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Introduccion
Cartade Juan Carrion

Amigos y amigas:

EL10% de la familia FEDER ha llegado en los Ultimos tr
anos. Esto significa que cada vez somos més, que estamg
mas cohesionados y que somos mas fuertes. Pero tambié
supone nuevos retos para el futuro: necesitamos estar mas

cerca de guienes nos necesitan.

Mas aun después de dos anos interrumpidos por la COVID-19 y
el crecimiento exponencial de nuestro tejido asociativo que,
pese a estar unido, es heterogéneo y esta deslocalizado por la

geografia espafola.

Estamos MAS COMPROMETIDOS QUE NUNCA
para lograr esta proximidad. En estos Ultimos
anos hemos logrado de hecho datos
historicos en la participacion en nuestra
Asamblea General, con mas del 60% de los
S0cCios.

Para garantizar que cada entidad,
independientemente de su trayectoria o
estructura, puede lograr sus propios fines a
través de nuestras ayudas, que se han
incrementado en un 37% en los Ultimos afos
y han llegado a un 10% mas de entidades.

Hemos impulsado proyectos pioneros
conformados por entidades y dirigidos a
multiplicar la ayuda a las personas, como la
primera Red de centros de atencion directa.

Logramos llegar cada vez a mas personas
con enfermedades raras y sin diagnostico,
pero también para una transformacion social
gue mejore nuestro sistema social y
sanitario.

Lo hacemos a través de compromisos como
el de evaluar la Estrategiade Enfermedades
Raras del Sistema Nacional de Salud.

Pero también impulsando, entre otros, la
publicacion del primer informe del Registro
Estatal, la ampliacién del programa del

cribado neonatal, la designacion de nuevos
Centros, Servicios y Unidades de Referencia
y su participacion en todas las Redes
Europeas de Referencia, el desarrollo
normativo de un nuevo baremo de la
discapacidad, la incorporacién de nuestra
causa en los PERTE, los Proyectos
Estratégicos para la Recuperaciéony
Transformacion Econémica o la ampliacion
de prestacion por cuidado de menores con
enfermedad grave.

Y, lo hacemos también con la mirada puesta
en el futuro. Por eso, desde FEDER y a través
de nuestra Fundacion, continuamos
apostando por los proyectos de investigacion
del tejido asociativo, apoyando un total 24
proyectos, la mitad de ellos sélo en los
Oltimos tres afios.

Ambito desde el cual hemos impulsado
también el proyecto oriGEN, para lograr el
diagnéstico genético.

Estos titulares son s6lo un ejemplo de lo que
hemos recogido en un afo. {0s imaginais
todo lo que podemos conseguir si seguimos
juntos en el futuro?

#SomosFEDER



Cartade Alba Ancochea

Familia FEDER:

Nos encontramos en un momento trasversal para
nuestra organizacion: el cierre de una etapa, tras nuestro
Plan Estratégico 2019 — 2021, y un nuevo horizonte con
nuevos retos y oportunidades con nuestra planificacién.

Para ello, enfocamos nuestra accion para “NO DEJAR A
NADIE ATRAS”. Esto supone trabajar aln mas estrechamente
entre todos los agentes que formamos la familia FEDER,
generando una mayor proximidad entre nuestra organizacion y

nuestros grupos de interés internos y externos.

También supone dirigir nuestra accién a
guienes mas nos necesitan, motivo por el cual
a través de nuestros servicios de atencion
directa hemos dado un paso adelante para dar
respuesta urgente a los casos de mayor
vulnerabilidad, asi como ampliado ayudas
terapéuticas como las del Programa IMPULSO
a personas adultas.

Y supone también trabajar “de lo local a lo
global”, alineados con el lema de los Objetivos
de Desarrollo Sostenible, contribuyendo desde
cada territorio a su consecucion.

Precisamente por eso, en los Ultimos afios
hemos mantenido nuestra accion autonémica,
innovando con la creacién de proyectos como
los Foros Sociosanitarios,y comprometiendo a
nuestro pais para liderar una accién
internacional sin precedentes como la
Resolucion de la ONU en enfermedades raras.

Un hito que supone la incorporacion de las
enfermedades raras en la agenda y prioridades
de la ONU Yy por el que desde el tejido
asociativo internacional venimos trabajando
desde hace més de cinco afios logrando que
Espaiia liderara la presentacion junto a Brasil
y Catar e implicara incluso a SuMajestad la
Reina.

Junto aello, supone un acicate para generar un
marco de accion comuUn alld donde ni siquiera
existe una definicion comun de lo que es una

enfermedad rara vy, por tanto, los medios para
abordarlas son muy limitados.

De esta forma, la Resoluciéon permitird dar
impulso a una accion que desde el tejido
asociativo llevamos a cabo de forma historica a
través de alianzas como la iberoamericana
ALIBER o la europea EURORDIS, con quienes
ademas hemos dado los primeros pasos para
un futuro Plan de Accion europeo en
enfermedades raras en paralelo a la creacion
de un nuevo espacio de datos y reglamentacién
farmacéutica y de medicamentos huérfanos.

Acciones que nos han posicionado como un
referente. No lo decimos nosotros: asi se
recoge en la evaluacién del sello de excelencia
europea EFQM 300+ que acabamos de
conseguir y que, ademas de evidenciar
nuestras fortalezas, nos da pistas de hacia
dénde debemos dirigir nuestros pasos: la
gestién global de la entidad, medir nuestro
impacto e implementar ain mas la innovacion.

Todos estos frutos que hoy recogemos son
fruto de un equipo de personas especializadas,
con una larga trayectoria profesional en
nuestra organizacién y, sobre todo,
comprometidas y capaces de remar contra
viento y marea por nuestra causa.

#SomosFEDER



:Quiénes somos? e —

enfermedadesraras?

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) nace En la Union Europea y sus Estados
en 1999 con el objetivo de ser el altavoz de las mas de tres M|embros, Espana entre ellos, se
. . denominan enfermedades raras o poco
m|llone,s de personas qu,e conviven c,;on alguna de esltas o frecuentes, aquellas enfermedades
patologias en nuestro pais o que estan en busca de diagndstico. cuya prevalencia esta por debajo de 5
por cada 10.000 habitantes.
A lo largo de estos mas de 20 afios, hemos pasado de ser7 a
L . ) Son, por tanto, enfermedades que,
40,0 organizaciones clzle pamente@ unidas. Juntos, representamos consideradas una a una, afectan a muy
mas de 1.200 patologias y a casi 100.000 personas. pocas personas, pero que, tomadas en
su conjunto, implican a gran parte de la
Trabajamos “de Lo local a lo global” bajo una perspectiva SELERIED

autonomica, estatal e internacional.

Nuestra mision Nuestra vision
Representar y Ser una comunidad
defender los derechos cohesionada en torno
de las personas con a un proyecto comun,
ER y sospecha con capacidad
diagnostica, legitima de influir en
favoreciendo su las propuestas
inclusién y generando sociales, sanitarias y
estrategias que de investigacion que
contribuyan a mejorar afecten a las ER.

su calidad de vida.

Nuestro propdsito:

Unidos, somos la esp=Ranza de las personas
con enfermedades raras y sin diagnostico
y sus familias.



Nuestra Junta Directiva

»Juan Carrion Tudela
Presidente. Asociacién de Enfermedades Raras
D" Genes

»Fidela Miron Torrente
Vicepresidenta. Asociacion Espariolade Porfiria

»Isabel Campos Barquilla
Secretaria. Asociaciéon de Ataxiasde Castilla-La
Mancha

»Santiago de la Riva Compadre
Tesorero.Asociacion Espafiolade HHT

Vocales

»Anna Ripoll Navarro
Asociacion CatalanadelSindrome Prader—-Willi

»Almudena Amaya Rubio
Asociacién de afectados por Distrofias Hereditarias de
Retinade Comunidad Valenciana

»Monica Rodriguez Garcia
Asociacién Espanoladel Sindrome de Sotos

»Clotilde de la Higuera
Asociacién Nacionalde Sindrome de Aperty
Craneosinostosis

»Mavuro Rosatti Garcia-Morato
Asociaciénde enfermedadesrarasy discapacidad
Sense Barreresde Petrer

»Abraham de las Pefias Lopez
Asociacién EspafnolaSindrome de Poland

»Carmen Moreno Olivera
Asociacién Sindrome Williams de Espaiia

»Modesto Diez Solis
AsociaciénNacionalde Sindrome de Aperty
Craneosinostosis

»David Sanchez Gonzalez
Asociacién RetinaMurcia

»Juana Maria Saenz Rodriguez
Asociacién BizkaiaElkarteaEspinaBifidae Hidrocefalia

»Rosa Elba Gonzalez Gonzalez
Asociacién Espafioladel Sindrome de Corneliade Lange

»Antonio Cabrera
Asociaciénparalalnformaciéneninvestigacion dela
HipomagnesemiaFamiliar

»Enrique Lopez Garcia
Asociacién Espanolade Narcolepsia

»Faustino Gimenez
Asociacién Enfermosy Familiares de Wilson

»Maria Manuela Arufe
FederaciénGallegade Enfermedades Rarasy Crénicas

»Andrés Mayor Lorenzo
Asociacién RetinaAsturias

»Barbara Congost
Asociacion de Enfermedades Minoritarias de Comunidad

Valenciana




Nuestro equipo técnico

Direccion

Alba Ancochea Diaz

Gobierno y personas

Charo Fernandez Benitez
Lara Amago Fernandez

Marta Pulido Martin Camunas
Elvira Martinez Jiménez

Asesor Juridico

Fernando Torguemada Vidal

Comunicacion y Captacion de Fondos

Maria Tomé Pavén
Rebeca Simén Roldan
Elena Mora Navas
Sergio Martin Calvo
Helena Mufecas Escriba

Proyectos

Vanesa Pizarro Ortiz

Celia Delgado Bohoyo
Sandra Caballero

Miriam Torregrosa Granado
Zaira Martin Villalba

Ines Orella Saez

M? José Santos Hurtado
Alberto Blanco Calle

Investigacion y conocimiento

Ana Patricia Arias Torneiro
Beatriz Arconada
Milda Galkute

46 personas implicadas
profesionalmente con

nuestra causa

Inclusion educativa

M? del Carmen Murillo Davila
Celia Morala Arias

Participacion asociativa

M? de Lujan Echandi Garcia Herrera
Ana Caceres Martin
Ana Merofio del Valle

Gestion econdmica

Martha Cecilia Lopez Eusse
Carmen Gonzalez Vargas
Rocio Jarillo Sdnchez

Irina Dengra Martin

Rocio Gonzalez Amaya

Servicio de Informacion y Orientacion

Estrella Mayoral Rivero
Juan Francisco Mordn Marin
Iciar Bureo Gonzélez

Irene Rodriguez Ibafiez
Caterina Aragbn BermUdez
Isabel Fernandez Aldeguer
Aida Herranz Prieto

Servicio de Atencion Psicolégica y
Empoderamiento

Isabel Motero Vazquez
Carmen Laborda Lépez
Lorena Mufioz Gonzalez
Regla Garci Espejo
Magdalena Belando Llor
Rocio Guerra Diaz
Mireia Soba Martinez

Contamos con 155
personas voluntarias
gue nos acompanan




Nuestra estrategia

Proyecto comun

Fortalecer y cohesionar al tejido asociativo &

r’Y B Investigary transformar la sociedad

M Dpefender los derechos del colectivo,

‘ r !' impulsar la investigacion y garantizar la
‘ - A ¢ 'v

inclusion social

e

Servicios

Consolidar la atencion directa, priorizando
los casos de mayornecesidad, e impulsar
la formacion especializada

Sostenibilidad, calidad e innovacion

Optimizar sistemas de gestion y calidad,
fomentar la cultura de la organizacion y
alcanzar nuestro potencial y
sostenibilidad

Su Majestad la Reina, alineada con nuestra
estrategia trasversal

Donfa Letizia se reUne anualmente con nuestra
organizacién para conocer nuestrahojade ruta,
especialmente marcadaen los dos Ultimos anos
poruna estrategia trasversal frente a la
vulnerabilidad surgida antes, durante y tras la
COVID-19.
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Cohesion

»Radiografia del
movimiento
asociativo

»Participacion

Fortalecimiento

»Autonomia
»Capacitacion
»Red de centros de

atenciondirecta
Objetivo:

Fortalecery cohesionaral

movimiento asociativo,

conformado por 393
ey organizaciones al finalizar
= 2021.



Proyectocomun
Cohesion

Radiografia del
movimientoasociativo

_Asturias Cantabria Pais Vasco
R 5 X Navarra

¥ Cataluia

H Castillay Ledn
393 entidades 22

Comunidad Madiid
103.635 personas ‘fi slas Baleares

Comunidad 7
Valenciana

1.421 enfermedades 5

raras representadas

Andalucia

46 ®  Region de Murcia

17

Islas Canarias
2

Ceuta

1 Melilla

1

Nuestras entidades son el corazon y el motor de la familia FEDER. Las dificultades a las que antes
cada persona hacia frente de manera individual hoy las enfrentamos juntos. Gracias al trabajoy
esfuerzo de nuestro tejido asociativo nuestras entidades histéricamente se han posicionado como:

Agente que da servicios gue complementan la accién de la
administracioén.

. . ‘. . 400
Impulsores de la investigacion, promoviendo el desarrollo de s 38 393
registros, el impulso de ensayos clinicos o el desarrollo de - 348
proyectos de investigacion. 328
Transformadores de la sociedad al 274 300
trabajar en la defensa de sus derechos, 950
representados en la toma de decisiones 233
sobre las politicas que les afectan e 179 195 205
implicando a la sociedad. ” 158
122
98
s 70 83
37
c 15
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MOVEMOS EL MUNDO

JUNTO AL TEJIDO ASOCIATIVO INTERNACIONAL
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» DISEASES Alianza Iberoamericana
EURORDIS ‘

¢ INTERNATIONAL de Enfermedades Raras
RARE DISEASES EUROPE




Participacion |
ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

Nuestro mayor organo de gobierno, cada vez
mas participativo y representativo

Se trata del mayor 6rgano de gobierno de nuestra organizacion,
donde las entidades que caminamos juntas analizamos dénde
estamos, donde queremos estar y como lo vamos a lograr.

En el Ultimo afio, participo mas del 60% de las entidades federadas.

ANDALUCIA | ARAGON JORNADAS DE PUERTAS ABIERTAS
ASTURIAS | CASTILLA LA

MANCHA | CASTILLA Y Mas cerca, en mas autonomias

LEON | CATALUNA |

COMUNIDAD VALENCIANA
EXTREMADURA | GALICIA
ISLAS BALEARES | MADRID

Generamos espacios de encuentro atendiendo a la idiosincrasia de
autonomia, impulsando la cohesién y compartiendo experiencias sobre el
trabajo en cada territorio.

MURCIA | NAVARRA | PAIS Se incrementa en un 50% el tejido asociativo que participa en estos
VASCO espacios en los Ultimos tres anos.

Nuevo centro de trabajo en
Castillay Leodn

En 2021 logramos la puesta en marcha de un nuevo
centro de trabajo en esta comunidad, dando respuesta
a una necesidad y acuerdo de nuestra Asamblea
General de Socios para dar asirespuesta a las 22
organizaciones que trabajan a nivel autonémico y a
los alrededor de 300.000 castellanoleoneses que
conviven con estas patologias o estdn en busca de
diagnostico

Fortalecimiento

Desde FEDER trabajamos para capacitar al movimiento asociativo compartiendo herramientas y
recursos que cada entidad pueda conseguir su misiony puedan contribuir a la comunidad de
enfermedades raras en general.

Capacitaciony empoderamiento

Por medio de la formacién y elintercambio de conocimiento, empoderamos a nuestro movimiento

asociativo para dotarle de herramientas que le permitan una mayor autonomia y capacitacion enel
desarrollo de sus fines. ;Como? A través de acciones formativas especializadas y enfocadas a las
necesidades de los socios.



ESCUELA DE FORMACION CREER-FEDER

Duplicamos las entidades que se forman
con nosotros

Este evento se celebra anualmente de la mano del Centro de
Referencia Estatal para la atencién de personas y familias con
Enfermedades Raras (CREER) en Burgos, que acoge
presencialmente este encuentro, y tiene como objetivo ser un
punto de formaciony encuentro sobre temas de especial
actualidad e interés de nuestro movimiento.

Pasamos de 41 a 86 entidades beneficiarias en los tres Ultimos afos.

'EXPERTOS EN ESTAR UNIDOS'
a Casi el 100% del tejido asociativo “conectan” con nosotros

Con la pandemia, llegaron para quedarse este tipo de espacios en los que trabajamos en
‘ ‘ temas de actualidad en base a los intereses del tejido asociativo.

Iniciamos esta iniciativa en 2020 y la formalizamos en 2021 con 17 webinars y 347
organizaciones participantes.
Impulsamos 3 cursos de formacion online, flexible y acreditada

DIGITALIZACION

El 65% del tejido asociativo adquiere
competencias digitales

Al igual que los webinars, con motivo de la pandemia, identificamos la
necesidad de agilizar nuestro proceso de digitalizacion y el de las
entidades que nos acompanan. Por ello, impulsamos un programa hacia el
futuro 2.0 para desarrollar las competencias digitales en nuestra causa.

TALLERES Y GRUPOS DEEMPODERAMIENTO

Multiplicamos por 5 las entidades que crean vinculos

Estos espacios estan dirigidos a intercambiar conocimiento y buenas practicas sobre
procesos gue favorecen su gestion y fomentando sinergias. Estos grupos permiten de
forma periddica crear vinculos entre las entidades, compartir inquietudes sobre la

gestion de la propia entidad, la forma de funcionar e intercambiar recursos.

SI0 ASOCIACIONES
Consolidamos nuestra informacion y orientacion a socios

Esta dirigido a capacitar, asi como a dotar de conocimiento y herramientas oportunas al tejido
asociativo. Este servicio, tiene un caracter integral, pero también una perspectiva bidireccional:
proporcionamos conocimiento al movimiento asociativo, pero también recogemos y analizamos su
experiencia para mejorar nuestra accion.

» Damos respuestaa las 393 entidades con una media de mas de 1.000 consultas anuales.



Promovemos la autonomia del tejido asociativo

Para potenciar al maximo la capacidad de accidn IF;TEF;l:'\EISEaSrEl;\InTX%\\IlI(I)mENTQ ?509'at'V°
y transformacion social de nuestro movimiento y participativo.
asociativo, hemos puesto en marcha convocatorias COMPARTIR CONOCIMIENTO.

de”ayudas F:qn las que impulsar la autonomia del Especializar y PROFESIONALIZAR los
tejido asociativo. servicios

A través de estas ayudas, con caracter anual, AMPLIAR EL IMPACTO de su accion.
gestionamos apoyo econdmico, ayudas técnicas,

. , o Promover que las entidades puedan ofrecer
terapias y plazas formativas al movimiento

RECURSOSsus socios a través de nuestra

asociativo. : L,
organizacion.
En los tres Ultimos afos... €1.000.000
€£900.000
incrementamos gggggg
en un 37% las £600.000
ayudas £€500.000
€400.000
en casiun 10% €300.000
. €200.000
las entidades o000 ] I
beneficiarias €0 N

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

Ayudas para multiplicar la atencion directay los

servicios especializados

Dirigidas a apoyar los servicios de atencion directa para infancia,
juventud y adultos con enfermedades raras a través de los
servicios especializados de las entidades.

Ayudas frente a la emERgencia por COVID-19

Dirigidas a cubrir las necesidades surgidas por la
pandemia, a fin de proporcionar sus servicios de forma
segura, asi como a familias que requieren un apoyo

Ayudas profesionales

Dirigidas a personas y entidades para aprender estrategias
gue contribuyan al afrontamiento de la enfermedad y el apoyo
en la gestion de los proyectos del movimiento asociativo.

Ayudas paraeldiaadia

Dirigidas a garantizar la estructura de la entidad y, en
consecuencia, el desarrollo de sus fines de forma sostenible.



A

Sélo en 2021
240 organizacionesreciben ayudas a través de 934.344 €

PROGRAMA IMPULSO
,"f»? ,  Multiplicamos la ayuda, también a personas
adultas

En 2019, impulsamos junto a la Fundacién Mutua Madrilefa el

y/ _ & Programa IMPULSO enfocado en terapias para nifos, nifiasy

jévenes con enfermedades raras. En 2020 multiplicamos la ayuda
en un momento en que las familias mas las necesitaban y, en 2021,
las abrimos por primera vez al colectivo de personas adultas.

» Durante estos tres anos, mas de 6000 personas entre menores y adultos han
podido acceder a terapias como logopedia, estimulacion o fisioterapia.

FONDO FEDER DE EMERGENCIA

Avud l 0 més orit FONDOS FEDER DE

yuda en et momento mas Critico = T
R _ emERgencia )

Fondo dirigido a disminuir elimpacto que han sufrido :

estas entidades durante la emergencia sanitariay a FRENTE A COVID-19
las familias para retomar las rutinas terapéuticas y
educativas de los menores con enfermedades raras.

ASIGNACION DEL IRPF
Consolidar la atencidon especializada

A través de esta convocatoria pUblica, apoyamos a las entidades que cuentan con servicios de
atencion directa como los de Informacién y Orientacién generalistas y especializados en
patologias concretas.

Red de centros de atencidn directa

Uno de los retos mas ilusionantes de la familia X
Nace la primera red que une las

FEDER en los Ultimos afos ha sido la puesta en 3
i - organizaciones de enfermedades raras con
marcha, gracias al apoyo de Fundacion centros de atencién directa

Solidaridad Carrefour, de la primera red que
aglutina la experiencia de organizaciones de
pacientes con centros de atencion directa. Una
red que arranca de la mano de:

16 centros de atencion

13 organizaciones

7 comunidades autonomas



Investlgamon Y
transformamon soclial
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Defensa de derechos

» Estrategiasy planes integrales
» Registros

» Diagnostico

» Tratamiento

» |Investigacion L
» CSUR y ERNs f e
» Atencién Integral ML

» ServiciosSociales

» Inclusion Social

» Formacion

Inclusion social g

»Dia Mundial ,
»Sensibilizacion en el aula

Objetivo:

Defenderlos derechos del
colectivo,impulsarla

Investigacion y conocimento . investigaciony garantizar la
inclusion social de
»Fundacion FEDER pacientes v familias.

» 0BSER



Investigaciony transformacion social

Defender los derechos del colectivo

La defensa de los derechos de las personas con
enfermedades poco frecuentes y sospecha diagnostica
forma parte de nuestra mision. Por ello, desde FEDER
buscamos situar las enfermedades raras como un desafio
en la agenda puUblica global, nacional y autonoémica,
representando a nuestra comunidad ante los agentes
decisores.

De esta forma, podemos motivar el impulso de politicas
publicas que den respuesta a todas las personas y familias
gue conviven con enfermedades poco frecuentes y, en
consecuencia, a toda la sociedad.

También trabajamos desde una perspectiva internacional
para lo cual, buscamos la complementariedad de las
actuaciones, la coordinacion y la participacion de los
diversos grupos relacionados con las enfermedades poco
frecuentes, colaborando con alianzas como EURORDIS,
ALIBERYy la RDI.

Nuestra incidencia politica en cifras

Representamos al colectivo en

Lo hacemos, ademas, de las
plataformas y alianzas del Tercer
Sector con las que compartimos
objetivos:

CeRMi

COMITE ESPANOL

DE REPRESENTANTES
DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

o9,
A

PLATAFORMA DE ORGAMIZACIONES
DE PACIENTES

DECALOGO DE PRIORIDADES:

mas de
35 grupos de trabajo

autondmicos, estatales e
internacionales.

En los Ultimos tres anos,
motivamos mas de

115 reuniones con la
administracion estatal y
autonomica

72 de ellas en 2021.

En la Ultima legislatura, las
enfermedades raras protagonizan

75 iniciativas parlamentarias
en Congreso y Senado

24 de ellas en 2021.

1. Impulsar la implementacién de la
EstrategiaNacional en ER con los recursos
suficientes y garantizando la coordinacién
en las CCAA.

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro
Nacional de ER, implicando a las CC.AAy
agentes implicado.

3. Promover la investigacion.

4. Promover la formacion e informacion.

5. Fortalecer la designacién de los Centros,
Servicios y Unidades de Referencia y su
participacion en las Redes Europeas.

6. Implementar una atencion integral.

7 - 8. Conseguir un acceso rapido y
equitativo al diagnéstico y tratamiento.

9. Favorecer la inclusion social.
10. Fortalecer los servicios sociales, sobre

todo los relacionados con discapacidad y
dependencia.



Estrategias y planes integrales

e Objetivo: Impulsar politicas trasversales de enfermedades raras asicomo un plan de
v, desarrollo e implementacion de laEstrategiaNacionalen Enfermedades Rarasenel
"~ 4 SistemaNacionalde Salud, dotandolo de losrecursos suficientesy garantizandola

coordinacién entre lasdiferentes Comunidades Auténomas.

La Asamblea Generalde Naciones Unidas adopta con unanimidad la Resolucion de

enfermedadesraras

El mes de diciembre nos dejd esta noticia
historica por total unanimidad de los 193

miembros de la Asamblea General de N O D E-IAR RESOLUCION
Naciones Unidas. v/ o N U

Esta es una iniciativa que implica un y PERSONAS
. 'z QUE VIVEN CON
punto de inflexion en el panorama FERVEDADES RARAS

politico global, ya que supone una mayor
integracién de las enfermedades raras en
la agenda y las prioridades del sistema

de la ONU Yy por la que desde el
movimiento asociativo venimos
trabajando desde hace mas de cinco afos, con especial intensidad durante este Ultimo afio:

Su Majestad la Reina Doia Letiziatomod parte enel Evento
sobre ER paralelo al Foro Politicode Alto Nivel sobre

Desarrollo Sosteniblede laONU:

«Espana, junto a Brasily Catary con el impulso
decidido de FEDER, EURORDIS y Rare Diseases
International, presentan unaresolucion que
otorgue elmarco comun de accion fundamental
y dé coberturaalos requerimientos de quienes
sufren una enfermedad minoritariao buscanel
diagndsticoadecuado»

Compartimoscon lasautoridades espafnolascomo la
Direccion Generalde Salud Publica del Ministeriode
Sanidad o la Subdireccion Generalde Organismos
Internacionales delMinisterio de Asuntos Exteriores
nuestrointeréseimportanciade apoyarla Resolucion.

NuestradirectoraAlbaAncocheaaterrizé en
Latinoaméricayel Caribe los pilares de estaResolucion
para motivarel apoyode laregionala misma.

Maria Bassols, Embajadora Representante Permanente Adjunta de Espaia ante Naciones Unidas,
present6 formalmentelaresolucion tambiénennombrede Brasily el Estado de Catar, logrando que la
TerceraComisionde laONU adoptala Resoluciénde las Personascon ER.



Participamosen la generacionde unnuevo Estado de
Situacion Globalde las ER

P »
Representamos al tejido asociativo espafiol en la primera GLOBAL
reunion para la actualizacion del Global State of the Art
desarrollado por la Red Internacional de Enfermedades - :_‘STME OF THE ART
Raras, RDI. Este proyecto que tiene como objetivo ' RESOURCE
proporcionar recursos de informacion precisos, actualizados - .
y Utiles para todas las partes interesadas. rm'mos)
Primeros pasos para lograr un Plande Accion #30 MILLION
europeo en enfermedades raras REASONS

PARA LA

Nos unimos al movimiento que insta a Europa a garantizar
que las personas con ER "no se queden atras"

ACCION

La campafia #30millionreasons for European Action (30 EUROPEA CONTRA LAS
. ., ENFERMEDADES RARAS

millones de razones para una Accion Europea, en

castellano) impulsada por EURORDIS busca motivar una

accién europea en enfermedades raras de la mano del

proyecto Rare 2030.

Trasladamos nuestras prioridades a miembros de
Parlamento Europeo, Comision Europea y
Representaciones permanentes ante la UE

Nos reunimos con la eurodiputada Tilly Metz, con la
Responsable de politicas de salud de la Comision
Europea Héléne Le Borgne, asi como con la
Representante Permanente de Estonia, Tairi Téht. Cada
una de ellas representan a los tres principales 6rganos
de decision europeos: Comision, Parlamento y Consejo.

Nos reunimos con la eurodiputada Dolors Montserrat para abordar las competencias de la Union
Europea en materia sanitaria y la futura presentacién de la Estrategia Farmacéutica, de la que la
sefiora Montserrat ha sido elegida como ponente.

Debate en el Parlamento Europeo

Un total de 19 miembros del Parlamento Europeo debatieron el enfoque de la Unién
Europea respecto a las enfermedades raras y han pedido a la Comision Europea
gue adopte el Plan de Accién Europeo para las Enfermedades Raras para 2023.

Jovenes con ER, protagonistas en el Parlamento Europeo

Desde FEDER facilitamos que dos personas del movimiento asociativo
hicieran oir su voz en el marco del Evento Europeo de la Juventud que se ha
celebrado en Estrasburgo, coincidiendo con la Conferencia sobre el Futuro
de Europa.




Haciendo de las enfermedades raras una prioridad en Latinoamérica

Fortalecemos los lazos con Latinoamérica junto a la
Secretaria General Iberoamericana

Como parte de la Alianza Iberoamericana de Enfermedades
Raras (ALIBER)y representando a la familia FEDER, este mes
nos hemos reunido con la Secretaria General Iberoamericana
-SEGIB- para trasladar la situacién de nuestro colectivo a
este organismo internacional de apoyo a los 22 paises que
conforman la comunidad iberoamericana.

Una prioridad para los ministros de salud de Iberoamérica

\“ XXVIII CUMBRE ; L
\ IBEROAMERICANA Las enfermedades rgra; se han wporporado en la Declarz.ac.lon fruto
de la XVI Conferencia iberoamericana de Ministros y Ministras de
XXVIIl CUPULA Salud. Tras esta conferencia y gracias al impulso conjunto de
IBERO-AMERICANA nuestra Federacion y ALIBER, las patologias poco frecuentes se

postulan como un elemento prioritario en materia de salud.

Analizamos la situacion particular de los paises ¥ e
centroamericanos y la Regién Andina L A P A ('~ i p———————

Compartimos nuestra experiencia a nivel nacional y

europeo durante un Seminario Taller sobre el Estado de 5 COMISCA | § SICA
Situacion de Enfermedades Raras en la Region SICA, es ICOMISCA {o T
decir los paises centroamericanos, y la Regién Andina.

La experiencia espanola, en el seminario

“Enfermedades raras: Como avanzar al

VIERNES

SEN ARIO
“ENFERMEDADES

- 09:00 o
28?4%?’3/5&%%%5 DESARROLLO 30 gm. desarrollo de una politica
DE UNA POLITICA" JULIO 2021

Invitados por la Senadora de la RepuUblica de Chile

Y Carolina Goic Boroevic, quien es ademéas miembro
@ de la Comision de Salud del Senado de Chile,
- hemos participado en el seminario Enfermedades

poco frecuentes: Como avanzar al desarrollo de
una politica.

Compartimos nuestra experiencia en el IX Encuentro Iberoamericano de Enfermedades Raras

En el contexto de este encuentro internacional
gue abordé la accion politicaen ER, asi como los
retos del tratamiento y la investigacién, la
participacién de FEDER estuvo enfocada a la
relevancia de un diagnostico oportuno para las
ER a través de una mesa redonda moderada por
nuestra directora Alba Ancochea.




“De lo local a lo global”: la Ministra de Sanidad anuncia la evaluacion de la Estrategia
y reconoce elvalor del didlogo con FEDER Yy sus organizaciones

Entre ellas D’'Genes, que junto con la Universidad Catélica San
Antonio de Murcia (UCAM), celebr6 el XIV Congreso
Internacional de ER, marco en el que la ministra ha anunciado
la noticia que surge ademas una semana después de la
reunion gue mantuvimos con la Subdireccion adjunta de
Promocion y Prevencion, y la Subdirecciéon general de
Promocion, Prevencion y Calidad del Ministerio de Sanidad.

Elevamos al Senado los Retos sanitarios y sociales de las Enfermedades Raras



















































































































