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Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Carta de muestrorPresidente

Coordinacidn, Participacion e Investigacié

Juan Carrién, Presidente de FEDBRsu Fundacion

Queridos amigos yamigas:

Participacion, Cohesion e Investigacion. Estas son las palabras qt
junto con la Coordinacion, mejor describen lo que ha supuesto pa
nuestro colectivo el afio 2016. Un afio en elup el tejido asociativo
ha vuelto a confiar una vez mas enel programad Uni do s

f ut gue oedtra sus bases en cinco areas muy concretas: ayudas
recursos para el tejido asociativo, coordinacién por grupos c
patologias, acceso a diagndstico y tratamiento, consolidacién ¢
nuestro trabajo a nivel internacional y fortalecimiento de la
investigacion a través de nuestra Fundacion.

Ratificado con mayoria por mas del 45% de nuestros soci@s el marco de nuestra Asamblea,
esta respuesta demuestra que la participacién es cada vez mayor y que todos unidos caminamos
en la misma direccion. Precisamentegracias a los mecanismos de Participacion Asociativa nos
hemos convertido en uno de los colgivos con mas fuerza y proyeccién de la ultima década.
Actualmente somos 334 entidades teniendo representacion en toda Espafia a través de las
Delegacionesy las Coordinaciones de Zona favoreciendo la cohesién a través de mecanisrs

de participacion tdes como asambleas, cuestionarios de necesidades y representacion en
grupos de trabajo, talleres y workshap

Gracias a ello, hoy somos un interlocutor valido en los diferentes érganos de representacién y un
ejemplo de cohesion asociativa. Cohesion que se manifiesta no sélo desde el ambito nacional
sino también desde laesfera internacionala través de alianzas como EURORDISALIBERY la
recién conformada Red Internacional de Enfermedades RaraRD)). De la mano de EURORDIS,
participamos activamente en 9 proyectos, entre los que destacan EUROPLAMel que tendra
lugar un nuevo encuentro en 2017 el Grupo DITA, laERNSs, la Red de Lineas de Ayudas o
INNOVCare. Ademas, completamos nuestro trabajo fuera de nuestras fronteras de la mano de
ALIBER, identificando necesidades, definiendo el marco legal de las ER, fortaleciendo la atencion
directa y empoderando el movimieto asociativo.

Desde el ambito asociativo también queremos destacar el establecimiento de Gonvocatoria
Unica de Ayudasa través de lacual hemos podido beneficiar €257 entidades gestionando un
total de 216.110 euros. En concreto, este afilo hemos hechposible que, por primera vez,
nuestras asociaciones puedan concurrir a la convocatoria del IRPF como entidades ejecutantes,
incrementando el nimero de beneficiarios en un 40% y recibiendo fondos para la consolidacién
de sus Servicios de Informacion.
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Ademas, el 2016 se ha caracterizado por el impulso que entre todos hemos dado a la
investigacion. FEDERa través de su Fundacionha lanzado lall Convocatoria de Ayudas a la
Investigaciény camina de la mano de importantes alianzas quda dotan de calidad y avalan
nuestro trabajo.

Este compromiso con la investigacion se ha materializado en el afio 2017 con una campafia de
sensibilizacion especifica con motivalel Dia Mundial bajoellemad | a i nvesti gaci
e s p er auyaolajéivo es consolidata apuesta de la entidad por el impulso del conocimiento
cientifico de estas patologias y lograr que a través de la investigacion se pueda abordar también
la bisqueda de diagnéstico para todas las personas que con sospecha de tener una ER, alun
contindan sin él.

Os invito a que a lo largo de esta Memoriaconozcdis en profundidad estos logros y el resto de
acciones desarrolladas gracias al trabajo y al tesén de todos y cada uno de nosotros. Acciones
gue buscan responder a las necesidades de nuestras entidas y de las personas y familias.
Gracias por formar parte de este proyecto. Me pongo a la disposicién de todos y cada uno de
vosotros para seguir mejorando juntos y para continuar nuestro camino.

Juan Carrién
Presidente de FEDER y su Fundacion.




Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Carta de muestral Directora

La coordinacion, la base de nuestro proyeci
comun

Alba Ancochea, Directora de FEDER y su Fundac
Queridos amigos y amigas:

En este 2016 hemos puesto todos nuestros esfuerzos e
iniciar nuestro segundoplan estratégicopara los proximos 3
afios, el cual se desarrolla en torno a 5 ejes, que describe
nuestra filosofia y proyeccion: proyecto comdun, incidenc
politica y social, servicios, investigacion y sostenibilidad.

En este 2016 hemos presentado unanueva imagen demarca que define y da entidad al
proyecto de una Federacion que representa lo comun de todas nuestras entidades miembro,
delegaciones, coordinadores de zona y personas con ER y/o en busqueda de diagndéstico, a la
vez potencia que cada una y todas ellas aacen sus propios fines, coordinAndose con otras
organizaciones afines a nivel nacional e internacional.

Sabemos el modelo social y sanitario que queremos y para ello, movilizamos a la sociedad e
implicamos a los poderes publicos, representando los imeses de las personas con ER y en
busqueda de diagnéstico. Este afio, bajo el lema& Cr eando Redes , e E s
movilizamos en el marco deDia Mundial para instar a todos los agentes implicados a que
nuestro pais formara parte de las Redes Europeas deeferencia (ERNSs), teniendo de esta forma

que intensificar la coordinacion a nivel nacional a través de Id@@entros, Servicios y Unidades de
Referencia (CSUR)A dia de hoy, Espafia forma parte de 17 de las 24 redes conformadas a nivel
europeo. Un logro ga representa el trabajo por parte de todo nuestro colectivo por favorecer la
coordinacion entre administracion, profesionales y asociaciones.

Mientras alcanzamos el modelo social y sanitario en el que creemos, durante 2016 hemos
continuado proporcionandoservicios que den verdadera respuesta a las necesidades de las
familias, a la vez que formamos profesionales y a través @4 proyectosque podéis conocer con
detenimiento en esta Memoria y quehan ayudado a mas de 101.208 personasde manera
directa.

En este plan estratégico, situamos la investigacion y la innovaciébn como un eje transversal,
posicionandonos como entidad precursora de la investigacion, la calidad y la mejora continua.
Muestra de ello es nuestrarenovacion del sello EFQM o los 8 premigs reconocimientosque
hemos recogido durante 2016.
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Todos los logros presentados son fruto de la suma de esfuerzos y reorganizacion de los recursos
disponibles, en base a un modelo de trabajo sostenible, basado en principios éticos y morales
que buscan el mayor desarrollo de nuestro capital humano, compuesto de weguipo de
voluntarios y profesionales constituyen el motor de nuestra organizacidrecisamente, este afio

se apostado por la formacion de nuestro equipo profesional, gracias grograma de
especializacion Mas SocialAdemas, y bajo este objetivo de potenciar y cuidar a nuestro equipo
humano, este afio hemos puesto en marcha ePlan de Igualdad y trabajado en la
implementacion unPlan de Voluntariado

Por ultimo, deseo finalizar agradeéendo a todas las empresas, instituciones y alianzas que dia a
dia nos acompafian en nuestro camino. Vuestra accion, también ejemplo de coordinacion y
Trabajo en red, ha hecho posible cada accion y logro aqui presentado.

8

Alba Ancochea Diaz
Directora FEDER y su Fundacion.
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¢ Queé sonllascenfermedadesraras?

UNA ENFERMEDAD RARA AFECT /7 ENFERMED/Z

EXISTEN CERCA DE

PERSONAS EN LA UE

Una enfermedad es considerada rara cuando afecta a un nimero limitado de la poblacion total, definido
en Europa como menos de 1 por cada 2.000 ciudadanos (EC Regulation on Orphan Medicinal Products).

¢A cuantas personas afecta?

Entre el 6 y el 8% de la pggacion mundial estaria afectada por estas enfermedadess decir, mas de 3
millones de espafioles, 30 millones de europeos, 25 millones de norteamericanos y 42 millones en
Iberoamérica.

MASDE3 M”_LONES DE PERSONA&ENESPAN

¢ Cuantos tipode enfermedades raras hay?

Las Enfermedades Bras (ER)estan caracterizadas por el gran numero y amplia diversidad de desordenes
y sintomas que varian no solo de enfermedad a enfermedad, sino también dentro de la migatologia

Se estima que existen hogntre 5.000 y 7.000 enfermedades raras distintas, que afectan a los pacientes
en sus capacidades fisicas, habilidades mentales y en sus cualidades sensoriales y de comportamiento.

¢ QUué caracteriza a las enfermedades raras?

Las enfermedades raras son, ents mayor parte, cronicas y degenerativas. De hecho, el 65% de estas
patologias son graves écapacitantesy se caracterizan por:

1 Comienzo precoz en la vida (2 de cada 3 aparecen antes de los dos afios)
1 Dolores crénicos (1 de cada personag

1 El desarrollode déficit motor, sensorial o intelectual en la mitad de los casos, que originan una
discapacidad en la autonomia (1 de cada 3 casos);
En casi la mitad de los casos el prondstico vital esta en juego, ya que a las enfermedades raras se
le puede atribuir el35% de las muertes antes de un afio, del 10% entre 1y 5 afios y el 12% entre
los 5y 15 afios.
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¢ Quienes=somes?

FEDERes una organizacion de ambito nacional sin &nimo de lucro que se constituyd en 1999 con
la union de 7 asociaciones confin de mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades raras, sus familias y cuidadore&n 2016 cuenta ya con334 entidades asociadas
gue representanmas de 3 millones de personas en Espafi@on este tipo de enfermedades, asi
como a las personas que estan en egpa de diagnostico.

En la actualidad, FEDER esté& representado en todo el ambito nacional a través de 7 delegaciones

y 12 coordinaciones de zona y forma parte de otras plataformas vinculadas a enfermedades
raras o discapacidad a nivel autonémico, nacionalinternacional.

Mision

FEDER une a toda la comunidad de familias con ER en Espafia, haciendo visibles sus
necesidades comunes y proponiendo soluciones para mejorau calidad de vida, representando
sus intereses, defendiendo sus derechos y promoviendcejoras concretas para lograr su plena
inclusion social.

Vision

Queremos que FEDER sea reconocida como una organizacion de referencia de las enfermedades
raras en Espafia, América Latina y Europa, por su capacidad de representacion y defensa de los
derechos de nuestro colectivo, por la calidad de nuestros servicios y por la cohesién de su
movimiento asociativo. Una organizacion que innova, es ética y sostenible.

Plan Estratégico

Fortalecer el mov. Asociativo

Desarrollar la cohesién de larganizacion.
Defender los derechos.

Sensibilizar a la sociedad

Prestar servicios de atencién de calidad.
Impulsar la investigacion y conocimiento de las ER. $ SOMOSFEDER/ ‘
Conseguir la mejora continua e innovacion.

Lograr la sostenibilidad, en base a principios éticos.

ONoOGThWNE

Valores

Unidac Equida % Elwalofde fassPets 52 Participacic

0 0

Caliga Aceesibilid: 2 Sostenibilidi Transparenc
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JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENTE
Juan Carrion

VICEPRESIDENTA
Fidela Mirén

SECRETARIA
Isabel Campos

TESORERO
Justo Herranz

VOCALES

Tomas Castillo

Anna Ripoll
Almudena Amaya
Ménica Rodriguez
Clotilde de la Higuera
Abraham de las Pefas
Mauro Rosatti

Jose Luis Plaza
Carmen Moreno
FranciscoJesusGil

DELEGADOS
FEDER ANDALUCIA
Gema Esteban

FEDER CATALUNA
Jordi Cruz

FEDER C. VALENCIANA
Juan Carlos Gonzalez

FEDEREXTREMADURA
Modesto Diez

FEDER MADRID
M2 Elena Escalante

FEDER MURCIA
David Sanchez

FEDER PAIS VASCO
JuanaM?a Saenz

COORDINADORES DE ZONA PATRONATO

Responsable del programa

Justo Herranz

ARAGON
Francisco Jesus Gil
(Representanteen JD)

ASTURIAS
Andrés Mayor

CANTABRIA
Honorato Gutiérrez

CASTILLA LA MANCHA
Juan José Prieto

CASTILLA Y LEON
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CEUTA
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GALICIA
Carmen Lopez

ISLAS BALEARES
Catalina Cerda

ISLAS CANARIAS
Sergio Barrera

LA RIOJA
Miguel Angel Echéa

MELILLA
Guillermo Vallejo

NAVARRA
José MariaCasado

FUNDACION FEDER

PRESIDENTE
Juan Carridn

VICEPRESIDENTE
Santiago de la Riva

TESORERO
Justo Herranz

SECRETARIA
Isabel Campos

MIEMBROS DEL PATRONAT!
Fidela Mirén

Juana Maria Saenz
JordiCruz

Angel GarciéBravo
German Lépez

Modesto Diez

Carmen Sever

Cristina Diaz

Manuel Pérez

Antonio Ignacio Torralba




EQUIPROFESIONAL

DIRECCION
Alba Ancochea

PROYECTOS
Vanesa Pizarro

CALIDAD
Sandra Mantilla

GOBIERNO
Laura Cuadrado
Marta Pulido
Ménica Gray

GESTION ECONOMICA
Martha Lopez
Carmen Gonzalez

Administracién
Carmen GOmez
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 Responsablesie Delegacién

Coordinadora SIO
Estrella Mayoral

Técnica SIO
Miriam Torregrosa
Iciar Bureo

Aida Herranz

Técnico SIOResp. Delegacién Catalufia
Caterina Aragon

Técnico SIOResp. Delegacion C. Valenciana
Zaira Marin

Técnico SIOGResp. Delegaciéon Murcia
Isabel Fernandez

Técnico SIOResp. DelegacidorAndalucia
Irene Rodriguez

Resp. Delegacion Pai¥asco
Inés Orella

Resp. Delegacién Madrid
Lorena Muioz

Servicio de Atencion Psicologica y Formacion
Isabel Motero

Carmen Ldorda

Marina Sanchez

Magdalena Belondo

Lidia Clemente

Regla Garci

Servicio de Asesoria Juridica
Fernando Torquemada

Servicio deAtencion Educativa
M2 Carmen Murillo

GESTION ASOCIATIVA
Lujan Echandi
Ana Merofio

COMUNICACION Y CAPTACION DE FONDO
Maria Tomé

Rebeca Simén

Helena Mufiecas

Amanda Vinader

Elena Mora

INCLUSION
M2 Carmen Murillo
Alberto Blanco

INVESTIGACION
Patricia Arias
Lara Abacete
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Premios y reconocimientos

En 2016, como reconocimiento a su labor y trayectoria como organizacién, FEDER ha recibglo lo
siguientes premios:

* Consalud B
o Con
W 2016 72 ’
DNS: &
Premio a la Asociacién de Pacientes los Premio Integracioren los VI Premios Grada
Premios ConSalud.es por la Fundacion Primera Fila
Reconocimiento en la categoria de Premio a las Buenas Practicas en Atencién a
Asociacionen los Premios Solidaridad Personas con Discapacidadn la Modalidad
Farmacéutica por Farmacéuticos Sin de apoyo social por la Consejeria de Igualdad
Fronteras y Politicas Sociales de Andalucia
Premio a Trayectoria solidaria con la defea Premio al Proyecto de Sensibilizacidras ER
de los derechos de las personas con van al cole con Federito por el Colegio Oficial
discapacidadpor la Confederacion Espafiola de Farmacéuticos de Valencia
de Personas con Discapacidad Fisica 'y ) ) .
Orgéanica (COCEMFE) de Castillay Ledn Segu_nc_i_o Prg’mlo a IzMe19r Campafia de
Sensibilizacibnp or 0 Cr eando Red ¢
H de Orapor el llustre Colegio Oficial de Esperanzad en rtbovedl Pr e mi

Farmacéuticos de Malaga

Calidad

En 2016 FEDER ha renovado el sello de Compromiso hacia la Excelencia Europea 200+ del
Modelo Europeo de Excelencia EFQM. Para ello se realiz6 un autodiagnéstico y se implementé un
Plan de Mejora con 3 acciones: _

- Elaboracion del Plan Estratégice016-2018. ‘
- Formalizacion del proceso de Atencion Psicologica.
- Evaluacién de competencias.

El sello EFQM, otorgado por el Club de Excelencia en Gestion, es un sello oficial a nivel europeo
gue reconocela gestion de calidad integral de nuestrarganizacion.

11



Memoria de Actividades 2016

. Querhacemes?

Para mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades raras y sus familias, FEDER
trabaja en tres dimensiones: las personas, el movimiento asociativo y la sociedad.

Nuestros servicios, proyectos y actividades estédirigidos a estos tres publicos, acorde las
necesidades identificadas.

Cartera de Servicios y Proyectos

Servicios (para;personas Servicios parassSocios Serviciospara la-Sociedad
Servicio de Informaciéon y Servicio de Asesoria Incidencia politica y
Orientacion movilizacion social

Servicio de Atencion Formacion para Campafias de sensibilizacior
Psicoldgica movimiento asociativo

Servicio de Asesoria Juridic Recursos para la Canales de informacién 2.0.

gestion de entidades

Servicio deAtencion Convenios para Actividades de divulgacion
Educativa asociados

Atencién a casos sin Participacion asociativa Inclusién

diagnostico

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 sietges:

Servicios a las Personas
Participacion Asociativa
Defensa de Derechos
Visibilidad y Captacion
Inclusién

Investigacion y Conocimiento

Sostenibilidad

=4 =4 4 -4 A4 - -2
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Resultados de 2016 en cifras
ru —~
! '1!1

En 2016 101208 personas

han sido atendidas por FEDER

| Cuadro de Beneficiarios 2016 por proyecto

SERVICIOS A LAS PERSONAS N° Beneficiarios

Servicio de Informacion y Orientacion 3166
Servicio de Atencion Psicolégica 492
Servicio de Asesoria Juridica 324
Servicio de Atencién Educativa 31
Atencidn a casos sin diagnostico 170
Formacion a profesionales 2800
|| SERVICIOS PAB®CIOS N° Beneficiarios
Formacion a socios 174
Participacion asociativa 80.272
| INCLUSION N° Beneficiarios
Programas educativos y respiro familiar 13779
TOTAL BENEFICIARIOS 101.208

13
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Serviciospara Personas

DE TRABAJO
)CIALES DE
<R AS

‘pntidad de @
utilidad publica
i

entidad _de g
utilidad publica

Estos servicios estan dirigidos a personas con una enfermedad rara o
sospecha detenerla, a sus familiares o cuidadores y a aquellos
profesionales que atienden a estas personas.

Servicio de Servicio de Servicio de
Informacion y Atencion Asesoria
Orientacion Psicoldgica Juridica

Servicio de Orientacion de
Atencion Casos sin
Educativa Diagndstico

14
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Servicio de Informacién y Orientacién

Nuestro  Servicio de Informacion vy
Orientacion (SIO) es actualmente la uUnica
Linea de Atencion Integral en Espafa
especializada en enfermedades poco
frecuentes y personas sin diagnadstico.

Este servicio es GRATUITO, ofertadosde
FEDER como respuesta a las consultas que,
desde el comienzo de Ila Federacion,

LOGROS DEL SIO EN 2016

comenzaron a realizar personas afectadas,
familiares, estudiantes y profesionales
relacionados con el ambito de las
enfermedades raras.

Debido a su alta especializacidly la calidad
del servicioel SIO es hoy por hoy una de las
lineas referentes de la Red Europea de
Lineas de Ayuda en enfermedades raras.

Datos del Servicio

3166 beneficiarios

@ 6139 consultas

100% de satisfaccion de usuarios

Q 1700 llamadas atendidas por el Call Cente

®SIO

Servicio de Informacion
y Orientacién sobre Er

918 221 725
slo@enfermedades-raras.org

Resultados por tipo de consultasatendidas

o
&)

Hemos informado a los afectados
familiares sobre Ensayos Clinicosde

20 patologias

Hemos promocionado la creacion d
39 redes de personas y entidades

292 personas han encontrado a otre

persona afectada de su misms
patologia a través de nuestro servicio.

Hemos identificado602
profesionales de referencia

\s

Hemos clasificado531 patologias
de la Base de datos del SIO de u
total de 1839.

1732 personas han encontradc
en nuestro servicio una asociaciol
para su enfermedad

O

15
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Ademas hemos firmado convenios para mejorar la atencién del colectivo a través del SIO:

Instituto de Investigaciénde Enfermedades Raras (IIER)

Sockedad de Medicina Interna (SEMI)

Sociedad de Genética Clinica y Dismorfologia (SEGCD)

Consejo General de Trabajo Social

CIBERERORPHANET

Sociedad Espafiola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC)

= =4 =4 -8 98 -9

Acciones con elComité Asesor de Expertos

El Comité Asesor de FEDER esta formado por profesionales referentes enaghpo de las
enfermedades raras, personalidades de distintos ambitos de la sanidad, y el ambito Juridico,
todos de reconocido prestigio.

En 2016, el Comité ha colaborado con FEDHfaciendo aportaciones en 11 propuestas para el
colectivo. Entre las que destacamos:

1 Posicionamientos, valoracion de propuestas de colaboracion, argumentario del Dia
Mundial, Propuestas de nuevos CSURs, estudio EHNSo, Gestion de Medicamentos
Especiales.

1 Han colaborado en latencién de 170 consultas sobre casos sin diagndstico

Asimismo, este afio se ha actualizado el reglamento interno del Comité Asesor, para mejorar el
funcionamiento del mismo.

En cuanto al uipo de expertos, ha habido 2 incorporaciones y 2 bajas.

Recientemente se han incorporado Buevos miembros al comité asesor.
1 Dr. Adolfo Lopez de Munain, Neurdlogo experto en Enfermedades Raras Neuroldgicas.
9 Dr. César Salcedo, Cirujano Ortopédico Infardgitperto en Enfermedades Raras.

Por otro lado, el Dr. Abaitua ha causado baja por jubilacién y el Dr. Hens por fallecimieD&sde

FEDER y todo nuestro catévo queremos darles las gracias por su trabajo, absoluta dedicacién y
Ccompromiso con nuestrecausa.

Servicio de Atencion Psicologica

Nuestro Servicio de Atencion Psicolégica  sus condiciones de autonomia personal y de
(SAP) tiene como objetivo fomentar la salud en general.

normalizacion biopsicosocial y la inclusién de Nuestros profesionales especializados dan
las personas con ER y sus familias. Es un  soporte a este servicio ademas de promover
servicio gratito que FEDER pone a una red de apoyo para llegar a todos los
disposicion de las personas que padecen rincones y que ninguna persona que lo
estas patologias, con la finalidad de mejorar necesite se sienta sola.

16
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LOGROS DEL SAP EN 2016

Datos del Servicio ("@\\‘ S Q P
492 beneficiarios individuales \_M/}

s
@ 1193 atenciones realizadas Sgrs\i’:gowg;a eenn(élgn

(L)
228 402 beneficiarios actividades grupales ‘ '
psicologla@enfermedades-raras.org

24 GAMSs (152 personas) 6 talleres (250)

El SAP ofrece atencidn psicoldgica individual, familiar, grupal y asesoramiehtatencion grupal
se realiza a través de Grupos de Ayuda Mutua (GAMs) y Talleres de Apoyo Psicoldgico.

% beneficiarios atendidos por modalidad % beneficiarios de actividades grupales

6,91%

m Atencion presencial

m Grupos de
34 760, m Atencién telefénica Ayuda Mutua
y 0
Atencion on-line L Ta!lere,s _
Psicologicos

m Derivaciones a otras
entidades

En 2016 el Servicio de Atencidon Psicologica ha seguidtejorando su actuacion a través de las
siguientes acciones:

- Plataforma CITA.io: nueva plataforma de atencién de consultas online.

- Formalizacion del procesdalel servicio (protocolos, procedimientos, fias, coordinacion).

- Colaboracién con servicios de atencion psicologica y colegios oficiales.

- Formacion y documentacion (memorias, articulos y noticias de interés del servicio)

- Escuela de Padres y Madres

Los principales colaboradores del SAP son:
- CIMAHEALTH. Con su plataforma para el SAP, CITA.io
- Universidad de Sevilla: Facultad de Psicologia y Centro de Formacién Permanente.
- Universidad Oberta de Catalunya
- Universidad Autbnoma de Barcelona
- Universidad de Comillas
- Sempyp
- Super cuidadores
- ColegiosOficiales de Psicélogos de Madrid, Andalucia y Extremadura.
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Servicio de Asesoria Juridica

Memoria de Actividades 2016

El Servicio de Asesoria Juridic§SAJ) se
presenta como otra mas de las prestaciones
del SIO que se desarrolla en FEDER

El objetivoes atender las consultas legales
mas frecuentes de las personas afectadas
por una ER y sus familiares. Igualmente este
servicio proporciona un asesoramiento legal
a las entidades que son socios de FEDER y
gue representan y defienden los intereses de
las personas con ER.

LOGROS DEL SAJ EN 2016

Datos del Servicio

324 peneficiarios

99 consultas de Derecho Administrativo

113 consultas de Derecho Laboral §. Social

37 consultas de Derecho Civil Fiscal

@ SA
Servicio de Asesoria
Juridica en ER

asasoriajuridica@enfermedades-raras.org

50 consultas de Derecho Mercantil (asociativol

Servicio de Atenciéon Educativa

Desde FEDER ofrecemos servicios de
mediacion, informacion, sensibilizacion vy
asesoramientos con la comunidad educativa.

Para ello, trabajamos en coordinacién con

las familias, los centros educativos, los

servicios sociales y sanitarios y las
asociaciones de referencia.

LOGROS DEL SAE EN 2016

Datos del Servicio

31 beneficiarios

El objetivo del servicio esrientar a las
familias y comunidad educativa para
favorecer una respuesta ajustada a las
necesidades de estos alumnos y alumnas
en el proceso educativo.

9 SA Servicio de
] Atencién Educativa en ER

" inclusion@enfermedades-raras.org
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Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Atencidn a casos sin diagndstico

Cuando habl amos de raras, el promealio de tiempo estimado para
di agn-sticod6 paoientesrcanf e r laconsecucion del diagnéstico es de 5 afos.
sintomas de una enfermedadd congénita o

adquirida- en el que tras la exploracion
clinica y las pruebas diagndsticas
practicadas no se ha podido establecer un
diagnostico definitivo asociado a una
enfermedad reconocida. En enfermedades

Desde FEDER velamos porque todas las
personas tengan acceso a un diagnoéstico y
tratamiento adecuado y en tiempo,

independientemente de donde vivan y de
qué condicion social y econOmica tengan.

LOGROS DE ATENCION A CASOS SIN DIAGNOSTICO

El objetivo del servicio es orientar a las
personas con sospecha de tener una
enfermedad rara para que #guen a obtener
un diagnéstico.

Datos del Servicio

170 beneficiarios

Para atender los casos sin diagnostico desde FEDER se realizan las distintas acciones:

1 Atenciony orientaciéna las personassin diagndsticodesde el SIO.

1 Estudiode casospor nuestro Comité Asesorde Expertos.

1 Andlisisde casospor el Instituto de Investigacionde EnfermedadesRaras.

1 Participaciénen plataformas europeas,en el grupo de trabajo del Ministerio de Sanidady
en gruposde trabajo autonémiccs que promuevenel accesoal diagndstico.

Formacién aprofesionales

La formacion es un eje clave en la atencion a afectados por estas patologias y sus
las personas con enfermedades poco familiares para mejorar su intervencion.
frecuentes. Desde la formacion se transmite
no soOlo gestion del conocimiento para
intervenir con ellas, sino valores como el
compromiso, la entrega,la sensibilidad yla
empatia.

En la medidaen la que haya masmédicos,

trabajadores sociales, educadores,
psicologos, logopedas, fisioterapeutas,
cientificos y otros profesionales con
formacion especializada, podemos decir que
Nuestro objetivo es proporcionar formacion su intervencion serd indudablemente mas
especializada en enfermedades raras a eficaz.

todos los profesionales que trabajan con

LOGROS DE FORMACION A PROFESIONALES

Datos del Servicio 1 Formacién a profesionales: cursos, talleres, jornadas
congresos.
2800 beneficiarios { Formacion a estudiantes universitarios: clases, cursos

formacion deposgrado.
1 Formacion a voluntariadoencuentrosy jornadas.
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Memoria de Actividades 2016

Actividades formativas organizadas por FEDER

1 1 Encuentro de Trabajadores Sociales de Enfermedades Raras.

1 Jornada Técnica de FEDER Catalufia.

1 Jornada Socio Sanitaria FEDER Comunidad Valenciana.

1 X Jornada Extremefia de Enfermedades Raras. FEDER Extremadura.
1 Il Jornadas de ER Region Murcia. FEDER Murcia.

9 11l Jornada Cientifica sobre Enfermedades Rardsl Pais Vasco.

20



Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Actividades formativas organizadas con la Administraciéiblica

En 2016 la Administracion Publica ha contado con FEDER para desarrollar e implantar cursos de
formacion dirigidos a valoradores de discapacidad y dependencia, en Madrid, Barcelona y Oviedo.

1 Formacién de Formadores para la
Evaluacion de la Discapacidad en
personas con Enfermedades Raras
(FEDERCREER).

T Cursos de foardajenniegral |
de las ER en Atencion primaré&(Servicio
Extremefio de Salud).

1 Las ER en el ambito de la atencion a la
dependencia (Direccion General de
Atencion a laDependencia Comunidad de
Madrid).

1 Il Curso de Enfermedades Raras para
médicos de Atencion Primaria (Consejeria
de Sanidad de Madrid).

1 IV Jornadas de sensibilizacion en ER
Comunidad de Madrid para valoradores
de discapacidad (Consejeria de Politicas
Sodales de Madrid).

71 IV Jornada de Buenas Précticas de los
Equipos de Valoracion de la Discapacidad
y la Dependencia en Barcelona
(Departament de Treball, Afer Socials i
Familias de la Generalitat de Catalunya)

1 Estrategias y recursos para el manejo de
las enfermedades raras (Instituto
Asturiano de Administracion Publica
Adolfo Posada).

1 Enfermedades Raras: Procedimiento de
Evaluacion de la Dependencia (Instituto
Asturiano de Administracion Publica
Adolfo Posada).

1 Procedimiento de Evaluacion de Ila
Discapacidad en Enfermedades Raras
(Instituto Asturiano de Administracion
Pudblica Adolfo Posada).
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Memoria de Actividades 2016

Actividades formativas organizadas con Universidades

La accion prioritaria ha sido el desarrollo del | Master de Intervencién Psicoldgica Integeal
Enfermedades poco Frecuentes, en colaboracién con la Facultad de Psicologia de la Universidad de
Sevilla Los estudiantes del Master han realizado sus préacticas en 17 entidades miembro de FEDER que
han podido contar con estos profesionales de psicologégpecializados en enfermedades raras.

1 | Master de Intervencion Psicologica
Integral en  Enfermedades  Poco
Frecuentes (Universidad de Sevilla).

1 Master de Comunicacion: Didactica e
innovacion educativa para una sociedad
inclusiva (Universidad de Almeria).

T Iy IV Ciclo de Cafés Cientificos sobre
Enfermedades Raras en Barcelona
(Universidad Pompeu Fabra).

1 VII Curso de Gestibn de Proyectos
(Universidad Rey Juan Carlos / Janssen)

1 Xl Jornadas Psicopedagogia
(Universidad Alcala de Henares. Facuita
de Psicologia).

9 Curso anomalias y malformaciones
Craneofaciales (Universidad Europea de
Madrid).

1 Curso de Verano Corazon y Familia
(Universidad Complutense de Madrid).

1 CursodeVeranoo Las Enf er me
Raras: un reto global para el sistema
sanitariod6 (Univers

i Conferencia sobre Enfermedades Raras
(Universidad de Deusto).

1 V Jornadas de Psicologia y Enfermedades
Raras (Universidad de Sevilla).

1 Master Actual en Conamientos de las
Enfermedades Raras. Mesa Redonda
ol niciativas Pol 21t
en el Campo de | as
(Universidad Pablo de Olavide).
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Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Actividades formativas organizadas con otras entidades

Mesa redonda sobreenfermedades raras
en Malaga (Aula de Cultura del Diario
SurAula de Cultura del Diario Sur de
Malaga).

Jornada Formativa en el COPEX
"Psicologia y Enfermedades Raras"
(Colegio Oficial de Psicdlogos de
Extremadura).

Aportaciones de la Psicologia en el
Abordaje Integral (Colegio Oficial de
Psicologos de Madrid).

Seminario curso de pediatria
"Enfermedades poco frecuentes, ¢quién
es el raro? (Asociacion Espafiola de
Pediatria de Atencion Primaria).

Formaciéon a
enfermeria de
(Asociacién
Idiopatica).

profesionales de Ia
entidades miembro
Fibrosis Pulmonar

| Congreso Internacional Directivos de
Salud (Agrupacion Territorial SEDISA).

1 Simposio Hospital la Bz: Novedades en

el diagnostico de las enfermedades
minoritarias: Avances en su gestion
(Alexion Pharra Spain).

Seminario: La voz del paciente (Unesco
Murcia).

XXX Congreso Internacional Logopedi:
(Asociacion Espafiola de Logopedia,
Foniatria y Audiologia).

Curso de Formacion Profesional (Hobetus
Lanbide de Gobierno Vasco en el Centrc
San José de Calagaz Santurtzi).

Jornada Especializacion inteligente, una
estrategia innovadora para Euskadi
(Donostia Gobierno Vasqo

Sesion clinica en el Hospital de Cruces
Area  Pediatria  infantil (Hospital
Universitario de Cruces Barakaldo).

Las enfermedades raras a debate: la
situaciéon de los canceres hematolégicos
en este contexto (Universidad Rey Juan
Carlos, Fundacion Jimenez Diaz).

Formacioén Equipo Profesional de FEDER

En 2016 destacamos 2 hitos

1 Escuela de Formacién InternaDirigida a todo el personal de FEDER. Este afio se ha
celebrado en Madrid, con profesorado tanto externo como propio de la entidad.

1 Programa Mas Social (Fundacion Barriépirigido a responsables derea con equipo a
cargo. Impartido por profesionales de primer nivelon5 moédulos orientados a estrategia
y optimizacion de la gestion de la organizacion dentro de un Modelo Social Sostenible.
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Memoria de Actividades 2016

Servicios para Socios

- FORMACION
CREER-FEDER

Formando lideres,
inspirando acciones

Estos serviciogy actividadesestan dirigidos alas entidadesque pertenecen
a FEDER: asociaciones, fundaciones y federaciones.

Recursos para
Formacion la Gestion de
entidades

Servicio de
Asesoria

Convenios parg Participacion
asociados asociativa
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Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Movimiento Asociativo de FEDER

Ca“‘:?ﬂg Ra@i\?gco 3 34 e ntld a.d es
A en 2016

Castilla la
Mancha
10

(4 patologias

,—r B, L5
L-, Andalucia
N 48 /
/ N i
/ 5 Islas Canarias ’ ‘~v§euta
5 / 1 Melilla
o ' 1

- @

80.272 socios

Mapa de distribucion de los 334 socios de FEDER por CCAA
Dpto. de Gestion Asociativa de FEDER - diciembre de 2016

La Federacion Epafiola deEnfermedades Raras esina plataforma de organizaciones de

pacientes con enfermedades raras que aglutina asociaciones, fundaciones, federaciones y socios
individuales (cuando no existe asociacion de referencia). Unidos, representamos el mayor
movimiento asaiativo de enfermedades raras en Espafia.

1 Crecimiento del movimiento asociativdzn 2016 se han adherido43 nuevos miembrosa
FEDER, siendo el afien el que méasentidadesse han unido a la Federacién. De las 334
entidades que conforman FEDER en 2016, casi un tercio de ellas se han adherido en los
altimos cuatro afos, lo que pone de relieve el crecimiento de nuestro movimiento
asociativo.

1 Presencia territorial: Hemos pasado de tener presencia en 7 CCAA a estar presente en
toda Espafagracias a nuestras7 Delegaciones y a las 12 coordinaciones de zonaque

es el fiel reflejo de nuestro compromiso por defender por encima de todo la cohesiim
nuestro colectivo.

15; 4%

\Tipo de entidad 5;2%___ Ambito de actuacion
23; 7% 18;5%

9; 3%
T = Asociacion ‘ = Estatal
= Federacién = Autonémico
= Fundacién = Provincial
= Socio Individual
= | ocal
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Servicio de Asesoria

Memoria de Actividades 2016

El Servicio de Asesoria para socios es un
servicio personalizado que ofrecen los
profesionales de FEDER en diversas
cuestiones relativas a la gestion de una
entidad.

El objdivo de este servicio es nentar a las
entidades asociadas de FEDER en las dudas
relativas a la gestion de su entidad, desde su
creacion como entidad, hasta su labor diaria.

LOGROS DEL SERVICIO DE ASESORIA

Datosdel Servicio

334 entidades beneficiaris

90% de satisfaccién de usuarios

Formacion

Desde FEDER ofrecemaxientacion en:
Constitucion de entidades.

Gestionde la entidad.

Obtenciénde la Utilidad Publica.
Gestidnde proyectos

Asesoriafiscal y contable.
Asesoriguridicay legal.
Asesorialaboral.

Asesoriaen comunicaciony captacion
de fondos.

EJE e I I

La formacién de los portavoces del
movimiento asociativo es clave para el
crecimiento de una entidad. FEDER pone a
disposicion de sus entidades formacion
especializada en liderazgo, comunicacion,
captacion de fondos y gestion de entidades.

El objetivo es facilitar
herramientas que

conocimientos 'y
favorezcan su

Datos del Servicio
174 beneficiarios de los cuales:

63 de la Escuela de Formacion FEDEBREER
70 de la Escuela de Formacion onling

41 de Pildoras informativas

participacion en las decisiones que les
afectan y contribuyan a la buena gestién de
las entidades.

Desde FEDER ofrecemos formacion
presencial y formacion online, para llegar al
mayor publico posible teniendo en cuenta las
dificultades de desplazamiento.
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Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

VIl Escuela de FormaciSREDERCREER

La Escuela de Formaciéres un evento anual En esta VII Edicibn han participado63
que tiene como objetivo ser un punto de¢ personasde 43 entidadesde FEDER.
encuentro entre entidades de enfermedade: El programa ha constado dd0 Médulosy 27
poco frecuentes donde abordar diferentes ponentes sobre temas tan necesarios comc
aspectos de interés para el colectivo a travé programas europeos de investigacion en ER
de mddulos tematicos impartidos por comunicacion, captacion de fondos, gestioned
diferentes profesionales especializados. Est proyectos o aspectos politicganitarios en
coorganizada por FEDER y el CREER enfermedades raras, entre otros.

IV Escuela de Formacion Online

oo a1 TRt T el i 8 ke Esta formacion se desarrolla en una escuel
£ RO o0 SONTRG RS indeee (I o) virtual, en la plataforma de formacion de
FEDER de moodle. La formacion onlifacilita
la accesibilidad evitando desplazamientos
adaptandose ala disponibilidad horaria.

El objetivo esbrindar a los miembros de las
Juntas Directivas nuevas habilidades en
e e oo asuntos relacionados con la gestion de su
L e T entidades para que puedan ser aplicadas a |:
I realidad de su asociacion.

Mégdalena t
Belando 2

El ciclo formativo esta dividido erll médulos formativosque giran en torno a la gestidrde
entidades. En la IV Edicién hemos contado c@® alumnos de los cuales57% eran miembros de
Junta Directiva, 36% trabajadores y 7% socios. En cuanto al sexo el 80% eran mujeres.

Pildoras Informativas

Esta iniciativa pone a disposiciéon de los miembrate las asociacionegde pacientesinformacion y
conocimientos en asuntos de interésle la gestion asociativa.Los contenidos estanorganizados

en torno a tres moédulos tematicos independientes: Comunicacion Estratégica, la Gestion de
Equipos y la Motivaciory Responsabilidad SociaEn su Il Edicion las Pildoras han beneficiado a
41 personasy 36 entidades.
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Recursos para la Gestion de Entidades

Memoria de Actividades 2016

FEDER proporciona a sus entidades
miembros distintcs tipos de recursos con el
objetivo de promocionar la gestion de las
entidades y la especializacion de sus
Sservicios.

Desde FEDER ofrecemos
recursos:

los siguientes

1 Técnicos:
- Apoyo y formacion para servicios
de informacion y orientacion

1 Econdmicos:

- Ayuda a menores con
enfermedades poco frecuentes
destinado a terapias y productos
de apoyo a través de los Fondos
Solidaridad Carrefour

- Fondo FEDER para el
mantenimiento de entidades
miembrosque necesitan apoyo
para comenzar su andadura

- Convocatoria de gbvenciones con
cargo a laasignacion tributaria del

Datos de Recursos para Gestion de Entidades

257 entidades beneficiarias

216.110 euros concedidos

IRPF para contratacion del
profesional de trabajo social en
entidades miembros
Convocatoria de subvenciones a
entidades del Tercer Sector de
ambito estatal colaboradoras con
la Administracion del Estado.

Materiales:

Servicio de multiconferencia que
gestiona todo el afio a demanda
de la entidad.

Vivero de Asociacionepara
entidades que tienen actividad en
la Comunidad de Madrid

Personas: Voluntariado,
profesionales, personal en practicas,
etc.

Profesimales:

Programa de Grupos de Ayuda
Mutua y/o talleres en
delegaciones de FEDER

La principal novedad en este afio ha sido la creacién de un modelodeConvocatori a
Ay u d@as & movimiento asociativo. De esta forma, hemos agrupado las ayudas que FEDER
otorgaba a sus asociaciones y las hemos unificado bajo la Convocatoriaddrde Ayudas. Con ello

se favorece que todas las asociaciones puedan optar a las ayudas que FEDER oferta y que se
desarrolle un reparto equitativo de los recursos.
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Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

Convocatoria Unica de Ayudas

A través de esta Convocatoriariica de Ayudas se ha buscado responder a las necesidades que

nuestras entidades nos trasladan:

Fortalecimiento de Lineas de Ayuda

Estas ayudas van destinadas a las entidades
de FEDERque cuentan con servicios de
informacion yorientacion

La convocatoria esta financiadacon cargo a

la asignacion tributaria del IRPF del
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e
Igualdad.

El objetivo es profesionalizar los proyectos de
atencién directa de nuestras asociaciones.

Beneficiarios 8 entidades
Importe concedido40.000 @

Fondos FEDER

Estas ayudas van dirigidas a entidades de
reciente creacion para cubrirtodo tipo de

necesidades que surgen en los primeros
pasos de actividad de la asociacian

Con los fondos de esta ayuda se han
cubierto:

- Gastos de inversiéon
ordenadores, impresoras

como

- Gastos de mantenimientocomo luz,
alquiler de sede, etc.

- Gastos de actividades como la
organizacion de Congresos, Jornadas

y otros eventos de interés cientifico

- Material de difusion y sen#ilizacion.

Beneficiarios 55 entidades
Importe concedido 37.130 @

FondoSolidaridad Carrefour

La Fundaciéon Solidaridad Carrefour y FEDER
impulsamos desde 2014 estos fondos para
dotar de ayudas técnicas, terapias Yy
rehabilitacion a nifios y niflas con
enfermedades poco frecuentes. Este fondo
se financia a través de la venta de peluches
sol i dar i osPreciasse®mo e no
establecimientos de Carrefour.

Dentro de este fondo existen 3 modalidades
de ayuda:

1. Ayudas grupales:

Dirigidas a entidades miembros de
FEDER: ayudas a proyectos grupales

Beneficiarios 46 entidades
Importe concedido:43.389,40 0

2. Ayudas individuales con entidad
Dirigida a menores de 21 afos
afectados por una enfermedad poco
frecuente o sin diagnostico, que
pertenezcan a entidades miembros
de FEDER.

Beneficiarios 55 entidades
Importe concedido:86. 480,60 @

3. Ayudas individuales sin entidad de
referencia
Dirigidas a menores de 21 afios sin
entidad de referencia que estén
afectados por enfermedad poco
frecuente o sin diagnosticar

Beneficiarios 19 menores
Importe concedido:9.110 @
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Convocatoria Perros de Terapia

Nuestra delegcion de FEDER Catalai ha
lanzado en 2016 la Il convocatoria de
OTerapias asistidas
personas con diferentes discapacidades
perros de terapiabd

Este programa es fruto de una colaboracio
entre Dog King, Fundacién La Caixa y FEDER

En 2016 se han destinado 4 perros
especialmente entrenados, para acompafar i
las familias, dentro de un programe
terapéutico de intervencion psicoeducativa d¢ SR
personas con enfermedades raras.

Convenios para asociados

FEDER establece conveniode colaboracion 1 Atencién sanitaria

con empresas y organizaciones que ofrecen - Fisioterapia

condiciones ventajosas para nuestras - Odontologia

entidades y sus miembros. El objetivo es - Estudio genético

facilitar el acceso a recursos que promueven - Terapia ocupacional y disciplina de

el desarrollo de nuestras entidades y que audiciony lenguaje

cubren las necesidades de las psonas con - Centros, programas y servicios a

enfermedades raras y sus familiares. pacientes con trastornos del

En 2016 FEDER ha ofrecido a sus entidades desarrollo

miembro ventajas en los siguientes bienes y - Ortopedia

servicios 1 Espacio para celebracion de
reuniones

1 Alojamiento por Atencién Hospitalaria
9 Asesoria fiscal y contable
1 Asesoria legal

Formacion
Voluntariado

= =4

Datos de Convenios para asociado&n 2016 FEDERonsolid619 convenios para asociados
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Participacién Asociativa

A lo largo del afio FEDER, sus Delegaciones y
sus Coordinaciones de Zona, realizan
multiples actividades que propician la
participacion del movimiento asociativo en la
toma de decisiones de nuestra federacion y
la representatividad de las enfermedades

poco frecuentes en encuentros, actos,
comisiones de trabajo.
Destacamos, entre otras muchas, las

siguientes iniciativas:

Asamblea General

La Asamblea General, conformada por todas
las entidades pertenecientes a FEDER, es el
maximo Organo de gobierno, encargado de
tomar las principales decisiones sobre el
Plan Operativo Anual, la Memoria de
Actividades y las cuentas anuales auditadas.
En 2016 ademdas se tomO otra importante
decision: la renovacion dda Junta Directiva

Asambleas Generales y Locales.
Programa de Coordinadores de Zona.
Participacion en comisiones de
trabajo de &mbitos nacionales vy
autonomicos de FEDER o de alianzas.
{1 Participacién en encuestas de FEDER
o de otros sectores de las ER o de la
discapacidad.
1 Representacion
eventos.

= =4 =4

de FEDER en

de FEDERy Paronato de la Fundacion
FEDER para los proximos 4 afos (2016
2020). La nueva Junta Directivgresentd su

proyecto oUnidos
aprobado por mayoria absoluta de la
Asamblea con una ratificacion del 96% de las
asociaciones participantes erla misma.

Ademas, en 2016 también se renovo el
equipo de Coordinadores de Zona. En total
estd conformado por 12 representantes de
FEDER que cubren aquellas Comunidades

Auténomas donde nohay delegacién de
FEDER vy logrando que nuestro movimiento
asociativo tenga representatividad en todo el
territorio nacional.

En la Asamblea Genergt Extraordinaria de 2016participaron 142 entidades (45% del total)
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Taller Estudio Enserio

En el contexto de la Asamblea General y
Extraordinaria y aprovechando la afluencia
de nuestras entidades miembros, se

celebrd un taller para la actualizacion del

Estudio sobre situacion de Necesidades
Sociosanitarias de lagpersonas con ER en

Espafa (Estudio ENSERI0).

Organizadospor patologias,cada grupo de

trabajo analizéy validé el cuestionario del

Estudio Enserio que posteriormente se

remitiria a las personas con enfermedades
raras para analizar la problemética del
colectivo.

Actividades lidicas de la Asamblea

De forma paralela a las Asambleas, se llevarc
a cabo diferentes talleres y actividades ludica
para los mas pequefios.

Estas actividades de respiro familiar y oci
inclusivo persiguen por un lado fomentar I.
participacion de los adultos en la Asamble:
ofreciendo un espacio adaptado para lo
pequefios, y por otro lado, trabajar desde ¢
ocio las relacionesinterpersonales, los valores
solidarios y la integracion de los menores.

Juegos de aprendizaje, talleres d
manualidades, relajacion para los nifios, balil
adaptado y circuitos de actividades fueron lo
protagonistas de este proyecto.

Memoria de Actividades 2016

SUMANDO ESFUERZ0S,

ANADIENDO vaLoR
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Asambleas locales
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AsambleaFEDER Pais Vasco Equipo de Junta Directiva y Coordinadores

Por su parte, cada una de nuestras delegaciones celebr6 2 Asambleas locales
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Encuentros de asociaciones de Coordinadores de Zona

Aragén

1 Reunion con afectados de EERR ¢
ZaragozaHuescay Teruel

1 Reuniones preparatorias con la
asociaciones de FEDER en Aragon pe
la presentacion del borrador de Ié
comparecencia a las Cortes de Aragon

Asturias
1 Encuentro con asociaciones de ER ¢
Asturias con la presencia del President
de FEDER, |®irectora y el responsable
del programa de Coordinadores d
zona.

Castilla la Mancha
1 Participacion en  actividades  de
entidades miembro (AESIP, APERCRA
ShyDraguer, Confia en {.

Cantabria

 Reunidon de asociaciones de ER o©
Cantabria para laorganizacion del Die
Mundial

Castillay Lebn
1 Reunion con asociaciones di
enfermedades raras de Castillay Leon.

Ceuta

s DIA MM oY LaS
1 Visita .del responsable del programa d ENFERMEDPDES (’?
Coordinadores de zona a |la "R A R A i ua

asociaciones de Ceuta.

1 Reuniones con Asociacion ADEN Ceut:
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Galicia
1 Reuniones con las asociaciones d
enfermedades raras gallegas par:
asesoramiento y organizacion del Di
Mundial.

1 Reunion con entidades miembro
responsable del pograma  de
Coordinadores de zona y Coordinado
de Zona de Galicia.

Islas Baleares
1 Reunién con las asociaciones de Isls
Baleares, junto con la coordinadora d
Baleares y el Presidente de FEDER.

Islas Canarias
9 Presentacion de la Asociacion de
Discapacidad, Enfermedades Raras
Integracién Social, ADERIS

La Rioja
1 Presentacidh de la Asociacion Riojani
de Enfermedades Raras, con |
participacion de la Consejera de Saluc
el responsable del programa d¢
Coordinadores de zona y el Coordinad
de zona de La Rioja.

Melilla
1 Reuniones Asociacion Cuenta co
Nosotros Melilla

Navarra
1 Reunion preparatoria con Asociacion
Retina Navarra, Asociacion GERNA
Asociacon Treacher Collins para i
recepcion en el Ayuntamiento di
Panmplona de la Vuelta Solidaria.
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Encuestas

Otra de las actividades que desarrolla FEDER es la gestida encuestas entre nuestros
asociados. El objetivo principal es recabar informacion sobre las personas con enfermedades
raras y el movimiento asociativo a través de nuestras entidades miembros.

La participacion en estas encuestas es clave para lealizacion de estudios y memorias que
analizan la problematica del colectivo y que permiten contrastar los datos que tenemos y
corroborar las necesidades mas inminentes de las familias y asociaciones.

En 2016 nuestras entidades han participado en las guientes encuestas:

Encuesta de necesidades sociosanitarias y de gestiéel movimiento aociativo en
enfermedades raras.

Consulta a entidades de Utilidad Publica

Grupos de discusién Estudio ENSERIo

Proyecto dintos: necesitamos tu colaboracién

= =4 = =

Serviciode Difusion

FEDER ofrece a sus entidades informacion El objetivo de este servicio edivulgartoda la

relevante de enfermedades rarasy del informacion de interés y actualidad de
movimiento asociativo FEDER y nuestros asociadog promover la
9 Difusién de events de la entidad en participacion del colectivo en las actividades,
web, redes sociales y/o notas de proyectos, convocatorias, encuestas,
prensa estudios dirigidos a nuestras fantias.
1 Publicacion de noticias del sector o _
asociativo en la web de FEDER Una de las prmnlpal.es _acciones  que
M Boletines semanales de Gestion realizamos es la difusion de actos
Asociativa dirigidos a todos los organlzados por nuestras entidades _
miembros de FEDER. mi embr os en | a secci
1 Comunicaciones desde Central y NuU€stro Movimiento Asoc
Delegaciones. la agenda web de aquellos actos que asi lo

requieran. Asimisno, publicamos un boletin
semanal para socios con la informacion és
relevante

M Difusibn de noticias de otras
entidades al sector asociativo
1 Participacién en eventos desocios

Datos del Servicio de Difusién para el Movimiento Asociativo

188 entidades beneficiadas

529 noticias, 99 notas de prensa47 boletines,224 comunicaciones
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Seavicios para la Sociedad

Son las actividades dirigidas a la sociedad que buscan un cambio social.
Para ello trabajamos con los diferentes agentes de cambio: gobierno,
medios de comunicacion, comunidad educativa y cientifica.

Incidencia politica - Canales de
movilizgcién Campanias de comunicacion
y : sensibilizacion
social 2.0.

Actividades de
divulgacién

Inclusioén

37



Memoria de Actividades 2016

Incidencia politica y movilizacion social

La defensa de los derechos de las personas Para ello, desde FEDER trabajamos de
con Enfermedades Raras se ejercita manera incansable paralograr cambios en

"poniéndolos sobre la mesa"; es decidando las politicasque nos afectan y mejorar asi la
a conocer la realidad de las personas calidad de vida de las personas con
afectadas por estas patologias;legitimando enfermedades poco frecuents y sus
a los protagonisas y trabajando familias.

conjuntamente con los distintos agentes

implicados.

Analisis

Movilizacion Propuestas

Incidencia

politica

Formacion Institucional

Alianzas

Nuestro Plan de Incidencia Politica tiene como objetivo lograr la formulacion e implementacion de
politicas publicas que mejoren la calidad de vida de las personas con enfermedades raras y sus
familias. Para ello, trabajamos con todos los actores clave qumervienen en estas decisiones
(Administracion, plataformas sociales, instituciones cientificas, industria farmacéutica,
asociaciones y familias afectadas y colaboradores.

Las acciones que realizamos son:

Identificacién y andlisis del problemgaa través de estudios.

Formulacién del mensaje y de las propuestasprioridades del colectivo.

Representacion institucionakbon gestores politicos y otras organizaciones.

Coordinacién con Alianzas estratégicasn enfermedades raras, discapacidad o tercer
sector.

Formacidn de portavocegrepresentantes de asociaciones).

Sensibilizacion y movilizacién social través de los medios de comunicacion.

A\ .

2
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Identificacién y andlisis del problema

En el apartado anterior, hemodrasladado a nuestras entidades diversasencuestas sobre el
colectivo y el movimiento asociativo que posibilitan realizar estudios y analizar la problematica a
la que se enfrentan nuestras familias.

Formulacién del mensaje y de las propuestas

Cada afo, identificamoscual es el principal mensa de incidencia politica y las principales
demandas de nuestro colectivo. Esta labor la realizamos a través de:

- Decalogo de prioridades: documento con nuestras 10 prioridades politicas.
- Argumentario: Preguntas y respuestas frecuentes sobre enfermedadeasas y FEDER.

Representacion Institucional

Entendemos por representacion institucional somos la Organizacién de Pacientes

la labor que realizamos para transmitir la voz referente en Espafa y a nivel europeo.
de las personas con enfermedades raras y

negociar en favor de sus intereses con los - Somos conocidos y respetados por los
gestaes de politicas y junto a otras gestores de politicas involucrados en
organizaciones aliadas. enfermedades raras.

La organizacion debe contar con una - Tenemos experiencia e informacion
credibilidad para incidir politicamente, y esta relevante acrca de estos temas.

se constata a través de los siguientes

factores: - Los gestores de politicas tienen en

cuenta nuestra opinion.
- Representatividad: podemos hablar
legitimamente en nombre de los - Tenemos identificadas las personas
afectados en tema de politicas ya que clave que pueden liderar iniciativas
de incidencia politica

FEDER realiza representacion institucional side hace afios y cada vez es mas estratégica y
planificada. La representacion institucioal la realizamos a 3 niveles:

Internacional Nacional
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Participamos en diversos grupos de trabajo con la Administracién y otras organizaciones para
tratar temas de enfermedades raras, discapacidad y tercer sector.

En estos grupos de trabajo los pacientes son los protagonistas. Como portavoces de FEDER
trasladan nuestras @mandas y trabajan en la implementacién de las propuestas que abordamos
en nuestro decalogo en cada uno de los temas prioritarios.

Asimismo, establecen vias de didlogo y negociacion con las otras partes, representando siempre
los intereses del colectivo.

Alianzas

Una alianza o coalicion es una union de
organizaciones que trabajan juntas de

En FEDER tenemos alianzas estratégicas, por
su vinculacion a la discapacidad, Tercer
Sector oenfermedades raras.

manera coordinada hacia un objetivo comun.

Alianzas Internacionales

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

Alianzas Nacionales

Organismos publicos

1 MSSSH Ministerio de Sanidad, IIER Instituto de Investigacion de
Servicios Sociales e Igualdad Enfermedades Raras
1 IMSERSO Instituto de Mayores y CIBERER Centro de Investigacion
Servicios Sociales Biomédica en Red de Enfermedades
1 CREERCentro de ReferenciaEstatal Raras
de Atencibn a personas con AEMPS Agencia Espafiola de
Enfermedades Raras y sus familias Medicamentos y Productos Sanitarios
1 ISCIHInstituto de Salud Carlos Il

Plataformas asociativas

1 CERMI (Comité Espafol de personas AELMHU (Asociacion Espafiola de
con discapacidad) Laboratorios  de Medicamentos
f FUNDACION ONCE Huérfanos y Ultrahuérfanos)
1 POP Plataforma de Organizaciones COCEMFE (Confederacion Espafiola
de Pacientes) de Personas conDiscapacidad Fisica
f Fundaciéon Medicamentos Huérfanos y Organica)
y ER (MEHUER) Real e llustre Junta de Damas de
f Plataforma del Tercer Sector Honor y Mérito

AMIFE (Asociacién de Medicina de la
Industria Farmacéutica)
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Consejos, colegios, asociaciones profesionales

T
T

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

Sociedades cientificas

T

l

SEGCP Sociedad Espafiola de
Genética Clinica y Dismorfologia de la
Asociacion Espafiola de Pediatria
SEM} Sociedad Espafiola de Medicina
Interna

Alianzas ambito social y defensa de derechos

l

= =4 =8 8 48 -9

Asociacion estatal de Sexualidad y
Discapacidad

Despacho Cremades & Calvésotelo
Abogados, S.L.P

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

Fundacién Hazloposible

Fundacién Espafiola para la Ciencia y
la Tecnologia (FECYT)

Fundacién Laguna vianorte. Hospital
de cuidados paliativos.

41

= =4

= =4

= =4

=4 =4 =4 =9

csic Consejo Superior de
Investigaciores Cientificas
COEM llustre Colegio Oficial de

Odontoélogos y Estomatologos de la
Primera Region

APRI Asociacion de Profesionales de
las Relaciones Institucionales
Farmacéuticos Sin Fronteras

SEMFYE Sociedad Espafiola de
Medicina de Familia y Comunitaria
SED Sociedad Epafiola del Dolor
SEMPYP Sociedad Espafiola de
Medicina Psicosomatica y
Psicoterapia

Fundacion COFARES

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
Fundacioén Inquietarte
Fundacion Human
institute

Human Age



Memoria de Actividades 2016

AlianzasAutonémicas \

Andalucia
1 Ayuntamiento deSevilla
1 Consejeria de Igualdad, Salud vy

Politicas Sociales.Grupo de trabajo
Discapacidad/ Dependencia
1 Consejeria de SaludGrupo 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
Catalufia

I CCPEConsellConsultiu de Pacients a
Catalunya

1 FECAMM Federaciéon Catalana de
Enfermedades Poco Frecuentes)

Castilla La Mancha
1 CERMI Castilla La Mancha

Castillay Lebn
1 CERMI Castillay Le6n

Ceuta
1 CERMI Ceuta

Comunidad Valenciana

1 Ayuntamiento de Paiporta

1 Ayuntamiento de Valencia

1 Alianza de Investigacion Traslacional
en ER de la Comunida¥alencia

1 Grupo de trabajo Protocolo de
Educacién Inclusiva

i Conselleria de Sanidad

= =4 =

= =4

= =4

= =4

COPAOColegio Oficial de Psicologia
de Andalucia Occidental

ICPFA Colegio Oficial de
Fisioterapeutas de Andalucia.

COLOARNColegio Oficial de Logopedas
de Andalucia

Comisién de Asociaciones del Area
Hospitalaia Virgen Macarena y Virgen
del Rocio

F. MEHUER

UA Universidad de Almeria

us Universidad de Seuvilla.

PMM- Plataforma Malalties
Minoritaries

Catsalut. Grupo de Trabajo para la
Designacion de la Unidades de
Experiencia Clinica

UB- Universidad de Barcelona

UOC Universidad Oberta de Catalunya

FATDIS la federacion de asociaciones
de personas con discapacidad de
Castilla La Mancha.

Conselleria de Educacion

Conselleria de Igualdad y Politicas
Inclusivas

CERMI Comunidad Valenciana

Fundacion Quaes
MICOF Muy llustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos deValencia
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Universidad CEKCardenal Herrera
Universidad de Valencia (UV)
Universidad JAUME |
Universidad La Salle

Extremadura

)l
)l

Ayuntamiento de Badajoz. Concejalia
de Juventud.

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

Consejeria de Salud y Politica Social y
la Cansejeria de Edicacion 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
1 Fundacion Barrié
La Rioja
1 Laboratorio Rioja Salud
Madrid
1 Consejeria de Sanidad Plan de

= =4

== == =

mejora de la atencidon sanitaria a
personas con enfermedades poco
frecuentes de la  Comunidad
Autonoma de Madrid ( 8 grupos de
trabajo de cada linea estratégica)
Consejeria de Educacion

Consejeria de Politicas Sociales
(Grupo de trabajo de Discapacidad.
Grupo de trabajode Familia y Menoi).
CRECOVI Centro Regional de
Coordinacion de Valoracion Infantil
AEM} Asociacion de Masaje Infantil
AMTA Agencia Madrilefia para la
tutela de Adultos

Ayuntamiento de las Rozas

0 Ex

E ]
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Universidad Politécnica de Valencia
(UPV)
Universidad Catodlica de Valencia
Consejo FRgional de Accesibilidad
Universal
Mesa de Dialogo Civildel Tercer
Sector de Extremadura

€dala¥éla I\ﬂjjﬁrlde B'golajgzn
CERMI Extremadura
Plataforma Voluntariado de
Extremadura
Plataforma Tercer Sector
Fundacion Dolores Bas
Teléfono de la Esperanza Badajoz
HDS (Hermandad Donantes de
Sangre de Badajoz)
COF Badajoz Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Badajoz
UEXUniversidad de Extranadura
Centro Universitario Santa Ana
Residencia  Universitaria  Hernan
Cortés
UNIR Universidad Inérnacional de la
Rioja (Clinicas Juridicas)
Ayuntamiento de Madrid
CERMI Comunidad de Madrid
COEM llustre Colegio Oficial de

Odontélogos y Estomatdlogos de la
Primera Region

COF Colegio Oficial de
Fisioterapeutas de Madrid
COFM Colegio Oficial de

Farmacéuticos de Madrid

COR Colegio Gtial de Psicélogos de
Madrid

Hospital de Torrejon
Supercuidadores

Universidad Autonoma de Madrid
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Melilla

)l
)l

Universidad Complutense de Madrid.
Facultad de Medicina

Universidad Alcala de Henares
Universidad Pontificia Comillas

CERMI Melilla.
Grupo de
diagnostico

trabajo Casos sin

Murcia

)l
T

E

Ayuntamiento de Molina (Murcia)
Consgo Municipal de Salud
Ayuntamiento de Murcia. Mesa de
trabajo sobre discapacidad
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.

Navarra

l

Universidad Publica de Navarra

Pais Vasco

A=A -0_9_9_9_9_42_2_-29_29_-2_-2°_-2_-29._-2-.--2

Ayuntamiento de VitorigGasteiz
Ayuntamiento de Bilbao

Ayto. de DonostiaSan Sebastian
Ayuntamiento de Mnorebieta
Ayuntamiento de Durango
Ayuntamiento de Ermua
Ayuntamiento de Renteria
Ayuntamiento de Portugalete
Ayuntamiento de Muskiz
Ayuntamiento de Sestao
Ayuntamiento de Sopelana
Ayuntamiento de Irun
Ayuntamiento de Zumaia
Ayuntamiento de Zumarraga
Diputacion Foral de Alava
Diputacion Foral de Bizkaia
Diputacion Foral de Gipuzkoa
Consejeria de Salud

-Consejo Asesor de Enfermedades Raras

del Gobierno Vasco
-Grupo de trabajo RIS3

= =4

= =4 =4 = = = =4 =4 =4
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Universidad Villanueva de Madrid
(Clinicas juridicas)

Universidad Rey Juan Carlos

Unidad de docencia de atencion
primaria de INGESA

FFIS Fundacién para la Formacién e
Investigacion Sanitarias de la Region
de Murcia

CERMI Regién de Murcia
Observatorio de Exclusion Sanitaria
de la Region de Murcia

Plataforma de Voluntariado de Murcia
UCAMUniversidad Catélica Murcia
UM Universidad de Murcia

UNED Murcia

Consejeria de Educacion

Consejeria de Empleo y Politicas

sociales

Centro Formacion Profesional Egibide
VitoriaGasteiz
Centro Formacion
Bizkaia

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

Colegio deMédicosde 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

Somorrostro
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Alianzas: nuestro trabajo con otras plataformas

CERMIComité espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad

Como miembro del CERMI, nuestro objetivo es unir fuerzas junto
otras plataformasvinculadas a ladiscapacidad. Asimismo, nues#

CeRMi

participacion activa en el CERMI busca representar las

peculiaridades de las enfermedades raras dentro de la

discapacidad.

COMITE ESPANOL

DE REPRESENTANTES
DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

Estamosrepresentadcs en el CERMI en los siguientes 6rganos y comisiones:

1 Comité Ejecutivo del CERMI

1 Comisiones de trabajo CERMI estatal
- Accesibilidad Universal
- Derechos Sociales
- Educacion
- Familias
- Género
- Juventud y Discapacidad
- Medios e Imagen Social
- Salud y Espacio Sociosanitario

Plataforma de Organizaciones de Pacientes

La plataforma une a 26 organizaciones de paares con
FEDER). ePresenta las
pacientes

implantacion estatal (entre ellas,
aspiraciones de 10 millones de
enfermedades y sintomas cronificados

- Valoracion de Discapacidad

1 CERMIs autonémicos
- Andalucia
- Ceuta
- C. Valenciana
- Castillay Leon
- Castilla La Mancha
- Extremadura
- Madrid
- Melilla
- Murcia

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

con distintas

En 2016 la Plataforma ha realizado diversas acciones de incidencia politica en torno a 5 ejes:

1.- La elaboracion de una Ley de Proteccion
de la Situacién de Cronicidad estatal

2.- Eliminar las diferencias territoriales en la
asistencia sanitaria y en el acceso a los
tratamientos y medicamentos

3.- Un Plan de Estado que garantice el
acceso a los tratamientos innovadores de
ultima generacion que esté dotado de un
fondo presupuesario para hacer frente a
esta demanda, que supone una importante
inversion en salud.

4.- Garantizar el derecho de todos los
pacientes ser atendidos en igualdad de
condiciones en cualquier territorio

5.- Creacién de mecanismos de participacion
oficial de los pacientes en el Sistema
Nacional de Salud, modificando la normativa
actual, que se extienda a todos los niveles
administrativos (estatal, autonémico y local)
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Q Nuestro mensaje en 2016: hacia la coordinacién y Tralmagn Red

Principales acciones a nivel nacional

Durante todo 2016 trasladamos la urgente necesidad de abordar la problemética de est
patologias desde unos pardmetros d&rabajo en REDimprescindibles para que 3 millones de
personas en Espafia alcancenna verdadera calidad de vida.

SRRV SN LI WEERBETURICY | 55 Redes Europeas de ReferencidERNS)
DS T ICIRCHEIREES CEIUESIVERESRELE 5oy el mecanismo propuesto por la Unié
acceso a los recursos existentes son: Europea (UE) para mejorar el acceso

diagnéstico, al tratamiento y a la asistenciz

- A nivel internacional: las Redes Europeas ¢

. sanitaria. Cada una de ellas responde a u
Referencia (ERNS) P

grupo de patologias para dar respuesta
aguellos pacientes con enfermedades qus
requieren una alta concentracion de recurso
y conocimientos especializados.

- A nivel nacional y autonémico: Lo€entros,
Servicios y Unidades de Referencia (CSUR)

Feder advierte de la necesidad de mas
coordinacion y facilidades para derivar

Asimismo, alerta de que con el panorama actual, Espafia no podrd participar en la convocatoria de las ERN

Espaiia puede quedar fuera de
las redes en enfermedades raras

Denuncian la falta de coordinacién entre Comunidades

SIETE PASOS HACIA LA COORDINACION

o protacaben 64 oerdinacitn e e (08 20 1 5ts

2016 se configuraba asi como un momento claveya que la Comision Europea (CE) lanzé este
afio una convocatoria para que los estados miembros presenten sus candidaturakemar parte

de las Redes Europeas de Referencia (ERNs). Cada Estado Miembro es el principal responsable
de la participacion nacional en esta convocatoria, siendo esta voluntaria y debiendo presentarse,
en el caso de Espafa, desde el Ministerio de Sanida8ervicios Sociales e Igualdad.

Por ello, solicitamos a las autoridades competentes que pongan todos los esfuerzos a su alcance
para favorecer el impulso, el establecimiento y la consolidacion de estas estructuras de
coordinacion imprescindibles para garairar la vida de las personas con ER.

5e han designado 5 centros de referencia (CSUR) para enfermedades neuromusculares raras ¥ 3 para sarcomas en la infancia.
Ademas se han aprobado 9 nuevas patologias para las que es necesario designar CSUR

El Ministerio y las CC AA han aprobado un acuerdo para facilitar que los CSUR espafioles puedan formar parte de las Redes
Europeas de Referencia, un hito sanitario para UE
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ERNs y CSUR

Acuerdo excepcionalaprobado por el Consejo Interterritorial del Sistema Nacional, pa
que los Centros, Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) del mismo puedan
miembros de las Redes Europeade Referencia (ERNS).

Designacion de 8 CSURpara el tratamiento de enfermedades raras: 5 pare
enfermedades neuromusculares raras y 3 para sarcomas en la infancia.

Anuncio de9 nuevos grupos de patologiapara las que es necesario designar CSUR

FEDERse posiciona como la Unica organizacion de pacientes convocada para formr
parte de una reunion de trabajo interna de difusion de las Redes Europeas
Referencia en Espafia. La proxima reunion se convocé en Malta, con presidentes de
Comision EU y con tios los ministros internacionales, para abordar la investigacion e

ER donde solo participaran 3 paises Francia, Alemania y Espafia

No obstante, a lo largo de este 2016, también hemos trabajado en nuestidecélogo de
prioridades logrando avances en cada una de ellas a nivel nacional y autonémico.

Nuestras prioridades

Impulsar un Plan de desarrollo e implementacion de Estrategia en ERlel Sistema Nacional de
Salud dotandolo de los recursos suficientes y garantizando la coordinacion en las CCAA.

Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional de ER, implicand@as CCAA, y agentes
implicados en el abordaje de las ER.

Promover lainvestigaciénen Enfermedades Raras.
Promover laFormacion e Informaciéren Enfermedades Raras.
Fortalecer la designacion de los Centros, Servicios y Unidades de RefererC8lUR.

Implementar un modelo deAsistencia Integraljue responda a las necesidades de las personas
con enfermedades poco frecuentes, asegurando un diagndstico precoz y el cribado neonatal.

Conseguir un acceso rapido y equitativo dlagnéstico y tratamiento.
Promover la participacién en eémpleode las personas con enfermedades raras.
Favorecer lainclusion educativa

Fortalecer los servicios sociales, especialmente los relacionados con la atencida a
discapacidad y a la dependencia
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Informacién y registros

- Distribucion de 1 millén de euros para e
desarrollo de estrategias relacionadas con
ER tanto para apoyar a las familias comc
para obtener informacion epidemioldgica.

entre las  distintas
Comunidades Atonomas de 1.306.950
euros para la mejora del Sistema de
Informacién Sanitaria, que se destinaran a le
base de datos clinicos de Atencion Primarie
al nuevo registro de Atencion Especializad:
la implantacion de la nueva clasificacion de
enfermedades y a pocedimientos de la
clasificacion CIE 10.

- Distribucioén

Representacion de los pacientes, por partt
de FEDER, en eComité de Seguimiento de la
Estrategia Nacional de ER: través del cual
se revisan indicadores de seguimiento

cumplimiento para la implementacion de la
misma

- Representacion de los pacientes, por partt
de FEDER, en el grupo de trabajo délanual
de Procedimiento que desarrolla e
funcionamiento del Registro Estatal de
Enfermedades Rarasy llevara a cabo su
seguimiento.

- Desarrollo delState of the Artentre FEDER,
el MSSSI y CIBERER, como representante
Orphanet en Espafia, haciendo de Espafia ¢
primer pais en entregar el informe.

- Fortalecimiento de la sinergia entre FEDE
y la Agencia Espafiola de Medicamentos
Productos Sanitarios (AEMPS)acordando
crear un grupo de Trabajo para trabajar de
forma conjunta y coordinada para acerca
informacion de calidad y actualizada a los
pacientes.

Respaldo politico

Como acciones de respaldo politico, en 2016 destacamos &dhesion a nuestro decalogo la
inclusiébn de nuestras prioridades en los programas electoralese los partidos politicos:

Instituciones adheridas al Decalogo

I Inclusién prioridades en Programas &ttorales

1 Ayuntamientos Cuidad Real, Puert
Lumbreras, Lorca, Mazarrén, Totan
Molina de Segura, Cartagena, Bilba
VitoriaGasteiz y Donostia.

1 Parlamentos autonémicos Castilla la
Mancha, Cantabria, Andalucia, Murc
y Comunidad Valenciana, Pais Vasco,

1 Diputaciones ProvincialesBadajoz.

1 PP Madrid

1 PSOE Murcia

1 PP Valencia

1 Compromis Valencia
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A pesar del momento politico que se vivié en 2016 a nivel nacionaEmos mantenido reuniones
presenciales con representantes de la Administraciéon Centrabn capacidad de decision sobre
asuntos que afectan a los intereses del colectivo, y alrededor d40 reuniones con
representantes autonémicos

Ademas en 2016 destacatambién el desarrollo depropuestas ante las cAmaras parlamentarias
gue dan respuesta a nuestras principales prioridades.

Entre ellas, destacan:

Inclusion de nuestras propuestas en la iniciativa politica

- El Partido Popular y Ciudadanos ratifican atuerdo de investidura(fallido) que incluye la
dotacién de 100 millones de euros al afio para éfondo de Cohesién Sanitaria

- Proposicién no de Ley por parte del Grupo Parlamentario Ciudadanos para la modificac
del Real Decreto 1090/2015, de 4 de diciembre, por el que se regulan loensayos
clinicos

- Proposicion no de Ley, por parte del Grupo Parlamentario Ciudadanos, equa instan al

gobierno, en colaboracién con las Comunidades Autdbnomas a llevar a cabo las medi
necesarias para aumentar la cuantia défondo de Cohesién &nitaria hasta niveles previos
a la crisis econémica.

- La Comision de Sanidad del Congreso desld®iputados acuerda instar al Gobierno ¢
recuperar elFondo de Cohesién Sanitariaon recursos financieros propios, al menos en |
cuantia consignada en los Presupuestos del Estado de 2011.

- Propuesta no de Ley, por parte del Grupo Parlamentario Populan la que instan al
Gobierno a fomentar actuaciones de sensibilizacién y consolidar el abordaje diferencis
en el acceso de los pacientes de epidermolisis bullosamiaterial de cura

- Mocién en el Senado, por parte del Grupo Parlamentario Socialigtaya incorporar en los
Presupuestos Generales del Estado de 2017 una partida especifica para el suministro
Medicamentos Huérfanos
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Principales acciones a nivel autonémico

Andalucia
1 Abogamos poractualizar el Plan Andaluz de . . l/»
Atenciéon a Personas con ER (PAPER)i lo 4 P 5 1

presentamos ante los grupos parlamentarios PP
PSOE, I U y Cb&s.

La Consejeria de Salud se compromete a:

1. crear un grupo de trabajo para casos si
diagnéstico,

2. trabajar encasos complejosgue les hagamos
llegar

3. Abordar la necesidad de actualizar el Plan.

Instamos a la Consejeria de Salud y a PP, PSOE, IU, C'eoardinar los 17 modelos
sanitarios existentes a nivel estatal para promocionar el diagnéstico precoz, impulsar
investigacion y asegurar la financiacion de MM.HH.

Solicitamos a la Consejeria de Educacion ysrotocolo de coordinacion entre Salud °
Educaciénpara atender las ER en las ass.

Instamos a laConsejeria de Igualdad a llevar a calactividades formativasen materia de
discapacidad y dependenciaatendiendo a las caracteristicas de las ER.

B Ayuntamiento de Sevillase comprometea volver a situarla ciudad como referente en
enfermedades raras

Presentamos el borrador de Atencibn Temprana junto al CERMhte Ciudadanos vy
Podemos

Premio a las Buenas Practicas en Atencion &
Personas con Discapacidad en la Modalidad d¢
apoyo social por laConsejeria de Igualdad
Politicas Saiales de Andalucia

El Defensor del pueblo andaluz contesta _
formalmente a la queja presentada en relacion®==
con segunda opinion médica y acceso &
medicamentos.

Participamos en losGrupos de Trabajo

- A través delCERMI Atencion Temprana, Comision d&ducacion, Ley de Servicio
Sociales, Ley de discapacidad y Mesa del Tercer Sector.

- También: PAPER, Atencion Temprana, Asociacion de Profesiones de las Relaci
Institucionales.
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Aragén

T

Se aprueba de formaunanime la creacion deun
Plan Estratégicopara las ERa nivel autonémico
en el Pleno de las Cortes de Aragon.

Junto al movimiento asociativo, instamos a le
Administracion a la impulsar un registro de 3%
casos

Trasladamos al Presidente de las Cortes, al
Consejero de Sanidady a la Consejera de
Ciudadania y Servicios Socialelas dificultades
gue la dispersion geograficaocasiona en las
personas con ER en Aragon.

El Justicia de Arag6n abre sus puertas al tejida
asociativopara conocer la problematica de todo
el colectivo en la comunidad.

Comparecemos ante la Comisibn de
participacion ciudadana de las Cortes de
Aragon.

Trasladamos las dificultades de las personas
con ER en adiencia publica con la Direccién
General de Deechos y Garantias de los
Usuarios de la Consejeria de Sanidad del Gobierno de Aragon.

Participamos el grupo de discusion delComité de Bioéticade Aragdén asi como en la:
jornadas organizadas por la Consejeria de Sanidad en materia datipacion ciudadana en
los comités de ética sanitaria participacién en salud y laAudiencia Publica preparatoria de
nuevo Borrador de Proyecto de Ley de Derechos y Garantias de los ciudadanos en materi
Salud

Trasladamos nuestras prioridades los grupos parlamentaosa ut on - mi c 0 S :
Progreso y Democracia, Partido Aragonés, PSOE, Podemos e IU.

Asturias

T

Establecemos sinergias con la Direccion General de Sal
Publica para:

1. abordar laEstrategia de ER en Asturias

2. trasladar la importancia de lacoordinaciénentre los

diferentes nivelesde la sanidad asturiana

3. asi como en todos los ambitos que inciden en la vidj

de las personas con ER.
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1 Trasladamos las necesidades concretas dealoracion dediscapacidad y dependencia la
Consejeria de Serviciog Derechos Sociales
Cantabria
1 La Consejeria de Sanidad presenta Bstrategia de Cronicidad de Cantabria

1 Proposicion No de Leyara iniciar lacreacién de una unidad de diagnéstico avanzad
para este colectivo dentro de un programa global de atencion.

1 La Consejeria de Sanidad edit&uias de Atencion a ER juntoruestra Federacion

1 Adhesion publica deParlamento de Cantabria y de la de la Consejeria de SanidadDia
Mundial de ER.

Castilla la Mancha

1 Las Cortes acogen por primera vez leueda de
prensa y Acto Institucionalen el marco del Dia
Mundial.

1 Las Cortes castellanomanchegasse adhieen a
nuestro Decélogo de Prioridades

Castillay Lebn

1 Proposicion No de Ley para iniciar lereacion de
una unidad de diagnéstico avanzadgara estas
patologias que se enmarque dentro de un
programa global de atencién al colectivo de
enfermedades poco frecuentes.

Sanidad crears L; —
-Teara la primera unid
le diagndstico de enfermedédatg raras

s

1 El Director General de Sanidad abre sus puertas a
los pacientes para lapuesta en marcha en el
2017 del Plan estratégico

1 Presentamos a la Direccion General de Innovacion
Educativa losproblemas de escolarizacién con afectados con una ER
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Catalufa

T

Presentacion del Plan de Salud de Barcelona 201820, de la Generalitat de Catalufiacon
atencién a las ER.

El PP de Cataluiie comprometea que podamoscomparecerante todos lcs representantes
parlamentariospara exponer la problematica sobre ER.

Presentamos las dificultades en ER y nuestras prioridades anteCamisionada de Salud de
Ayto. de Barcelonay al Director General del
CatSalud

Representamos a los pacientes en el Consejo
Consultivo de Pacientesla Comision Asesora de ER
y el Grupo de Trabajo para la Designacién d
Unidades de Experiencia ClinictECS.

Instamos a la Comision de Salud y al Institutc
Municipal de Personas con Discapacidad de
Barcelona a trasladar nuestras propuestas en la
materia ala Generalitat

Impulsamos la perspectiva de las personas con E&h el Consejo Técnico de Reflexién de
nuevo Plan Estratégicale la participacion de los pacientes erl sistema sanitario publico
2017-2020.

Trasladamos nuestras propuestas a nivel autonémico al gru@atalunya Si que es Pot

Ceuta

T

Bl Presidente de la Ciudad autbnoma de Ceutal Delegado de Gobierno y el Directorec
IMSERSQ Director del INGESAse adhieren a nuestro Dia Mundial de las ER.

El colectivo de pacientes insta a integrar umegistro de ERen el Il Plan de Salud que
elaborara la Consejeria de Sanidad, Consumo y Menores.

Solicitamos unprotocolo de actuacién en ER Ceutan el marco de & reunién conlnstituto
Nacional de Gestion Sanitaria (INGESA).

Trasladamos a la Consejeria de Sanidad I&
necesidad de impulsar actividades dep .
formacibn e informacibn para los g
profesionales de los servicios implicados y 10¢
recursos disponibles para la ancion de las
personas con ER, especialmente cuando s¢
trata de menores.
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Comunidad Valenciana

1 Publicacion delProtocolo Inclusion Educativalaborado conjuntamente por las Consedfias
de Educacion y Sanidad para la atencion del alumnado con problendessalud cronica.

- Esta noticia se produce después de que presentaramos nuestra propuesta de crear

protocolo espedfico en ER ante Compromis, PPSOEy Podemos

Num._ 7865/ 05.09 2016 DTARTOFTCTAL

DE LA COMUNITAT VALENCIANA 25209

Conselleria d’Educacia, Conselleria de Educacian,
Investigacid, Cultura i Esport Investigacion, Cultura y Deporte
Conselleria de Sanitat Universal i Salut Publica Conselleria de Sanidad Universal v Salud Publica
RESOLUCIO d’1 de setembre de 2016, de la Conselleria RESOLUCION de 1 de septiembre de 2016, de la Con-
d'Educacid, Investigacio, Cultura i Esport, i de la Conse- selleria de Educacion, Investigacion, Cultura y Deporte,
lleria de Sanitat Universal i Salut Publica, per la qual es v de la Conselleria de Sanidad Universal y Salud Publi-
dicten instruccions i orientacions d ‘atencio sanitaria espe- ca, por la cual se dictan instrucciones y orientaciones de
cifica en cenires educatius per a regular ["atencid sanitd- atencion sanitaria especifica en centros educativos para
ria a l'alumnat amb problemes de salut crénica, en horari regular la atencion sanitaria al alumnado con proble-
escolar, l'atencid a la urgéncia previsible i no previsible, mas de salud cronica en horario escolar, la atencién a la
aixi com ['administracio de medicaments i ['existéncia de urgencia previsible y no previsible, asi como la adminis-
farmacioles en els centres escolars. [2016/6828] tracion de medicamentos v la existencia de botiguines en
centros escolares. [2016/6828]

1 Se constituye laprimera Unidad Mixta de ER de la Comunidadntre el Instituto de
Investigacion del Hospital Clinico, INCLIVA y el Centro de Investigacion Principe Felipe (Cl

1 La Conselleria se compromete, en el Actq
Institucional por el Dia Mundial en las Cortes, a:

1.

través de la Alianza Traslacional en ER, nacids
en 2016 y en la que participan 16 entidades
entre hospitales, universidades, centro de
investigacion y nuestra Federacion.
Hacer accesible eldiagndstico a través de la
coordinacion entre Atencion Primaria y
Especializada.
Publicacién de unDecreto sobre redes de asistencialonde se reflejen todas aquellas
unidades de experiencia de la comunidad.

Curso especifico sobre ER para los alumnos y alumnas de la comunidad asi com
coordinacion entre todos los entros educativosautonémicos.

Participamos en elGrupo de Trabajajue coordina la Conselleria de Igualdad y Politici
Inclusivas para conocer la demanda de los usuarios y evaluar los recursos que exis
y que se necesitan.
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Extremadura

1 Inclusibndedo Enf er medades Rarasdé en |l a ley edd
Articulo 31. Prestaciones Garantizadas en los Servicios Sociales de Atenc
Especializada.

Los servicios sociales de atencién especializada garantizaran, a las personas (

cumplanlos requisitos establecidos, las siguientes prestaciones

T

Atencion telefénica de orientacion y atencibn a menores, mujeres victimas
violencia de género, afectadoso familiares de personas con enfermedade:
graves y raras, asi como situaciones de emergencia social.

Atencidn psicologica a afectados o familiares de personas con enfermedac
graves y raras, enmarcados dentro de la entidades especializadas en la atenc
a estas patologias que asesoramiento diagnostico e intervencion individualiza
o grupal a todos los afectados, junto a sus familiares, que requieran atenci
como consecuencia de sufrir o tener a su cargo un afectado con enfermed
grave y rara, por la specificidad que requiere la atencion de este colectivo a |
que va destinado por ser patologias graves, croénicas, de generativas y altame
discapacitantes.

1 Propuesta de Inclusidn necesidades sociosanitarias e Informe de necesidade
sociosanitariasen € Decreto de Atencién a la Diversidad.

1 Aportacién al Borrador del Reglamento de Accesibilidad de ExtremaduPaopuesta de
gue se elimine la restriccién de edad para la concesion de tarjetas de estacionamier
para personas con discapacidad, condicibn quediscrimina a los menores con
discapacidad y, por también, por tanto, a sus padres y familiares.

1 Participacidh el grupo de debate del VI Plan Integral de Juventud (202020).
Proponiendo:

(0]

(0]
(0]
(0]
(0]

Analizamos con la Consejeria de Salud y
Politicas Sociales laituacién actual y futura 4
del Nodo de Atencién Personalizada en E
(NAPER).

Ademas de la Consejeria, en la reunio
también participaron la  Direccion
General de Planificacion, Formacion ¥
Calidad Sanitaria y Sociosanitaria y |

Aumentar las ayudas sociales para acceder a la compra y facililag tramites.
Aumentar su difusion.

Adaptar las viviendas y suprimir las barreras arquitectonicas

Formacion para poder vivir independientemente.

Formacion en discapacidad para que las personas que estén relacionadas cor
compra de la vivienda estén méagormadas y sensibilizadas.
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Direccion General del Servicio Extremefio de Promocién de la Autonomia y Atenci
la Dependencia (SEPAD)

- En esta reunién planteamosalgunas propuestas autonémicagomo la elaboracion de
una guia de signos de alerta por especialidad para agilizar el diagnostico en pediat
un curso abordaje ER para AP o lanejora en la valoracion de Grado de
discapacidad/dependencia:

o Facilitar el acceso a los informes médicos ad valoradores.
o Propuesta de Inclusién de ABVD y AIVD en el Informe Médico e Historia CIi
del paciente.
O la coordinacion en el mantenimiento del Portal Web Salud Extremadukai como se
esta promoviendo unconvenio de colaboracion para la atencion deonsultas de los
profesionales del SES que lleguen al NAPER.

1 Revisamos el primer ano de
implementacion del 6 Pr ot ocol o
acogida y atenciéon de los nifios/as con \
enfermedades raras o poco frecuentes en
| os centros jueod &c lad
Consejerias @ Educacion y Sanidad y e
Servicio de Participacion Comunitaria e
Salud.

- Dicho plan se estd integrado a
propuesta de FEDERN el sistema JARA
la plataforma informética del Servicio
Extremefio de Salud.

1 Adhesionde la Asamblea de Extremadurg la Diputacién de Badajoz al Dia Mundialde
las Enfermedades Raras.

1 ElAyuntamiento de Méridaapuesta por la sensibilizaciondeportiva, cultural y promocion
de la imagen positiva de las personas con ER a través del Maraton Ciclolndoor.

1 Modesto Diez,nuestro Delegado en Extremadura, toma posesion de su cargo com
miembro del comité ejecutivo del CERMI

Representamos a los pacientes en loGrupos de Trabajodel Consejo Asesor de ER e
Extremadura, Consejo de Discapacidad de Extremadura, Accesibilidad Unaler&rotocolo
Educativo, Expertos del Plan de Salud de Extremadura (comunitario y de ER) y Consejo de :
de Zona de Villar del Pedroso.

Galicia

1 Los pacientes, representados a traves de FEDER, en el foro d€tanselleria de Sanidac
0El Exe¢e®p ooordlaeléfade CSUR de enfermedades metabdlicas.
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Islas Baleares

1 Presentamos nuestras prioridades en materia
sanitaria ala Consellera de Salut

1 Instamos al Gobierno balear adar respuesta a las
necesidades educativasde los niflos y nifias con
enfermedades poco frecuentes y sus familias.
- En esta reunion también abordamos la necesidac

de coordinacién en sanidad asi como lo relativo &
nuestras  prioridades en discapacidad
dependencia.

Islas Canarias

1 Instamos a lacreacién de un Plan Integral de ERne
Canarias ante la Direccion General de Programa
asistenciales.
- Ambas entidades revisamos las necesidades de la

consultas y derivacion clinicas especializadas e
ERen los Hospitales Complejo Materno Insular (La
Palmas de Gran Canaria) y el de Nuestra Sefiora ¢

la Candelaria (Santa Cruz de Tenerife). 5

Fwo o

1 Trasladamos nuestraspropuestas sobre discapacidad
a las Consejerias de Politica Social y Accesibilidad y
del Area de Transportes y Movilidad.

1 Impulsamos la colaboracion con eColegio Oficial de Farmacéuticos de Las Palmas

Madrid

1 Publicacion del6 Pl an de Mejora ) ' ’
Sanitaria a Personas con Enfermedades Poc .
Frecuentes de la Comunidad de Madrid. 2016 S
2020606

- Este Plan cuenta con8 lineas estratégicas
sistemas de informacion, diagndstico precoz TSI T anmrmwin pce o a b et
acceso a terapias, investigacion, fomacion,
participacion asociativa, atencion sanitaria
CSUR y coordinacian

- Los pacientes estaran representadospor nuestra Federacionen cada uno de los
grupos de trabajo que atienden cada linea.

ntes

personas
Ft3onas

personas iguales

ferentesdit

adj
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1 Conveniode colaboracionentre la Consejeria
de Sanidad y FEDER para dar impulso al plan

1 Anuncio de firma de convenio entre la
Consejeria de Politicas Sociales y Familen |
2017. .
- Este convenio incluydas tres Direcciones

Generales: Discapacidad, Dependencia y
Familia.

- Lasinergia entre ambas nos ha permitido
impulsar una nueva edicion del curso de
formacion a valoradores de la
discapacidad y otro de dependencia.

- Participamos en la evaluacion y

a Personas con Discapacidad.

1 Instamos a la coordinaciéon entre Sanidad y
Educaciénpara favorecer la atencion integral
de menores con ER.

1 Publicacion delPlan de Humanizacion de la Asistencia Sanitariaen base a

humanidad, humildad y honradez que sitia al ciudadano en el centro del sistema sanitario
- Este plan cuenta también con la perspectiva de los pacientes tras las reuniones que
mantuvimos conla Subdireccion de Informacion y Atencion Blaciente y la Direccion
General de Coordinacion de Atencién al Ciudadano y Humanizacion de la Asistenciz
Sanitaria.
1 Participamos en losGrupos de Trabajo
- del CERMI en las comisiones de Sanidad y Educacién,
- Administracion: Discapacidad, Plan MadridTrabajo Mixto, Comisiéon del Consej
Municipal de Personas, Comité Institucional y Comité Asesor que aborda el Plan
Atencién, CRECOVI.

Melilla
- Creacion deun grupo de trabajo para ayudaa los casos sin diagndstico, coordinado
en Melilla por elDr. Romero y con Manuel Posaddirectordel IER.
Murcia 3 . :
f Publ i cac Guianparala Valorciébde la s : ‘

Discapacidad en Enfermedades Rarés,

primera que contempla un total de 30
enfermedades raras a nivel nacional y |la
segunda comunidad en elaborar esta
herramienta '
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1 Incluimos la participacién de los pacientesn la 4
Guia de Valoracion de Discapacidad, el Plaf&Es

dependencia.

Asi lo pusimos de manifiesto en nuestra“ . |
reuniones con las Consejerias de : - N
Sanidad, Educacién y Familia y a travé
de los grupos de trabajo de cada
documento.

Hemos participado a lo largo de todo el afio, como representantes de pacientes en la
elaboracién delPlan Integral de Enfermedades Rarade la Regi® de Murcia en las
tres comisiones (Sanidad, Educacion y Politica Social) asi como en los distintos grupos
de trabajo.

1 Publicacion de laMonografia del Sistema de Informacién de Enfermedades Raras (SIER)
la regién para conocer con datos tangibles la aidad que ocupan estas patologias en la
region, posibilitando medidas capaces de abordar de forma integral estas patologias.

Instamos al Ayuntamiento de Murcia a establecer una colaboracion que dé respuesta a los
murcianos con ER.

l

Asi lo trasladamos aravés de lasreuniones con las
Concejalias de Derechos Sociales y Salud y Deport
del Ayto.

También a través de la mesa de accesibilidad d
mismo, cuyo objetivoera crear una ordenanza de
accesibilidaden el municipio para lo que contaron con
el trabajo de asociaciones de discapacidad con el fin
de conocer la realidad. Los pacientes también estar
representados en esta area mediante nuestra
participacion en la Mesa de Trabajo sobre
Accesibilidad Universal y mas concretamente sobre ¢
Plan Municipal de Acesibilidad del Ayto.

9 Convenio de colaboracion entr&EDER MurC|ayeI ’
Ayuntamiento de Molina de Segurapara la W

consolidacion de los proyectos de la Delegacion. = =

1 Instamos a la incorporacién de un profesional
sanitario a través de nuestra participacion era
Plataforma por la enfermeria escolar.

1 Instamos a todos los ayuntamientos a unirse 3
nuestra camparia por el Dia Mundial.

Adhesién del Palacio de San Estebas Dia
Mundial de las ER.
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El Ayuntamiento de Mazarrérdestina una subvencién municipal a FEDER Murcia para el

fomento de estudios, investigacion y conocimiento social, médico y cientifico de estas

afecciones.

Presentamos nuestras propuestas de atencion en ER a nivel autonémico a los grup®s

PSOE, Podemog CO0 s

Conocemos la situacion déa discapacidad en Murciade la mano de su Direccion General.

Participamos activamente en:

- las comisiones delCERMI Regionalncluida la de politica social.

- Grupos de trabajo de laadministracién Comité deinvestigacion, Comité de cuidados
paliativos pediatricos, grupo de trabajo de discapacidad del Ayto. de Murcia y la
Plataforma de ocio inclusivo.

Navarra

1 Recepcion entre el Ayuntamiento de
Pamplonay las asociaciones de pacientes.

1 Adhesion del Parlamentd-oral de Navarra
al Dia Mundial de las ER.

1 Junto aGERNAapostamospor unificar los
criterios del Acuerdo entre Educaciéante
el Departamento de Educacion gl Sewicio
de Orientacion e lgualdad.

Pais Vasco

T

Se presentan dos mocionesen el Senadocon un mismo obijetivo:instar al gobierno a
modificar el contenido del R.D. 1148/2011, que regula las condiciones dsubsidio por hijo
a cargocon enfermedad grave.

Implicamosal Gobierno vaso en el Dia Mundial de las ER.
o Los Departamentos de Sanidad, Accién Social y Empleo y Educaon@straron su apoyo

y adhesion a nuestroDecélogo de Prioridades en el marco del Dia Mundial. A ello
sumaron ademas las Juntas Generales de Arab@ipuzkoay Bizkaia.

Logramos laadhesién ce los Ayuntamientosen el Dia Mundial Este logro responde a las
reuniones que la Delegacion ha mantenido con los Ayuntamientos debBd, Vitoria
Gasteiz y Donostia, ademas de otros municipios del territorio histérico de Euske
También se adhiere EUDEIgonsorcio de Municipios y responsable del espac&ocio
sanitario de Euskadi.

1 El Ente PublicdDsakidetzamuestra su apoyo a lacreacién de una unidad de referencia er

ER

- Con ello,se busca canalizar las consultas de atencion primaria por medio de |
coordinador.

- Para esto ha puesto en marcha un responsable en ER y en cada hospital de AR/
GIPUZKOA, BIZKAIA un coordinador de ER, tanto de pediatria, como de adultos,
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gue los médicos de familia puedan acudir en caso de duda en el reconocimientolde
enfermedad tengan esta figura de consulta De este modo se pueda acelerar
diagndstico y tratamiento en un tiempo menor.

- Ha implementado la plataforma Osabide Global con fichas para conocer los paciente
ER en Euskadi por medio del registro de ER iy@plantado y la carpeta del paciente.

Principales accionesa nivel internacional

~7
Organizaciéon Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) i &

Somosmiembros de la Junta Directiva de EURORDIS desde su fundacion y

trabajamos de manera intensa con la organizacion europea aunandEURORDlS
recursos y compartiendo sinergiasEntre los hitos mas importantesde Rare Diseases Europe
2016:

1 Intervenimosde forma directa en 2 de sucomités:
o el Consejo Nacional de Alianzas, piedra angular en el impulso de medigaditicas
para las enfermedades raras a nivel europeo.
o el Comité del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, para hacer visible las
necesidades del colectivo en la sociedad.

1 Participamosactivamente en 9proyectosde la organizacion europea relativos a:
o Informacién a nivel socigpolitico en los que se engloban EUROPLAN, State of the
art, Redes Europeas de Referencia, Table for Price negotiation o Rare Barometer.
0 Redes de pacientes a través de la Red de Lineas de Ayuda, el proyecto INNOVCare,
Summer Schoob Rare Connect.

Acciones vinculadas al acceso a diagndstico

- Participamosde la iniciativa decreacion
de la Red Internacional de Personas Sii
Diagnéstico

- Contribuimosa través de su Servicio de
Informacién y  Orientacion en las
recomendaciones de EURORDIS sob
diagndsticq tratamiento 'y atencion
especializada en el marco del Consej
Nacional de Alianzas de finales de afio.
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Acciones vinculadas al acceso a tratamiento

- Nos adherimos a llamada a la accion del
movimiento asociativo de ER europeque propone la
creacion de unamesa de didlogo temprang donde
participen todos los sectores implicados y se busqu
la forma dearmonizar la fijacién de precios entre los
estados miembro de & Union Europea asi como
establecer politicas homogéneas entre las agencia
pagadoras de los paises miembro

- El grupo DITA (la Agencia sobre informacion.
transparencia y acceso a tratamientoyenueva sus
miembros En este marcoparticipamos en:

- el desarrollo conjunto deposicionamientas
para elacceso al uso compasivp

- representando a los pacientes de forme
activa en laEUHTAy en la reunion formativa de la
Agencia Europea de Medicamentos (EMA),

- el posicionamiento conjuntoque insta a la
revisibn de normativa europeapara garantizar el
acceso equitativo de los paises miembros a los
tratamientos innovadores y MMHH.

- Participamosde la consulta publica para lacreacién
de una Agencia Europea de la evaluaciéon d
Tecnologia Sanitaria (European cooperation on
Health Technology AssessmentHTA.

Acciones vinculadas a informacién y redes

- Consolidacion de nuestro SIO dentro de IRed
Europea de Lineasde Ayuda en Enfermedades
Raras(Helplines).

- Fomentamos la participacion de logacientes en
los Grupos de Pacientes PAGS(EURORDIS Patien
Advocacy Groupsen el marco de las ERNs. Ademas
consolida un grupo de seguimiento para los mismos

- Reforzamos nuestra sinergia con EURORDIS tras
inauguracion de la organizacibn europea el
Barcelona.
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Alianza Iberoamericanale Enfermedades Raras (ALIBER) ER

Somosimpulsores y fundadoes de esta alianza que cada afio va teniendc
mas recorrido y mas presencia a nivel internacional. De esta forma, en te ﬁg';!ﬁ,ﬂfmm

solo 4 afos, ALIBER ya alcanza las 30 organizaciones de pacientes en - cnrerMebapis

paises de Iberoamérica.

ZA
RARAS,

A continuacion, sefialamos los hitos mas ingptantes en nuestro trabajo con ALIBER:

il

1 Analizamoslas politicas en ER en América Latina en el 8°Congreso Internacional bajo el

Trabajamos de forma conjuntaen el marco de colaboracidén que nos unen laslineas de
accionde ALIBER, entre ellas:

La identificacion de las necesidades
sociosanitarias para analizar cuantitativa vy
cualitativamente la realidad en el abordaje de las
ERlas areas de la vida de los pacientes.

Analizar la situacion de los Medicamentos
Huérfanos y el marco legal de las ER a nivé
global pero también nacional.

Fortalecimiento de laatencion directa.

Empoderamiento del movimiento asociativo, y, sobre todo, en el impulso de medidas que
favorezcan no solo la visibilidad, sino del desarrollo de proyectos de investigacion

Acompafamos a ALIBER en BY Encuentro Iberoamericano de enfermedades raragie
se celebr6 enMontevideo,Uruguay.

|l ema O0OTiempos posthegem-nicos: sociedad,
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Alianza Internacional de Enfermedades Raras

Se trata de red que afpytina a mas de 60
representantes de estas patologias de 30
paises diferentes para alzar la voz en

defensa de los derechos del colectivo. Entre INTERNATIONAL
los principales logros mas destacados de pE
2016 sobresale:

1 Intervenimos en la Conferencia
Europea sobre Enfermedags Raras
(ER) y Medicamentos Huérfanos
(MM.HH) que se celebr6 en
Edimburgo.

FEDER, interlocutor también internacional

A lo largo de 2016, hemos representadc
activamente a las familias con ER er
encuentros como:

- European Rare Disease Meeting: REAC
(Research, Experience and Commitment t
Healthcare)en Londres

- 4th Annual Immunogenicity Conference
2017 en Londres

- Jornadas del proyecto INNOVcare en
Estocolmoy Viena

- Reunion delDITAen Paris

- European Innovation Chronic Diseases
Patient Summiten Milan.

- CNAWorkshops 2016 enParis

- Mesa redonda de AMICUS drisboa

- XXXI Conferencia Internacional que ¢
Consejo Pontificio de los Agentes Sanitario
(Pastoral de la Saludgn el Vaticana

- Reunién de la Junta Directiva de EURORD
en Paris

- Il Foro Internacional de Enfermedades
Huérfanasen Bogota
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Campaiias de Sensibilizacion: Dia

Mundial de las Enfermedadearas

Entre las principales campafas que llevamos
a cabo se encuentra la Campafa de
Sensibilizacién por el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras. Esta iniciativa se
celebra en el primer trimestre del afio
girando en torno a lacelebracién, el 28 de

Febrero, del Dia Mundial de estas patologias.

Creando Redes de Esperanza

Durante 2016 hemos invitado a la sociedac
en general a que se movilice en favor de la
personas con enfermedades poco frecuentes

Para el l o, y bajo el
esperanzad hemos inv
a que se una a esta RED de esperanz
haciendo el gesto de campafia, y subiend
esta imagen a la pagina web especifica de
Dia Mundial donde se enmarcaba en I
marca gréica, para luego subirla a las redes
sociales con el Hashtag #SOMOSFEDER.

Embajadores solidarios

i DiA MUNDIAL DELAS
feder ENFERMEDADES RARAS

29DEFEBRERD

REDES DE
ESPERANTA

# SOMOSFEDER

Afo tras afio, en coordinacién con la
Organizacion Europea de Enfermedades
Raras (EURORDIS), llevamos a cabo esta
campafia que nos permite acercar a los
distintos agentes relacionados con #as
patologias las principales reivindicaciones
del colectivo.

En 2016 hemos contado con tres embajadore:
solidarios que han mostrado su compromise
con las enfermedades poco frecuentes.

El presentadorChristian Galvez
La actrizAlexandra Jiménez
B cantante Sergio Dalma

El papel de los embajadores sociales e
fundamental a la hora de visibilizar Ile
problematica de nuestro colectivo. Ademas d
prestar su imagen para la campafia, comi
personajes publicos hacen una labo
fundamental de sensibilizacion.
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Campafia Mupis

5.000 marquesinas por toda Espafia
Coste econdmico de la campafia en el mercadd00.000 euros.

Madrid, Barcelona, Algeciras, Zaragoza, Murcia, Albacete, Avila, Avi
Bilbao, Cadiz, Castellon, Granada, Guadalajara, Jerez, Logrc
Malaga, Pamplona, Pontevedra, Salamanca, San Sebastian, Sevi
Talavera, Teruel, Valencia, Vitoria, Vilaseca.

Video de sensibilizacion

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras se ha llevado a cabo un video de
sensibilizaci-n basado en el mensaje O0Creand
ademas de con la participacion de familiareg afectadas, con el periodista Juan Ramon Lucas, la
actriz Adriana Ugarte y el cantant&ergio Dalma. El video se present6 ante la Reina en el Acto
Oficial del Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Cupén a favor de las enfermedades raras

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Rara:
solicitamos a la Sociedad Espafiola de Loterias y Apuestas |
Estado el poder contar con un cupon especial qu
conmemorara la celebracion de este dia tan especial, dict
cupodn se puso a la venta para el sorteo déb de febrero.
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