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Carta de nuestro Presidente

2017, LANVESTIGACESNUESTRESPERANZA

Queridosamigos y amigas:

Si hay algo que hemos conseguido en 2017 ha sido situar
la investigacion en enfermedades raras (ER) como la
esperanza de un colectivo que suma alrededor de 3
millones de personas en Espafia; personas representadas
por 327 asociaciones dento de nuestra Federacion.

El impacto generado nos ha permitido recoger frutos como
el compromiso para firmar un convenio histérico entre
pacientes, representados por el Patronato de nuestra
Fundacién, y el Instituto de Salud Carlos Ill. Un acuerdc
anunciado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad en el marco del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras.

A este acuerdo, se suma en 2017 otro compromiso
trasversal para nosotros: la reactivacion del seguimiento
de la Estrategia Nacional de Enfenedades Raras en
2018. Una noticia que se extrae de la Ill Conferencia
EUROPLAN que, impulsada por el propio movimiento de pacientes, integré por primeraelez
trabajo de mas de 70 agentes implicados en el abordaje de estas patologiasntre ellos, y
gracias a nuestras Delegaciones y Coordinadores de Zona, logramos por primera vez que 16
Comunidades Autébnomas trabajaran en consenso para hacer frente a las enfermedades poco
frecuentes.

A través de este proyecto internacional, pusimos el foco en las necesitts mas urgentes de
nuestro movimiento, entre las que destaca el acceso a diagndstico. Precisamente, es en este afio
cuando el Ministerio de Sanidad pone en marcha el Plan Piloto para el Diagnostico Genético en
Enfermedades Raras.

Un logro que surge comor@ito del esfuerzo que FEDER viene destinando al reconocimiento de la
problemética de quienes, aun con sospecha de enfermedad poco frecuente, no tienen
diagndstico. Precisamente para dar continuidad a esta lucha, en 2017, nos adherimos a SWAN
Europe, la redeuropea para enfermedades sin nombre. De forma paralela, reforzamos nuestros
valores con la dltima reforma estatutaria de junio de 2017, integrando de forma expresa entre

nuestros fines la prestacion de una atencion especial a aquellas personas que no oten con

un diagnastico.
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Se trata de logros que vienen motivados no solo por la identificacion de necesidades que se
realiza desde el tejido asociativo, sino también por su capacidad de accion como impulsora de la
transformacion social. Precisamente por &5 en este Ultimo afio hemos gestionado 428.550
euros en ayudas para el tejido asociativo. Esto significa que en el ultimo afio hemos duplicado el
apoyo que brindamos a las asociaciones a través de nuestra Il Convocatoria Unica de Ayudas.

Logros que tienen digar en un afio en el que se produce un cambio de modelo dentro de la
convocatoria del IRPF. Frente a ello, de la mano de plataformas como el CERMI, desde FEDER
desarrollamos una estrategia de trabajo junto al Ministerio de Sanidad y nuestras entidades para
poder dar continuidad a proyectos de atencion directa historicos y a los que de otro modo las
familias con enfermedades poco frecuentes o sin diagnéstico no tendrian tan facil acceso.

Y es que, si algo nos diferencia es el valor de la uni6Ror eso, en2017 también hemos
consolidado nuestra sinergia con COCEMFE con el objetivo de avanzar en los apoyos para las
personas con enfermedades poco frecuentes y discapacidad. De forma paralela, junto a otras 26
entidades, trabajamos junto a la Plataforma de Orgaraciones de Pacientes logrando hitos tan
significativos como el primer acuerdo de colaboracién entre pacientes y el Ministerio de Sanidad.

Y ha sido bajo este prisma de cooperacion donde nos hemos transformado en uno de los
movimientos de pacientes mas cobsionados de la actualidad. También desde la esfera
internacional de la mano de la Red Internacional de ER, la Alianza lberoamericana (ALIBER) y
EURORDIS, formando parte e impulsando una gran red de pacientes que representa a los mas
de 350 millones de pesonas que, se estima, conviven con alguna de estas patologias o con
sospecha de ellas en el mundo.

Y todo ello, hemos querido recogerlo en estagiginas y compartir con vosotros lo largo de esta
Memoria, todo lo que hemos cosechado y sembrado juntos en 2017. Gracias por formar parte de
este proyecto.

Juan Carrion Presidente de FEDER y su Fundacion.
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Carta de nuestra Directora
NUESTRMMDVIMIENTODERANEBOCAMBISOCIAL

Queridos amigos y amigas:

En los dltimos afios, hemos experimentado un
crecimiento eyponencial que hoy nos
convierte en un referente tanto en Espafia
como a nivel internacional. Todo ello, ha sido
fruto de la dedicacién y esfuerzo de una Junta
Directiva, un Patronato y unos Coordinadores
de Zona incansables que, de la mano de la
motivacion y trabajo de un equipo de hastd7
profesionales y un centenar de alianzas y
entidades, han hecho posible que hoy
podamos impulsar proyectos y servicios que
han ayudado a mas de 123719 personas.

Precisamente, este crecimiento ha motivado a la actualizacién de nuestro Codigo Etico,avés

del cual buscamos consolidar dos de los pilares de la organizacién desde los inicios: la
transparencia y la equidad. Un trabajo que se complementa con el Plan de Igualdade ya
impulsamos en 2016, con el Plan de Voluntariado que actualmente estaigiandose y con la
futura acreditacion de la Fundacion Lealtad cuyo camino, para lograr dicha certificacjora se
esta comenzando a desarrollar.

Ademas, si en el afio 2016 renovamos nuestra imagen y nuestra marca hacia el exterior, en el
2017 renovamos nuestra accion de manera interna, abriendo gracias a Fundacion Barrie una
linea de comunicacion que tendra como objetivos proyectar los valores de la Federaciéon a
nuestros publicos internos, fortaleciendo los valores que nos unen como colectiyo nos
diferencian como entidad.

En definitiva, gueremos detenernos y pensar

gue nuestra accién hacia el exterior pueda lograr mayores resultados. Por ello, tengo el orgullo
también de anunciaros que este afio fui nombradaniembro de la Junta Directiva de EURORDIS,

lo que me ha permitido llevar y elevar con ilusion las experiencias del movimiento espafiol a
Europa. Gracias a ello, hemos situado en el contexto europeo la necesidad de impulsar medidas
concretas de atencién e igntificacion para casos sin diagnéstico y hemos puesto sobre la mesa

la necesidad de actualizar las recomendaones de la Comision Europea.

De forma paralelaa nuestra accion en Europa, nuestro trabajo se vuelva ain mas internacional,
gracias al trabajo @njunto con la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER), a la
Red Internacional de Enfermedades Raras, y SWAN Europe, la Organizacion Europea de
Personas sin Diagnadstico.
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Junto a ellas y de la mano de EURORDIS y la RDI estamos ya trabajgrata posicionar las
enfermedades raras como una prioridad de la Organizaciéon Mundial de la Salud, teniendo como
meta lograr que las enfermedades raras estén dentro de la agenda de las Naciones Unidas.

Ser& este el camino que continuaremosecorriendo en 2018 y para el cual necesitaremos el
apoyo de todas las personas y entidades que formais parte deestro movimiento asociativo.

Deseo finalizar agradeciendo a todas las empresas y alianzas que habéis formado parte de la
Memoria que hoy presentamos. Sin cadana de las voluntades que aqui hoy se presentan, los
resultados alcanzados no se hubieran llevado a cabo.

Alba AncocheaDirectora de FEDER y su Fundacion.
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CION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

¢, Qué son las enfermedades raras?

ecccccce @ cceccccccccccccccccce @ ccccccccccccccccecccccccccccccccccce @ ccccccccccc00ec00s0000000000 0

Afecta a la calidad de vida debido a dolores
cronicos, deficits organicos, de desarrollo,
dependencia, dispacidad, presencia de

déficit de desarrollo motor, sensorial o intelectual

Memoria de Actividades 2017

Son poco frecuentes Aunque se asocian

frecuentemente

con la infancia, mas de la
mitad de los casos comienzan
a manifestarse clinicamente
en la vida adulta

Ponen en peligro la vida

Son enfermedades en su

mayoria discapacitantes Provocan cambios en el estilo de vida:

@ Alteraciones, fisicas, psicosociales, cognitivas y sensoriales  :
® Riesgo de aislamiento social .
o Estigmatizacion social

El 80% son

de origen genético

La UE considera que una enfermedad rara es aquella

'.: : ¥ % . Que tiene una prevalencia de 1:2000 habitantes -
s O Unidn Eurol o
.5 *°s*s. | mas de 35 millones S Afecta
og3sss o S de afectados . globalmente
$ °°33 ° TN : a 7%
..t B . g dela
et . poblaciéon
Esparia e :
3,3 Millones te B En conjuto
de afectados ost -yl
eoo de todos los
- ° recién nacidos
" ::E Seeétima que <" Solo se dispone ’. sssse Solo se dispone .
existen entre +/ de conocimiento © *" de tratamiento :,
7.000 y 8.000 cientifico detallado farmacolégico | e
enfermedades sobre unas :;eoc;ﬁgg ;aaor(a)
raras -
~ '« 800 ()
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La Federacion Espafiola de Enfermedades Rar
(FEDER) nace en 1999 con el objetivo de ser 4l
altavoz de las mas de tres millones de personas qu
conviven con alguna de estas patologias en nuestr
pais.

Desde FEDER apostamos por un|
coordinacién internacional adquiriendo
una gran proyeccién en tres niveles:

» Junto a EURORDISIa Organizacion

Europea de Enfermedades Raras.
A lo largo de estosnés de 18 afios hemos pasado de

ser siete a de 327 las asociaciones que hemos
aunado esfuerzos. Juntos, representamosnas de
700 patologias y a mas de 95.500 personas

A pesar de la descentralizacidon de las enfermedade$
raras, tenemos presencia en toda la geografiz
espafiola: en las 17 Canunidades Auténomasy las

ciudades de Ceuta y Melilla gracias al trabajo qué
llevamos a cabo en nuestras 7 sedes fisicas y graciap
a los 12 Coordinadores de Zona.

» De la mano de ALIBER la Alianza
Iberoamericana de Enfermedades
Raras.

» Con laRDI la Red Internacional de
Enfermedades Raras.

RARE
DISEASES
INTERNATIONAL

SR .
* A

¥ & EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE
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Estrategia: 8 lineas de accién

1. Fortalecer el movimientaasociativo. s
. T . Cohesion
2. Consolidar un modelo organizativo hacia le S . Sociedad
convergencia y cohesién respetando la \ 2 8|"_\{lCEL(_)§ si
diversidad 03 MILLONES DE Pa:n.sow:? f];fl'd "
3 AREAS R

3. Defender y promocionar loderechos de
las personas con ER. ‘
4. Sensibilizar a la sociedad sobre la ¢ NOLSIGN-S
" fed r Atencion & preeest
problematica de las personas con ER. i
5. Garantizar una prestacion deservicios de Pas ‘ %e_wsowﬁs Coligsisi
atencion directa de calidad a las personas Tientackin
. . . Enfermedades Raras
con ER que mejore su calidad de vida .
. .. . Transparencia
6. Impulsar la investigacién y conocimiento

Trabajo en red

i _dad

[lusion

[lusion

de las ER. Movimiento @500(4}(’,\;0
) . . . L, vouech
7. Conseguir la mejora continua e innovacior >4 FSTperoyaesctos
a través de nuestro sistema dealidad. F d 2 Sociedad
8. Lograr lasostenibilidad de la organizacién € eéraaon
. L. nfermedades Raras
en base a los principios éticos y morales. Personas

Organigrama

JUNTRBIRECTIVA

PRESIDENTE DELEGADOS
Juan Carrion

FEDERANDALUCIA

VICEPRESIDENTA Gema Esteban

Fidela Mirén

FEDERCATALUNA
SE@RETARIA Jordi Cruz

Isabel Campos
FEDERC.VALENCIANA

TESORERO Juan Carlos Gonzalez
Santiago de la Riva

FEDEREXTREMADURA
VOCALES Modesto Diez
Tomas Castillo
AnnaRipoll FEDERMADRID
Almudena Amaya M2 Elena Escalante
Monica Rodriguez
Clotilde de la Higuera FEDERMURCIA
Abraham de las Pefias David Sanchez
Mauro Rosatti
Jose Luis Plaza FEDERPAIS VASCO
Carmen Moreno Juana M2 Saenz
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERN ES RARA

PATRONATO

0 Fundacién feder

para la investigaciéon de
Enfermedades Raras

PRESIDENTE
Juan Carrion

VICEPRESIDENWETESORERO
Santiago de la Riva

SECRETARIA
Isabel Campos

MIEMBROS DEL PATRONATO
Fidela Mirén

Juana Maria Saenz

Jordi Cruz

Angel GarciéBravo

German Lépez

Modesto Diez

Carmen Sever

Cristina Diaz

Manuel Pérez

GCOORDINADOREZINA

ASTURIAS
Andrés Mayor

CANTABRIA
HonoratoGutiérrez

CASTILLA LA MANCHA
Juan José Prieto

CEUTA
M2 del Carmen Marroco

ISLAS CANARIAS
Sergio Barrera

LA RIOJA
Miguel Angel Echeita

MELILLA
Guillermo Vallejo

NAVARRA
José Maria Vallejo

A través de estamemoria, queremos dar las gracias a las personas que nos acomparfaron en

nuestro trabajo:

(RACIAS

x  Justo Herranz que nos ha acompafado como Tesorero en FEDER y Fundacion FEDER, pero
también como Responsable del Programa de Coordinadores de Zona.

x  Antonio Ignacio Brralba por acompafiarnos emuestra Fundacion como miembrale

Patronato.

X Nuestros Coordinadores de Zon&rancisco Jesus GilAragén),Maria de PablogCastilla y

Ledn),CarmenLdpez(Galicia) yCatalina Cerd&Islas Baleares).
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DIRECCION
Alba Ancochea

PROYECTOS
Vanesa Pizarro

CALIDAD
Sandra Mantilla

GOBIERNO
Laura Cuadrado
Marta Pulido
Ménica Gray

GESTION ECONOMICA
Martha Lopez

Carmen Gonzalez
Rosario Fernandez

Irina Dengra

Administracién
Ana Caceres
Neus Misas
Guayar Cabrera
Maria Marin

M2 José Marin

TECNOLOGIAS (TIC)
Javier Guerra

ACCION SOCIAL
Estrella Mayoral

Servicio de Informacién y Orientacién
y Responsables de Delegacion

Coordinadora SIO
Estrella Mayoral

Técnicos SIO
Miriam Torregrosa
Iciar Bureo

Aida Herranz

Jara Periafiez

Técnico SIOResp. Delegacion Catalufia
Caterina Aragon

Técnico SIOResp. Delegacion C. Valenciana
Zaira Martin

Técnico SIOGResp. Delegaciéon Murcia
Isabel Fernandez

Técnico SIGResp. Delegaciéon Andalucia
Irene Rodriguez

Resp. Delegacion Pais Vasco
Inés Orella

Resp. Delegacién Madrid
Lorena Muioz

Servicio de Atencion Psicologica y Formacion
Isabel Motero

Carmen Laborda

Magdalena Belondo

Lidia Clemente

Regla Garci

Servicio de Asesoria Juridica
Fernando Torquemada

Servicio de Atencién Educativa
M2 Carmen Murillo

GESTION ASOCIATIVA
Lujan Echandi
Ana Merofo

COMUNICACION Y CAPTACION DE FONDO
Maria Tomé

Helena Mufecas

Rebeca Simén

Elena Mora

Amanda Vinader

INCLUSION
M2 Carmen Murillo
Alberto Blanco

INVESTIGACION
Patricia Arias
Lara Albacete
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Premios y reconocimientos

» Premio eHealth Awards en la Categoria ddejor
campafia de pacientes por la campafa 'La
investigadon es nuestraesperanza!

» Premio migranodearena.org en la Categoria de
Causa del Mescon motivo de la Vuelta Solidaria a
Espafia de 'Muévee por los que no pueden'

» Premio New Medical Economics en la Categoria
Asociaciones de Pacientes

» Premio de Servicio a laabor de FEDER porleClub

Rotary de Valencia
» Nominados al Premio deTransformacion Socialal

Servicio de Informacion y Orientacion por La
Confederaci6, Unidad emmsarial del Tercer Sector

» Premio a la Administracion Sanitaria por Sanitaria
2000 al Protocolopara la acogida y atencién de los
nifios/as con enfermedades raras 0 poco
frecuentes en los centros educativos de
Extremadura

» Premio Especial por la EDP Rdc 'n' Roll Madrid
Maratény 1/2.

» Permio a la Mejor labor en la difusién del
conocimiento sobre Enfemedades Raras y/o
Medicamentos Huérfanospara Fide Miron por la
Asociacibn  Espafiola de  Laboratorios de
Medicamentos  Huérfanos y  Ultrahuérfanos
(AELMHU).

Calidad

En 2017, FEDER comienza el proceso para la renovacion del sello de Compromiso hacia la
Excelertia Europea 200+ del Modelo Europeo de Excelencia. Para tal fin, se ha realizado un
autodiagnostico de la organizacion vy, fruto de ello, se confecciona e implanta un Plan de Mejora
gue comprende tres areas de mejora:

x  Sistematizacion del area de Gestion deersonas.
x Plan de Voluntariado.
x Implantacion del Codigo Etico de FEDER.

El Plan de Mejora se estructura en varias fases, en 2017 afo se completo satisfactoriamente la
mayor parte del despliegue de acciones ligadas a dicho proceso. El sello EFQM, en Espadi
otorgado por el Club de Excelencia en Gestidn y reconoce las buenas practicas en la gestion
integral de las organizaciones.
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ANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

¢,Qué hacemos?

CARTERA BEOYECTOSERVICIOS

PERSONAS

P o
Jlenk’

SOCIEDAD

NI 1B i

¢

Servicio de Informacion y Orientacion Servicio de Asesoria Incidencia politica y movilizacion
social

Servicio de Atencion Psicologica Formacion para movimiento Campanas de sensibilizacion
asociativo

Servicio de Asesoria Juridica Recursos para la gestion de Canales de informacion 2.0.
entidades

Servicio de Atencion Educativa Convenios para asociados Actividades de divulgacion

Atencion a casos sin diagnostico Participacion asociativa Inclusion

Formacion a profesionales Servicio de difusion Investigacion y conocimiento

La Cartera de Servicios y Proyectos esté a su vez alineada con el Plan Estratégico para el logro de
nuestra misién y se organiza en torno a siete ejes:

N
K Q &% @
[ 34 Wi TR 38
® e y v v £
dg 4 4 94 4 g
R W I W W oRe o
v v v v v
dg dg dg 493 <&
W I | W w
v v v v v

SERVICIOS A PARTICIPACION  DEFENSA
LAS PERSONAS ASOCIATIVA DE DERECHOS VISIBILIDAD

z INVESTIGACION
INCLUSION Y CONOCIMIENTO SOSTENIBILIDAD
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Nuestro 2017 en cifras

AYUDAMOS23.719 PERSONAS

SERVICIOS A LAS PERSONAS N° Beneficiarios

Servicio de Informacion y Orientacion 3400
Servicio de Atencion Psicoldgica 1369
Consultas sobreAtencion Educativa 38

Formacion a profesionales 2500
SERVICIOS PARA SOCIOS N° Beneficiarios

Formacion a socios 08

Participacion asociativa 95565

INCLUSION N° Beneficiarios

Programas educativos 20429

TOTAL BENEFICIARIOS 123.719
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SERVICIOS A
LAS PERSONAS

Servicios a las personas

Estos servicios estan dirigidos a personas con una enfermedad raraospecha de tenerla, a sus
familiares o cuidadores y a aquellos profesionales que atienden a estas personas.

Servicio de Servicio de
Informacion y Asesoria
Orientacion Juridica

Servicio de
Atenciéon
Educativa

Formacion a
profesionales
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Servicio de Informacion y Orientacion

0

Nuestro Servicio de Informacion y Orientacior
(SIO) es actualmente laudnica Linea de
Atencién Integral en Espafaespecializada en
enfermedades poco frecuentes y personas sir
diagnéstico.

Este servicio egyratuito, ofertado desde FEDER
como respuesta a las consultagle pacientes,
familias, estudiantes vy profesionales
relacionados con el ambito de las
enfermedades raras.

Debido a su alta especializacién y la calidad de
servicio el SIO es hoy por hoy una de las linee
referentes de la Red Europea de Lineas di
Ayudaen enfermedades raras.

x En 2017

918 221 725 | sio@enfermedades-raras.org

m 2015 = 2016 m 2017

, S | O Servicio de Informacion
y Orientacién sobre ER

Crece en 18% el niumero
de beneficiarios en los 3

ultimos afos

3400

3166

2865

Hemos ayudado &.400 personas.

@ Lo hemos hecho a través d4.480

consultas

100%.

1.700 consultas.

La satisfaccion se mantiene en un

Nuestro Call Center responde a

» De ellas,220 fueron sobre
casos sin diagnéstico

Esta cifra continua suponiendo el
30% de las consultas que
recibimos.

Desde el SIO, continuamos
trabajando con el IIER en ur
procedimiento que junto al

Hospital Puerta de Hierro permite

el acceso a personas sin
diagnosticar integrandoles en el
ProgramaSpainUDP.
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Ofrecemos atencién a través de Mantenemos la colaboracion
modalidades: para garantizar la atencién de
calidad al colectivo:

Derivaciones
5%

o0
Atencion

ZZ ’ Instituto de Investigacion
de Enfermedades Raras
telefénica Atenci()_n
22% presencial S
39%

SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA INTERNA

al oA O
e SOCIEDAD ESPAROLA DE GEMETICR
CLIMICA ¥ DISMORFOLOGITA

Informamos sobre Ensayos Clinicos de 2 g ,

, Consejo General
patologias. del Trabajo Social
Promocionamos la creacion de 14edes L/

de personas y entidades.

Ayudamos a 367 personas a encontrar ¢
o000

t ient | [
eI  (7)c1cr orphanet

Identificamos a 602 nuevos profesionales
de referencia.
Un total de 433 personas encuentran una @

asociacion de referencia. Sem m

Clasrflcamos 701 pat0|(g|'as Sociedad Espaiiola de Medicina

de Familia y Comunitaria

Enfermedades Raras

Nuevas incorporaciones en nuestrc En su trayectoria
Comité Asesor de Expertos ’

, | M nuestro SICha ayudad
Esta formado por profesionalesde referencia
enfermedades raras, personalidades de la aun tOtal de 36166

sanidad y del ambito juridico de reconocido
prestigio. Entre las novedades de 2017 se personas
encuentran:

La incorporacion de 3 nuevos miembros.

Actualizacion del reglamento interno.

Participacion con aportaciones en 10 propuestas para el colectivo.

Colaboracion en todas las agsultas sobre casos sin diagnéstico atendidas por el SIO.

X X X X
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Servicio de Atencion Psicoldgica

Nuestro Servicio de Atencion Psicologica (SAR}4
a disposicion de las personas queonviven estas N\
patologias, con la finalidad de mejorar sus l}‘ @ ) SA P
condiciones deautonomia personal y de saludcen N
general.
Servicio de Atencidn

Nuestros profesionales especializados dan soporte Psicologica en ER
a las personas de formayratuita a través de:

» atencion psicologica individual, familiar, psicologla@enfermedades-raras.org
grupal y asesoramiento.
» atencion grupal se realiza a través de

Grupos de Ayuda Mutua (GAMs) Yy Aumenta en un 42% el
Talleres de Apoyo Psicoldgico. ,
namero de personas a

Hemos ayudado a 1.369 las que ayudamos
personas 1369

1.350 atencionesindividualesy

@ Lo hemos hecho a través de 950 894
92 actividades grupales

DERIVACIONES

A OTRAS
ENTIDADES
o% m2015m 2016 m2017
jacion
ONLINE PRESENCIA IS Grupos de 36  asociaciones

Apoyos Ayuda beneficiarias
Psicologico Mutua
51% 49%
Gracias 4 SAP hemos
ayudado a un total de
6.911 personasen

nuestra historia

Continuamos mejorando nuestraactuacion a través de
las siguientes acciones:

» PlataformaCITA.ionueva plataforma de atencion de consultas online.

» Formalizacion deproceso delservicio(protocolos, procedimientos, fichas, coordinacion).
» Colaboracion con servicios de atencion psicologicaglegios oficiales

» Formaciény documentacion (memorias, articulos y noticias de interés del servicio)

Nuestrotrabajo se apoya en la colaboracion con:

x  CIMA Health. x Fundacion Quaes. x Universidades.
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Consultas sobreAsesoria Juridica

Desde FEDER también ofrecemoan asesoramiento legala las familias que conviven con
enfermedades poco frecuentes asi como ahovimiento asociativoque camina a nuestro lado.

El servicio se diversifica en funcién deipo juridico de la consulta temas laborales, civiles,
administrativos, penales, etc

En 2017 y a través del SAlemosayudadoa 320 personas

Derivaciones a

18%

S Hemos asesorado
legalmente a 948

Derecho pena
5% administrativo

24%

Derecho
civil y fiscal
4%

personas en los tres
ultimos afos

Derecho
laboral

48%

Consultas sobreAtencion Educativa

A través delFEDER tambiémueremos facilitar

gue nifos, nifias y jovenes puedan disfrutar de
su derecho a una educacion de -calidad

poniendo la mirada en una respuesta
educativa ajustada a todas aquellas
necesidades y potencialidades presentes.

Para ello, desde FEDER trabajamos en;‘
coordinacion tanto con loscentros educativos,

asociaciones de referencia, entre otros
recursos.

En 2017 hemosdado respuestaa
38 familias.
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Formacién a profesionales

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

FORMAR PARA LIDERAFRCAMBIO |
HISORICO ANTE EASOBJETIVO D
NUESHESCUELUANTERNA

La Facultad de Derecho de Ila
Universidal Pontificia de Comillas
acogid nuesta VIl Escuela de
Formacion Interna.

Nuestro objetivo es proporcionar formacion
especializada en enfermedades a todo$os
profesionales que trabajan con afectados por
estas patologias y sus familiarespara
mejorar su intervencion.En 2017 destaca
nuestra Escuela de Formacion

Interna

¢ El objetivo? Potenciar el trabajo en equipo de lasas de 40 personas que conforman el equipo
técnico nuestra organizacion para liderar urtambio histérico antelas ER.

FORMAMOS A MA2 BOOPROFESIONALEBNEERMEDADRRAS

Actividades formati\as organizadas
por FEDER

» Esauela de Formacion Externa
FEDERCREER

Formacion sobre Servicios de
Informacién y Orientacion.

» V Curso Online Habilidades en la Gestion Eficiente de Entidades.

lIl Jornadas egionales de
enfermedades raras deMurcia.
Jornadas de sensibilizacién con
valoradores de la discapacidad en
Madrid.

XI Jornada€Extremeinasde ER.
XV Jornada Soci8anitaria de
Comunidad Valenciana

| Desayuno sociosanitario d@ais
Vasca
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Actividades formativas organizadas por I
Administracién Publica en colaboracién coi
FEDER

» Curso de formacioén a Valoradores de la
Dependencia. Comunidad de Madrid

» 'Necesidadese intervencion educativa en
ER'.

» Escuela Madrilefia de Salud.

Actividades formativas organizadas col
Universidades

IIl Jornadas sobreER Andalucia

Curso de verano de El Escoridladrid
Master en Assessorament Geneétic.
Cataluiia.

Curso Mooc Bfermedades Metabdlicas.
Madrid.

Curso de Verano de la Fundacion
Universidad de Malaga (FGUMA). Andaluci
X Congreso Internacional de Enfermedades
Raras Murcia.

Actividades formativas organizadas col
otras entidades

VIII Congreso Internacional de
Medicamentos huérfanos y Enfermedades
Raras.

Il Jornadas Sociosanitarias sobre EPF.
Castilla la Mancha.

IXJornada sobre ER: la investigacion es
nuestra esperanzaCanarias.

| Reunion Cientificd-amiliar FEDEREMI.
Madrid.

Jornada de avances en gestion e
invegtigacion de ER en la regién de Murcia.
Programa de formacion EUPATI ES AEMPS.
Madrid

Jornada sobre Enfermedades Poco
Frecuentes. Andalucia

[l Congreso Nacional dER.Comunidad
Valenciana en Ibi. Comunidad Valenciana
Curso Online dER Madrid

VIl Jornads de ER Melilla.

CF G91018549 Declarada de utilidad Publica el 26 de Marzo de 2010




/j
&

e
72

%
o

"
e v
LR
[ ‘:: \
7Y \": \“

AN

AL
&

°
\d

L [
\d

"%

AN

PARTICIPACION
ASOCIATIVA

Servicios para socios

Estos servicios y actividades estan dirigidos a las entidades que pertenecen a FEDER:
asociaciones, fundaciones y federaciones.

, DE REFERENCIA ESTATAL
NCION AZERAS
B

Servicio de Re((:;ursc_J§ pgra la
Asesoria estion de
entidades

Convenios para Servicio de
difusion

asociados
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Representamos
la fuerza de
327 entidades

‘s

# Islas Baleares
" 4

Castilla a
Mancha
10

.
iana

Andalucia
37 | /_\/
/ Islas Canarias ’ \#uta 95-565 SOC'OS
S i individuales
L J |

GESTIONAMBR8.550EUROS EN AYUDASEHRARAIDO ASOCIATI
UN21%DE NUESTRO PRESTUPWVESIAL

PROYECTO FINANCIACION 2017 BENEFICIARIOS

Fondos FEDER 100.000 euros 85 entidades

Ayudas Directas a Familias 10.800 euros 47 directos y 70 menores.
23 entidades

GAM’S 12.000 euros 5 entidades

Ayudas a desplazamientos 1750 euros 35 asociaciones

Terapiaasistida con animales 40.000 euros 4 familias y 4 asociaciones

Tercer Sector 198.000 euros 12 asociaciones

Convocatoria IRPF 86.000 euros 15 asociaciones

Fondos para Investigacion 30.000 euros 3 proyectos de investigacion
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Recursos para la gestion de
entidades

Plazasde
formacion

Nuestra Convocatoria Unica de Ayuda:
se consolida, por segundo afo, comc
un recurso para impulsar un
movimiento asociativo representativo y
participativo, transferir metodologia y
promover que las entidades puedan
ofrecer rearsos a sus socios

CONVOCATORIA

UNICA

DE AYUDAS

Ayudas
econamicas

De esta forma, la Il Convocatoria Unic.
de Ayudas se divide erinco tipologias

en funcion de su naturaleza. - Dogking, perros expertos |
' enenfermedades raras

Obra Social La Cak
| xa colabora con esta inici
| Ysusfamilias tengan un terapeuta canino L;:‘Zl?h‘:':ngucém nores
a

x Ayudas individuales

Los Fondes de Solidaridad Carrefour
destinan 55.000 a 23 entidades y 47
beneficiarios individuales

fundacié r;\g/
SOLIDARIDAD

Impulsa la terapiaasistida con animales
40.000 euros para 4 familias y 4 Carrefour (9

asociaciones

x  Ayudas econdémicas

Nuestros Fondos de Solidaridaduman 63.000 euros mas que
el afio anterior ybeneficiana 84 entidades

Asamatea Y }
GENERAL Dt
w? OCIOS -

Estas ayudas van dirigidas a entidades de reciente creacion para cubtado tipo de
necesidades que surgen en los primeros pasos de actividad de la asociacion.
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x  Ayudas materiales x Ayudas profesionales
x  Servicio demulticonferencia x Programa deAyuda MutuaPresencial y
x Vivero de Asociacionepara entidades Online.

de la Comunidad de Madrid. x Talleres De Apoyo Psicoldgico

Presenciales.
x Talleres Psicoeducativo®©nline

Gestionamos 86000 euros en el fortalecimiento de las lineas de

ayuda,informacion y orientacion, de 15 entidades asociadas.

e |
x Plazas de Formacion | | VIl EscugLa b Formacion

| CREER-FEDER
La VIII Escuela FEDEBREER marca un antes y un
después en el trabajo de 30 asociaciones de |

pacientes

» Esta escuelaha formado amas de
500 personas a lo largo de su
trayectoria

» En esta ediciéon, cerca de 40
alumnos seformaron endefensa de
derechos y la captacion de fondaos

» M&s del 65% de los alumnos
pertenecian a asociaciones de
caracter nacional] lo que permite
ampliar los conocimientos adquiridos
por toda lageografia espafiola.

Formamos a 62 personas via online

» Curso online: OFormaci -n en habilidades p
pacientes con e n4lentidades miembre(inalugenda doé de ALIBER).
» Curso online:i -0ea |llaa pdamii fn:calcnci dencia p

7 entidades miembro participantes.

Participacién asociativa

Asambleas enera|es Analisis de Situacion de las
1 Asamblea Geeral Ordinaria y enfermedades raras en Extremadura

Extraordinaria y14 Asambleas Locales. Educacion inclusiva en
» Aprobaciénreformas estatutarias enfermedades raras

» Aprobacion delCédigo Etico Atencion Temprana en Andalucia
Barometro EsCronicofncuesta

Encuestas Encuesta "Caracterizacion del
A ———— movimiento asociativo en
SSilely ENESRE Iberoamérica" de ALIBER
Estudio sobre los consumidores
vulnerables en el sector eléctrico

»
» Encuesta de neesidades y de
satisfaccion 2017.




N

SERVICIOS A
LAS PERSO

entidad de ()

-~ o utilidad piblica o=

PARTICIPACION DEF : INVESTIGACION
ASOCIAT DE DERECHOS VISIBILIDAD  INCLUSION YCONOCIMIENTO ~ SOSTENIBILIDAD

Servicios para la sociedad

Sonlas actividades dirigidas a la sociedad que buscan un cambio sociBhra ello trabajamos
con los diferentes agentes de cambio: gobierno, medios de comunicacion, comunidad educativa y

cientifica.

Incidencia politica y Campanas de Canales de
movilizacion social sensibilizacion comunicacion 2.0.

Actividades de - Investigacion y
divulgacién Inclusion conocimiento
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NOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Incidencia poltica y movilizacién social

La defensa de los derechos de las personas con
enfermedades raras se ejercitgponiéndolos sobre la

mesa; es decir, dando a conocer la realidad de las
personas que conviven con una enfermedad poco

frecuente; legitimando a los protagonistas y
trabajando conjuntamente con los distintos agentes
implicados.

Desde FEDER trabajamos desde una dimension
nacional, haciendo un especial hincapié en la realidad |
diversa de las autonomias que conforman el &mbito |
estatal. Pero cada vez ras, nuestra proyeccion
también alcanza la esferainternacional colaborando

con alianzas como EURORDIS, ALIBER yRI.R ;
NUESTRAS PRIORIDRER] 7

Impulsarla implementacion de laEstrategia Garantizar la sostenibilidad deRegistro
en Enfermedades Raraslel Sistema Nacional Nacional de ER
de Salud

Promovera Formacion e Informaciéren ER

Impulsar la investigaciéren Enfermedades
Raras. Conseguir uracceso rapido y equitativo al

diagnéstico y tratamientoen las distintas

Comunidades Autbnoms.

Fortalecer la designacion de los Centros,
Servicios y Unidades de Referenci@SURY
su participacion en las Redes Europeas de Promover lainclusion laboral y educativale
Referencia ERNS. las personas con ER.

Fortalecer los servicios socialesespecialmente los relacionados con la atencion a la
discapacidad y a la dependencia

| La Federacion de

‘ investigacion | enfermedades “Lai ;
apuesta por lainvesuga ‘ La investigacién en ER deberia ser
‘ Fg‘::g}ﬁ)ajo unenfoqueln | Raras pide ayuda prioritaria en los Presupuestos Generales”
| € weenbndadyvianiia | @ la investigacion O Feder presenta = e

3 indica .
, 1 federacion reiving » L0 proyectos de inves! su campafia con
| La I:M-u)vﬂﬂvu(’l;’;‘r :]m-.“.m(\i.\hmlnmhm d:‘ \«:"? o Enfermedade | ot 0ol Dt
Enfermedades Raras (FE m.nlxﬂu_\".m\u]lbhhl\{l;'i' [ | acsmesas 0
| pERhatmsladadolane esmplicados sector pUbll- L e gvuscariques | Lo A

s 3
sidad deimpulsar la Inves (50 orprivadoJaciuda - 0. investigacio | omatanate 1a Folp

Raras. Como punto dein

Iadas, ayer on fa presentac
| i6n de a
Campada de sensibilizacion
L POt ol Dia Mundial nd
| medades Raras iiuas

| tigacion en enfer—="" ”
pocofrecueri st {
 bemngmt ENFERMEDADES RARAS. QUE SE ENCUENTRE UNA CURAES L | W kil et
| DaliZhef  ESPERANZA PARA LAS MILLONES DE PERSONAS QUE PADECEN ESTAS DOLENCIAS | B e
hn— Ob e o . l - o .(’) b [ e rmedades raras
v MARTA GOMEZ cutuan  SiDlelasostenibilida
jetivo: la Investigacion & i e e
_\"J
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FEDEIRSTA A QUE LA INGESION ERSEA CONSIDERADAONXIDAD
PRIORITARIA DE METENDENTRO bhEY_ BPRESUPUESTASIERALES DEL
ESTADO

La Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER) y su Fundacién hacen un
llamamiento para generar una accién
colaborativa donde confluyan todos los
agentes implicadosy a través de la cual se
impulsen medidas que mcentiven el
conocimiento cientifico en estas patologias

FEDER y su Fundacion lanmn este
mensaje a nivel nacional en el marco del Dia

LA MINISTRA DESANIDAD DOLORS |/ g\ rincionfeder
MONSERRARNUNCIA UN CONVHEMHO & ¢ fricnci i
COLABORACION ENJEETNADERACION

ELINSTITUTOSM UMCARLORI

El objetivo, presentado durante el Acto Oficial por el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras que
celebramos en Madridsera favorecer el impulso de
la investigacion en enfermedades poco frecuentes.

Mundial de las enfermedades raras que se
celebréel 28 de febrero y que lleva por lema
oOLa investigaceranzas0 n

La investigacibn en enfermedades raras
aumenta la capacidad del sistema de dar
respuesta a las necesidades mas urgentes
de las familias como el acceso a un
diagndéstico precoz y posteriormente a
tratamientos y terapias adecuadas.

feder

0 rundacion fede

fardor
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MAS DFOAGENTEAOPROPUESTAS Y
INFORMEONCLUSIONEEDROPLAN feder'  peses i |

La investigacion es la U(nica opcién para dar
respuesta a los problemas mas urgentes de las EUROPLAN |
familias: el acceso a diagnéstico y tratamiento T o s R vty

Ambos servicios, se prestan en Espafa a través de
los CSUR |

Precisamente por eso, estas areas fueron las
protagonistas de lalll Corferencia EUROPLAN

» Se extraen20 propuestas a través de los grupos
de trabajo de esta conferencia, que se centro en 3
areas prioritarias: acceso a diagnostico y

tratamiento, investigacion y atencion sanitaria | bajandYntos para Impulsar
nacional e internacional. ! ",‘ 110 €n (a Vida de as Personas con f

. ‘ ENFERMEDADES POCO J

» Estas recomendacions el resultado del consenso | FRECUENTES ]
entre todos mas de 70 agentes implicados en la = ° Shire |

lucha contra lasER; entre ellos, representantes de \

15 Comunidades Autbnomas

» Pese a la heterogeneidad de estas conclusiongtdos los grupos comparten una necesidad
la de cubrir los objetivos contemplados en la Estrategia a través de la creaciéon de una

estructura especifica que garantice su evaluacion y su cumplimiento.
» Una propuesta que es, ademas, uneeivindicacién histérica de nuestra Federacién
» Hacia 8 afios que se aprobd la Estrategia3 desde la dltima vez que se convocé al Comité de

Seguimiento
» Espafia fue uno de los 23 paisegue llevan a cabo la tercera edicion del proyecto EUROPLAN.

EUROPLANULSA LA REACTOMA
DE LASTRATE®NACIONAL E INTEG
EN ELLA LOS NUENASADORES

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e Igualdad se compromete a integrar las
propuestas de la Ill Conferencia EUROPLA
dentro del Comité de Seguimiento de la
Estrategia Nacional de Enfermedades
Raras,que se reactivara en 2018.
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ESPANA TRABAJAREERGNJROPA HN GRUPOS DE PATOLOGIAS

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad publica en 2017 informacion
actualizada sobre el estado de situacion de
las Redes Europeas de ReferencidERNS):
Espafia participara en 17 de las 24 recién
conformadas a través de 42 CSUR

Participamos asi de un mecanismo propuesto
por la Union Europea para mejorar el acceso =
al diagndstico, al tratamiento y ad asistencia
sanitaria de aquellos pacientes con Europeas de
enfermedades que, como las poco frecuentes, e Referencia
requieren una alta concentracion de recursos A

y conocimientos especializados.

En este afo, se designan ademas 28 nuevos CSUR.

» FEDERRESENTA ENM&SSIAS EXPECTATIVASDPACIENTES CERRENEDADES
RARASNTE EL PROYEQIRHERNS

En el marco de la misma ha trasladado las cualquier prueba de diagnésticodisponible

expectativas de bs pacientes entorno a las en Europa, acceder amedicamentos no
ENRs.Entre ellas, destaco el podeacceder comercializados en Espafia, unificar
a recursos disponibles en cualquier pais de informacién, incrementar la muestra y
la UE garantizar que se comparten el promocionar el viaje del conamiento en

conocimiento y los recursos, acceder a lugar de la persona.

» FEDERDERARA LA VISIBLDE LAS REDESREAS DE REFERENCIA

Nuestra Federacion lidera la visibilidad de la campafia impulsada desde la Comisién Europea
para dar difusion en Espafia a laRRedes Europeas de Referencia. A través de la misma,

ampliaremos la difusiébn en castellano de todos los contenidos y materiales divulgativos del
proyecto, sirviendo de puente entre Europa y Espafia.

H. CONSEJINTERTERRITORIAL PXDNEARCHA BIAN PARA EL DIAGEIOS
GENETICOER

El Consejo Interterritorial del Sistema Servicios Sociales e Igualdad habia
Nacional de Salud (CISNS) aprob6 la  anunciado en 2015 en el marco del Vil
dotaciéon de 800.000 euros para poner en Congreso Nacional de ER y en un afio en el
marcha el Plan Pilotopara la mejora del gue situamos el acceso a diagnoésticoamo
diagnéstico genético en ERSe trata de una una prioridad de la mano de nuestra
medida que el Ministerio de Sanidad, campafa 6Hay un gesto
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FEDEREPRESENTARA A AOEENTES DENTROGBBPO DE TRABAJ®
ABORDAR EL ALTGCIMPSANITARIO YGBMIOD DEL TRATADIEER

A través del grupo de trabajo aprobado, el
MSSSI explica que tendra como principal
objetivo establecer unmodelo de abordaje
global de todos estos farmacosjue permita
realizar estudios terapéuticos sobre los
resultados en salud.

A este respecto, desde FEDER abogamos por
incluir en el mismo la perspectiva de los
pacientes como expertos por necesidad ante
la situacion de convivir con una ER y como
interés legitimo que ha de protegerse.

Hacia un cambio normativo que
transforme el abordaje social de las ER

» Real Decreto 1148/2011, de
prestacion por hijo a cargocon
enfermedad grave.

»

RD 1851/2009, por el que se
desarrolla el articulo relativo a la
anticipacion de la jubilacién de los
trabajadores con discapacidad en

grado igual o superior al 45 por
ciento

F140 % de los pacientes
con enfermedades raras no
cuentan con tratamiento

in di osti Por ello, a lo largo de es-
i d|agnos":\>?j: 5 te 2017, Feder ha destacado
hey valqracno 1a necesidad de impuls_nr <|
. mag“md de la tuar la investigacion cienti-

patologia ni ayudas fica en enfermedades raras. e
como una actividad priori- l womo
taria de mecenazgo dentro - PLAZA
de la Ley de Presupuestos
Generales del Estado.
De hecho, ha wuelto a
icionar esta propues-
zﬁm la agenda piblica ¥
politica aprovechando la
transversalidad de Eruo-
plan para poner sobre la
mesa las ventajas de la in-
vestigacién - en enferme-
dades raras. A través de la

Madrid. E 40 % de los pa o man
clentes con enfermeda-
des raras no cucntan con
un tratamiento o, si lo tie-
nen, no les funciona, sc-
#iin se puso de mnniﬁcsl.u
durante la 1T Conferencia
FEuroplan, organizada por
la Federacion Espaifiola <.h-
Enfermedades Raras (Fe-
der), con cl apoyo del Mi-
nisterio de Sanidad, el de

La Conferencia Europlan,
organizada por 1a Federa
cién Espaiiola de Enferme.
dades Raras (Feder) para
analizar la aplicacion nacio-
nal de las recomendaciones
de la Comision Europea en
Patologias raras, contara
510 afio en su tercera odj-
C10n con un nuevo impulso

Las autonomias iImpulsan
la Copferencia Eur

op

proximos retos g los que
debe hacer frente |a imple-
mentacion de las recomen
' daciones Buropeas’, concre-

2or Feder,

4 la aplica
.[lrr;r,]p de as

La Feder,

Juan Carrion, presidente de
la federacion, valora asg las
novedades: “Se trata de un
logro que destaca frente a

l ESTUDIAR LoS csun

Educacion, Cultura ¥ l:c-
rte y ¢l de Economia, In-
z:sm; y Competitividad, ¥
de la compaiiia Shire.
~sin diagnostico no hay
tratamiento, pero tampoco
valoracién de la magnitud
de la patologia ni acceso a
ayudas para la familia. Y €5
que, en ¢l caso de las enfer-
medades raras, esta reali-
dad sc ve agravada por cl
hecho de que, entre 1a apa-
ricién de los primeros sin-
tomas hasta la consecucion
de un diagndstico trans-
«curre una media de cinco
aiios”, detallo el pn:s;ndcnlc
de Feder. Juan Carrién

misma, se podrian identifi-
car nuevos procedimicntos:
de diagndstico para fomen-
tar la obtencién del mismo:
s la deteccion precoz, pere:
también aumentaria €l de-
sarrollo de nuevas dianas.
terapéuticas para el impul-
so de tratamicntos y tera-
pias innovadoras, ya que
“tan s6lo” el 2% cuentan con
medicamentos autorizados.
Ademis, “la oferta de ser-
vicios sanitarios nacionales.
varia signiﬁcalivnmcnlg.
en términos de dispunibily
dad, dentro de nuestro pais
y de la propia UE", analizo:
Carrién. EP.

debido a la mayor implica

cidr_l de las comunidades
futonomas; 14 regiones se

han unido este afio Feder
¥ @ los Ministerios de Sanj
dad y Educacion en la cita.
Esta semana se ha cele
bvrado la reunion del Comj.
té Motor de Europlan, que
de_bn decidir qué temas ¥
Prioridades se trataran afi-
nal '.ic afio en Ja 111 Confe-
Fencia, cuyos resultados, se-
gun han dicho a DM fuentes
de Feder, deberian conocer-
s€ hacia el mes de noviem
bre.
Las reuniones Europlan
S€ organizan en todos los

Juan Carrién, presidente de Feder

estados miembro, yen Es-
Pana estan impulsadas por
Feder con la colaboracion
del laboratorio Shire. Tras Ia
reunién del Comiré Motor,
8¢ abre un periodo de angli-
sis delas mayores necesjda
des, que serdn tratadas enel

congreso a final de asp,
Brupos de trabajo ge-
r:umdos tras la munié);)gcl
Grupo Motor elaborarén un
esu_@n de situacion de las
politicas en enfermedades
raras en Espafia péra, pos-

los comités que desarrolla-

ron !:Zu_mpla.nl vy dondela

participacion de las comuy

ml?ades fue reducida. Log
ob;glivos ¢n esta tercera
edicién san Barantizar la re-
presentacion de todas Jag
autonomias”

Cla_m(mc:ue que la implj

“aclon autondrmica es de -
pecial importancia "ya que
en el Europlan de este afio
se abordaran temas como
los centros ¥ servicios de re-
ferencia (CSUR) ¥ el acceso
a tratamientos, que son rps.
pou.sabilided de las regio-
nes”, Feder ha insistido en

que los problemas de gege-

so afectan especialmente 3

teriormente, “definir Jog los férmacos huérfanos
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ANDALUCIA CREA ODMISION D¥YOYO PARA DAR GONADI APLAN DEII'ENCI(’)N‘ A
PERSONAS dBWNWERMEDADRRAS

Impulsadaen 2017, esta comision reline a
Administracion, profesionales sanitarios y
pacientes, representados por nuestra
Federacion A través del mismo, se busca
dar continuidad al PAPER, la estrategia
autonémica enmarcada entre 2008 y 2012.

Nuestra prioidad, es actualizarlo vy
adecuarlo a las necesidades de las
500.000 que, se estima, conviven con una
enfermedad poco frecuente en Andalucia.
Para ello, el punto de partida se centra en el
abordaje de loscasos sin diagnéstico

INSTAMOS AARLAMENTANDALUZ
INCLUIR GARANTIR& PA COORDINA(
SOCIOSANITARIA

IGUALDAD ROLITICASSOCIALES ¢
COMPROMETE A ELRBANA GUIA C
AUNE CRITERIOS DBORAEION |

En 2017 comparecemos en el Parlamento DISCAPACIDAD Y’ [DEENENA

de Andalucia en dos ocasiones:
Con esta iniciativa, Andalucia sigue €

» La primera de ellas, con motivo del Di ejemplo de las dos ediciones editadas er

Mundial de las Enfermedades Raras. la Comunidad de Madrid y la Region d
Murcia.

» La segunda, para satitar garantias en
la coordinacién efectiva entre los Para completar este objetivo, se trabajar¢
servicios sociales y sanitarios dentro de también en formar a los profesionales
Proyecto de Ley de Garantias valoradores, reorganizando los recurso
Sostenibilidad del Sistema Sanitario con el fin de ponerlos a disposicion de
Publico. todos los especialistas.

INSTAMOS A IMPULSAR PROTOCOLO C
ATENCION A INFANCIA CENRCOORDINAD(
ENTRE SANIPRDUCACION Y POSIBIOBIALES

A lo largode este ultimo afio, hemos instado a la
administracion y a los grupos parlamentarios a
crear un Protocolo de Atencion a la infancia con ER
a nivel autonémico que integre el trabajo de las
Consejerias de Educacién, Sanidad e Igualdad vy

Politicas Sociales.
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EDADES RARA

ARAGON

INSTAMOS A GBANSEJERIA $®NIDAD
ARAGONESA A IMPULSARPLAN
ESTRATEGICO QUE LABRTES
AUTONOMICAS APROBRR016

Ya en abril de 2016 planteamos la

necesidad de implementar protocolos,
ordenes y decretos autondmicos recogidos
en un plan estratégico en Aragon, donde
se estima que alrededor de 90.000
personas convivencon una enfermedad

rara.

Como respuesta a nuestras demandas, las Cortes aragonesas se hicieron eco de esta prioridad y
aprobaron un texto final que sefiala, litelmente, que el objetivo de esta iniciativa es «desarrollar
e implementar un plan estratégico para las ER en Aragon y dotarlo de los recursos necesarios
para fomentar la investigacion, acelerar el proceso de diagndstico, garantizar el acceso a|los
recursos existenés en nuestra comunidad auténoma y, en su caso, potenciar las derivaciones

necesarias a CC.AA».

CANTABRIA

PRESENTAMOS SDNRSEJERIASMRIDAD LA NECESIIBAIMPULSARRIRNINTEGRAL pE
ERENCANTABRIA

Para dar respuesta a las necesidades de las
40.000 personas que, se estima, conviven
con una ER en Cantabria, tomamos como
referencia la Estrategia impulsadan Madrid
gue integra 8 lineas estratégicas

En ellas se incide en la mejora de la
prevencion de estas enfermedades a través
de su diagnostico precoz, asi como la
facilidad de acceso a las terapias y a los
recursos sociosanitarios disponibles.

CATALUNA DESIGNRBIERRED DENIDADES BEPERIENCERINICAXUE@EATENCION
ABENFERMEDADRRAS EBATALUNA

Estas redes nacen en Cataluiia para garantizar la gestion eficaz de los recursos dentro del
sistema de salud cataldan y sumar conocimiento experto. La primera de ellas atiende a las
enfermedades cognitivoconductuales de base genética en la edad pediatricatravés de una
estrategia terapéutica y el seguimiento de los pacientes mediante la figura del gestor de casos.
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ABOGAMOS POR AGILIZBRSIGNACION BEAXIUEC

Asi lo trasladamos a través de la
comparecencia que desarrollamos ante el
Parlamento de la Catalufia durante la
Comision de Sanidad.

A este respecto,sefialamos queahora que se
ha iniciado este proceso, es importante que
continuemos trabajando en esta linea,
designando nuevas redes y permitiendo que el
maximo numero de enfermedades ras
tengan asignadas unidades de experiencia y
gue estén cubiertas en el sistema sanitdao
catalan.

Con ello, buscamos dar respuesta a las necesidades y los problemas mas urgentes de las
alrededor de 500.000 personas que conviven con alguna de estas patolag, o consospecha de
ellas, en Cataluia.

COMUNIDAMALENCIANA

LA CONSELLRRDESANIDARNIVERSALSKELUDPUBLICA CREA UNA STOMIMIXTA P{\RA
TRABAJAR SOBEREJNTO A LOS PAGGENTE

Aprobado en 2016, & Decalogo autonémico
para la mejora de la atencidn a personas con
Enfermedades Raragoma forma en 2017 con
la creacibn de una Comisibn Mixta de
seguimiento en la que los pacientes estan
representados a través de nuestra Federacion
Yy que nos estad permitiado trabajar mano a
mano con las Conselleria de Sanidad, haciendo
extensible este trabajo a las areas de Igualdad
y Pditicas Inclusivasy Educacion.

INSTAMOS A CREARUNADNALORACION DBEIBEAPACIDACERRERMEDADRRAS

Asi lo hemos trasladada la Subdireccion General de Personas con Diversidad Funcional de la
Conselleria de Igualdad y Politicas Inclusivas. Con ello, buscamos ademas mejordoraacion
dentro de las comisiones que valoran la discapacidacgn materia de enfermedades raras
patologias que afectan a 172.000 personas, segun datos del Decalogo autonémico.

En el marco de esta reunion, presentamos también nuestras propuestas en materia de
dependencia ante la publicacién del Decretpor el que se reconoce el grado de dependenciala
las personas y el acceso al sistema publico de servicios y prestaciones econdmidsstualizado a
mediados de 2017, integraa los servicios municipales dentro de los servicios sociales generales
a fin de descentralizar y agilizar el proceso.
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EXTREMADURBTUAZARA SHELANINTEGRAL
DEEREN2018

José Maria Vergeles, Consejero de Sanidad
Politicas Sociales de Extremadura,anuncio
durante la rueda de prensa de inauguracion de
nuestra sedela actualizacion del Plan Integral de
Enfermedades Raras que espera queomience
en 2018. La primera edicion del plan estuvo
vigente hasta 2014 y ha sido, desde entonces,
una de ks prioridades de la Delegacion, como
respuesta a las necesidades de lasmas de

21.000 personas que conviven con alguna de
estas patologias, segun alegistro autonémico

Junto a esta noticia también ha anunciado la CREACION DE UNA CONSULTA SOBRE

ENFERMEDADES RARAS EN MEDICINA INTERNA EN CAGERESo el ejemplo de la que ya
existe en el Hospital Infanta Cristina de Badajoz.

LAJUNTA ESTABLECBJETIVOS CON ESTNYACION DEHRS

Durante la inauguracion de la IX Jornada
Extremefia de Enfermedades Raras, el
Consejero de Sanidad y Politicas Sociales
anuncié 3 compromisos que la Junta ha
adquirido con la investigacién en ER:

hasta el momento no hay ninguno adheridg
en la comunidad.

El segundo de ellos esta relacionado con Iz
industria. El Consejero se ha comprometido ¢
trabajar con todos los laboratorios

D—

El primero de ellos pasa por integrar los
proyectos de investigacion en estas
patologias que se estan desarrollando en

Extremadura dentro del MAPER, el Mapa de

Proyectos de Enfermedades Raras en
Espafa impulsado desde el CIBEREya que

farmacéuticos y a potenciar la investigacion
con ensayos clinios dependientes de la
misma. Por dltimo, Extremadura también
trabajara en la investigacion independiente a
través de férmulasde mecenazgo y fondos
propios.

(GALICIA CONTARA GBEGISTRO DE PACIENONEENFERMEDADES RAR

En 2017 se crea el registro de pacientes con enfermedades raras en la comunidad autonoma
Galicia (Rergaya que, hasta la fecha, se estima que mas de 190.000 personas conviven ¢
alguna de estas patologias en la comunidadEl Rergaincluird todos aquellos casos de persona
con enfermedades poco frecuentes y stinalidad sera tener informacién epidemiolégica sobre

de

[

estas patologias ypoder hacer una radiografia de su prevalencia en Galicia.
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INSTAMOS AL DESARRUER ANNTEGRAL BEREN
CANARIAS

Asi lo hemos trasladado durante todo 2017 en reuniones
con las Consejerias de Sanidad y la de Empleo, Politicas
Sociales y Vivienda.

A través de este plan,que daria respuesta a mas de
140.000 personas, se marcaria una hoja deruta para
mejorar la capacidad de respuesta del sistema canario a
las necesidades de nuestras familias Respuesta que
requiere una atencion integral por parte de todos los
agentes implicados: administracion, profesionales y expertos y pacientes.

HRMAMOS UONVENIBISTORICO CONIBHIRECCIONES GENSRH EAONSEJERIA DE
POLITICADCIALESAMILIA OAADRID

Si bien ambas trabajamos juntas desde hace 6
afnos, hasta la fecha el acuerdo existente solo
contemplaba una de las Direccioes Generales

de la Consejeria: dependencia. Ahora, tras la
firma se han incluido discapacidad y familia.
Como resultado, el convenio tiene como fin
formalizar la sinergia que nos une asi como
definir las lineas de accién estratégica a
desarrollar en las tes areas.

Nuestro objetivo ahora es sistematizar la coordinacion asi como definir los procesos y
procedimientos de cada una de las lineas de accidon compartidas. De esta forma, buscamos
elaborar lineas de accion estratégicas que establezcan taaciones concretas y definidas para
dar respuesta a las necesidades de las mas de 400.000 personas que conviven con una ER en la
Comunidad.

»POR PRIMERA,VES PRESUPUESTOBIAOMOS DEIONSEJERIA DESTINANPARTIDA ESPRCHARA
NUESTRRERVICIO hEORMACIOMORIENTACION

Gracias a ello, hemos podido dar respuesta a mas de 610 consultas en la Comunidad de Madrid.
De todas ellas, el 41% solicitaban informacién de referencia sobre una enfermedad concreta,
mas del 20% buscaban personas con la misma patgia, y mas de un 10% necesitaba
orientacion sobre casos sin diagostico o acceso a tratamiento.

>
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» (COMPARECEMOS ASAMBLEA MADRID

En la Comision de Discapacidad, instamos a
formar y especializar en enfermedades poco
frecuentes a los equipos encargados de la
valoracion de la discapacidad.

En la Comisién de Sanidad, abogamos pama
aplicacion efectiva del Plan de Mejora de la
Atencion Sanitaria a Personas con Enfermedades
Poco Frecuentes de la Comunidad de Madrid a
traves del estableimiento de plazos e
indicadores.

PRESENTAMOS NUESPRIGRIDADES A @MISION DE e
SANIDAD DPSOENMELILLA

Presentamos nuestras principales prioridades y objetivos en
2017: impulsar la investigacion como respuesta a los problemas
mas urgentes de las familias, el acceso a diagnostico y !
tratamiento.

CGONSOLIDAMOS LA SIREEON HOSPITANGESA

El trabajo conjunto con el Instituto Nacional de Gestion Sanitaria
nos permite analizar y mejorata atencion a las4.000 personas
gue convivencon enfermedades raras en la ciudad de Melilla

MURCIA ULTIMAPSAN DATENCIANTEGRAL

El desarrollo del mismo, que empez6 en 2015,
se encuentraen 2017 en proceso de revision y
tiene como objetivo principal capaz deubrir las

necesidades de los mas de 85.000 murcianos
gue convivencon alguna de estas patologias.

El Plan cuenta con aportaciones de 89
expertos y en él participan, junto a la

Consejeria de Salud, las consejerias de  actuaciones para mejorara calidad de vida

Familia e Igualdad deOportunidades y de de los pacientes y sus familias. Entre ellas
Educacion y Universidades, ademas de las  prevé la creacion de una unidad

corporaciones locales y las asociaciones de coordinadora de referencia regional, la
pacientes. elaboracién de protocolos de derivacion
desde Asistencia Primaria y la elaboracion d¢
guias de orientacién educativa ysanitaria.

U

Esta estrategia autonOmica se desarrollara
hasta el afio 2020 e incluye mas de 180
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HACIA UNA NUBUJA DEALORACION DBIBEAPACIDACEHRENMURCIA

Desde FEDER también hemos trabajado con
la Consejeria de Familia e Igualdad de
Oportunidades de la Region de Murcia para
abordar la nueva edicion de la Guia de

Valoracion de la Discapacidad en ER
presentada en 2016.

Murcia continla asi el ejemplo de la
Camunidad de Madrid, donde se edité por
primera vez en 2013 y se actualizé en 2015.

De esta forma, la Region de Murcia se sitla
como la primera que contempla un total d

30 enfermedades raras a nivel nacional y 4e
eleva como la segunda Comunidgd
Auténoma enelaborar esta herramienta d

trabajo para los profesionales sanitarios y Ig¢s
equipos encargados de los procesos (e
valoracion para aplicar el procedimiento pa

el reconocimiento, declaracion y calificaci(!i
del grado de discapacidad.

NAVARRA

PAISVASCO

BH_ PARLAMENTONDEARRA ABRE SUSTRSERLAS PERSNSENFERMEDADE$RAITA

Ainhoa Aznarez, Presidenta del Parlamente Navarra

presidi6 una mesa de experienciasen

qué consistia su enfermedad,

tejido asociativoestan llevando a cabo

la que
presentamos las necesidades de las personas que
conviven con estas patologiasy aportamos posibles
soluciones para la mejora de esta situaciéra nivel
autonémico. Para ello, bs testimonios presentaron en
sintomatologia y
limitaciones asi como las investigaciones que ekde el

feder  DAMUNDI g1 ps

LA SANIDADEDUCACIORCCIONSOCIAL BVMPLEO DEEDBIERNMASCO HACEN PO$IBLE

NUESTHOESAYUNSDCIOSANITARIO

En 2017 mantuvimos diferentes reuniones con los
Departamentos de Sanidad, Educacién, Accion Social y &
Empleo del Gobierno Vasco. En ellas, abordamos las |
buenas préacticas que se estan llevando a cabo a nivel
autonémico por laatencién de las 150.000 personas

gue, se estima, conviven con enfermedades poco

frecuentes.

A largo de este afo,

VitorizGasteiz y Donostia asi como a

Generales de Araba y Bizkaia.

también hemos trasladado
nuestras prioridades a los Ayuntamientos de Bilbao,
las Juntas




PAISVASCO

LAROJA
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B. OSAKIDETZA SE COMPRDOM CRE INSTAMOS A INTEGR3EREN EIPLAN
UNA UNIDAD DE REFERPARZR ESTRATEGICOBERERNO®ASCO

Gracias al grupo de trabajo RIS3 trabajamo
para integrar las ER y su investigacion en |
hoja de ruta autonémica.

Desde FEDER abordamos también la figur
del Gestor de Casos a través de un médic
que informe al resto de especialistas.

INTEGRAMOS EREN EPLAN DATENCIONTEGRAL PAR/
NNO$SAS CONECESIDADESPECIALES S

|
|
|

En 2017 se aprueba y publica ePlan de atencion Integral para

nifos/as con necesidades especiales. Desdé-EDER hemos " = /
. | Proceso Atencién Integrada

trabajado dentro del grupo del Tercer Sectoabordando el ~:c':§?.§’.’¢‘;"2;§;‘;;',,

proceso de intervencion que se debe llevar a cabo para estasf rf

familias. ’ (

Este plm, aang la intervencion desde el ambito sanitario, ;' L% piakaiy _:_"*'”.'hm /
educativo y social. —

PRESENTAMOS LAS UDIFADES DE L/
PERSONAS GEMALPARLAMENIRDJANO

En 2017 nos reunimos con la Presidenta del
Parlamento Riojano, Ana Lourdes Gonzalez Garcia
para trasladar las dificultades delas alrededor de
20.000 personas que, se estima, conviven con
una enfermedad poco frecuente en La Rioja o0 que
aun estan en busqueda de un diagnastico.

NUESTRA DIRECTNUFRR/O
MIEMBRO DEJIDDE
EURORDIS

Elegida entre 9 candidatos, Alba
Ancochea, Directora de nuestre
Federacién y Fundacién, ha sidc
elegida por el movimiento asociativc
europeo para formar parte de la
Junta Directiva de EURORDIS
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PROPREMOSNTEGRAR MEDIDA!
ATENCION Y CODIEIRAPARA L
CASOS SIN DIAGNOSTHROPA

EURORDI®os citd en Paris a su Consejc
de Alianzas Nacionales (CNA) en el que
colectivo espariolestuvo representado por
nuestra Directora. En este marco
presentamos la necesidad de impulsar
medidas concretas de atencion para casos
sin  diagnéstico y establecer una
codificacion especifica para la
identificacion de estos casos.

Este encuentrosirvio, ademas, para definir
las areas de trabajo que se impulsamd
desde la nueva Red sobre enfermedade:
raras impulsada en el Parlamento Europet
que, a través de la colaboracion
transfronteriza, busca dar respuesta a los
desafios de los mas de 30 millones de
europeos que, se estima, conviven con uni
enfermedad rara.

NOS UNIMOS SWANHJROPE P(
LOS CASOS SIN DIBGRO

Nos hemos adherido a SWAN Europ
(Syndromes Without a Name), -cread:
recientemente para defender los derechos
de los 65.000 nifios que, segun informa la
organizacion europea, hacen con un¢
condicién gerética no diagnosticada cada
afo en todo el continente.

entidad de o)

acr

ANALIZAMOS LA REBLEDNITAR
DEESPANA JUNTORDA

Participamos en la Ill Reunién Anual d
la Red Internacional de Enfermedades
Raras (RDI). Desde FEDER trasladam
la situacién de estas patologias a nive
nacional a través de Juan Carrion
Presidente de nuestra Federacién
Fundacién, y Rosa Sanchez de Vega,
gue fuera nuestra presidenta entre 2006
y 2010.

A través de este foro, la RDI buscab
realizar una fotografiareal de la politica
mundial relativa a ER con el objetivo de
trasladar las prioridades del colectivc
ante instituciones como la Organizacior
Mundial de la Salud (OMS).

@sw\u UK

syndromes withoyt a name
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FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

INSTAMOS @DNSEJO MENISTROS |
SANIDAD DE LJEA ACTUALIZAR
RECOMENDACIONES OE LA

Nuestra Federacion, a través de la
Delegacion de la EUBRDISparticip6 en un
Consejo Informal de Ministros de Saluc
celebrado en Malta, queen 2017 presidio
el Consejo de la Union Europea.

A través de este Consejo, selantearon
tres ejes centrales:

1. Actualizar las recomendaciones orientadas a asesorar a los Estados Mienbgo
a la Comision Europa sobre el abordaje de las ER.

2. Considerar las Redes Europeas de Referencia como una herramiengara las

rutas de derivacion.

3. Buscar férmulas colaborativas que permitan integrar la investigacion e
enfermedades pocdrecuentes dentro de la estructura de estas redes.

SMLAREINA CONOCE LA AIDAL
DE LABRINIBEROAMERICA

Su Majestad la Reina Dofia Letizic
recibié en audiencia a representantes
de ALIBER y de nuestra Federaciol
para conocer la situacion actual de los
mas de 42 millones de personas que
conviven con alguna de estas
patologias en Iberoamérica.

ALIBERTA EBRASIL A TODO EL
MOVIMIENTO IBERQEMER ER

ALIBER celebr6 su V Encuentro bajo el len
6Transparencia y ®tica en
las personas con ER en Rio dianeiro, Brasil.

En esta edicion, prestamos sepecial atencion a la
transparencia, ética y gestion de las ER en Améric
Latina. Para ello,analizamosla legislacion y los modelos
gubernamentales que prestan atencion a lasER en

Iberoamérica
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Alanzas

Una alianza o coalicion es una union de En FEDER tenemos alianzas estratégicas, por
organizaciones que trabajan juntas de su vinculacion a la discapacidad, Tercer
manera coordinada hacia un objetivo coman. Sector o enfermedales raras.

Alianzas Internacionales

1 EURORDIS (Organizacion Europea de Enfermedades Raras)
1 ALIBER (Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras)
1 RDI (Alianzdnternacional de Enfermedades Raras)

Alianzas Nacionales

Organismos publicos

1 MSSSY Ministerio de Sanidad, 71 ISCIHInstituto de Salud Carlos IlI
Servicios Sociales e Igualdad 1 IER Instituto de Investigacion de

1 MAEC Ministerio de  Asuntos Enfermedades Raras
Exteriores y Cooperacion. 1 CIBERER Centro de Investigacion

1 IMSERSO Instituto de Mayores y Biomédica enRed de Enfermedades
Servicios Sociales Raras

1 CREERCentro de Referencia Estatal 1 AEMPS Agencia Espafiola de
de Atencibon a personas con Medicamentos y Productos Sanitarios
Enfermedades Raras y sus familias

Plataformas asociativas
1 CERMI (Comité Espafiol de personas / |

condiscapacidad)

FUNDACION ONCE

POP (Plataforma de Organizaciones

de Pacientes)

1 Fundacion Medicamentos Huérfanos
y ER (MEHUER)

= =4

91 Plataforma del Tercer Sector

1 COCEMFE (Confederacion Espafiola
de Personas con Discapacidad Fisica - /
y Organica)

1 AECE Asociacién Espiiola Contra el /
Cancer.

Industria

1 AELMHU (Asociaciéon Espafiola de 1 AMIFE (Asociaciéon de Medicina de la

Laboratorios  de Medicamentos Industria Farmacéutica)

Huérfanos y Ultrahuérfanos)
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Consejos, colegios, asociaciones profesionales

)l
)l
T

ASEDEF Asociacion Esparfola de
Derecho Farmacéutico
CGCO¥FConsejo General de Colegios
Oficiales de Farmaceéuticos
CGCODTSAS Consejo General de
Colegios Oficiales de diplomados en
Trabajo Social y Asistentes Sociales
CEEM Consejo Estatal de Estudiantes
de Medicina

dad de )

entida
f I utilidad publica
FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS

Csic Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas
COEM llustre Colegio Oficial de

Odontélogos yEstomatélogos de la
Primera Region

APR1 Asociacion de Profesionales de
las Relaciones Institucionales
Farmacéuticos Sin Fronteras.
Consejo General de Enfermeria.

Sociedades cientificas

l

= =4

SEGCD Sociedad Espafiola de Genética
Clinica y Dismorfologia de la Asociacion
Espafiola de Pediatria

SEM} Sociedad Espafiola de Medicina
Interna

SEMFYE Sociedad Espafiola de
Medicina de Familia y Comunitaria

SED Sociedad Espafiola del Dolor
SEMPYP Sociedad Espafiola de
Medicina Psicosomatica y Psicoterapia

Alianzas del &mbito social

Asociacion estatal de Sexualidad y
Discapacidad

Despacho Cremades & CalvBotelo
Abogados, S.L.P

Fundaciéon Aranzadi Lex Nova
Fundacién Fernando Pombo
Fundacion Inocente Inocente
Fundacion Adecco

Fundacién Hazloposible

Fundacién Espafiola para la Ciencia y
la Tecnologia (FECYT)

Fundacién Laguna vianorte. Hospital
de cuidados paliativos.

Fundacion COFARE

@D
semFYT

Sociedad Espafiola de Medicina
de Familia y Comunitaria

= =4

= =4 =8 =4

Fundacion Cientifica de la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer

Iniciativas Solidarias Isekin

Fundacion Inidress, Instituto de
Innovacion 'y Desarrollo de la
Responsabilidad Social Sociosanitaria
Fundacion Barrié
Fundacion AIRE
Fundacion Inquietarte
Fundacion Human
institute.

Real e llustre Junta de Damas de
Honor y Mérito.

Human Age
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Alianzas Autondémicas

Andalucia

1 Ayuntamiento deSevilla

1 Consejeria de Igualdad, Salud vy
Politicas Sociales. Grupo de trabajo
Discapacidad/ Dependencia

1 Consejeria de Salud. Grupo de trabajo

del Plan de Atencion a Personas

Afectadas por Enfermedades Raras

de Andalucia (PAPER)

CERMI Andalucia

COF Sevilla Colegio Oficial de

Farmacéuticos de Sevilla

= =4

Catalufia

T CAMM Comisibn Asesora de

Enfermedades Minoritarias a
Catalufa

1 CCPEConsell Consliiu de Pacients a
Catalunya

1 FECAMM Federacion Catalana de
Enfermedades Poco Frecuentes)

Castilla La Mancha
1 CERMI Castilla La Mancha

Castillay Ledn
1 CERMI Castillay Leodn

Comunidad Valenciana

1 Ayuntamiento de Paiporta

1 Ayuntamiento de Valencia

1 Alianza de Investigacion Traslacional
en ER de la Comunidad Valencia

1 Grupo de trabajo Protocolo de
Educacion Inclusiva

Conselleria de Sanidad

Conselleria de Educacion

Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas

1 CERMI Comunidad Valenciana

= =4 =4

1 COPAOColegio Oficial de Psicologia
de Andalucia Occidental

1 ICPFA Colegio Oficial de
Fisioterapeutas de Andalucia.

1 COLOANColegio Oficial de Logopedas
de Andalucia

f Comision de Asociaciones del Area

Hospitalaia Virgen Macarena y Virgen

del Rocio

F. MEHUER

UA Universidad de Almeria

us Universidad de

= =4 =

Seuvilla.

1T PMM Plataforma Malalties
Minoritaries

1 Catsalut. Grupo de Trabajo para la

Designacion de la Unidades de

Experiencia Clinica

UB- Universidad de Barcelona

UOC Universidad Oberta de Catalunya

= =4

M FATDIS la federacion de asociaciones
de personas con disapacidad de
Castilla La Mancha.

Ceuta
T CERMI Ceuta

Fundacién Quaes

MICOF Muy llustre Colegio Oficiatle
Farmacéuticos de Valencia
Universidad CEWCardenal Herrera
Universidad de Valencia (UV)
Universidad JAUME |

Universidad La Salle

Universidad Politécnica de Valencia
(UPV)

1 Universidad Catolica de Valencia

= =4

= =4 =4 -4 =N
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Extremadura

)l
T

Ayuntamiento de Badajoz. Concejalia
de Juventud.

Consejeria de Salud y Politica Social.
Grupo de Trabajo
de Salud de Extremadura 2012020
de ERO

Consejeria de Salud y Politica Social y
la Consejeria de Educacion y Cultura.
Grupo de Trabajo Protocolo Educativo
Consejo Asesor de Enfermedades
Raras en Extremadura

Consejo de Salud de Zona de Villar
del Pedroso

Consejo Regional de Pacientes en
Extremadura

Consejo Regional de Personas con
Discapacidad

Galicia

l

Fundaciéon Barrié

Madrid

T

= =4

= =

= =4 A

Consejeria de Sanidad. Plan de
mejora de la atencion sanitaria a
personas con enfermedades poco
frecuentes de la  Comunidad
Auténoma de Madrid ( 8 grupode
trabajo de cada linea estratégica)
Consejeria de Educacion

Consejeria de Politicas Sociales
(Grupo de trabajo de Discapacidad.
Grupo de trabajo de Familia y Menor.)
CRECOVI Centro Regional de
Coordinacion de Valoracion Infantil
AEM} Asociacionde Masaje Infantil
AMTA Agencia Madrilefla para la
tutela de Adultos

Ayuntamiento de las Rozas
Ayuntamiento de Madrid

CERMI Comunidad de Madrid

)l
)l

Consejo Regional de Accesibilidad
Universal
Mesa de Dialogo Civil del Tercer

Sector de Extremadura

0 EX B edalaQéia MljErlde BadajBz"

)l
)l

= =4 =4 =4

= =4 =

CERMI Extremadura

Plataforma Voluntariado
Extremadura

Plataforma Tercer Seadr
Fundacion Dolores Bas

Teléfono de la Esperanza Badajoz
HDS (Hermandad Donantes
Sangre de Badajoz)

COF Badajoz Colegio Oficial
Farmacéuticos de Badajoz
UEXUniversidad de Extremadura
Centro Universitario Santa Ana
Residencia  Universitaria  Hernan
Cortés

de

de

de

La Rioja

il
il

= =4 =8 =9

=A =4 =4

Laboratorio Rioja Salud
UNIR Universidad Internacional de la
Rioja (Clinicas Juridicas)

COEM llustre Colegio Oficial de
Odontdélogos y Estomatologos de la
Primera Region

COF Colegio Oficial
Fisiaerapeutas de Madrid
COFM Colegio Oficial
Farmacéuticos de Madrid

COR Colegio Oficial de Psicélogos de
Madrid

Hospital de Torrején

Supercuidadores

Universidad Autonoma de Madrid

Universidad Complutense de Madrid.
Facultad de Medicina

Universidad Alala de Henares
Universidad Pontificia Comillas
Universidad Villanueva de Madrid
(Clinicas juridicas)
Universidad Rey

de

de

Juan Carlos
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Melilla
1 CERMI Melilla.

1 Grupo de trabajo Casos sin diagnéstico

1 Unidad de docencia de atencion primaria de INGESA

Murcia

CERMI Regidén de Murcia

UM- Universidad de Murcia
UNED Murcia

=4 =2 =4-0_9_9_9_95_24_-2_-°._-2-

Navarra
M Universidad Publica de Navarra

Pais Vasco
Ayuntamiento de VitorigGasteiz

Ayuntamiento de Bilbao

Ayto. de DonostigBan Sebastian
Ayuntamiento de Amorebieta
Ayuntamiento de Durango
Ayuntamiento de Ermua
Ayuntamiento de Renteria
Ayuntamiento de Portugalete
Ayuntamiento de Muskiz
Ayuntamiento de Sestao
Ayuntamiento de Sopelana
Ayuntamiento de lrun
Ayuntamiento de Zumaia
Ayuntamiento de Zumarraga
Diputacion Foral de Alava
Diputacion Foral deBizkaia
Diputacion Foral de Gipuzkoa
Consejeria de Salud

=

= =2 -0_0_9_9_9_95_42_-29_2_-2_-2°_-2_-2_-2°._--2-

-Consejo Asesor de Enfermedades

Raras del Gobierno Vasco
-Grupo de trabajo RIS3

= =4

= =4 =4 = =4 =4

= =4 =4 -8 =4

Ayuntamiento de Molina (Murcia) Consejo Municipal de Salud
Ayuntamiento de Murcia. Mesa de trabajo sobre digpacidad
Consejeria de Sanidad. Grupo de Trabajo Plan Integral de Enfermedades Raras de Murcia
Consejeria de Familia e Igualdad

Grupo de trabajo para elaborar la Guia de valoracion de la discapacidad.

FFIS Fundacion para la Formacion e Investigacion Sganiias de la Region de Murcia

Observatorio de Exclusion Sanitaria de la Regién de Murcia
Plataforma de Voluntariado de Murcia
UCAMUniversidad Catélica Murcia

Consejeria de Educacion

Consejeria de Empleo y Politicas
sociales

Centro Formacion Profesional Egibide
VitoriaGasteiz

Centro Formaciéon Somorrostro
Bizkaia

Colegio de Farmacéuticos de Bizkaia
Colegio Oficial Farmacia Alava
Academia de las Ciencias Médicas de
Bizkaia

Colegio de Médicos de Alava

Vive Biotech

Sociedad Vasca de Medicina de
Familia y Comunitaria

CIC Biogune

Colegio Askartza Claret

Universidad de Deusto

Universidad del Pais Vasco
Productura Baleuko
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EDADES RARA

x Nuestro trabajo con otras plataformas

CERMI, Comité Espafiol de Representantes Ade
Personas con Discapacidad

Como miembro delCERMI, nuestro objetivo es unir
fuerzas junto a otras plataforma vinculadas a la
discapacidad yrepresentar las peculiaridades de las
enfermedades raras dentro de la discapacidad.
Estamosrepresentadas en el CERMI en los siguientes
organos y comisiones:

1 Comité Ejecutivo del CERMI - Medios e Imagen Social
f Comisiones de trabajo CERMI estatal - Salud y Espacio Sociosanitario
- Accesibilidad Universal - Valoracion de [scapacidad
- Derechos Sociales
- Educacion 1 CERMIs autonémicasAndalucia
- Familias Ceuta Comunidad Valenciana,
- Geénero Extremadura, Madrid, Melilla'y
- Juventud y Discapacidad Murcia.

Plataforma de Organizaciones de Pacientes

La plataforma une a 27 organizaciones de pacientey
representa las aspiraciones de 10 millones de
pacientes.En 2017 acompafiamos a la Plataforma en:

x El impulso de una PNL enle€Congresoque insta
al Gobierno a acordar la participacion de los
pacientes en el SNS
El I Congreso de Organizaciones de Pacientes.

x Firma del acuedo de colaboracién entre esta organizacion y el Ministerio de Sanidad
Servicios Sociales e Igualdad

x Elimpulso del barometro EsCronicos.

COCEMFEpnfederacién EspafidéaPersonas con
Discapacidad Fisica y Organica

Consolidamos nuestra sinergia con GZEMFE en la

firma de un convenio de colaboracion en 2017.

Juntos, nuestroobjetivo es avanzar en los apoyos a

las personas con discapacidad fisica y organica y
enfermedades raras, que favorezcan su participacion
social y el ejercicio de sus derechos.
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Campaiias de sensibilizacién

DIAMUNDIAL DE LBSFERMEDADRRAS

LA INVESTIGACION ES NUESTRA
ESPERANZA

La campafia més sefialada de nuestro 2017 es

la que impulsamos en el marco del Dia Mundial.
Con ella, buscabamos situatA INVESTIGACION
EN ENFERMEDADBSOCO FRECUENTES COMO
UNA PRIORIDAfcial y sanitaria.

Baj o el | ema OLa Il nvestigaci -n es
e s per ehamos idvjtado a todo el mundo a

gue se una a estared de esperanza haciendo el

gesto de campafa

Los primeros en unirse fueron nuestros
EMBAJADORE SOLIDARIOS:| actor y director
Santiago Segura, el cantautor David de Maria, la
actriz Eva Gonzalez y el cdmico José Mota.
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