como el centro veterinario abrieron una convocatoria a este
colectivo que suma mas de 400.000 personas en la comunidad. Como
resultado, «las familias han podido conocer este mes a quienes serdn sus compaferos en el futuro y su beneficio
terapéuticos, en palabras de Ana Ripoll, Delegada catalana de FEDER.

Asi FEDER Catalufia abrid la convocatoria a las mas de cuarenta entidades que forman parte de la delegacion, con el fin de
que las familias pudieran conocer dicha iniciativa y ser parte de ellas. Fruto de ello, «Dog King ha conocido a cada una de
estas familias, ha conocido sus necesidades y ha compartido con ellos su dia a dia» ha explicado Ripoll, exponiendo los
motivos que han movido al centro a su decision. De hecho, «a dia de hoy y de cara al futuro, continuaran realizando un
seguimiento y atendiendo a las necesidades de los pacientess. Seguimiento que, ademas, el centro también ha prestado a todo
el entorno de los pacientes en la escuela, en terapia o rehabilitacion y en su relacion con los profesionales sanitarios.
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Ayudas de participacion en
actividades prioritarias para
el colectivo

Impulsamos ayudas con el objetivo de
fomentar la participacion asociativa del
colectivo en principales jornadas vy
eventos de interés.

Principales resultados:

- 61 ayudas para el Congreso
Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras.

- 31 ayudas a entidades miembros
para el desplazamiento a |las
Asambleas Generales.

- 5 ayudas de alojamiento externo en la
Escuela de Formacion FEDER-CREER.

Servicio de Multiconferencia

Ponemos al servicio de nuestras
entidades miembro un Servicio de
Multiconferencia que favorece y facilita
la comunicacion, la toma de decisiones
y la gestion propia de las entidades
miembro.

Principales resultados:
- 36 entidades miembro beneficiarias.
- 148 reuniones concertadas a través

de nuestro servicio de
multiconferencia.

Servicio de Difusion del Movimiento Asociativo

Potenciamos la difusion de la accion del movimiento asociativo poniendo a su disposicion el

servicio de comunicacion:

Principales resultados:

% 520 noticias publicadas relativas al movimiento asociativo en

comunicacion corporativos. 169 entidades beneficiarias de este servicio.

% 13 boletines dirigidos a nuestras entidades miembros con principal informacion de interés

para el colectivo.

+“» 297 comunicaciones especificas a nuestras entidades miembros.

+» Hemos facilitado 52 comunicaciones de otras entidades al sector asociativo.
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Formacion

Desde FEDER apostamos por el empoderamiento y la formacién del colectivo desde dos ambitos
principales:

Formacién en liderazgo con el objetivo de facilitar conocimientos que favorezcan su
participacion en las decisiones que les afectan.

Facilitar herramientas que favorezcan la buena gestion de las entidades y la participacion
interna de las mismas.

¢ VI Escuela de Formacion FEDER-CREER

La Escuela de Formacion se desarrolla de manera anual en el Centro Estatal de Atencion a
Personas con Enfermedades Poco Frecuentes y sus Familias (CREER) en Burgos. El objetivo es
conformar un espacio para formar e informar a profesionales, personas afectadas y familiares
sobre la realidad que acontece al mundo asociativo. A través de esta jornada se busca potenciar
al maximo la capacidad de accion de las organizaciones a la vez que propiciamos la convivencia y
relacion entre representantes de diversas patologias, ponentes y equipo de FEDER.

24 43 entidades

beneficiarias
61 alumnos
inscritos

formadores

K/

¢ |ll Escuela de Formacion Online

La Escuela de Formacion Online tiene como
objetivo formar al movimiento asociativo en temas
tan importantes como: Comunicacién estratégica, entidades 62 alumnos
Presentaciones eficaces y hablar en publico, beneficiarias inscritos
Gestion de equipos, Gestion del cambio, Liderazgo,
Negociacion y gestion de conflictos, Conduccién de
reuniones, Motivacion y responsabilidad social,
Comunicacion y redes sociales.
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Servicios para la sociedad
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Incidencia politica y movilizacion social
Campanas de sensibilizacion

Actividades de divulgacion

Canales de informacion 2.0

Inclusion social, familiar, educativa y laboral

Investigacion y conocimiento
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Incidencia politica y movilizacién social

La defensa de los derechos de las personas con Enfermedades Raras se ejercita "poniéndolos
sobre la mesa"; es decir, dando a conocer la realidad de las personas afectadas por estas
dolencias; legitimando a los protagonistas y trabajando conjuntamente con los distintos agentes
implicados.

Para ello, desde FEDER trabajamos de manera incansable para lograr cambios en las politicas
que nos afectan y mejorar asi la calidad de vida de las personas con enfermedades poco
frecuentes y sus familias.

Nuestro mensaje en 2015: por un acceso agil y rapido a un diagnostico y
posteriormente a un tratamiento

En 2015, hemos centrado nuestra accion de incidencia
politca en dos de los grandes problemas que
actualmente afectan a nuestras familias: el retraso
diagnéstico y las dificultades de acceso a un tratamiento
vital.

A lo largo del ano hemos solicitado a las autoridades
competentes que pongan todos los esfuerzos a su
alcance para:

% Garantizar el acceso al diagnostico a través del desarrollo de acciones vinculadas al
desarrollo y mejora de la informacion y registros, el fomento de la investigacion, la
deteccion precoz y la atencion sanitaria.

+ Garantizar el acceso al tratamiento que necesitan las personas con ER
independientemente de su situacion econdmica

Ambas reivindicaciones, forman parte del Decalogo de Prioridades que FEDER impuls6 en 2015 y
que fue la hoja de ruta de la organizacion en el dltimo ano.

¢ Instituciones adheridas a nuestro decalogo:

e EI Parlamento de Navarra, el Parlamento de Canarias, el Parlamento de Cantabria, las
Cortes Valencianas y la Diputacion de Valencia.

e El Ayuntamiento de Sevilla y el Ayuntamiento de Santander
e Otros ayuntamientos adheridos: Ayuntamiento de Totana (Murcia), Ayuntamiento de

Molina de Segura (Murcia), Ayuntamiento de Mazarrén (Murcia), Ayuntamiento de Cehegin
(Murcia), Ayuntamiento Alcala la Real (Jaén), Ayuntamiento de Suances (Cantabria).
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Presentacion de nuestras prioridades a los
\

Partidos Politicos para la inclusién en los programas |
electorales. Insercion de nuestras prioridades en los
siguientes programas:

®.
o0

Partido Popular en Madrid.
PSOE Murcia.

Partido Popular Valencia.
Compromis Valencia.

>
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Nuestro trabajo en 2015: Principales logros a nivel nacional

“ Actualizacion del Informe de la Ponencia del Senado encargada de analizar la especial

situacion de las personas con enfermedades poco frecuentes y sus familias (2007).

De

esta forma, el Senado aprobé una mocion que recoge medidas entre las que se
encontraba declarar el 2016 como Ano Internacional de la Investigacion de estas
patologias. A través de esta mocion, el Senado insta al Gobierno a impulsar la formacion e
informacion en ER, a favorecer la investigacion de estas patologias, a impulsar el acceso
equitativo a los medicamentos huérfanos y productos sanitarios, asi como a fortalecer los

CSUR. Ademas, la mocion solicita implementar un modelo de Asistencia Integral

fortalecer los servicios sociales y la inclusion educativa y laboral.

% Publicacion del Real Decreto que regula el
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publica en el BOE el Real Decreto que regula el
Registro Estatal de Enfermedades Raras. Esta
publicacion se produce en un ano en que la
Federacion ha reivindicado de manera intensa la
necesidad de dar sostenibilidad al Registro. Fruto
de este trabajo y de las alegaciones realizadas,
FEDER cuenta con el compromiso por parte del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad de que dos representantes de FEDER
formen parte de la Comision de Seguimiento de
dicho Registro, asimismo durante 2015, FEDER
firmd un acuerdo de colaboracion con el Instituto
de Salud Carlos lll para la colaboraciéon en el
impulso de un Registro Nacional de ER estable y
eficaz.

%+ Creacion de la Agencia Estatal de Investigacion: el
Gobierno aprob6 este nuevo organismo encargado
de financiar la I+D de la Administracion General del

que tiene como objetivo favorecer la financiacion y la sostenibilidad de la investigacion.

I. DISPOSICIONES GENERALES
MINISTERIO DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES E IGUALDAD

14083 Resl Decreto 1081/2015, de 4 e iciembre, por el que se crea y reguis &l
Registro Eststal de Enfermedades Rarss.

En el 4mbito de |a Union Europea, el programa de accién comunitaria sobre las
enfermedades poca comunes (1898-2003) adaopt la actual definiion de enfermedades
ra18s 0 poco frecuentes como aquellas que, con peligro de muere o invalidez crénica,
tlenen una prevalencla mencr de 5 casos por cada 10.000 habilantes.

tas enfermedades se asccian a aspectos rekevantes en la vida de las personas que
Ias padecen. En la mayoria de los casos se irala de iraslomes crénicos y praves que
aparzcen en edades fempranas de Ia vida, sunque algunas lambién en la edad adulta.
Todo ello determin que se consideran un problema de salud y de Interés soclal,

El tercer programa plurianus| de accion de la Unién Eurapes en el smbito de la salud
{2014-2020) contempla las enfermedades raras come objetivo priorilario de sus acciones,
dedicando una slencitn espectlica & mejorar el conecimiento y & facilitar el acceso a la

sobre estas La de Ia L:urmmn Eumpea sl
Pmarrmn Eurnpeo &l Cansefo, al Comite Econdmico y
Ias Regiones, Las enfermedades raras: un felo para Eump. |cou {ml e.m ﬂnsl]

nhanlznel.?almlega comunitaria en esle campa, uno de cuyos punios fundementales es
mejarar el recanocimiento y visibilidad de estas enfermedades.

Ls Recomendacion dl Consejo, ge 8 do o do 2000, reiativa a una aceion en el

ambito de las 51102) al0s Estados miembros

mngan y razabiiiad apropladas

&n 10008 Ios sistemas de informacion sanitarios para favarecer un reconocimiento

‘atecuado en los sisiemas nacionales oe asislencia sanitana y contribuir activamente al

desarmlis de un inventano dinémico de enfermedades raras de la Union Europea basada
enla Clasificacion de dentro del respeta de &
nacionates.

La Estrategia en Enfarmedades Raras del Sistema Nacions! de Salud, aprobada por el
Consajo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud &l 3 de junio de 2008, y actualizada
& 11 g2 junio de 2014, racoge Ia necesidad de estimar de modo aprapladn i incidentia y
prevalencia de cads enfermedad, a5l como ds mejorar e ConociTiEnt sobre La historia
matural de |as enfermedadss rarss o poco frecuentss con & fin de adaptar las actusdiones
&n materia de atencion sanitaria y poder realizar Un mejor sequimiento de Las mismas. Lng
delos objetivos de sts estrategia es ablensr I informacisn epidemioiégica necesaria que
permits &l desamollo de poliicas soclsies, sanitarias y de investigacion.

La Ley 1441886, Oe 25 de abril, General = Sanidad, habilits en su siowo 23 & las
administraciones sanftarias para crear registros y analizar |s informacién necesaria para el
canociniarke do ks disfinks sluscionss de ks gus puaden daivars sccoms. da
intervencion de la autordsd sanitana En el caso de estas enfermedades, &5 necesatio
crear un Registro Estatal de Enfermedades Raras que facilite la slaboracién de estudios
epidemiologicos solidos que permitan delinear la polilica sanitaria mas adecuada al
problema que se pretends sbordar y que 5on la base de toda propuesta de promocien y
proteccidn de la salud y de ls deteccidn precoz.

Las fficas de las. raras, come son la baja
prevalencia, &l desconocimiento de las mismas y de sus bases efiopatogénicas, la
‘ausencia o escasez de opclones lerapéuticas y Ie dispersion de la informacian, hacen que
fon ot da reghsi resuilon kndrurmenios clava com skdensas da informacién
sanitaria qus permitan conocer el nimero total de persanas sfectadas y |a prevalencia de

Narmiatte m M Rwbowss

vz BOE A0S MBI

Estado. Esta agencia era una
reivindicacion histérica de la comunidad cientifica, asi como del colectivo de pacientes, ya
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Fortalecimiento de la sinergia con la AEMPS tras
la publicacion del Real Decreto de Ensayos
Clinicos: a través de este RD se regulan los
ensayos clinicos con medicamentos, los comités
de ética de la investigacion con medicamentos y
el registro espanol de estudios clinicos. El
objetivo del mismo, segun trasladan desde el
Ministerio, es simplificar los tramites para la
autorizacion de los ensayos clinicos, asi como
potenciar la participacion de los pacientes. De
esta forma, se incluye por primera vez de forma
obligatoria a los pacientes en los Comités de
Etica de la Investigacién. Tras la publicacién de este RD se fortalece la sinergia entre
FEDER y la Agencia Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) quien
acuerda reunirse al menos dos veces al ano para abordar entre otras cuestiones la
canalizacion de la informacion relativa a ensayos clinicos en enfermedades poco
frecuentes y la organizacion de una Jornada de Puertas Abiertas con las Asociaciones
miembros de FEDER.

Impulso de un Plan Piloto para la agilizaciéon del diagnéstico en ER: El Secretario General
de Sanidad y Consumo anunci6 la puesta en marcha de este plan en el marco del VI
Congreso Nacional de Enfermedades Raras, fruto de las reivindicaciones realizadas por
FEDER durante todo el ano relativas a favorecer el acceso al diagnéstico. La Federacion
valora este proyecto como un primer paso, aunque senala que es insuficiente si se quiere
frenar el actual retraso diagnostico que viven las familias.

fin de ano haya firmado un con-
venio con cada comunidad auté-
noma para poner en marcha este
plan y financiard a las regiones
que participen con 800.000 eu-
ros, con los que se financiardn
1.000 andlisis genéticos.

Este proyecto permitird defi-
nir “rutas asistenciales” que ase-
guren a todas las familias con
sospecha de enfermedad rara, en

Sanidad creara un plan piloto para
diagnosticar enfermedades raras

Se basard en el estudio genético de los pacientes

EFE siete anos y podra llegar a ser de  nizaciones. Las enfermedades ra-

Madrid / Murcia

El Ministerio de Sanidad ha
anunciado que va a poner en
marcha un plan piloto para redu-
cir el tiempo en el diagndstico ge-
nético de las enfermedades raras,
que en la actualidad es de cinco a

dos meses.

Lo afirmd el secretario general
de Sanidad, Rubén Moreno, du-
rante el VIII Congreso Nacional
de Enfermedades Raras, celebra-
do en Murcia y organizado por la
Federacion Espanola de Enferme-
dades Raras junto con otras orga-

ras con base genética suponen
aproximadamente el 80% del to-
tal y el nuevo plan piloto supon-
drd una efectividad en el diag-
ndstico para la mayorfa de las en-
fermedades genéticas (causadas
por un solo gen).

Sanidad espera que antes de

condiciones de equidad y cali-
dad, “el acceso efectivo y dgil a
un diagndstico genético™, resaltd
Sanidad en una nota.

En Espana, aproximadamente
tres millones de personas estdn
afectadas por una enfermedad
poco frecuente,

+“ Actualizacion de la Cartera Basica del SNS. Gracias a las alegaciones llevadas a cabo por

el colectivo, se ha conseguido que el Sistema Nacional de Salud (SNS) financie los
implantes dentales de las patologias minoritarias congénitas caracterizadas por
anodoncia. Ademas, se ha logrado que la administracion también asuma el coste integro
del material de cura necesario para los afectados de Piel de Mariposa de toda Espana.

Colaboracion con la Direccion General de Ordenacion de la Seguridad Social para poder
resolver de manera urgente denegaciones injustificadas de la prestacion por hijo a cargo
con enfermedad grave.

Impulso de los CSUR y establecimiento de canales que agilicen el acceso a los mismos:
designacion de 8 nuevos Centros, Servicios y Unidades de Referencia. Ademas, se ha
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establecido un canal de comunicacion directo con representantes del Ministerio de
Sanidad, a través del cual poder agilizar y resolver problematicas concretas con el acceso
a los CSUR designados. En esta linea también se ha logrado la Introduccion de 9
enmiendas en sede parlamentaria al Proyecto de Ley de los Presupuestos Generales del
Estado recogiendo las peticiones de FEDER.

>

®.
*

Participacion en el Comité de Seguimiento de la Estrategia Nacional de ER: FEDER
participa en la revision de Indicadores de Seguimiento y Cumplimiento para la
implementacion de la Estrategia Nacional de ER.

% Mas de 137.782 firmas en la peticion Dot st i Sn, S S s i
impulsada por FEDER a través de Change.ors rorsasepuar o uatrients s s ncin
para el restablecimiento de la dotacién en los sanitaria especializada de las personas con
Presupuestos Generales del Estado para el e"fermedadesraras
Fondo de Cohesi6n Sanitaria. Scmmiesolndile

NSRS

% Mas de 8.0000 firmas en la Iniciativa 22110301 L) ATENCION ESPECIALIZADA
Legislativa Popular recogidas de manera 3 M“_LONES
directa por FEDER y que se suman a las mas ELER=DN D ENLERNEDADE SRR
de 600.000 firmas en total contra el copago
confiscatorio en la Ley de Dependencia ... emss e cremesss raes reoem, o

impulsada por el CERMI. daechon 104 ke ire il da persohas i ComA co

estas patologias en Espafia, solicita el restablecimiento de la dotacion

++ Posicionamiento por la Inclusiéon educativa de
los nifios y nihas con enfermedades poco
frecuentes en el marco del Dia Universal del
Nino. Se realiz6 tras el inicio del curso escolar
y debido al aumento de las consultas de
familias. Desde FEDER solicitamos la
elaboracion de protocolos de atencion en
todas las Comunidades Autonomas.

+ Impulso de una Declaracion conjunta entre
FEDER y AELMHU que cuenta con el apoyo de
26 sociedades cientificas y entidades
adheridas.

Nuestro trabajo en 2015: Principales logros a nivel autonémico

Entre las consecuencias que derivan de la baja prevalencia de las ER se encuentra la dispersion
geografica de las familias. Esta realidad hace necesario un trabajo conjunto entre todos los
agentes implicados en su abordaje para dar una voz a sus prioridades y, como consecuencia, ver
reconocidos sus derechos.

Para garantizar que todas las personas que conviven con enfermedades de baja prevalencia,
independientemente de su lugar de residencia, tengan reconocidos sus derechos, desde la
federacion hemos conseguido tener presencia en todo el pais. Como resultado, las 17
Comunidades Auténomas y las ciudades de Ceuta y Melilla cuentan con la representacion de
nuestra Federacion a través de nuestras 7 Delegaciones y gracias a los 13 Coordinadores de
Zona que actualmente nos representan en aquellas comunidades donde no contamos con
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delegacion fisica.

Asi, este 2015 hemos alcanzado nuestro objetivo de llegar a todos los rincones del pais para
garantizar la cobertura y la atencion de las personas, familias y asociaciones con ER, formen o no
parte de FEDER e independientemente de su situacion geografica.

+» Andalucia

e Ampliacién de los criterios de acceso al Diagnéstico Genético Preimplantatorio (DGP) por
parte del sistema sanitario publico andaluz. Esta medida busca evitar la transmision
hereditaria de enfermedades raras.

e Gracias al trabajo en la Comunidad se ha logrado el compromiso de la Administracion para
la creacion de un protocolo de coordinacion entre la Consejeria de Salud y la Consejeria de
Educacion, para el abordaje de las necesidades sanitarias en el ambito educativo.

e Solicitud formal a la administracién autonémica para el impulso y establecimiento de
grupos de trabajo en cada Consejeria a través de los cuales podamos abordar las
dificultades existentes a nivel sanitario, educativo, laboral y social.

+» Madrid

e Actualizacion del Mapa Interactivo sobre
enfermedades poco frecuentes. El anuncio lo
llevd a cabo el que fuera Presidente de la
Comunidad de Madrid, Ignacio Gonzalez. En
este mapa interactivo pacientes y familiares
encontraran informacion detallada de 29
enfermedades, asi como de los centros donde
se tratan y los médicos que atienden dichas
patologias.

e Apoyo unanime de todos los Grupos Parlamentarios al impulso del Plan Regional de
Enfermedades Raras en la Comunidad de Madrid. EI compromiso se desarrolld en el
marco del Acto Institucional que la Delegacion organiz6 en la Asamblea de Madrid. Todos
los grupos sin excepcion reiteraron su responsabilidad hacia el colectivo.

e El Plan de Apoyo a la Familia de la Comunidad de Madrid incluye entre sus objetivos
promover el apoyo a los menores con enfermedades poco frecuentes.

e Creacion del Sistema de Informacion de Enfermedades Raras de la Comunidad de Madrid
(SIERMA). El fin principal sera disponer de un sistema de informacion de base poblacional
a partir de datos individualizados de Pacientes con ER para cubrir las necesidades de
informacion, estudio y analisis desde el punto de vista epidemiolégico. Ademas, el sistema
va a favorecer el analisis de factores asociados con las ER dotando de indicadores que
van a posibilitar la comparacion con otros territorios.

e El Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (lIER) dio nuevo impulso al Programa
de Casos de Enfermedades Raras sin diagnéstico (SpainUDP) con la firma de un convenio
suscrito junto con la Fundacion de Investigacion Biomédica del Hospital Universitario
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Puerta de Hierro, Majadahonda (HUPHM) de Madrid que permitira a las personas sin
diagnostico ser ingresados en dicho centro y estudiados de manera coordinada por los
profesionales del hospital y los del IIER. Este programa ha sido pilotado en colaboracion
con FEDER a través del Servicio de Informacion y Orientacion y en coordinacion con
proyectos

europeos
TRAS UN CONVENIO ENTRE EL IES CARLOS Ill DE SALUD Y EL HOSPITAL

Los afectados por enfermedades raras
podran ser tratados en el hospital Puerta de
Hierro

e Presentacion del Estudio sobre Hemofilia llevado a cabo por la Direccion General de
Discapacidad de la Comunidad de Madrid. El trabajo ha consistido en recopilar la
informacion sobre como se ha valorado a los menores de edad con hemofilia grave en
todos los Centros de Valoracion de la Discapacidad.

¢ Tramitacion y resolucion favorable de 3 casos por via urgente para el reconocimiento de la
situacion de dependencia. Esta tramitacion de caracter urgente es posible gracias al
actual Convenio existente entre FEDER y la Consejeria de Asuntos Sociales a través de la
Direccion General de Dependencia.

e Inclusion de 7 nuevas patologias en la Guia de Orientaciones para la Valoracion de la
Discapacidad en Enfermedades Raras.

«+ Cataluna

e EI Departamento de Bienestar Social implementa un Protocolo de Actuacion para la
atencion de casos urgentes de personas con ER en situacion de Dependencia.

e El grupo Parlamentario Convergéncia y
Unié (CiU) presentaron una propuesta
que insta al Gobierno a aplicar el
modelo de Atencién a las ER basado
en el trabajo en red y la coordinacion.
Por otro lado, también se busca
promover la creacion de un registro
consolidado de pacientes y priorizar la
blisqueda de nuevas herramientas
diagnésticas para promover la
investigacion.

Nace el Instituto Pediatrico de Enfermedades
Raras

e Nace el Instituto Pediatrico de
Enfermedades Minoritarias. Ha sido
impulsado por el Hospital Sant Joan
de Déu con el objetivo de facilitar el
diagnoéstico de las enfermedades poco frecuentes, asi como ofrecer una atencion
especializada e impulsar la investigacion.

e Participacion en 3 comisiones de trabajo; Comision Asesora de Enfermedades
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Minoritarias, Comision para la creacion del Mapa de Centros Expertos en Enfermedades
Minoritarias con el Departamento de Salud de la Generalitat de Cataluna y la Comision
para la creacion del Registro Autonémico en Enfermedades Raras.

Extremadura

Creacion de la Unidad de Referencia regional para el diagnéstico citogenético y la
deteccion precoz de ER y de Cancer hematolégico en ninos y en adultos. El centro estara
ubicado en el Hospital Infanta Cristina de Badajoz y buscara reducir los costes derivados
del envio de pruebas a laboratorios externos. Esta unidad de referencia tiene como
objetivo mejorar sustancialmente la comunicacion entre el médico y el laboratorio
facilitando incluso informacion urgente.

Modificacion del articulo 31 de la ley de Servicios Sociales, a través de la cual el Gobierno
extremeno busca garantizar la atencion a las personas con ER en el acceso a las
prestaciones garantizadas en los Servicios Sociales de Atencion Especializada. Dicha
modificacion de la ley ha sido posible gracias a las reivindicaciones que la delegacion
extremena ha transmitido a la administracion Este nuevo logro supone un gran paso para
el colectivo de enfermedades poco frecuentes que podran acceder a nuevas prestaciones
de la Administracion como la atencion telefénica de orientacion sobre la patologia o el
servicio psicolégico también accesible para familiares y cuidadores.

Publicacion del Decreto 102/2015 que regula la convocatoria de ayuda publica para las
personas que conviven con una ER. El objetivo de este decreto es establecer las bases
que regulan las subvenciones a conceder a las familias que se encuentran en situacion de
privacion material severa ycon hijos menores con discapacidad. En esta linea, la
subvencion ira destinada a sufragar el coste derivado de los productos de apoyo asi como
ayudas al transporte y desplazamiento.

La Asamblea de Extremadura contard con una Comision especifica que velara por las
reivindicaciones y necesidades del colectivo de personas con discapacidad de la region
extremena. Durante el anuncio, desarrollado en un encuentro organizado por CERMI
Extremadura, el Delegado de FEDER en la Comunidad trasladé la importancia de que en
esta Comision estén representadas de manera especifica las personas con enfermedades
poco frecuentes.

La Consejeria de Empleo, Mujer y Politicas Sociales anuncia el establecimiento de una
ayuda econdémica de 500 euros anuales para las familias de la comunidad con nifos con
ER.

El Presidente de Extremadura inaugura las IX
Jornadas Extremenas de ER. Junto a é€l,
también acudieron un importante elenco de
autoridades entre las que se encuentran José
M? Vergeles, Consejero de Sanidad de la
Comunidad, Francisco Javier Fragoso, Alcalde
de Badajoz, Damaso Villa Minguez, Gerente
del Area de Salud de la ciudad y Miguel Angel
Gallardo, Presidente de la Diputacion de
Badajoz. En el marco de la jornada se incidio
en la defensa del Sistema Nacional de Salud &=
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a la par que destacé la importancia de contar con unidades de referencia a nivel nacional
con el fin de asegurar la igualdad y la sanidad como un derecho fundamental.

Representatividad y participacion en el Consejo Regional de Personas con Discapacidad
en la Comunidad.

“El Protocolo para la acogida y atencion de los nifos y nifias con Enfermedades poco
Frecuentes en los centros educativos de Extremadura” se establece como un hito histérico
en el abordaje integral de las personas con enfermedades poco frecuentes y se traslada
como ejemplo al resto de Comunidades Autbnomas

Protocolo para la acogida y atencién de los
ninos/as con enfermedades raras en Extremadura

Pais Vasco

Apoyo de las principales camaras autonémicas al Dia Mundial de las ER: Parlamento
Vasco, ElI Ayuntamiento de Bilbao, Ayuntamiento de Donostia-San Sebastian,
Ayuntamiento de Vitoria-Gasteiz, la Asociacidon de Municipios Vascos (EUDEL), Juntas
Generales Alava, Bizkaia y Gipuzkoa.

Participacion en la realizacion de la Guia PAINNE (Proceso de Atencion Integrada a ninos y
ninas con necesidades especiales). El resultado ha sido la inclusién de las enfermedades
raras en este manual enfocado a mejorar la atencion de los mas pequenos.

El Consejero de Salud, Jon Darpon anuncié que el Servicio Vasco de Salud ha comenzado
a recabar informacion a través de las consultas de atencion especializada de las 296
categorias mas significativas de las ER en Euskadi.

Comunidad Valenciana

El nuevo Plan de Salud incluira por primera vez un apartado especifico de Enfermedades
poco frecuentes. Asi lo anuncié el Director General de Investigacion, Innovacion y Calidad
de la Consejeria de Sanidad, Oscar Zurriaga.

Establecimiento de una alianza en investigacion
traslacional en enfermedades raras de la
Comunidad Valenciana formada por entidades,
entre las que figura FEDER y centros de
investigacion implicados en el estudio vy
tratamiento de este tipo de patologias.

Inclusion de una asignatura especifica de
Enfermedades Raras en el programa de
estudios de la licenciatura de Medicina.
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<* Murcia

e FEDER Murcia comparecié en el mes de abril en la Comision de Asuntos Sociales y
Sanidad de la Asamblea Regional. Esta comparecencia posibilitd dar a conocer a todos los
miembros de la Comision el Decalogo de necesidades, asi como las principales
reivindicaciones de la region: reconocimiento de la Unidad de Genética Médica del
Hospital Clinico Universitario “Virgen de la Arrixaca” dotandola de recursos que garanticen
la atencion y el impulso de un procedimiento que permita la coordinacion entre las areas
de Sanidad y Educacion a la par que garantice la educacion inclusiva y el aumento de la
atencion del Servicio de Neuropediatria para que pase de atender a ninos hasta los 16
anos, asi como establecer una unidad de cuidados paliativos pediatricos. Ademas, la
Federacion solicitd un mayor respaldo econdmico para poder llevar a cabo sus proyectos y
servicios de los cuales se benefician 85.000 murcianos.

e Se inicia la elaboracion del Plan de
Atencion Integral a las ER en la Region
de Murcia tras una primera reunion
entre las consejeras de Educacion y
Universidades, Maria Isabel Sanchez-
Mora, de Sanidad, Encarna Guillén, y de
Familia e Igualdad de Oportunidades,
Violante Tomas y representantes de
FEDER en Murcia. ElI objetivo es que
este Plan de Atencion Integral se
complemente con el Plan Regional de
Genética, que persigue el desarrollo de Servicios de Genetlca Integral, donde se combinen
el diagnéstico y el tratamiento de las enfermedades genéticas.

e La Consejeria de Familia e Igualdad de oportunidades se compromete a llevar a cabo una
Guia de Orientaciones para la Valoracion de la Discapacidad. El objetivo de esta guia es
proporcionar informacion Gtil sobre los aspectos médicos y psicolégicos que puedan
limitar la actividad global de las ER contemplando hasta 25 patologias.

e La Secretaria de Estado, Servicios Sociales e Igualdad, Susana Camarero visitd nuestra
Delegacion en Murcia con el objetivo de acercarse a la realidad de las personas con ER en
la Region de Murcia.

% Navarra

e El Pleno del Parlamento aprobd una mocién que insta al Gobierno de Navarra a redactar
un plan integral frente a las ER y a elaborar un estudio de ayudas econdémicas y fiscales
dirigidas a paliar el impacto de estas enfermedades. La mocion insta a elaborar un plan e
insertarlo dentro de la Estrategia Navarra de Atencion Integrada a Pacientes Cronicos y
Pluripatologicos. Junto a ello, se reclama un plan de actuacion que facilite la deteccion
precoz y un adecuado tratamiento a nivel de medios y ayudas.

+» Castilla La Mancha

e El Ayuntamiento de Toledo se compromete con las enfermedades poco frecuentes. El
Alcalde de la ciudad transmitié su responsabilidad hacia la causa durante un encuentro
mantenido con los Coordinadores de Zona de la Comunidad. Asimismo, el presidente de la
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Diputacion de Toledo trasladé de manera publica la necesidad de impulsar un Plan
Estratégico sobre ER que fomente la investigacion y el abordaje de estas patologias desde
una vision integral.

«» Asturias

e El Consejero de Sanidad de Asturias, Francisco del Busto, se acerca a la problematica de
las enfermedades raras a través del Decalogo de Prioridades de FEDER. Asi fue tras una
reunion con el Coordinador de Zona de la Comunidad en donde se transmitié la
importancia de favorecer el acceso a diagnostico agil y riguroso y posteriormente a un
tratamiento adecuado.

+» QGalicia

e El Equipo de Valoracion y Orientacién de la Discapacidad (EVO) muestra su interés por el
desarrollo de Guias de Valoracion, siguiendo la experiencia de la Comunidad de Madrid.

e Puesta en marcha del “Sistema integrado de informacion e xestion de datos clinicos y
epidemioléxicos”. Un sistema que va a permitir conocer el nombre de la patologia, las
personas que conviven con ella y el lugar donde viven.

< Aragén

e El Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia del Gobierno de Aragon se
comprometen con las personas con enfermedades poco frecuentes. Trasladan dicho
apoyo en el marco de la | Jornada de enfermedades raras.

< Cantabria

e Impulso de la accion de incidencia politica en la Comunidad a través de la incorporacion
de la figura del Coordinador de zona. Fruto de ello se comenz6 a trabajar con la Consejeria
de Sanidad de Cantabria a través de un encuentro.

+» |slas Canarias

e Aprobacion por parte del Pleno del Parlamento de Canarias una declaracion institucional
sobre enfermedades raras. De esta forma la Camara regional se sumo a la Campana por
el Dia Mundial.

“ Melilla

¢ El Instituto de Gestion Sanitaria (INGESA) y la Consejeria de Bienestar Social se acercan a
la problematica de las personas con enfermedades poco frecuentes tras un encuentro con
el Coordinador de zona y representantes de la Federacion.

%+ Islas Baleares

¢ La Conselleria de Bienestar Social y Juventud del Consell Insular de Menorca renueva su
compromiso con las personas con ER: EI compromiso se materializé con el desarrollo del
IV Encuentro de Enfermedades raras y Discapacidad, donde acudieron principales
autoridades regionales y representantes del colectivo.
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FEDER, interlocutor principal ante la Administracion

+» Administracion Nacional

A continuacion se trasladan las reuniones y acuerdos mas significativos que hemos llevado a
cabo con las Administraciones Nacionales

R/
0‘0

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad - Alfonso Alonso.

Principales temas abordados:

)
L X4

Estudiar la creacibn de un organismo

: . )
coordinador que de forma analoga al ONT,
pudiera asegurar la optimizacion de recursos
disponibles en las diferentes CCAA y favorecer
la implementacion de la estrategia nacional de
Enfermedades Raras.

Creacion de un protocolo para las personas sin
diagnostico que se esté apoyado en el Registro
de ER y el Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (lIER).

La integracion del registro de ER en el Sistema Nacional de Salud a través del cual sera
posible mantener un censo de pacientes, conocer la incidencia y prevalencia de estas
patologias asi como orientar la planificacion y gestion sanitaria de las ER.

Busqueda de soluciones a las actuales dificultades de derivacion entre CCAA que impiden
el acceso a los CSUR.

Asegurar el acceso a Medicamentos huérfanos, garantizando la equidad entre CCAA.

Instituto de Investigacion de Enfermedades Poco Frecuentes

Reunion con Manuel Posada, Director, Manuel Hens,

Jefe de Servicio e Ignacio Abaitua, Jefe del Area.
Principales temas abordados:

La colaboracion del IIER con el Servicio de
Informacién y Orientacion (SI0) de FEDER en la
atencion de consultas de casos sin diagnostico.
Junto a ello, el IIER presentd un programa de
atencion para casos sin diagnostico que se
deberia implementar a nivel nacional. Por su
parte, FEDER mostré su apoyo a esta iniciativa y
se comprometié a elaborar un documento que se
presentara a las CCAA como respuesta a la
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atencion de los casos sin diagnostico.

Con respecto al Registro de Enfermedades Raras, se acord6 llevar a cabo un plan conjunto
para fortalecer la adhesion de personas con enfermedades poco frecuentes en el Registro.

< Direccién General del IMSERSO - César Ant6n, Director del IMSERSO y M2 Angeles Aguado

Sanchez, Subdirectora General de Gestion.

Principales temas abordados:

Se abordoé la prestacion econdmica por cuidado de menores afectados por cancer u otra
enfermedad grave (RD 1148/2011, de 29 de julio) donde se trataron cuestiones como los
abusos que se estan produciendo a la hora de interpretar la situacion analoga y la
problematica sobre los requisitos de acceso a la jubilacion anticipada para trabajadores
con discapacidad (R.D 1851/2009, de 4 de diciembre). En este sentido, se trato la
discrepancia existente con que el nimero de patologias que dan acceso a la jubilacion
anticipada sea cerrado, insuficiente, arbitrario, discriminatorio e incoherente con el
espiritu de la norma, que no es otro que el de favorecer el acceso a tal prestacion para
aquellas patologias que acrediten una esperanza de vida reducida. En este sentido, el
IMSERSO, se comprometié a recabar toda la informacion, a analizarla y a elevar las
propuestas de FEDER a la Secretaria de Estado de Servicios Sociales e Igualdad, Dna.
Susana Camarero. Ademas, solicitara un informe técnico a la Direccion General de
Ordenacion de Empleo del Ministerio de Empleo y Seguridad Social

Actualizacion de los datos contenidos en el
Estudio ENSERio sobre las necesidades
sociosanitarias de las personas con
enfermedades poco frecuentes en Espana. En
el marco de la reunion se acordd poder
desarrollar de manera conjunta y a través de
una sinergia la actualizacion de este estudio
que, actualmente, es el mas relevante sobre
la realidad de las ER en Espana.

En relacion con el CREER, desde FEDER se
propuso introducir en los cursos de formacion
que el centro imparte para valoradores de la discapacidad, una metodologia mas practica,
con talleres que permitan a los asistentes el intercambio de experiencias y opiniones. El
objetivo de esta propuesta es avanzar en un acceso al reconocimiento de la discapacidad
para las ER mas equitativa y con unos criterios mas homogéneos.

FEDER presentd propuestas relacionadas con la unificacion de los procedimientos de
solicitud y calificacion de las situaciones de dependencia y discapacidad. Desde el
IMSERSO se coincide en la necesidad de garantizar en todo el territorio nacional el
establecimiento de unos servicios minimos comunes para que los derechos que llevan
aparejados el reconocimiento de la discapacidad y de la dependencia sean los mismos
para todos los espanoles independientemente de la comunidad autbnoma en que la que
residan.
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NOLA DE ENFERMEDADE

% Congreso de los Diputados - Portavoces de los grupos parlamentarios: Uniéon del Pueblo
Navarro (UPN), Partido Popular (PP) y Partido Socialista Obrero Espaiol (PSOE).

Principales temas abordados:

« FEDER trasladd la necesidad de crear un 6rgano de actuacion que valore de manera
periodica la realidad de las personas con ER para mejorar las situaciones de injusticia e
inequidad de las familias.

- FEDER present6 la problematica tras el desabastecimiento del Fondo de Cohesién. Los
grupos parlamentarios declararon necesaria la reactivacion inmediata del Fondo.

« Se acordo el desarrollo de acciones concretas impulsadas por los grupos parlamentarios
para favorecer la implementacion de las prioridades de FEDER.

% Fundacion Espaiola para la Ciencia y la Tecnologia (FECYT) - José Ignacio Fernandez
Vara, Director del FECYT

En el marco de la reunion se firmé un acuerdo de colaboracion que tiene como principal objetivo
promover la ciencia, la tecnologia e innovacién, asi como impulsar la participacion social con el
objetivo de recaudar fondos para la investigacion en enfermedades poco frecuentes.

+» Administracion Autonémica

0

A continuacion se trasladan las reuniones y
acuerdos mas significativos que hemos llevado a
cabo con las Administraciones autonémicas.

«» Andalucia

e FEDER Andalucia expone las dificultades
en el acceso a la atencion sociosanitaria
de las familias andaluzas al Defensor del
Pueblo y al Area de Servicios de
Suministros Farmacéuticos de la Junta de
Andalucia
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FEDER transmitié al Defensor del Pueblo Andaluz la problematica que se esta produciendo en
cuestiones de principal interés para el colectivo. Entre ella destaca la vulneracion del derecho al
asociacionismo, obligando a las entidades a constituirse como entidad autonémica cuando va
contra sus fines y su mision. Ademas, se trasladaron diferentes situaciones concretas de
inequidad en el acceso a la atencién sociosanitaria, en concreto en lo relativo a derivacion y
acceso a tratamientos.

En esta misma linea, la Delegacion también mantuvo una reunién con la Jefa de Servicios de
Suministros Farmacéuticos de la Junta de Andalucia, Dolores Bejarano Rojas y el Director del
PAPER, Rafael Camino, en donde se trasladé la problematica de los andaluces en el acceso a los
tratamientos y se acordd establecer nuevas vias de colaboracion conjunta para intentar frenar
esta situacion.

e FEDER Andalucia insta al Impulso de un convenio para la tramitacion por la via de
urgencia de los casos de valoracion en situacion de Dependencia

Se mantuvo un encuentro con Gonzalo Rivas,
Director  General de Personas con
Discapacidad y Manuel Martinez Domene,
Gerente de la Agencia de Servicios Sociales y
Dependencia de la Comunidad para trasladar
la necesidad de contar con un técnico de
referencia para elevar las incidencias de
dependencia y poder realizar un seguimiento
al respecto. De esta forma, desde FEDER, se
puso como ejemplo el Convenio existente en
la Comunidad de Madrid en materia de
discapacidad, dependencia e infancia y se
instd a su impulso en la Comunidad andaluza.

e El acceso al diagnéstico y la actualizacion del PAPER, prioridades de FEDER durante el
encuentro con el Consejero

En el marco de la reunion, Aquilino Alonso, Consejero de Sanidad, anunci6 el establecimiento de
medidas para agilizar el diagnostico. Desde FEDER por su parte se trasladd la necesidad de
actualizar el Plan de Atencion a Personas con Enfermedades Raras en Andalucia (PAPER).
Ademas, ambas partes acordaron la blsqueda de nuevas vias que faciliten la financiacién de
proyectos para la atencion a personas con ER en la Comunidad.

«» Madrid

e Trabajo con los Partidos Politicos: Hacia un Plan Autondmico de Enfermedades Raras en
la Comunidad de Madrid

La Delegacion de FEDER Madrid mantuvo diferentes reuniones con los partidos politicos y sus
principales representantes con el objetivo de aunar fuerzas y trasladar la necesidad de un Plan
Autondémico de Enfermedades Raras que aborde de manera directa y concreta la problematica de
las familias en la Comunidad. Para ello, se transmitieron 8 lineas prioritarias, como ejes
fundamentales que debe contener el futuro Plan. En concreto, las reuniones mantenidas han sido
con lzquierda Unida, Podemos, Ciudadanos, Partido Popular y PSOE.
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Ademas, en el marco de dichos encuentros se transmitié la necesidad de apoyo ante la retirada
de la financiacion del Fondo de Cohesion Sanitaria (FCS) en los Presupuestos Generales del
Estado.

e El Mapa Interactivo y la formacion de los especialistas de Atencién Primaria prioridades
ante la Direccion General de Atencion al Paciente.

FEDER Madrid, junto con representantes de la Asociacion Espanola de Esclerodermia trasladé a
Piedad Lopez, Subdirectora de Informacion y Atencion al Paciente de la Comunidad, Paula
Gutiérrez, Secretaria de la Comision Técnica de Coordinacion de la Informacion, y a Victoria
Benavides, Técnico de Apoyo, Subdireccion de Informacion y Atencion al Paciente, la realidad de
las familias madrilenas con enfermedades poco frecuentes.
De esta forma, se profundizé sobre la informacion que refleja
el Mapa Interactivo, y se transmitio la necesidad de mejorar
la formacion de los especialistas de Atencion Primaria. Por
otro lado, también se hablé sobre el acceso a tratamientos
paliativos que, en ocasiones, se interpretan como cirugia
estética, cuando realmente es cirugia correctora funcional.

e Esperanza Aguirre muestra su compromiso a las
personas con discapacidad

La Delegada de FEDER Madrid mantuvo un breve encuentro
con Esperanza Aguirre, ex Presidenta de la Comunidad,
enmarcado en una reunion del CERMI autonémico. En dicha
reunion, Aguirre trasladé su compromiso con las personas
con discapacidad como una “maxima prioridad”.

+ Cataluha
- Los pacientes, protagonistas del Plan de Salud 2016-2020

FEDER Cataluna participé en la Illl Jornada del Consejo Consultivo de Pacientes en Cataluna. El
objetivo fue que pacientes, familiares, entidades y profesionales puedan exponer sus propuestas
en relacion al Plan de Salud 2016-2020. Como resultado, este encuentro se convirtid en un
marco de reflexién con el objetivo comuln de avanzar en la mejora del sistema sanitario.

«» Extremadura

e ElI impulso del Nodo de Atencion
Personalizada de Enfermedades Raras
(NAPER) y el estado del PIER: principales
objetivos del encuentro con el Consejero de
Salud

FEDER Extremadura mantuvo una reuniéon con el
Consejero de Salud, Luis Alfonso Hernandez Carron
y el Gerente del Servicio Extremeno de Salud,
Joaquin Garcia, Directora General de Salud Publica,
Mercedes Garcia, y el Director General de
Asistencia Sanitaria, Juan José Garrido. El objetivo

[
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fue evaluar la situacion regional en materia de ER. Ademas, se abordd la situacion del Plan
Integral sobre Enfermedades Raras (PIER), asi como sobre el impulso del Nodo de Atencion
Personalizada en Enfermedades Raras (NAPER), como centro neuralgico de la localizacion de
recursos implicados en la atencién a las personas.

e La tramitacién por la via de urgencia de los casos en situacion de Dependencia, objetivo
prioritario en Extremadura

Asi se transmiti6 durante el encuentro con Basilia Pizarro, Directora Gerente del Servicio
Extremeno de Promocion de la Autonomia y Atencion a la Dependencia (SEPAD). En el marco de
la reunion, se abordd la posibilidad de firmar un Convenio conjunto bajo la misma férmula
desarrollada en la Comunidad de Madrid. Ademas, se propuso la realizacion de un estudio de
Dependencia y Enfermedades Raras en Extremadura.

e La Primera Teniente Alcalde del Ayuntamiento de
Mérida conoce de primera mano nuestro trabajo con
las personas en Extremadura

El objetivo fue trasladar el principal trabajo de nuestra
delegacion en Extremadura a través de los 3 principales
ejes en los que se vertebra la Cartera de Proyectos y
Servicios de FEDER: personas, asociaciones y sociedad.

e FEDER acompana al CERMI autonémico y posiciona la problematica de las enfermedades
poco frecuentes como una prioridad en materia de discapacidad.

FEDER Extremadura estuvo presente en un encuentro con Guillermo Fernandez Vara, Presidente
de la Comunidad y con Blanca Martin Delgado, Presidenta de la Asamblea de Extremadura.
Ambas jornadas fueron impulsadas por el CERMI autonémico y se transmitieron las principales
prioridades del colectivo de personas con discapacidad.

«» Comunidad Valenciana

e FEDER Comunidad Valenciana insta a
los Partidos Politicos a tener presentes
las Enfermedades Raras en sus
programas electorales

La Delegacion de FEDER Comunidad Valenciana
ha mantenido diferentes reuniones con los
partidos politicos y sus principales
representantes con objetivo de lograr Ia
inclusion de las prioridades de FEDER en los
programas electorales. En concreto, las
reuniones mantenidas han sido con Compromis,
Izquierda Unida, Partido Popular y Ciudadanos
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e Las Cortes Valencianas y la
Diputacion se comprometen con
las enfermedades poco
frecuentes

Nuestra Delegacion de FEDER
Comunidad Valenciana se reunido con
Eric Morera i Catala. En el marco de esta
reunion se acordd la adhesion de las
Cortes al Dia Mundial de las ER y la
celebracion del acto institucional en la
camara autonémica.

Ademas, también se mantuvo un . ‘ [«

encuentro con Amparo Mora, Diputada valenciana de Bienestar Social. FEDER agradeci6 a la
Diputacion su apoyo en proyectos solidarios de la Delegacion, y por su parte desde la Diputacion
trasladaron su compromiso con la causa, asi como informacion sobre ayudas y subvenciones que
desde el area de Bienestar Social se ofrecen.

< Murcia

e El restablecimiento del Fondo de Cohesion Sanitaria y el trabajo de FEDER en la regién de
Murcia marcaron los encuentros con los partidos politicos regionales

Nuestra Delegacion de FEDER Murcia mantuvo varios encuentros con los Partidos Politicos
Autondémicos. A través de ellos, se transmitio la grave situacion a la que se enfrentan las familias
debido a la no financiacién del Fondo de Cohesion Sanitaria de los Presupuestos Generales del
Estado, y se present6 la Cartera de proyectos y servicios que se desarrolla en la Comunidad.

Las reuniones se mantuvieron con Consuelo Cano Hernandez y Alfonso Martinez Banos,
Diputados del PSOE en la Asamblea Regional de Murcia, M® Angeles Garcia Navarro, Diputada
regional de Podemos en Murcia, y con Luis Francisco Fernandez Martinez, Diputado del Grupo
Parlamentario Ciudadanos y Secretario Primero de la Mesa de la Asamblea Regional de Murcia.

e FEl Alcalde de Murcia conoce de primera
mano el Decalogo de Prioridades de
FEDER nuestra hoja de ruta en 2015

Se trasladdé durante una reuniéon en la cual A
también estuvo presente el Concejal Delegado de (
Deportes y Salud, Felipe Coello.
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e La Consejeria de Familia se compromete a impulsar una Guia de Orientaciones para la
Valoracion de la Discapacidad

Asi lo transmitido Violante Tomas, Consejera de
Familia e Igualdad de Oportunidades de Ila
Comunidad Auténoma durante su encuentro con la
Delegacion.

e FEDER Murcia junto con otras entidades de discapacidad transmiten su problematica al
Presidente de la Comunidad

El encuentro con Pedro Antonio Sanchez, Presidente de la Comunidad Autonoma de Murcia se
produjo en el marco de una reunidn que se desarrolld con las organizaciones del Tercer Sector.

+» Castilla La Mancha

e El Alcalde de Toledo se acerca a la problematica de las familias castellanomanchegas en
Castilla La Mancha

Juan José Prieto y Virginia Felipe, Coordinadores
de FEDER Castilla La Mancha se reunieron con el
Alcalde de la localidad para trasladarle la
problematica de las familias
castellanomanchegas. A la reunidon también |
acudieron representantes de la asociacion de
paraparesia espastica familiar, asi como las
agrupaciones Adiscam y “Confio en ti”

«» Asturias

e El Consejero de Sanidad, Francisco del
Busto, conoce el Decalogo de prioridades
de FEDER en 2015

as

Se presentd durante una reunion con Andrés
Mayor, Coordinador de Zona de Asturias. Ademas
de nuestras prioridades, se transmitieron las
principales dificultades a las que se enfrenta el
colectivo.
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+»» QGalicia

e La valoracion en materia de discapacidad, prioridad durante el encuentro con la Jefa de
Servicios del Equipo de Valoracion de la discapacidad (EVO)

Se trasladd la experiencia de la Comunidad de Madrid como referente en la atencion
sociosanitaria de las personas con enfermedades poco frecuentes.

e Los CSUR y la coordinacién entre Atencion Temprana y Atencion Hospitalaria, prioridades
en el encuentro con el Director General de Asistencia Sanitaria de Santiago

Se expusieron las principales dificultades en materia de coordinacion, incidiendo en la necesidad
de favorecer el trabajo entre la Atencion Temprana y Atencion Hospitalaria. Junto a ello, se
expuso la necesidad de impulsar los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR).

< Aragén
e El Departamento de Sanidad, Bienestar Social y Familia, comprometidos con las familias

aragonesas con enfermedades poco frecuentes

Acompanaron a los afectados durante la | Jornada de Enfermedades Raras celebrada en el
Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS)

«» Cantabria

e El encuentro con la Consejera de Sanidad, marca el inicio de la estrategia de incidencia
politica en la Comunidad

La Coordinadora de zona de Cantabria se retine con M? Luisa Real, Consejera de Sanidad, y se
inicia asi el trabajo en materia de defensa de los derechos de la Comunidad.

< Melilla
e Ingesa y la Consejeria de Bienestar Social reciben a representantes de FEDER en Melilla

Guillermo Vallejo, Coordinador de Zona en Melilla y Justo Herranz, miembro de la Junta Directiva,
mantuvieron diversos encuentros con responsables politicos, entre ellos, Francisco Robles,
Director Territorial de Ingesa, Daniel Ventura, Consejero de Bienestar Social, y Paz Vazquez,
Consejera de Presidencia. El objetivo fue trasladar la realidad de las enfermedades raras en
Melilla.
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Nuestro trabajo a nivel internacional

% Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS

)
U
FEDER es miembro de la Junta Directiva de EURORDIS desde su
fundacion y trabaja de manera intensa con la organizacion
europea aunando recursos y compartiendo sinergias que

traspasen fronteras para abordar la problematica desde una v
perspectiva global. De esta forma, es preciso destacar que en

este afo, Espafia es el segundo pais que mas tejido asociativo E U RO R D IS
aporta a Europa, por encima de paises como Alemania, Gran

Bretafia e ltalia. Rare Diseases Europe

A continuacion, senalamos los hitos mas importantes en nuestro trabajo con EURORDIS.

e Durante 2015, el trabajo conjunto con EURORDIS se ha centrado principalmente en el
impulso para la participacion en la conformacion de las Redes Europeas de Referencia,
cuya convocatoria se lanza en 2016. Tanto EURORDIS como FEDER han trabajado de
manera conjunta para trasladar a las asociaciones de pacientes la importancia de formar
parte en esta red.

o Apoyo y acompanamiento a EURORDIS en la CNA Anual que este ano se celebr6 en
Madrid.

e Participacion en la Escuela de Verano que se centrd en el acceso a la informacion y a los
tratamientos.

+ Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER)

FEDER es impulsor y fundador de esta Alianza que cada ano va
teniendo mas recorrido y mas presencia a nivel internacional. De
esta forma, en tan sélo 3 anos, ALIBER ya alcanza las 19
organizaciones de pacientes en 11 paises de Iberoamérica.

A continuacién, sefalamos los hitos mas importantes en nuestro
trabajo con ALIBER

IBEROAMERICANA
DE

ENFERMERAADES

« |l Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras bajo el lema “Un esfuerzo comuin en
favor de las personas con Enfermedades Poco Frecuentes en lberoamérica”. El congreso

se celebro bajo el paraguas de la Organizacion Méxicana de Enfermedades Raras (OMER)

en Guadalajara (México). Al mismo acudié6 SM la Reina Dna. Letizia y Angélica Rivera,
esposa del Presidente Mexicano, Enrique Pena.

e Desarrollo de un Decalogo de Prioridades que recoge las
reivindicaciones de los 42 millones de personas en
Iberoamérica. Este decalogo se presentdé en el marco del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras.
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CION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

+» Alianza Internacional de Enfermedades Raras

FEDER ha sido fundador e impulsor de la creacion en 2015 de la Alianza Internacional de
Enfermedades Raras, una red que aglutina a mas de 60 representantes de estas patologias de
30 paises diferentes para alzar la voz en defensa de los derechos del colectivo.

Entre las prioridades de esta Alianza se encuentra promover la investigacion, influir en la
formulacion de politicas asi como representar al colectivo de ER en los foros internacionales y
mejorar la vida del colectivo a través del intercambio de informacién, la creacion de redes, el
apoyo mutuo y la realizacion de acciones conjuntas.

+“ Participacion en el proyecto EUPATI (Academia Europea de pacientes sobre Innovacion
Terapéutica)

El objetivo es proporcionar informacion cientifica objetiva y completa a los pacientes sobre

investigacion y desarrollo de medicamentos. Desde FEDER participamos en el proyecto y

acudimos al encuentro celebrado en Dublin.

El proyecto ademas busca empoderar a los pacientes para mejorar la informacion que disponen
sobre ambitos como la investigacion, el acceso a los tratamientos y los ensayos clinicos.

Campanas de Sensibilizacion: Dia Mundial de las Enfermedades Raras

+ ‘Hay un gesto que lo cambia todo’

A través de la Campana de
Sensibilizacion por el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras, en 2015 quisimos
transmitir la urgencia y la necesidad de
centrar los esfuerzos en dos de los
grandes problemas que actualmente ’
afectan a nuestras familias: el acceso al
diagnéstico y el acceso posterior a un
tratamiento adecuado.

o
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HAY UN GESTO

QUE LO CAMBIA TODO

Para lograrlo, invitamos a la sociedad a
que se movilizara en favor de las '
personas con enfermedades poco
frecuentes bajo el lema «Hay un gesto
que lo cambia todo» y se pintaran una
raya verde debajo del ojo como simbolo de la esperanza.

Para ello, contamos con @mbajadores de primer nivel como Ifaki Gabilondo, Anne
Igartiburu, Eduardo Punset y Sergi Arola.
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inci la Campana:
+ Principales resultados de

% La Reina preside el Acto Oficial por el Dia
Mundial en el Senado de Espana.

< 4.527 marquesinas por toda Espana.

* Mas de 145.964 usuarios visitaron nuestfz; wzz
) durante la Campana, generando ma

446.429 paginas vistas.

i a
rios alcanzados
<+ Mas de 3.422.694 d(? usua
través de las redes sociales.
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Mundial
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Actos en el Dia Mundial

++ Actos Institucionales:

i i i | 28 de febrero.
Las #EnfermedadesRaras fueron Trending Topic en Twitter e
as

N el Dia
£ i a la Campana d
12 ayuntamientos se adhieren a través de mociones
Mas de ay

“* Acto Oficial por el l?l’a Mundial en
el Senado de Espaina

*

' REDACCION

& LC El presidente de Ia Fede-
> & - racién Espaiiola de Enfer.
v medades Raras {Feder),
3 Juan Carrion, pidic ayer
Un programa especifico
para pacientes sin diag-
nostico que establezca
"itinerarios asistenciales
= - Hgurosos” que compren-
IOEEES andlisis clinicos, se-
_ ., 8unda opinién méedica,
v U analisis de laboratorio,
analisis y orientacion ge-

vt FEDER (SRR nética, cribado neonatal,
~ asicomo oriental la tera-

FEDER [C"% FEDER Di 0 las medidag palia-

VO fivas oportunas,

Segiin recordo, la media
Para obtenerun diagnés-
ticoen enfermedades rg-
ras es de 5 afios, y puede
llegar a alcanzar los 10
aiios en el 20 por ciento de
los casos. Ta directora de
Feder, Alba Ancochea,
anadio que la organiza-
cién ha contabilizadg
mas de 3.160 consultas de
personas sin diagnast ;-
€0 que han acudido g |5
federacién en busca de
ayuda. Feder cree que el
nimero "puede ser mu-

¢

Feder quiere un plan especi
Para pacientes sin diagngstico

cho mayor”,

Unretraso del diagnés-
tico supone que, en ¢l 30
Por ciento de las ocasig.-
nes, la enfermedad se
agrave, ahaden log res-
Ponsables, Las prinei pa-
les causas de este retraso,
dicen, son la escasez de
Pruebas de deteccion pre-
coz financiadas por el
SNS, asi como e] descono-
cimiento de Ia especiali-

dad genética ¥ de las
pruehas diagnosticas
adecuadas,

Porello, piden crearun
Protocolo de actuacion y,
ademas, solicitan que las
asociaciones no asuman
la labor del Estado al in-
formary tratara Jos pa-
cientes, y que haya equi-

especifico

daden el acceso & los tra.
tamientos.

En concreto, solicitan
queel programa especifi-
o para los pacientes eg-
tablezea los criterios para
larecepcion de log Casos
de dificultad diagnoésticar
Implantar lag medidas
necesarias a nivel de Jos
departamentos de £enéti-
¢d, cribado neonatal,
atencicn primaria, espe-
cializada y centros, sorvi-

cios y unidades de refe-
rencia (CSUR) para lograr
que se realizan lag prue-
bas disponibles de diag-
ndstico,
Feder ha denunciada
ademas "inequidad ¥ de-
sigualdad” en o] acceso g
los tratarmientog por par-
tedelas diferentes comu-
nidades autdnomas ya
que, por gjemplo, segiin
sus datos, 140 porciento
delas personas con enfer-
medades poco frecuentes
no dispone de terapia o, si
la recibe, es inadecuada,
Carrién ha afiadidola pe-
ticion de financiary acor-
tar el plazo de acceso a
farmacos hugrfanos,

abli o de 2010
CIF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marz

64



entidad de )

Memoria FEDER 2015 fed 2 r

NOLA DE ENFERMEDADES RAF

+» Acto Institucional en el Parlamento de Andalucia

«» Acto Institucional en el Parlamento de Extremadura

++ Acto Institucional en el Palacio de San Esteban (Murcia)

«»» Acto Institucional en la Asamblea de Madrid
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Internacional de
Huérfanos y

Vi Congreso
Medicamentos
Enfermedades Raras.

Jornada de Expertos: Unidos nuestros
derechos avanzan.

| Congreso en Enfermedades Raras de la

Comunidad Valenciana en 1bi:
“Mostrando realidades, creando
acciones”,

| Jornada Regional de Enfermedades
Raras en Molina de Segura.

IV Jornada sobre Enfermedades Raras
en Euskadi.

Jornada por el Dia Mundial en Cataluna.

IV Encuentro de ER y Discapacidad en
Menorca.

Mesa Redonda en Sevilla “trabajando
juntos para impulsar el cambio en la vida
de las personas con ER”.

Jornadas de Sensibilizacion sobre ER en
la Comunidad de Madrid.

Jornadas sobre Psicologia y ER en la
UAM.

Jornada por el Dia Mundial en Avilés.

IV JORNADA CIENTIFICA
ENFERMEDADES RARAS EN ¢

Fernar
2/2015 Asesor J
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+» Actividades deportivas:

f i
=1

o

%

¢+ VI Carrera por la Esperanza de las personas con ER en Madrid.
+» Media Maraton Solidaria Gava-Castelldefels-Gava por las ER.

% Master Class de Spinning por las Enfermedades Raras en Villanueva de la Serena
(Badajoz).

7/

A

Circuito Maraton Ciclo Indoor en Mérida.

*

K/
*

V Ruta Solidaria por las Enfermedades Raras entre Totana (Murcia) y Maria (Almeria).

o

7/
*

Partido solidario de baloncesto entre el FC Barcelona y el Alba Berlin.

7/
o0

Partido de fltbol solidario entre los Coyotes de Santurtzi y los Bisans de Cantabria.

X/
L X4

V Carrera-Caminata por las ER en Melilla.
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Actividades de sensibilizacion

V Jornada Ladica en Comunidad Valenciana.

Cena Benéfica en Cataluna.

| Feria del Pintxo y Txakoli en Donostia-San Sebastian.

Il Degustacion Solidaria la tierra y las personas a favor de las ER en Vitoria-Gasteiz.
Jornadas de Sensibilizaciéon en distintos municipios de Pais Vasco. 28 Febrero: 9 mesas
en los 3 Territorios Histoéricos. A lo largo de todo el ano, las actividades también se han
sucedido en Hondarribia, Leioa, Vitoria, Donostia, Sestao, Ondarroa, Santurtzi, Amorebieta-
Etxano, Bilbao, Zumaia, Muskiz, Hernani, Usurbil, Basauri, Getxo, Irin, Durango,
Portugalete y Barakaldo.

Exposicion "Acércate a las Enfermedades Raras" en Amorebieta-Etxano.

Participacion en el concurso de Marmitako de Amorebieta-Etxano haciendo visibles las ER.

Plantacion de un arbol simbdlico por las ER en el Parque José Antonio Labordeta
(Zaragoza).

Mesas informativas y mercadillos solidarios.
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R/

«» Feria de Voluntariado de la Universidad Catélica San Antonio de Murcia.

+» Actividades de sensibilizacion en centros educativos

R/

++ | Ciclo Formativo y Cultural “Las enfermedades raras en prision” en el Centro Penitenciario
Murcia I.

Premios FEDER 2015

SM La Reina D? Letizia hizo entrega de los Premios
FEDER 2015 a las entidades y personas que han
contribuido desde diferentes campos de actuacion
a mejorar la calidad de vida de ninos, ninas,
jovenes y adultos con enfermedades raras:

*» Premio al Embajador de las Enfermedades
Raras a Eduardo Punset.

* Premio a la labor periodistica en
Enfermedades Raras a la Agencia EFE.

< Premio a la Responsabilidad Social
Corporativa a  Fundaciéon  Solidaridad
Carrefour.

+» Premio a Toda una Vida por las Enfermedades Raras al Dr. Rafael Enriquez de Salamanca
Lorente. Grupo de investigacion en Porfirias y Hemocromatosis Instituto de Investigacion
Hospital 12 de Octubre.

% Premio a la Promocion y Defensa de los Derechos al Protocolo de Coordinacion educativa-
sanitaria para menores con enfermedades poco frecuentes en Extremadura.
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% Premio a la Investigacion en Enfermedades Raras al Grupo de Investigacion del Dr. Cesar
Cobaleda en el Centro de Biologia Molecular Severo Ochoa (CBMSO).

% Premio a la Inclusién en Enfermedades Raras al Programa de Acogimiento de menores
con Enfermedades Raras atendidos por el Sistema de Proteccion a la Infancia (Proyecto
AcogER).

** Premio a la Mejor Iniciativa Autonémica a la
Primera Asignatura Optativa de Enfermedades
Raras en Medicina de Ila Universidad de
Valencia.

< Premio a la Mejor Iniciativa para favorecer el

Acceso al Diagnéstico al Comité Asesor de
FEDER.

Actividades deportivas de sensibilizacion

Durante el ano 2015, hemos desarrollado cientos de
actividades por toda la geografia espanola. Iniciativas
qgue buscan trasladar el espiritu de superacion y lucha
de las familias con enfermedades poco frecuentes a
través de campanas de sensibilizacion. A través de esta
memoria, queremos destacar las mas relevantes:

+»+ Carreras por la Esperanza

Cada ano impulsamos carreras solidarias para hacer
visible la problematica de las enfermedades poco
frecuentes. Actividades donde el deporte, la solidaridad
y la inclusibn se unen para generar proyectos de
superacion y visibilidad. En 2015, queremos destacar:

o

7/
*

VI Carrera por la Esperanza en Madrid.

[l Cursa per | “esperanca en Barcelona.

Il Carrera Solidaria por las ER en Almeria
organizada por La Salle Virgen del Mar.

IV Carrera Guardia Civil en Zamora.

Media Maratén Solidaria Gava-Castelldefels-
Gava por las ER.

V Carrera-Caminata por las ER en Melilla.

Marcha Solidaria Colegio Askartza Claret.
Concurso de Padel Askartza Claret.

Kilometroak 2015, Usurbil.

Herri Krosa Bilbao.

IIl Ruta Solidaria Efron.

San Silvestre Pacense.

K/
0‘0 L)

7/
X4

L)

3

*

7/
X4

L)

K/ 7/ X/ X/ 7/ X/ X/
R X X I X IR X R X 4
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Proyectos y retos deportivos

+* Vuelta Solidaria a Cataluna

Se trata de un proyecto deportivo impulsado por el equipo
Muévete por los que no pueden. El proyecto
busca marcar un paralelismo entre el dia a dia de
un afectado por una enfermedad rara y su camino
hacia la mejora y la calidad de vida.

En 2015, se desarrolld la | edicién del proyecto
bajo el lema de ‘Vuelta Solidaria a Cataluna’
gue consistid en recorrer la Comunidad a pie
durante 19 dias uniendo las 4 capitales 'y
realizando en total cerca de 950 km.

+ Reto Solidario Camino a Madrid

La Asociacion Benéfica Virgen del
Pilar de la Guardia Civil de Paiporta
impuls6é este proyecto deportivo y
solidario que tuvo como objetivo
recorrer los  kildbmetros que
separan el municipio valenciano g o | S
de Horta hasta Madrid para dar a ] &Qifi,ﬁ?ﬂm‘?@
conocer las enfermedades poco N '
frecuentes y recaudar fondos para
ayudar a las familias.

Para ello, 8 corredores de la Asociacion han impulsado este reto que unié a 3 autonomias en
favor de la causa (Comunidad Valenciana, Castilla La Macha y Madrid).
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+» Maratones Ciclo Indoor

El ano 2015 se ha caracterizado por las iniciativas deportivas y solidarias. De esta forma, se han
consolidado el desarrollo de Maratones Ciclo Indoor por toda la geografia espainola.

Actividades y campanas de divulgacion

+» Campana “Perro Verde”

El grado en Publicidad y Relaciones Publicas de la
Universidad CEU Cardenal Herrera impulsé esta
campana en el marco de su XXV Aniversario. Mas
de 200 comercios valencianos se adhirieron a esta
iniciativa que, a través de la imagen de un “perro
verde”, busca hacer visible la causa. La Campana
lleva el sello y la imagen del reconocido Javier
Mariscal quien realizé el diseno del perro verde que
dio nombre a la Campana.

Euskal Irrati Telebista (EITB) dedico
su campana de solidaridad en
2015 a las Enfermedades Poco
Frecuentes bajo el lema «kara
dezagun beldurra» (Vamos a
asustar al miedo). De esta forma, la
Radio Television Vasca celebrd un
telemaraton donde todos sus
medios de comunicacion se
volcaron con estas patologias y su
investigacion.
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+» El Secreto de Amila

Pelicula que nace de la mano de las
productoras Baleuko, Talape y Draftoon
y se crebd con el objetivo de acercar la
realidad de las enfermedades raras a
los mas pequenos desde la inclusion. La
pelicula, dirigida por Gorka Vazquez ha
contado con la participacion de actores
de la talla de Barbara Goenaga, Gorka
Otxoa, Jon Plazaola y Gorka Aginagalde.

El Secreto de Amila se configura como
una historia maravillosa que une el
mundo magico y el humano. Una union
que busca la sensibilidad con los
pequenos que conviven con enfermedades poco frecuentes a través de un imaginario creativo y
una aventura fantastica y onirica.

+» Proyecto Inspira2: Experiencias de vida que crean arte

Junto con la Fundacién InquietArte creamos
este proyecto que buscaba hacer visibles las
enfermedades poco frecuentes a través del
arte. De esta forma, la enfermedad se
convierte en inspiracion para la creacion
artistica en multitud de disciplinas. El
cantautor madrileno Rafa Sanchez, el fotografo
Jeslis Pozo, la pintora Flavia Totoro, el
divulgador cientifico y poeta Joaquin Araujo, el
escritor Roberto Villar y la directora de teatro
Almudena Ramirez-Pantanella han formado
parte del proyecto.

+» Actividades solidarias con el Colegio Askartza-Claret

En 2015 desarrollamos un convenio de colaboracion con el Colegio Askartza-Claret con el
objetivo de impulsar iniciativas y diferentes actividades para sensibilizar sobre la problematica de
las personas con enfermedades poco frecuentes. De esta forma, alumnos, profesores, familias y
voluntarios organizaron actividades solidarias y lddicas que lograron gran impacto en la
Comunidad. Rastrillos solidarios, festivales y actividades deportivas fueron algunas de las
iniciativas enmarcadas en este acuerdo.
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Campanas e iniciativas de captacion de fondos

++ Céntimo Solidario

La organizacion Otromundoesposible
ha disenado el proyecto ‘Céntimo
solidario’, cuyo objetivo es solicitar la
colaboracion ciudadana para recaudar
fondos para la investigacion.

El proyecto consiste en la instalacion
de huchas en diferentes
establecimientos para recaudar fondos
para la investigacion en enfermedades
raras.

Actualmente, el proyecto que ya ha

recaudado cerca de 18.000€ desde los inicios en 2013 y cuenta con mas de 300 huchas en

establecimientos de todo el territorio nacional.
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+» Bolsas solidarias para PYMES

TM System ha disefiado unas bolsas de plastico solidarias con las
enfermedades poco frecuentes. De esta forma, la empresa de call center
esta realizando una campana de venta de dichas bolsas a través de
PYMES. Con la compra de este producto ademas de recaudar fondos, se
favorece la visibilidad de nuestro Servicio de Informacion y Orientacion, ya
gue se difunde dicho servicio a través de las bolsas. 0. iquitres ayudar!

www.enfermedades-raras.org

+» Corazones fuera de lo comUn

La Federacion de Asociaciones Sindicales (FASGA) ha consolidado el proyecto ‘Corazones fuera
de lo comin’ con el objetivo de concienciar a la sociedad de la necesidad de ayudar a las familias
con enfermedades poco frecuentes. Para lograrlo, FASGA promueve una campana de captacion
de fondos a través de Teaming que actualmente cuenta con 291 teamers y ha recaudado ya
7.992¢€.

115/09720115

+» Libros solidarios con las ER: donacion de derechos de autor

ROJU

DELA
Actualmente, contamos con el apoyo de personas Yy LAHW\f“} DEdLA LECHE  BOGISTICA
. . . . g istorios de omor
entidades que tras publicar un libro han decidido donar con mucho sobor
Sylvie Riesco Bernier
parte de los derechos de autor a ayudar a las personas con
enfermedades poco frecuentes. En 2015, nos apoyan las

siguientes publicaciones:

N \ i (
- La Magia de la Leche, Silvye Riesco. »\,;\\/ y ‘
- El'libro rojo de la logistica, Varios Autores. Ml\“) 1 8@
- Te Quiero Mucho, Alvaro Garcia Hernandez. - zj § il
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+» Alimenta la esperanza

A lo largo del 2015 hemos establecido acuerdos de
colaboracién con diferentes establecimientos hosteleros M
para establecer sinergias e iniciativas de captacion de ; ,

fondos con las personas con enfermedades poco
frecuentes. Actualmente, los establecimientos que forman
parte del proyecto son:

- Bocaito (Madrid) - i

- Taberna La Peseta (Madrid)

- Dos Palillos (Barcelona) \ @ | o QD
; &fg,@moﬂ\’% ;

- Dmercao (Sevilla)

+» Eventos solidarios

P . . Antonio y Maria
A través de este proyecto invitamos a las personas a que hagan .

sus eventos (bodas, bautizos, comuniones) solidarios con las e : A
personas con enfermedades poco frecuentes. Para ello, desde ’f‘;‘ :
FEDER hemos impulsado 5 modelos y disenos diferentes para que
cada persona pueda elegir el que mas se adapta a su evento. El
objetivo es que una persona pueda entregar a sus invitados una X
tarjeta solidaria y simbdlica con las personas con enfermedades L
poco frecuentes.

En 2015 se desarrollaron 14 eventos solidarios.

Durante 2015, se han
desarrollado dos

calendarios solidarios
para recaudar fondos y hacer

La empresa Grupo Humano S.L
ha creado una linea de

merchandising solidario

con las personas con
enfermedades poco frecuentes a
través de la cual, y mediante la
venta, busca recaudar fondos
para el colectivo.

visible las enfermedades poco
frecuentes. En concreto, los
calendarios han sido impulsados
por Confort Auto y por la
Fundacion Pons.
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+* Proyectos Online

Hemos desarrollado sinergias con empresas y paginas web especializadas en el comercio online
como formula de captacion de fondos para poder impulsar sus proyectos y servicios.
Actualmente, tenemos acuerdos con: Letsbonus, Minuto Solidario, Helpfreely, Wapsy, Click to
Help y Mioevento.

Audiencia con la Red de Entidades Solidarias

Su Majestad la Reina Dna. Letizia recibié6 en Audiencia a representantes de nuestra Red de
Entidades Solidarias con el objetivo de reconocer el compromiso y el esfuerzo de las entidades
gue vienen apoyando a la federacion en sus quince anos de trabajo.

A través de este encuentro, quisimos poner de relieve la responsabilidad social de cada una de
las entidades e incidir en la necesidad de seguir afianzando la financiacion privada como
herramienta para impulsar nuevos e innovadores proyectos dirigidos al colectivo.

Por su parte, representantes de las principales entidades colaboradoras trasmitieron su
compromiso con la causa y su apuesta por continuar apoyando a la Federacion y a sus
asociaciones en el desarrollo de su labor.
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Canales de informacion 2.0.

Trabajamos de manera intensa para acercar la informacion a todos los rincones de Espana a
través de las nuevas tecnologias y de los canales 2.0:

En 2015:

Mas de
Nuestra pagina web (www.enfermedades-raras.org) ha contado 130.000
con mas de 392.520 usuarios y 503.056 sesiones. personas se han

unido a nosotros

Esto supone una media de cerca de 42.000 sesiones al mes. en web y redes

Hemos conseguido 122.482 usuarios mas en nuestra web.

Nuestro Twitter @FEDER_ONG cuenta con 19.175 seguidores.

4.972 seguidores mas respecto a 2014.

Nuestro Facebook cuenta con 27.499 seguidores.

n 5.814 seguidores mas respecto a 2014.

Nuestro canal en Youtube - FEDERONG:

- 332 videos. - 301 suscriptores. - 129.043 visualizaciones.
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Inclusion

Desde FEDER trabajamos para impulsar una sociedad que perciba
a las personas con enfermedades poco frecuentes, como
personas que tienen mas puntos de similitud que de diferencia.
Trabajamos promoviendo un cambio de actitudes desde las
edades mas tempranas y promoviendo una imagen positiva de las
personas con enfermedades raras.

INCLUSION EDUCATIVA

+» Proyecto “Las ER van al Cole con Federito”

Se trata de un programa educativo de sensibilizaciéon basado en el cuento infantil “La historia de
Federito, el trébol de 4 hojas”. En 2015, se celebr6 su tercera edicion obteniendo importantes
resultados y logros en materia de inclusion
educativa:

Mas de 17.301 ninos y sus familias
han participado en el programa hasta
diciembre de 2015.

Principales resultados de 2015:

e Concienciaciéon y sensibilizacion de 6.079
ninos y sus familias.

e Implementacion del programa en 73 centros
educativos en 11 Comunidades Auténomas.

e Implicacion y compromiso de 209 docentes y 60 personas voluntarias.

Ademas, este ano hemos presentado este cuento en El Corte Inglés de Princesa (Madrid) en un
encuentro en el que la autora del libro, Maria Tomé, pudo desarrollar la que ha sido la piedra
angular de este proyecto. Junto con nosotros, la actriz Nerea Barros pudo conocer la realidad de
los mas pequenos y acercarse a la historia de este trébol, emblema de la federacion.

% Asume un reto poco frecuente

A través de este programa buscamos involucrar al alumnado de Educacion Secundaria y
Bachillerato para desarrollar proyectos e iniciativas que ademas de fomentar el emprendimiento
juvenil, favorezcan la sensibilizacién y concienciacion de las enfermedades poco frecuentes.

Mas de 7.211 ninos y sus familias han participado en el programa hasta
diciembre de 2015.
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Principales resultados de 2015:

e Concienciacion y sensibilizacion de 2.389 niN0OS y sus familias.
¢ Implementacion del programa en 22 centros educativos en 8 Comunidades Auténomas.
e Implicacion y compromiso de 96 docentes y 122 personas voluntarias.

Il Congreso Escolar de Enfermedades poco Frecuentes

Se celebrd en Barcelona (CosmoCaixa) y contdé con el apoyo de la
Universitat Oberta de Catalunya (UOC). ElI Congreso tuvo como
objetivo trasladar buenas préacticas, asi como involucrar al resto de Mas de 200
agentes no sélo desde la esfera escolar, sino desde todo el ambito asistentes y 18
eo.|u.cat|vo. Su Majestad Ig ‘Rema |.nauguro el Congreso junto el iniciativas por la
Ministro de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y la Delegada . .

de Gobierno en Cataluna. inclusion

El Congreso acogio a 220 asistentes y en el marco del mismo se
expusieron 18 iniciativas de educacion inclusiva.

INCLUSION EN LA FAMILIA

* AcogER

Se trata de un innovador proyecto que comenz6 en 2014 y que se ha consolidado en 2015. El
proyecto busca dar respuesta a la nueva Ley de Modificacion del Sistema de Proteccion a la
Infancia y Adolescencia a través del apoyo y el asesoramiento a los profesionales de los centros
de proteccion, en los que residan menores con enfermedades poco frecuentes.

Como principal logro, destacamos la publicacion en 2015 del “Analisis del estado de situacion
actual de los menores con enfermedades poco frecuentes en el Sistema de Proteccion a la
Infancia” y la celebracion de las Jornadas sobre acogimiento y adopciones: ninos con
enfermedades raras y necesidades especiales.
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Inclusion en el entorno

++ Actividades de Ocio Inclusivo

Durante 2015, se han celebrado las siguientes actividades destinadas a promover y sensibilizar
sobre la inclusién social a través del ocio:

e Actividad de Respiro Familiar en la Asamblea General de FEDER.

e Actividades de Respiro Familiar y ocio inclusivo en las principales jornadas autonémicas
organizadas por nuestras Delegaciones.

e Actividades ludicas en las Carreras por la Esperanza organizadas en Madrid y Almeria.

e Talleres de ocio, expresion corporal y ocio inclusivo.

e Actividades ludicas, enmarcadas en iniciativas deportivas.

e Visitas y excursiones solidarias: catas, conciertos, etc.

e Colonias urbanas.
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Investigacion y Conocimiento

La investigacion es necesaria para el

conocimiento  de las causas de las
enfermedades raras, asi como para su o

Fundacmn feder

ara la investigacion de

tratamiento y efectos en la vida de las personas E nfermedades Raras

que

conviven con ellas. Desde FEDER

impulsamos la investigacion desde las
siguientes acciones:

R/
L X4

Promovemos la investigacidon en ciencias sociales para mejorar el conocimiento de la
situacion social, sanitaria, laboral y educativa del colectivo y asi poder evaluar cdmo se
esta desarrollando el ejercicio de sus derechos y detectar las necesidades no cubiertas de
las personas con ER.

Fomentamos el conocimiento de Ila investigacion que se esta desarrollando,
especialmente la que se promueve desde el movimiento asociativo.

Establecemos sinergias y colaboraciones con entidades que actualmente ya estan
trabajando en investigacion.

Favorecemos las oportunidades de investigacion a través de acciones de ayudas a
proyectos de investigacion promovidos por las entidades de FEDER.

| Convocatoria de Ayudas a la Investigacion Basica en ER

Durante 2015, desde FEDER y a través de nuestra Fundacion nos hemos marcado como objetivo
prioritario fortalecer, apoyar e impulsar la investigacion de las enfermedades poco frecuentes.
Para ello, hemos lanzado la | Convocatoria de Ayudas a la Investigacion Basica en ER a la que se
presentaron 21 proyectos de investigacion que actualmente estan impulsados por nuestras
entidades miembro. De esta forma, se lanzaron 2 becas con una dotacion de 6.000€ cada una.

El objetivo de esta Convocatoria es afianzar el compromiso social con la investigacion y
transformarlo en recursos que permitan a las asociaciones llevar a cabo proyectos con el fin de
trabajar y avanzar hacia un diagnéstico precoz y un tratamiento efectivo. Proyectos beneficiarios:

“Modelos celulares de Ataxia de Friedreich: Bases moleculares de la patologia e
identificacion de biomarcadores y compuestos con potencial terapéutico”. Investigador
Principal: D. Jordi Tamarit Sumalla. Centro: Institut de Recerca

Biomédica de Lleida (IRBLleida).

¢
“Una nueva terapia angiangiogénica para disminucion de los ‘\ )
sangrados de HHT, a través de la inhibicion de la senalizacion de ) N
FGF (Fibroblast Growth Factor)”. Investigador Principal: D?. Luisa

Maria Botella Cubells. Centro de Investigaciones Biologicas (CIB), > &

del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC).
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*+» FEDER, a través de su Fundacion, interlocutor en el ambito de la

Se ha impulsado también la sensibilizacion sobre la importancia de la investigacion y estudio en
ER como elementos imprescindibles de la atencion a personas con ER a través de la participacion

en distintos foros, siendo los mas relevantes:

R/

% Simposio Internacional: Enfermedades raras
endocrinas, de la investigacion al manejo clinico “El
papel de las instituciones en apoyo a personas con
enfermedades raras.” Organizado por la Fundacion
Ramodn Areces.

X/
o

Jornada Somos Pacientes. EI Camino de la formacion:
«Mesa Redonda: ¢Como aprovechar la formacion en
[+D biomédica?».

< |V Jornada sobre Enfermedades Raras en Euskadi.

* 2?2 Jornada de Financament de la Ciencia FCIS: Mesa
Exposicion.

X/
o

Taller de Centros de Designacion Expertos y Redes de
Referencia Europeas del CIBERER.

+» Conferencia en el Hospital Sant Joan de Deu sobre el
movimiento asociativo y la investigacion.

*» Orphanet y la red de Enfermedades raras Europeas /
The role of Institutions in the support to patients with
rare diseases. Orphanet and the European rare
disease network.

<+ Conferencia en la Facultad de medicina de la
Universidad Pompeu
Fabra.

% Jornada de
Investigacion
Biomédica.

Convocatoria “Todos
somos raros, todos
somos Unicos”

A través de la plataforma de
“Todos somos raros, todos
somos Unicos” y el
Telemaraton  emitido  en
2014 se lanz6 ese mismo
ano una convocatoria a
proyectos de investigacion en
ER. Durante este ano 2015,
se ha seguido apoyando a los

14 proyectos de
investigacion financiados.
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% Investigacion social

El Observatorio de Enfermedades Raras (OBSER) analiza la situacion M

de las personas con enfermedades raras para conocer la realidad de Mapa de Politicas
I rson n Enfermedades P Fr ntes, desde distint Socio-s A
as personas co ermedades Poco Frecuentes, desde distintas ———
perspectivas: social, sanitario, educativo, laboral, el movimiento Poco Frecuentes

asociativo... EIl OBSER también identifica buenas practicas, articulos
de interés y detecta iniciativas de caracter innovador sobre la mejora
de la calidad de vida de las personas con ER

% Analisis del impacto de las ER en los medios de comunicacion y del discurso politico
acerca de las Enfermedades Poco Frecuentes

“ Dos informes sobre la situacion general del colectivo

% Mapa de analisis juridico de normativa relativa a ER con comparativa por CCAA

L)

X3

FEDER ha participado y promocionado estudios,
actividades y encuentros profesionales que favorecen el
conocimiento de la realidad de las personas con ERy sus %%
familias:

“ | Encuentro de Profesionales de la Psicologia en
Enfermedades Raras los dias 20 y 21 de
Noviembre de 2015.

1l Jornada de Expertos el 20 de febrero de 2015.

lll Jornada de Expertos

Desde FEDER hemos participado y promocionado estudios, actividades y encuentros
profesionales que favorecen el conocimiento de la realidad de las personas con ER y sus familias
como la lll Jornada de Expertos celebrada el 20 de febrero de 2015. En esta edicion, en el marco
del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras y bajo el
lema “Unidos nuestros
derechos avanzan”, se dieron
cita 130 personas. El acto es
un punto de encuentro entre
especialistas de enfermedades
poco frecuentes,
administracion y asociaciones
con el objetivo de abordar la
situacion de las enfermedades
raras en Espana.
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Nuestra Red de Entidades Solidarias

Gracias a nuestra s r
por hacer ROsiblé *

»

I ubl cé

-

+» Colaboradores

+» Colaboradores autonémicos
“» Memoria Econémica

+» Balance abreviado

+* Cuenta de resultados abreviada

% Transparencia
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Colaboradores

Gracias a todos los que habéis hecho posible la esperanza de las personas con
enfermedades raras. Del apoyo y del trabajo de todos depende cambiar y transformar la
realidad social que nos afecta. Gracias a todos por estar a nuestro lado.

+» Empresas y fundaciones
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+» Colaboradores institucionales

> -~

B o oo
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Zze;’ Instituto de Investigacion C l e ’ e ” ® FECYT ‘ s l ‘
de Enfermedades Raras : ACION EsPAROLA 3 mec
Centro de Investigacion Biomédica ECNOL CONSEO SUPERIOR DE INVESTIGACIONES CIENTIFIC, SENADO
Enlermedades Raras

+» E-Commerce y colaboradores 2.0
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Colaboradores autonoémicos
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*» FEDER Madrid
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Balance Econdmico

Durante el ejercicio 2015 FEDER ha respondido equilibradamente a las necesidades detectadas
en sus servicios y proyectos, asumiendo el compromiso de mejora en la gestion de los recursos
econdémicos, materiales, humanos y financieros.

En 2015 se ha producido un incremento en los ingresos con relacion al ejercicio 2014 de un
12,5%, gracias a la solidaridad de los colaboradores y donantes y al incremento en subvenciones
publicas. El destino principal de este incremento ha sido para los fondos de ayudas monetarias

para sus entidades miembros.

Como consecuencia de estas acciones se ha obtenido un resultado positivo de 2.946€ en 2015.

INGRESOS 2015 GASTOS PROGRAMAS 2015
FINANCIACION PUBLICA 882.152 ACCION SOCIAL ‘ 714.556
F.PUBLICA ESTATAL 598.612.00
F.PUBLICA AUTONOMICA 210.438,73 GESTION ASOCIATIVA | 144.345
F.PUBLICA LOCAL 73.101.537
DEFENSA DERECHOS 143.620
FINANCIACION PRIVADA 807.495
SUBVENCIOMES Y CONVEMIOS 508.731,31 INCLUSION SOCIAL | 56.411
DONACIONES PARTICULARES Y ENTIDADES| 187.218,59
PATROCINADORES Y COLABORACIONES 83.538,00 INVESTIGAC. Y CONOCIMIENTO | 91.709
OTROS INGRESOS ACTIVIDAD PROPIA 28.007.00
GOBIERNO Y SOSTENIBILIDAD | 393.846
CUOQTA SOCIOS 21.725
VISIBILIDAD Y CAPTACION 163.939
TOTAL INGRESOS 2015 1.711.372 TOTAL GASTOS PROGRAMAS 1.708.426
RESULTADO EJERCICIO 2015 2.946
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FINANCIACION PUBLICA 882.152,10
F.PUBLICA ESTATAL 598.612,00
F.PUBLICA AUTONOMICA 210.438,73
F.PUBLICA LOCAL 73.101,37
FINANCIACION PRIVADA 807.494,90
SUBVENCIONES Y CONVENIOS 508.731,31
DONACIONES PARTICULARES Y ENTIDADES 187.218,59
PATROCINADORES Y COLABORACIONES 83.538,00
OTROS INGRESOS ACTIVIDAD PROPIA 28.007,00
CUOTA SOCIOS 21.725,00
TOTAL INGRESOS 2015 1.711.372,00

1%

47%

B FINANCIACION PUBLICA
= FINANCIACION PRIVADA
B CUOTA SOCIOS

A diferencia de 2014 la mayor fuente de ingresos vuelve a ser la Financiacion Publica,
produciéndose un incremento en subvenciones destinadas para ayudas monetarias a las

entidades miembros, otorgadas en 2015.
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0

10%

B PROGRAMAS

VlS\BlLlDI’:\D Y
CAPTACION
GASTOS FUNCIONAMIENTO
PROGRAMAS 1.544]487 90% 90%
VISIBILIDAD Y CAPTACION 163939 10%
TOTAL 1.708.426 | 100%
GASTOS FUNCIONAMIENTO
PROGRAMAS Y VISIBILIDAD 1.708.426
ACCION SOCIAL-SERV. PSNAS. 714.556 42%
GESTION ASOCIATIVA 144.345 8%
DEFENSA DERECHOS 143.620 8%
INCLUSION SOCIAL 56.411 3%
INVESTIGAGION Y CONOCIMIENTO 91.709 5%
GOBIERNO Y SOSTENIBILIDAD 393.846 23%
VISIBILIDAD Y R.SOCIAL 163.939 10%
TOTAL GASTOS 1.708.426| 100,0%

10%

23%

8% 9%

H ACCION SOCIAL-SERV.

PSNAS.

GESTION ASOCIATIVA

GOBIERNO Y

SOSTENIBILIDAD
VISIBILIDAD Y R.SOCIAL

2% DEFENSA DERECHOS

INCLUSION SOCIAL

INVESTIGAGION Y
CONOCIMIENTO

El 90% del presupuesto de FEDER se ha destinado a los Proyectos segln la planificacion anual y
un 10% a Visibilidad y sensibilizacion. Un 67% se ha destinado a los proyectos de atencion
directa, siendo los de mayor repercusion Servicios a las personas-Accion Social.
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++ Al cierre del ejercicio 2015 (cifra en euros):

ACTIVO
A) ACTIVO NO CORRIENTE
l. Inmovilizado intangible.
lll. Inmovilizado material.

V. Inversiones en empresas y entidades del grupo y
asociadas a largo plazo

VI. Inversiones financieras a largo plazo

VII. Activos por impuestos diferido

B) ACTIVO CORRIENTE

lll. Usuarios y otros deudores de la actividad propia
IV. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar

IV. Inversiones en empresas y entidades del grupoy
asociadas a corto plazo.

VIll. Efectivo y otros activos liquidos equivalentes.

TOTAL ACTIVO (A + B)

2015
127.761,00
90.424,68

33.804,83

0,00
3.531,49
0,00
1.407.791,47
183.035,51

152.404,58

10.000,00
1.062.351,38

1.535.552,47

2014
107.047,11
58.214,15

46.005,47

0,00
2.827,49
0,00
1.069.418,41
210.580,48

138.896,28

0,00
719.941,65

1.176.465,52
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PASIVO
A) PATRIMONIO NETO
A-1) Fondos propios.

lll. Excedentes de ejercicios anteriores

IV. Excedentes del ejercicio

A-3) Subvenciones, donaciones y legados recibidos

B) PASIVO NO CORRIENTE

C) PASIVO CORRIENTE

V. Beneficiarios - Acreedores

VI. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar

VII. Periodificaciones a corto plazo
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A+ B + C)

2015

1.137.318,14

266.430,85

263.484,50

2.946,35

870.887,29

0,00

398.234,33

294.923,50

85.310,83

18.000,00

2014
999.600,61
292.057,03

239.060,95

52.996,08

707.543,58

0,00

176.864,91

98.364,15

75.864,06

2.636,70

1.535.552,47 1.176.465,52
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+» Cuenta de resultados abreviada

++ Correspondiente al ejercicio terminado el 31/12/2015 (cifra en euros):

A) EXCEDENTE DEL EJERCICIO 2015 2014

1. Ingresos de la entidad por la actividad propia 1.642.739,93| 1.380.496,61
a) Cuotas de asociados y afiliados 21.725,00 20.265,00
b) Aportaciones de usuarios 9.243,20 20.828,03
c¢) Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 83.538,00 34.766,03
d) Subvenciones, donaciones y legados imputados al

excedente del ejercicio 1.528.233,73| 1.304.637,55
3. Gastos por ayudas y otros -316.070,53| -187.663,37
a) Ayudas monetarias -299.382,50| -166.273,88
c) Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno -16688,03 -21.389,49
d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados 0,00 0,00
6. Aprovisionamientos -179.178,50| -162.366,02
7. Otros ingresos de la actividad 5.000,00 36.104,78
8. Gastos de personal -895.926,99| -755.469,69
9. Otros gastos de la actividad -254.022,81| -251.588,98
10. Amortizacion del inmovilizado -59.822,44| -109.925,47
11. Subvenciones, donaciones y legados de capital

traspasados al excedente del ejercicio 49.868,27| 103.871,02
14. Otros Resultados 3.371,20 -1.127,73
A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD -4.041,87 52.331,15
15. Ingresos financieros 392,6 693,59
16. Gastos financieros -3.352,60 -28,66
18. Diferencias de cambio -51,78 0,00
19. Deterioro y resultado por enajenaciones de

instrumentos financieros 10.000,00 0,00
A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES FINANCIERAS 6.988,22 664,93
A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A+B) 2.946,35 52.996,08
19. Impuestos sobre beneficios 0,00 0,00
A.4) EXCEDENTE DEL EJERCICIO PROCEDENTE DE 95
OPERACIONES CONTINUADAS (A.3 + 19) 2.946,35 52.996,08
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Transparencia

+» Cuentas anuales auditadas

Con el fin de garantizar la mayor transparencia ante terceros, La Federacion Espanola de
Enfermedades Raras somete anualmente la revision de sus cuentas anuales a Auditoria externa.

Las cuentas anuales del ejercicio 2015 son formuladas por la Junta Directiva a partir de los
registros contables de la Entidad a 31 de diciembre de 2015 y en ellas se han aplicado los
principios contables y criterios de valoracion recogidos legalmente en Plan de Contabilidad para
Entidades sin Fines Lucrativos, las mismas muestran la imagen fiel del patrimonio, de la situacion
financiera y de los resultados de la entidad.

Asimismo, la Federacion cumple con el régimen fiscal para entidades sin fines lucrativos y como

entidad declarada de Utilidad Pudblica deposita anualmente en el registro de asociaciones del
Ministerio del Interior la memoria de cuentas anuales.

+ Calidad y régimen interno

FEDER cuenta con sello de calidad a través del cual se han incorporado procedimientos de
mejora interna, entre los cuales se encuentra el cédigo ético firmado con financiadores,
cumplimiento de la politica de ahorro y procedimiento de oferta publica para contratacion de
servicios y compras de mayor importe.
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