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oa Dia Mundial de las Enfermedades Raras

EL PUNTO DE PARTIDA:
¢QUE SON LAS ENFERMEDADES RARAS?

En la Unién Europea y sus Estados » |dentificadas mas de 6.172 enfermedades

Miembros, Espafa entre ellos, se raras en todo el mundo.

denominan enfermedades raras o poco » EL71,9% de ellas son genéticas.
frecuentes, aquellas enfermedades cuya » El 69,9% de inicio exclusivamente
prevalencia esta por debajo de 5 por pediatrico.

cada 10.000 habitantes. » La prevalencia poblacional de

Son, por tanto, enfermedades que enfermedades raras de 3.5 a 5.9%, lo que

consideradas una a una, afectan a muy equivale a 263 a 446 millones de personas
pocas personas, pero que tomadas en su en el mundo.

conjunto, implican a gran parte de la » Si extrapolamos estos datos a nuestro
ciudadania.

pais, hablariamos 2.756.480 personas.

9 EN ESPANA

Nuestra campana se desarrollard bajo el
lema CRECER CONTIGO, NUESTRA <
ESPERANZA para poner el foco en el » INVESTIGACION.

trabajo del tejido asociativo para lograr »TRANSFORMACION SOCIAL.
esta equidad, especialmente como motor » SERVICIOS

de los 3 ejes que marcaran nuestro 2020:

W

* o . RARE
’i DISEASES

RARE DISEASES EUROPE
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EL DIA MUNDIAL DE LAS ER EN ESPANA:
¢QUE QUEREMOS PONER DE MANIFIESTO?

Queremos poner en valor la accidn del tejido asociativo en las dos Ultimas décadas como
broche del XX Aniversario de nuestra Federacion. Un movimiento que arrancé en 1999 de la
mano de 7 asociaciones de pacientes que representaban a 6 enfermedades poco
frecuentes. 20 anos después, somos mas de 365 entidades unidas en FEDER,
representando a mas de 1.200 patologias.

Impulsor de la investigacion: Las asociaciones han promovido el
desarrollo de registros por patologias, el impulso de ensayos clinicos 'y
de proyectos de investigacion que han permitido en el conocimiento,
diagnodstico y tratamiento.

Transformador social: Las personas con enfermedades poco
frecuentes han trabajado en la defensa de sus derechos,
representados en la toma de decisiones sobre las politicas que les
afectan e implicando a la sociedad.

Agente que da servicios: El movimiento asociativo ha construido el
presente ofreciendo servicios de atencidn directa especializados de
caracter sanitario y social.
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EL DIA MUNDIAL DE LAS ER EN ESPANA:
CREATIVIDAD

Enmarcado en el nuevo modelo de Dia Mundial planteado por EURORDIS y la Red
Internacional de Enfermedades Raras enfocado en la equidad, este 2020 desde FEDER
impulsamos la campana Crecer contigo, nuestra esperanza para poner el foco en el
trabajo del tejido asociativo para lograr esta equidad, especialmente como motor de los 3
gjes que marcaran nuestro 2020 (servicios, investigacion y transformacion social).

En paralelo, con esta iniciativa también queremos reconocer a todos los agentes que nos
han acompafnado durante estas dos décadas.

Por eso, en nuestra creatividad de campana, queremos hacer también un reconocimiento
a los embajadores solidarios que nos han acompanado y dado voz en cada campana.

La creatividad también tomara como base los materiales que hemos utilizado durante
nuestra campana por el XX Aniversario, lo que se traduce en el crecimiento de tréboles de
cuatro hojas, que son cada vez mas en numero y en fuerza.

En ella, ademas, hacemos también un guino expreso a nuestro XX Aniversario y a las
prioridades que nos han acompanado en estas dos décadas:

- ESPERA para el diagnéstico.
- ESPERAN tratamiento.
- ESPERANZA de 3 millones de personas en Espana.

Con ello, aportamos también la perspectiva de las necesidades gque nos unen como
movimiento y gque nos mueven a continuar trabajando junto a la sociedad, en un
[lamamiento a su implicacion.

A continuacion, se presenta el Cartel del Dia Mundial.
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ESPERA e waristo—feder
ESPERAN oo

DE 3 MILLONES DE _
ES PERANZ A PERSONAS EN ESPARA

29 DE FEBRERO B

CRECER CONTIGO
NUESTRA ESPERANZA

Hace 20 afios, 7 asociaciones
decidieron unirse y dar

voz a3 millones de personas
en Espania. Desde entonges,
hemos transformado la
sociedad, impulsado
servicios de atencién
especializados y hecho
posible la investigacion.
Todo ello para garantizar
la equidad en el acceso a
diagnéstico, tratamiento
y atencion de todas las
personas. Hoy, somos mas
de 365 las organizaciones
que trabajamos para
hacerlo posible.

Gracias anuestra gran red de solidaridad

hacemos posible a esperanza de las familias. www_enfe rme dades— ra ras_org
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EL DIA MUNDIAL DE LAS ER EN ESPANA:
CALENDARIO DE ACTIVIDADES

A continuacion se presenta un estado de situacién de los actos principales de los centros de trabajoy su
estado de situacion:

CCAA Institucion
que acoge /
Lugar de
celebracion

Andalucia Acto 23 de marzo Sevilla Parlamento
Institucional Andaluz
Andalucia
Acto de 1de marzo Barcelona Centre Civic
Sensibilizacién Pere Quart
Comunidad Acto 26 de febrero Valencia Cortes de
Valenciana Institucional en Comunidad
Cv Valenciana
Extremadura Acto 28 de febrero Caceres Colegio de
Institucional Médicos de
Céaceres
Comunidad de Actoen la 25 de marzo Madrid Asamblea de
Madrid Asamblea de Madrid
Madrid

Region de Acto Palacio de
Murcia Institucionalen 3 de marzo Murcia San Esteban
Murcia
Pais Vasco Lectura de la Por Vitoria - Parlamento
Declaracién por  confirmar Gasteiz Vasco
el DM de las ER
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Sefialamos otras actividades significativas que se desarrollaran en torno al Dia Mundial (Organizas por
FEDER o por terceros pero de especial relevancia para el colectivo):

CCAA___ | __Evento | Fecha | _ Civdad | Organiza

IV Jornada Nacional de
Investigadoras de ER

Comunidad
VEICHHELE

Jornada por el DM -
Alianza Traslacional de
ER

Rueda de Prensa Oficial
de la Campanfa

Acto con Consejerias

VIl Jornada “Investigar es
avanzar”

Carrera por la Esperanza
en Madrid

Rueda de Prensa en
Molina de Segura
Region de
Murcia Jornadas Regionales de

ER en Murcia

Actividad LUdica en
Molina de Segura

Jornadas Cientificas

Cataluna

Jornada por las Malaties
Minoritarias

21de febrero

28 de febrero

12 febrero

27 de febrero

28 de febrero

1de marzo

4 de febrero

21de febrero

21de febrero

Por confirmar

28 febrero

Valencia

Diputacién
Provincial de
Castellon

Madrid

Madrid

Madrid

Madrid

Molina de Segura

Molina de Segura

Murcia

Por confirmar

Parc de Recerca
Biomedica

Centro de Investigacion
Principe Felipe Il

Alianza Traslacional de
ER

FEDER

FEDER

CIBERER

FEDER

Ayto. de Molina de
Segura

FEDERYy el

Ayuntamiento de
Molina de Segura

Ayuntamiento de
Molina de Segura

FEDER

PMM
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ILUMINACION DE EDIFICIOS EMBLEMATICOS: En el marco de la Campafia del Dia
Mundial se solicitara a principales edificios y emplazamientos que se iluminen por
el Dia Mundial de las ER. Para ello, acudiremos a los principales edificios
emblematicos de las ciudades para proponerles esta accidon. Algunos edificios que
ya han confirmado su adhesion son Ayuntamiento de Valencia, Estadio de Futbol de
San Mamés, El Edificio la Vela del BBVA, Ayuntamiento de Zamora y el Ayuntamiento
de Palma de Mallorca.

PUBLICIDAD EN MOBILIARIO URBANO Y ;/@ WE ARE THE
SOPORTES PUBLICITARIOS DE TRANSPORTE: b 3[][] M“_LlUN
La Campana se hard visible en mas de 2.000
marquesinas de toda Espana, ademas de
hacerse visible en los soportes publicitarios
de medios de transporte de las comunidades
auténomas. Para ello, ademas se plantea la
traduccidn del cartel el Euskera y al Catalan
con el objetivo de alcanzar a mayor poblacion
y favorecer el impacto.

ADHESION ALINEADOS A EUROPA:
Actualizamos nuestro gesto de Campana e
invitaremos a toda la sociedad a realizarse fotos con las manos hacia arriba
mostrando la palma de la mano.



