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L feder Juan Carrion

< e Presidente de FEDER
> y Fundacién FEDER

- UN MUNDO CAPAZ DE ABORDAR LAS
; ERES UN MUNDO CAPAZ DETODO

,/ \ Fundacié_n
\_,_(_?\_ wnt Defender nuestros derechos como personas con
enfermedades poco frecuentes o en busca de
diagnostico ha sido siempre el motor que ha
movido a la familia FEDER a ser quien es hoy. Y en
estos anos hemos logrado muchos avances, pero
2022 ha sido especialmente significativo desde el

punto de vista social y sanitario.

Ha sido el ano en que, por fin, se haimplementado
el nuevo baremo de la discapacidad y hemos
logrado ampliar la prestacion por cuidado de hijos
con enfermedad grave. Ha sido también el afio en
que hemos conocido que la Estrategia de
Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud
comenzaba a evaluarse de verdad y en el que se
han empezado a actualizar los marcos que regulan
tanto el programa de cribado neonatal -ampliando
las patologias de 7 all- y elacceso a
medicamentos y productos sanitarios.

Y todo esto lo logramos conscientes de que impulsara el acceso en tiempo y equidad de nuestro
colectivo a diagnostico y tratamiento, pero también de que revierte en toda la sociedad. Porque
ninguna comunidad auténoma, ningln pais, podra hacer frente por sisélo a los retos que suponen las
enfermedades raras. De hecho, bajo esta perspectiva, 2022 es también el ano en que logramos el
compromiso firme del Ministerio de Sanidad con el impulso de un Plan de Accion Europeo en
Enfermedades Raras durante la Presidencia Espanola del Consejo de la Union Europea en el segundo
semestre de 2023. Un compromiso que llega, ademas, en paralelo al desarrollo de la nueva Estrategia
Farmacéutica Europea.

Nos encontramos asi en un momento de inflexién lleno de oportunidades. También desde el &mbito de
la investigacion, donde se ha puesto en marcha el Proyecto Estratégico para la Recuperaciony
Transformacion Econémica (PERTE) de Salud y Vanguardia que, ademas de contar con los pacientes
representados por nuestra organizacién desde el inicio, contempla cuatro objetivos que impactaran
especialmente en nuestro colectivo: medicina personalizada de precision, terapias avanzadas y otros
farmacos innovadores, sistema de datos y transformacion digital.

Y todo ello en un momento en que desde Fundacion FEDER lanzamos nuestra VIl Convocatoria de
Ayudas a la Investigacion, destinadas a proyectos de diagnéstico, tratamiento y, por primera vez,
enfermedades ultrarraras. Un impulso a la investigacion biomédica que hemos complementado con la
investigacion social de la mano del proyecto ‘DetERminantes del retraso diagnostico’ que impulsamos
junto al Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras y el IMSERSO, ademas de los nuevos
‘cuadERnos de investigacién’ desde donde impulsamos y divulgamos los retos y avances de la
investigacion en raras.

Logros que son sin duda fruto del impacto y la accién de FEDER, desde la atencion directa hasta la
cohesion del tejido asociativo, haciéndose mas evidente que nunca en proyectos como nuestra
campana por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras -como la que lanzamos este 2022 bajo el lema
‘.Donde te ves en 20307'- 0 desde el impacto social que generan iniciativas como Educar en Red.

Sélo juntos y unidos haremos posible que estos avances lleguen realmente a las personas y familias. Y
éste es el compromiso principal de nuestra Junta Directiva y la nueva Direccién de nuestra
organizacion, liderada desde este ano por Isabel Motero, quien desde hace mas de quince anos nos
acompana en FEDER con la responsabilidad, pasion y experiencia que nuestro colectivo necesita.




Isabel Motero

Directora de FEDER
y Fundacion EDER

LO UNICO CONSTANTE
EN LA VIDA ES EL CAMBIO

Asi, parafraseando al fildsofo griego Heraclito,
definiria lo que ha supuesto 2022 para la familia
FEDER y en particular para mi misma, asumiendo la
Direccion de esta organizacion gracias a la
CONFIANZA de nuestra Junta Directiva y de todo el
tejido asociativo al que representa.

Lo hago con tanta ilusion como responsabilidad,
pero también con la tranquilidad y la seguridad de
trabajar UNIDOS en el futuro en el que creemos. Y
cuando digo ‘unidos’, me refiero a todas las
personas que hay detras de cada una de las 412
organizaciones con las que cerramos el ano, pero
también a cada familia, a cada profesional social y
sanitario, a nuestra Junta Directiva y Patronato, a
cada investigador, a cada gobierno comprometido y
a cada una de nuestras alianzas colaboradoras que
asumen con CORAIJE el abordaje de las
enfermedades raras.

Y, de manera especial, a nuestro equipo profesional que, frente a cambios estructurales como los que
hemos vivido, su trabajo y compromiso ha hecho que el camino sea mucho mas facil, asumiendo de
formaincansable cada reto. Un compromiso que conozco de primera mano y en primera persona, ya
que mi trayectoria en FEDER se remonta mas de quince anos atras. Concretamente, fue en 2006
cuando me incorporé a la familia FEDER a través del Servicio de Atencion Psicoldgica que
practicamente acababa de nacer, y en un momento en que nuestra organizacion sumaba ya mas de
100 organizaciones.

Desde entonces hasta ahora, nuestra organizacion ha crecido exponencialmente gracias a nuestra
accion de fortalecimiento. Sin ir mas lejos, en esta memoria recogemos como hemos multiplicado
nuestro tejido asociativo y las ayudas al mismo para consolidar la sostenibilidad de cada entidad,
pero también para multiplicar los servicios especializados a todas las personas, independientemente
de donde vivan y la patologia con la que convivan, bajo un prisma de CORRESPONSABILIDAD. Y en
este punto quiero destacar las acciones de formacion y empoderamiento, y también la consolidacion
de la Red de Centros de Atencion Directa, que finaliza el ano con 16 centros impulsados por doce
organizaciones.

Porque la labor del tejido asociativo ha sido siempre fundamental para cada persona y familia. Un valor
en el que hemos creido siempre desde FEDER, donde desarrollamos nuestra Atencion Directa a través
de nuestro Servicio de Informacion y Orientacion que, junto al de Atencién Psicologica, nos han
permitido llegar, s6lo en 2022, a 6.811 personas. Servicios que, ademas de acompanar a las familias en
momentos tan complejos como la gestion e impacto de una enfermedad poco frecuente, nos permiten
tener el pulso de las necesidades del colectivo y trabajar desde otras areas de la organizacion para
abordarlas.

Precisamente, esta trasversalidad de nuestra accion es la que ha marcado tanto nuestro nuevo Plan
Estratégico 2022 - 2025 como la nueva estructura que nos permita afianzar nuestra accion y estar
cada vez mas cerca de quienes nos necesitais. Y es este valor de FEDER, la CERCANIA, mi principal
prioridad: promoviendo la cohesion de nuestro tejido asociativo, implementando formulas mas
participativas y mejorando nuestros canales de informacion de la mano de la Junta Directiva y del
equipo profesional.

Y, dado que lo Gnico constante en la vida son los cambios, aprovechémoslo y hagamos de cada reto
una oportunidad.
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¢ Quiénes somos?

En Europa, las enfermedades raras son
aguellascuyaprevalenciaesta por debajo de
5 por cada 10.000 habitantes. La mitad de
las familias con enfermedades poco
frecuentes esperan mas de 4 afios para
lograr un diagnoéstico; un 20% de ellas ha
esperado mas deuna década. A ello se une
que solo el 5% de las mas de 6.172
identificadas en Europatienen tratamiento.

Seestima que el 7%de la poblacion mundial
convive con estas patologias, lo que se
traduce en méas de 300 millones de
personas en todo el mundo, 3 de kas en
Espafia, 30 millones en Europa, 25 millones
en Norteamérica y 42 millones en
Iberoamérica

!,
Vision
>
Serunacomunidad

cohesionada con participacion
efectiva en las propuestas que
afectenalas enfermedadesraras.

La Federacion Espafiola de
EnfermedadesRaras(FEDERpace en
1999 con el objetivo de ser el altavoz
de lasmas de tres millones de
personasque conviven con alguna de
estas patologiasen nuestropaiso que
estan en buscade diagnastico.

A lo largo de estosmas de 20 afios,
hemos pasado de ser 7 a 400
organizacionesde pacientes unidas.
Juntos, representamos mas de 1.200
patologiasy a casi100.000 personas.

Trabajamoso dlelocalalog | o b al
bajo una perspectiva autonémica,
estatal e internacional.

Misiéon

Promoverlos derechosde

quienesconvivencon enfermedades
raras y en busqueda de diagnaéstico,

generandoestrategiasque contribuyan

a mejorar su calidad de vida.

Coraje Union Corresponsabilidad Confianza Cercania



Junta Directiva

»JuanCarriénTudela
Presidente

Asociaciénde Enfermedades
RarasD’Genes

»|sabel CamposBarquilla
Secretaria

Asociacionde Ataxias de Castilla
0 LaMancha

Vocales

»AnnaRipoll Navarro
Asociacion Catalana del Sindrome
Pradero Willi

» Almudena Amaya Rubio
Asociaciénde afectados por Distrofias
Hereditarias de Retina de Comunidad
Valenciana

»Monica RodriguezGarcia
AsociacionEspafioladel Sindromede
Sotos

»Clotilde de la Higuera
AsociaciénNacionalde Sindromede
Aperty Craneosinostosis

»Mauro Rosatti GarciaMorato
Asociacion de enfermedades raras y
discapacidadSenseBarreresde Petrer

»CarmenMorenoOlivera
Asociacion Sindrome Williams de Espafia

»ModestoDiez Solis
AsociacidnNacionalde Sindromede
Aperty Craneosinostosis

»David Sanchez Goénzalez
AsociacionRetina Murcia

»Fidela Mirén Torrente
Vicepresidenta
AsociaciénEspariola
de Porfiria

»Santiagode la RivaCompadre
Tesorero

AsociacionEspafnolade HHT

»Juana Maria Saenz Rodriguez
AsociacionEnfermedades RarasPais
VascoEspinaBifida e Hidrocefalia

»RosaElbaGonzalezGonzalez
AsociacionEspafolade Pax1

»Antonio Cabrera

Asociacion para la Informacion en
investigacion de la Hipomagnesemia
Familiar

»EnriqueLopezGarcia
AsociaciénEspafiolade Narcolepsia

»FaustinoGimenez
Asociacion Enfermosy Familiares de
Wilson

»MariaManuelaArufe
FederaciénGallegade Enfermedades
Rarasy Cronicas

»Andrés Mayor Lorenzo
Asociacion Retina Asturias

»Barbara Congost
Asociacionde EnfermedadesMinoritarias
de Comunidad Valenciana

»Daniel de Vicente
AsociacionASMD




Un proyecto estratégico

Acercary generarmayor proximidad entre FEDERy
susgruposde interés.

Promoverla transformacion socialde lo local alo
global, desde una perspectivaintegral.

Liderar, promocionar y difundir el conocimiento
en enfermedadesraras.

3 w9 R

o

Proporcionarserviciosindividualizados,en coordinacion
con nuestrasentidades y priorizando

los colectivosmas desfavorecidos. 1% B 17 mezams
fidiid | /o

Impulsar la gestion eficiente y de calidad introduciendo
la innovaciony la digitalizacién en los procesos.

Su Majestad la Reina,
alineada con nuestra
estrategia transversal

Dofa Letizia se retne anualmente con
nuestra organizacion para conocer
nuestra hoja de ruta, especialmente
marcada por una estrategiatransversal
gue promueveel trabajo por procesos.




Cinco ejes
transversales
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Nuestras entidades,
nuestro motor

Nuestras entidades son la razén de
ser de la Federacion. Con esta
actividad se busca cohesionary
capacitar al movimiento asociativo
dotandoles de herramientas y
recursos para favorecer la
consecucion de sus objetivos desde
una doble perspectiva: una
perspectiva individual, como entidad
propia que buscaconseguirsu mision,
y una perspectiva colectivacomo
parte de un tejido asociativo que
trabaja para alcanzar un sistema
social y sanitario que da respuesta a
las necesidades de las personas con
enfermedadespoco frecuentes.

ga AStUrias Cantabria Pais Vasco
7 Navarra

Islas Canarias
3 Melilla

Movimiento asociativo de FEDER - diciembre de 2022

e 412 entidades miembros

e Masde 97.600 personas

¢ 1.421 enfermedadesraras
representadas

£l - I idad

ha sido exponencial,sumandoen este
2022 mas de 400 organizacionesque
caminan de la mano para alcanzar el
mismo horizonte.400 entidadesy

un solo corazon.
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MOVEMOS EL MUNDO

JUNTO AL TEJIDO ASOCIATIVO INTERNACIONAL
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Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras




ACERCANDONOS

Mas cerca que nunca de nuestras entidades

Con la realizacion de la actividad
AcERcandonos, la Federacion ha
conseguido dotarse de un
instrumento comun de trabajo parala
mejora de la gestibnde susentidades
y de los recursos que disponen. En
este ejercicio 2022, se han realizado
un total de 63 visitas a las sedes de
las entidades que conforman nuestro
movimiento asociativo.

Enestosencuentroshan participado
tanto personal técnico y de la Junta
Directiva deFEDER, como
trabajadoresy miembros de la Junta
Directiva de las propias
organizaciones.Siprofundizamosen
esta participacion, veremos que 20
miembros de junta directiva y 46
trabajadores, se han acercado al
movimiento asociativo este afio.

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS
Conocemos los retos y desafios del tejido asociativo

LasJornadasde puertas abiertas son
espacios de trabajo en grupo
desarrollados en diferentes
ComunidadesAutonomasdonde

FEDERiene representacion.

En este ejercicio 2022, hemos
realizadountotal de 11 jornadasde
puertas abiertas, de las cuales 3 de
ellas han sido presenciales(Cataluiia

~AMBLEA GENERAL DE SOCIOS

Murciay ComunidadValenciana),2 de
ellas enformato mixto (Castillay Le6n
y Extremadura) y 6 en formato online
(Asturias,C.la Mancha, Galicia, P.

Vasco, Madrid y Andalucia). Las 1
jornadasnos han dejado un total de
148 entidadesparticipantes, conun
total de 286 personasque han
participado en las mismas.

Auestro mayor 6rgano de gobierno,
cada vez mas participativo y representativo

Setrata del mayor 6rganode gobiernode nuestraorganizacion,
-_”‘l_l-l' gue caminamos.i
estamos, dor

. 7
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ACCIONES FORMATIVAS
Empoderamos a nuestras entidades

Para impulsar el empoderamiento y

liderazgo de nuestras entidades L
miembro, FEDER ha puesto a su Impulsarun MOVIMIENT@sociativo

disposiciondiferentes herramientasy REPRESENTATI®articipativo.
técnicas, entra las que destaca la COMPARTIRCONOCIMIENTO

formacion. En este ejercicio 2022, Especializary PROFESIONALIZAR
hemos acercado y trabajado con

nuestros socios en diferentes los servicios.

materias, a través de webinars, AMPLIAREL IMPACTCde su accion.
talleres, grupos de ayuda mutua, Promoverque las entidadespuedan
cursos de digitalizacion y cursos en ofrecer RECURSO& sus socios a
habilidades en la gestion eficaz través de nuestra organizacion.

de entidades.

PROVISION DE SERVICIOS
Impulsamos el crecimiento del movimiento asociativo

750
500

250

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022

En este 2022, se ha apoyado al movimiento asociativo federado a través de la
convocatoriay gestionde un programacompuestopor 11 ayudas de las cuales9
han sido econdmicasy 2 de ellas tecnolégicas.De este apoyoen la sostenibilidad
del tejido de asociaciones, un total de226 entidades que conforman nuestro
movimiento asociativo ha sido beneficiaria de al menos una de las ayudas de la
Federacion. Las ayudas econdémicas han sido un total de 9 y han supuesto el
beneficiode 33.299 beneficiariosdirectos, por otro lado, las ayudastecnoldgicas
han sido un total de 2 y han supuestoel beneficio de 132 beneficiarios directos.







V¥ Commveeatonia ge Ayu

2.523 beneficiarios

Fondos
feder
Fondos FEDER
14.000 beneficiarios indirectos

i’ﬁ wme wewe | Convocatoria de Ayudas proveniente del 0,7%
T Tramo Estatal para el apoyo a las entidades

Y . 6.521 beneficiarios directos

Convocatoria de Ayudas proveniente del 0,7% Tramos
Autonémicos para el apoyo a las entidades

S5entidades @' 332 beneficiarios

Ayuda Nominativa a entidades de la Regién de Murcia

832 beneficiarios

Ayuda nominativa a entidades colaboradoras del Tercer
Sector con la Administracién General del Estado

12 entidades 7.553 beneficiarios

Ayuda para la realizacion de GAM's en Comunidad Valenciana

7 entidades 1.433 beneficiarios

Ayuda para el desarrollo del Programa: “Las ER van al cole con Federito

% rrocrRaMAIMPULSO Programa IMPULSO

6 entidades | 55 beneficiarios*

Ayuda a entidades que componen el Grupo Focal Educar en Red

7 entidades { 50 beneficiarios*

Apoyo tecnolagico: Servicio de multiconferencia

E 7 entidades 50 beneficiarios*

Apoyo tecnolégico: ayudas a los desplazamientos y pernocta para la participacién en
i - actividades de FEDER
20 entidades 35 beneficiarios

*menores con Enfermedades Raras en los que se ha
sensibilizado con este programa en su colegio

SIO ASOCIACIONES

Estadirigido a capacitar, asicomo a dotar de conocimiento
y herramientas oportunasal tejido asociativo.Esteservicio,
tiene un caracter integral, pero también una perspectiva
bidireccional: proporcionamos conocimiento al movimiento
asociativo, pero también recogemos y analizamos su
experienciapara mejorar nuestraaccion.

Damosrespuestaa las mas de 400 entidadesconuna
media de mas de 1.000 consultasanuales.

IIIHHI




RED DE CENTROS Y SERVICIOS ESPECIALIZADOS

Actualmente, la red la forman

16 centrosque sonimpulsados por

12 organizacionesde pacientesen

7 comunidadesautonomasdiferentes
y ofrecenserviciosde atencion directa
profesionalizados,a saber: Psicologia
Clinica, Fisioterapial.ogopedia, Otras
unidades asistenciales: Terapia
Ocupacional.

Todos los recursos ligados a esta accion,
han trabajado con el objetivo de
fortalecer la Red de Centros y Servicios
Especializados, impulsando un modelo
socio sanitario que proporcione una
atencion integral a las personas con
enfermedades raras o en busquda de
diagnéstico, promoviendo los servicios
profesionalizados de calidad del
movimiento asociativo y favorecer el
trabajo enredy el intercambio de buenas . 210 ey ia

practicasentre el movimiento asociativo

federado,conelfin Gltimo de dar visibilidad al papel del movimiento asociativoen
la provisibnde serviciosde enfermedadesraras.

SERVICIOS DE DIFUSION Y VISIBILIDAD
DE NUESTRO MOVIMIENTO ASOCIATIVO

iMejoramos nuestras formulas de comunicacion

Con el objetivo de acercar la realidad
de la labor que hace la Federaciony el
resto de las entidades miembro, se
elabora un boletin que se publica con
periodicidad semanal, donde se
proporciona informacion de interés
general. A las entidades les llega a
travésde un correoelectronico,donde
se recogen los principales puntos a
tratar cada semana.
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Elesfuerzode FEDERse concentraen desarrollaraccionesdirigidas a transformar

la realidad para responder a las necesidades de las personas con enfermedades
pocofrecuenteso sin diagndstico,trabajando por un sistema social y sanitario que
ofrezca una respuesta efectiva al colectivo. Enmarcado en este programa se
generanaccionesy estrategiasvinculadascon la sensibilizacion,impacto social

e incidenciapolitica.

La defensa de los derechos de las personas con
enfermedades poco frecuentes y sospecha
diagnosticaforma parte de nuestramision. Porello,
desde FEDER buscamos situar las enfermedades
raras como un desafioen la agendapublica global,
nacional y autonémica, representando a nuestra
comunidad ante los agentesdecisores.

De esta forma, podemos motivar el impulso de
politicas publicas que den respuesta a todas las
personasy familias que convivencon 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

Lohacemos,ademéas,delas
plataformas y alianzas del
Tercer Sector con las que
compartimos objetivos:

CeRMi

COMITE ESPANOL

DE REPRESENTANTES
DE PERSONAS

CON DISCAPACIDAD

@ £ @

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES
DE PACIENTES

coordinacién y la participacion de los diversos
gruposrelacionadosconlas enfermedadespoco

frecuentes,colaborandocon alianzascomo

ClIIDNDNICAI IDED/ A DN
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Decalogo

1. Impulsar la implementacion de la
Estrategia Europea en ER, evaluar la
Estrategia Nacional del Sistema
Nacional Salud, implementar medidas
autonomicas.

2. Trabajar en la implementaciénde
losregistrosde enfermedadesraras.

3. Conseguirun accesorapidoy
equitativo al diagnostico.

4. Lograrun accesorapidoy
equitativo a tratamiento.

5. Promover la investigacion en
enfermedadesraras.

6. Fortalecer la designacién de los
Centros, Servicios y Unidades de

Referenciay su participaciénenlas
RedesEuropeas.

7. Alinear estrategias conjuntas con
alianzas estratégicas respecto a la
atencion integral.

8. Frenarla inequidad en el accesoa
ayudas individuales vinculadas a la
discapacidad.

9. Favorecera inclusiéon social.

10. Fomentar la formacion de
profesionalesespecializados.




Acciones en el ambito internacional

Laaccidninternacional de FEDERen 2022 ha estado especialmenteenfocadaen
Europay, de forma concreta, como antesala para la consecucion de un Plan de
Accion Europeo de Enfermedades Raras en 2023, en el marco de la Presidencia
Espafioladel ConsejoEuropeo.Noobstante, hemostrabajado también en el resto
de prioridadesa nivel internacional.

FEDER ha puesto en comun sus objetivos con la Oficina
de Coordinacion para la
Presidencia Espafiola de la UE

La Direccion de la Oficina de Coordinacion
parala PresidenciaEspafioladel Consejode
la Unién Europea recild a FEDER para
abordar la importanciadel posicionamiento
de Espafia durante su Presidencia el
segundo semestre de 2023y, en concreto,
respectoa la aprobacionde un Plan Europeo
en EnfermedadesRaras.

Las enfermedades raras se han
incluido en la nueva Resolucion del
Parlamento Europeo sobre la accion
europea en materia de asistencia

La resolucion pedia a la Comision Europeay a los
Estadosmiembros que adoptaran una estrategiade

atencion que garantice la igualdad de acceso a la

asistencia para todos, con especial atencion a las

personasque vivencon una enfermedad rara.

ALas enfermedades r at
parte importante de la presidencia
espanola del Consejo Europeo para

llegar al Plan de Accidén Europeo que
tantoan s i a mo a«fttmadd a

Carolina Darias

Darias, ministra de Sanidad
millones de razonesparatrabajar de manera conjunta
por las enfermedades raras:3 millones en Espafa,

30 en Europay 300 en todo el mundo.




FEDER ha implicado a la Direccion de Naciones Unidas
del Ministerio de Asuntos Exteriores en los proximos
pasos de la Resolucion de la ONU en ER

En 2022, la Federacion lograba implicar a la Direccion General de Naciones
Unidas,Organismosinternacionalesy DerechosHumanos,en los préximos pasos
de la resolwion de la ONU en enfermedades raras a fin de elevarla a otros
organismos internacionales como la OMS e involucrar a otros paises en su
desarrollo, especialmente a los latinoamericanos.

Representacion e implicacion de Espafa
en laincorporacion de las ER en la OMS

FEDER viajaba a Ginebra para representar e implicar a
nuestro paisen la incorporacionde las enfermedadesraras
en la agenda de la Asamblea que la Organizacion Mundial
de la Salud celebra esta semana. En este marco, la le
Internacional de Enfermedades Raras, celebr6 un Evento
Politico Paraleloa la AsambleaMundial de la Salud.

Mauritania se haunido a FEDER para hacer efectiva la
Resolucion de la ONU en enfermedades raras y caminar
hacia su incorporacion en la OMS

Trasunavisita a Espafnapor parte de SuExcelenciaMariem FdelDah, posteriormentey
coincidiendo con el viaje de Su Majestad la Reina Dofia Letizia, representantes de
FEDER viajaron a Mauritania para conocer el centro para la infancia con autismo
fundado por Su Excelencia; una iniciativa que ha servido para poner de relieve la
importancia de cooperary crear una Redde AtenciénGlobalque mejore la atenciénen
enfermedades raras-objetivo de la propia Red Internacional de Enfermedades Raras
asicomo suinclusion en la agendade la OMS.
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Su Majestad la Reina Doina Letizia ha recibido en Audiencia a
la Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras (ALIBER)
para conocer el primer estudio sobre necesidades
sociosanitarias de este colectivo en Latinoamérica

FEDER acompafio a la Alianza a esta Audiencia en la que Dofia Letizia pudo conocer las
principalesconclusonesdel Estudiode NecesidadesSociosanitariasde las Personascon
EnfermedadesRarasy sus Familias (ENSERIA.ATAM).

La Ministra de Sanidad ha recibido a
ALIBER y ha trasladado su apoyo al
proximo Foro de Alto Nivel sobre
Enfermedades Raras en Iberoamérica

Carolina Darias, Ministra de Sanidad, también pudo
conocer los datos del ENSERio LATAM asi como los
principalesretos de los representantesde 14 paisesque
viajaron a Espafiapara reunirse con ella y SuMajestad la
Reina. La Ministra se comprometio a tomar parte en el

préximo Encuentrolberoamericano.

FEDER ha impulsado el
conocimiento de
necesidades
sociosanitarias del
colectivo con ER en
Iberoamérica junto a la
Alianza Iberoamericana
de Enfermedades Raras

FEDER viaj6 a Panama para apoyar la
presentacion del Estudio de Necesidades
Sociosanitarias de las Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias
(ENSERIio LATAM) qusipone un hito en
cuanto arecogidade informacion sobrelas
necesidades sociosanitarias de personas
gue conviven con patologias poco
frecuentesen la region.




Hemos acompafado a ALIBER, junto a La Federacion
Argentina de Enfermedades Poco Frecuentes FADEPOF,
para presentar el Estudio de Necesidades Socio-sanitarias
al Ministerio de Salud de la Nacion de Argentina

FEDERambién viajé a Argentinapara presentareste capitulo de forma especialjunto
a la Latin America Patients Academy d LAPA,por el apoyo mostrado para que la Alianza
lograra participar de este acto a través de su presidencia.

Hemos participado en el

ENSERio LATAM Study Congreso Internacional
de Medicamentos
Study on the Situation of Social and Health Needs of ,
s h R : Huérfanos de EEUU

People with Rare Diseases in Latin America

Milda Galkute FEDER patrticip0, representando
también a ALIBER en el Congreso
Mundial de Medicamentos Huérfanos
(WODC por sus siglas en ingés), el

('bp fed r mayor evento de tratamiento enfocado

Spain

oo e alas ER, para presentar los retos
‘ identificados en Latinoamerica con el
<] ENSERIAATAM.

FEDER ha viajado a Berlin para
conocer los desafios de la terapia
génicaen los sistemas de salud

En concreto, FEDER, representando también a ALIBER,
tom- parte en el O6Worl d Helg
impulsar la terapia génica para ayudar a las personas
gue conviven con enfermedades poco frecuenteg el
desafiode adecuarlos sistemas sanitarios de cada pais,
para posibilitar el acceso a estas terapias avanzadas a
todos los pacientes que losnecesiten.

-—

- N £ , .. . .
’Eﬁgﬁf{/ FEDER ha reivindicado la necesidad de
un diagnostico temprano en el Dia

SIN pmcwésgég Mundial de las Personas Sin Diagnostico

El29 de abril FEDERolaborabacon el eventointernacional
organizado por la Red Internacional de Enfermedades Sin
Diagnéstico (UDNI) y la Wilhelm Foundation. Por su parte,
FEDERraslado la importancia de un diagnosticotemprano

y en condicionesde equidad.
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Acciones en el ambito nacional

FEDER trabaja desde una dimension nacional, ambito desde el que aspira a
garantizarla homogenizaciony accesoen equidad a los recursosexistentespara la
atencion socialy sanitaria de las enfermedadesraras

SM la Reina ha conocido la
estrategiafi d b local alo

g | o b@elFBDER para asumir los
retos de las ER con vistas a 2030

La reunion celebrada en enero sirvié para
trasladar a Dofa Letizia como desde el tejido
asociativo y los proyectos de la organizacion se
contribuye de forma trasversal a la consecucién
de los Objetivos de Desarrollo Sostenible,
entendiendoque garantizarla CoberturaUniversal
de la Salud significa garantizar el acceso a
diagndstico y tratamiento de todas las personas,
también de las que conviven con enfermedades
raras, independientemente de donde vivany la
patologiacon la que convivan.

Puesta en comun de objetivos con
el Ministerio y las Direcciones
Generales de Carteray
Relaciones Internacionales

El compromiso del Ministerio con el Plan de Accion
europeo se produjo después de que mantuviéramos
nuestra primera reunion de trabajo conla ministra y la
directora general de Cartera Comun de Servicios del
SNS y Farmacia, Patricia Lacruz; y la subdirectora
generalde Relacionesinternacionales,Pilar Pasaron.

FEDER, junto a la ministra de Sanidad, Carolina Darias, en el
Foro Excepcionales "Enfermedades raras, un reto de todos"

Laministra aprovechéel eventopara adelantar que el Gobiernoestatrabajando enla
homogenizacionen todo el territorio del accesoa las pruebasgenéticas.Estaesuna
herramienta fundamental para el diagnostico,tratamiento y seguimientode las ER.

0 Bobjetivo esdisminuir la incertidumbre y ofrecerposibilidadesdef ut ur o 6 .




El Ministerio de Sanidad ha
publicado el Segundo Informe
epidemiolégico del Registro
Estatal de Enfermedades Raras
(ReeR) que traslada el estado de
situacion de las enfermedades
raras en Espana

Losobjetivosde este informe son:

Proporcionarinformacion epidemioldgica
sobrelas enfermedadesraras en Espafia.
Facilitar la informacidén neesaria para
orientar la planificacion y gestion sanitaria
y la evaluacion de las actividades
preventivas y asistenciales en el ambito
delas ER.

Proveerlos indicadoresbéasicossobre
enfermedades raras que permitan la
comparacion entre las comunidades
autbnomasy con otros paises.

Be

Informe ReeR 2022

Situacion de las
Enfermedades Raras

en Espana
Noviembre 2022
ReeR  [ie

FEDER ha identificado los
proximos pasos del Registro
extremeno junto ala Direccion
General de Salud Publica

En el encuentro con la Direccién General de
Salud Publica de la Junta de Extremadura en
Mérida se tuvo oportunidad de abordar el
estado de situacion del registro autonémico de
enfermedadesrarasy nimero total de casosen
la autonomia.



Mas de 1.000 personas han participado en la encuesta
de Rare Barometer Voices sobre acceso a diagnostico

Durantetodo 2022, FEDERmpuls6 diferentes accionesparaincentivar la participacion de los
pacientes en la encuesta de Rare Barometer Voices de EURORDIS con objeto de favorecer e

identificar principales datos en comun en toda Europa sobre las dificultades de acceso a

diagndsticoy la importancia de garantizarla equidad en el accesoal mismo.

*};* EL CAMINO HACIA EL DIAGNOSTICO PARA LAS 4

ENFERMEDAD RARA

Resultados clave: promedio del camino hacia el diagnéstico

ﬂ 17 marzo - ® 1,062 encuestados v 375 enfermedades
...@ 15 junio 2022 : . : representadas

Tiempo desde que se notaron los primeros sintomas hasta los diferentes pasos del proceso de diagnéstico

SE NOTANLOS ai; 4.3 A0S < 53 AROS
PRIMEROS SiNTUMAS \ ' Primer tratamiento Diagnostico
(comierzo del camino hacia el diagnéstico) = sintomatico w confirmado

> 1) 0.9Af0S Iy 4.2AR0S R 5.1AR0S
Primer contacto Diagnéstico inicial & Derivacion a un Centro
s 4 L J < A
meédico de Referencia*

han sido mal diagnosticados

7 de cada 10 6 de cada 10

han sido mal diagnosticados con
otra enfermedad fisica. 0 sus sintomas no se han

tomado en serio.

1 de cada 4

tuvo & consultas o mas con

5 de cada 10

han sido derivados a un Centro
de Referencia*

de recibir un diagnostico.

Rare

EURORDS PERSONAS QUE VIVEN CON UNA

con otra enfermedad psicologica

profesionales de la salud antes




FEDER, uno de los agentes
constituyentes de la Alianza de
Salud de Vanguardia

Elobjetivo de esta alianza constituida en abril de 2022
era «reforzar la colaboracién y coordinacion entre
administraciones publicas,comunidades autbnomas,
sociedades cientificas, asociaciones empresariales y
de pacientes y avanzar juntos en la ejecucion del
ProyectoEstratégicopara la Recuperacion

y Transformacion Econémica (PERTE) para

la Salud de Vanguardia».

Hemos analizado en el Congreso

fed r ;:;.EURDRDIS la nueva legislacion europea
| P T sobre tratamiento y como
Encuentro sobre impactara en las

ESTRATEG'A enfermedades raras

FEDERde la mano de EURORDIS;elebroel

FARMACEUTICA 0 E n ¢ usobrdEstrategiaFarmacéuticaEuropea:

nuevoshorizontespara los medicamentos

EUROPEA h u ®r f @araanslidarlosretosy oportunidades

gue genera esta nueva legislacion europea, asi
como su impacto en el sector farmacéutico, los
NUEVOS HORIZONTES F?ARA LOS gobiernos y, sobre todo, las familias que conviven
MEDICAMENTOS HUERFANOS  con enfermedades poco frecuentes a nivel
europeo,nacional y autonémico.
28 DE JUNIO Eete foro b 4 |
ste foro buscé ser un punto de encuentro con los
CONGRESO principales organismos politicos implicados en la
DE LOS DIPUTADOS toma de decisiones sobre la Estrategia
COLABORADORES Farmacéutica y el Reglamento de Medicamentos

Huérfanos y Pediatricos, que actualmente se

P, —— o =
Biogen (Fukeaay ALEXiON A 7 Bushringer GRIFOLS sanofi . .
veirex G debatieron y reformularon anivel europeo desde

Tngelheim

daingam.  OChes 0 novartis  PIG) tmimow 2017 hasta el primer semestre de 2023, momento
) . ) o
GIPSEN  mssicene [ e en que flnglmente se publico el nuevo paquete
farmacéutico europeo.
%VT _51?' £ ’:SOD.( (01058 (20 YO K KN :’ MsD

Hemos definido junto a AELMHU lineas
estratégicas de accidon para hacer frente alos

retos de las enfermedades raras
aelmhu

Enseptiembre nosreunimos conla JuntaDirectivade la Asociacion asaelaelonssponolode laboratorice s
~ . . Z medicamentos huérfanos y ultrahuérfanos

Espafiola de Laboratorios de Medicamentos Huérfanos y

Ultrahuérfanos (AELMHU) para poner en comun sus lineas

estratégicascon las nuestrasy hacerfrente de forma coordinada

alos retos que nosunen en enfermedadesraras .
AS)




FEDER ha contribuido al Plan Estratégico de la Red Espafola
de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y
Prestaciones del Sistema Nacional de Salud (RedETS) 2022-2025

La Red Espafiola de Agencias de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias y Prestaciones del
SNS (RedETS) es un 6rgano de asesoramiento cientifiéanico clave para el Sistema
Nacional de Salud (SNS). Desde su creacion en 2012, por acuerdo del Consejo
Interterritorial del SNS, tiene como cometido la evaluacion de las nuevas técnicas,
tecnologiassanitarias no farmacoldgicaso procedimientos,con caracter preceptivoy previo

a su utilizacion en el SNS.Setrata, por tanto, de un drganotrasversal para procedimientos
vinculados a diagnostico y tratamiento en enfermedades raras ademas destar
estrechamente vinculadocon la cartera de serviciosdel SNS.

Hemos trasladado nuestra posicidn respecto al anteproyecto
de Ley sobre garantias y uso de medicamentos, dado que
suponia una oportunidad para garantizar el derecho a
tratamiento en Enfermedades Raras

El Ministerio de Sanidad presenté el anteproyecto de Ley que modifica el Real Decreto
1/2015 de 24 dejulio por el que se apruebael texto refundido de la Leyde garantiasy uso
racional de los medicamentosy productossanitarios, una noticia que hemosacogidodesde
FEDER como una oportunidad para garantizar el acceso a tratamientos para estas

patologiasy a la que hemos dado difusion.

Centros, Servicios o Unidades de referencia (CSUR)

Hemos celebrado el trabajo

de méas de 100 CSUR con
Europa e instamos ala
coordinacién entre hospitales

El Ministerio de Sanidad publico el listado
actualizado de CSUR que forman ya parte
de las 24 Redes Europeas de Referencia:
un total de 110 de 36 Centros de 10
Comunidades Autonomas. Desde FEDER
aplaudenla noticia e instan a garantizarla
coordinacion entre niveles asistenciales y
hospitales espafioles,independientemente
de que formen parte o no del proyecto.

El Ministerio de Sanidad ha

acreditado 21 nuevas unidades de
referencia en enfermedades raras

Concretamenteen hospitalesubicadosen Madrid,
Cataluiia,Andalucia,PaisCascoy Cantabria.Estas
unidadessonreferentesen enfermedadesde baja
prevalencia y han sido designadas a través del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de
Salud (CISNS). De estas nuevas incorporaciones,
15 incluyen al area pediatrica mientras que los
otros seis son especificos para la atencidode
adultos. FEDER reclama mayor visibilidagara los
centrosde referenciaen enfermedadesraras.

El CatSalut ha designado la nueva Red de Unidad de
Experiencia clinica sobre enfermedades raras con epilepsia

Enconcreto,la red estara compuestapor las unidadesdel Hospital UniversitarioGermans
Trias y Pujol, el Hospital Universitario Vall d'Hebron, el Hospital San Juan de Dios de

Esplugues con el Hospital Clinic de Barcelona y el Hospital del Mar con el Hospital de la

Santa Creuy Sant Pau.







Atencion Integral

FEDER ha presentado sus aportaciones a la modificacion
de la Carterade Servicios Comunes del SNS

Enconcreto,al Proyectode Ordenpor la que se modifican los anexosl, 11, 11, Vly Vildel
Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre. Una norma por la que se establece la
carterade servicioscomunesdel SistemaNacionalde Saludy el procedimiento para su
actualizacion.Lasyarealizadasmodificacionesy las nuevassolicitudes de modificacion
aluden a prioridades historicas del colectivo, en un momento como el Dia Mundial de
las EnfermedadesRarasen el que posicionamosla necesidadde garantizarla equidad
en el diagndstico, tratamiento y atencion social y sanitaria.

FEDER ha conocido La Casa de Sofia
y la Unidad de Enfermedades
Minoritarias del Hospital del Mar

La Casa de Sofia es una iniciativa que ha sido
reconociday galardonadaen el Acto del DiaMundial
de las Enfermedades Raras 2022 por suponer un
antes y un después en la infancia de quienes
convivencon enfermedadespoco frecuentes.

La Casa de Sofia cuenta con un total de 15
habitaciones creadas con el objetivo principal de
otorgar a los mas pequefios ya sus familias un
espacioen el que proporcionardesdeel ambito mas
humanitario posible, la atencion hospitalaria y los
cuidadosque seguncada casose necesiten. FEDER
conocio también la nueva Unidad de Enfermedades
Minoritarias del Hospital del Mar del Consorcio Mar
Parc de Salut de Barcelona, un organismo publico
integrado por la Generalitat de Catalunya vy el
Ayuntamiento de Barcelona que presta servicios
integrales de salud, docenciae investigacion.

Se ha puesto en marcha el |l
Plan de Humanizaciéon de la
Asistencia Sanitaria 2022-2025

LaComunidadde Madrid presentosull Plan
de Humanizacion de la Asistencia Sanitaria
2022-2025 en un acto que presidio la
presidenta de la Comunidad de Madrid y en
el que FEDER estuvo representada también
como patrticipantes durante el proceso de
creaciondel mismo.




Serviclios Socilales

Hemos celebrado el nuevo
baremo de discapacidad

El Consejo de ministros aprobo en 2022
el Real Decreto por el que se establece
el procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de

NUEVO BAREMO DE
RECONOCIMIENTO
DE LA

ﬁimgﬁ“ﬂgf SAEéJT':)l; _— \AE APRUEBAN LOS NUEVOS INSTRUMENTOS DE
DISCAPACIDAD QUE LLEVABA VALORACION Y DECLARACION DE LA CONDICIGN DE
10 ANOS BLOQUEADA DISCAPACIDAD, DESDE UNA VISION DE DD. HH.

CUMPLIMOS LOS COMPROMISOS NACIONALES E
helodd DL L) @ INTERNACIONALES DEL GOBIERNO.

CRITERIOS @ PARTE DEL DIALOGO TERRITORIAL Y APORTA CRITERIOS
COMUNES OBJETIVOS COMUNES.

BASE Q APORTA UNA BASE CIENTIFICA, GARANTIZANDO UNA
CIENTIFICA DESCRIPCION MAS PRECISA DEL GRADO DE DISCAPACIDAD.

discapacidad. Este nuevo baremo de la

valoracion de la discapacidad sustuye ACCESIBILIDAD 6 ATENCIGN CENTRADA EN LA PERSONA, ASEGURANDO
al que estaba en VigOf desde 1999 y se APOYOS Y MEDIDAS DE ACCESIBILIDAD UNIVERSAL.
adapta al modelo social de la A Tece *-s DA IESECE el AL
Convencidn Internacional sobre los INFORMACION @ ESTUDIO Y OBSERVACIGN DE LA SITUACION REAL Y
Derechos de las Personas con FIABLE EVOLUCION DE LA DISCAPACIDAD.
Discapacidad de Naciones Unidas con PARTICIPACION GG:- SE INCLUYE A LA SOCIEDAD CIVIL DE LA DISCAPACIDAD.
un enfoque de derechoshumanos. f,f:‘:,'}?.: ASEGURA LOS DERECHOS DE MUJERES, NINOS Y NINAS.

REAL DECRETO POR EL QUE SE ESTABLECE EL PROCEDIMIENTO PARA EL RECONOCIMIENTO,
DECLARACION Y CALIFICACION DEL GRADO DE DISCAPACIDAD.

: A T [y rpdiscapacidad.gob.es
FEDER ha presentado sus aportaciones === 3 i

al Proyecto de Real Decreto por el que

se regulan las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacion de las personas
con discapacidad para el acceso y utilizacion

de los bienes y servicios a disposicion del publico

El Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030 abri6 el periodo de aportaciones
para el Proyecto de Real Decreto por el que se regulan las condiciones basicas de
accesibilidad y no discriminacién de las personas con discapacidad para el acceso y
utilizacién de los bienes y servicios a disposicién del publico. El objetivo es elaborar,
aprobary promulgarla norma que regule las condicionesbéasicasde accesibilidady no
discriminacion para el acceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposicion del
publico por las personas con discapacidad. Para ello, pone el foco en la accesibilidad
universal, entendiéndola como una cuestion mas alla de lo urbanistico, transporte
entorno audiovisual; es decir, asegurando que la accesibilidad universal incluye la
accesibilidadfisica, pero también la cognitivay sensorial.

Andalucia ha impulsado una nueva
guia para la valoracién de la
discapacidad en enfermedades raras

La Consejeria de Igualdad, Politicas Sociales y
Conciliaciéon presento la primera Guia para la
Valoracionde la Discapacidaden EnfermedadesRaras,
gue tiene como objetivo orientar a los profesionales
encargados de reconocer el grado de dependencia y

diversidadfuncional en estos pacientes.




FEDER se ha sumado a la peticion del Comite Catalan
de Representantes de Personas con Discapacidad
(COCARMI) a la Consejeria de Derechos Sociales por
una valoracion real del grado de discapacidad

El COCARMI se hizo eco de la creciente preocupacion que manifiesta el
movimiento asociativode la discapacidaden Catalufiarespectoa la revisiona
la baja del reconocimiento de la discapacidad en enfermedades raras,
especialmente en casosque involucrana menores.

FEDER ha presentado sus prioridades a la
directora general de Personas con Discapacidad

Enconcreto,los objetivosen materia de discapacidad y serviciossociales,
recalcando la necesidad de mejorar la coordinacion entre los @mbitos
social, sanitario, educativoy laboral. Eneste contexto, se ofrecié la vision
del colectivo respecto a la cobertura de sus necesidades en materia de
discapacidad, asi como el trabajo que se realiza desde la organizacion
para dar respuestaa las mismas.

Compromiso para una mayor coordinacion
sociosanitariay de |la historia sociosanitaria Unica

Esteesuno de los compromisosadquiridos por la Consejeriade Saludy Consumo
y la Viceconsejeriade Inclusion Social,Juventud,Familias e Igualdad en la Gltima
reunion del afio entre ambas instituciones y FEDER. En ellas se confirmo la
publicacion del PAPER a principios de 2023 con la participaciéon de FEDER en
todas las lineas de trabajo, coincidiendo también con la publicacién de la nueva
ley de Atencion Tempranay los préximos pasos de un protocolo de coordinacién
de necesidades sociosanitarias en el &mbito educativo, ya trabajado por las
Consejeriasde Sanidady Educacion.

Comparecencia en las Cortes sobre los retos de la
discapacidad asociada a enfermedades raras

FEDER compareci6 ante las Cortes Valencianas para posicionar la
problematicarelativa a la discapacidadrespectoa las enfermedadesraras.
Segunel EstudioENSERIiale necesidadessocio sanitarias, mas de un 80%
de las personascon ER poseeel certificado de discapacidad.

Hemos trasladado los retos de las ER y discapacidad
a la nueva consejera de Inclusion Social, Juventud,
Familias e Igualdad de Andalucia

Atravésde su alianzacon CERMIFEDERbudo trasladar las necesidadesdel
colectivoa la Consejeriade Inclusion Social,Juventud,Familias e Igualdad.




Inclusion Social

Se ha garantizado la continuidad de la

prestacion por hijo a cargo con enfermedad

grave a las familias que dejaron de ;
percibirlay FEDER y Federacion ASEM Insst

Instituto Nacional de

presentan IOS préXImOS retOS Seguridad y Salud en el Trabajo

FEDER y Federacion ASE$é reunieron con el Instituto Nacional
de SeguridadSocialpara continuar mejorando las condicionesde
la prestacion por hijo con enfermedad grave.

Profesionales de enfermeria en centros
educativos en Andalucia

FEDERsereunié conla Viceconsejerade Saludy Familiasy el director
general de Cuidados Sociosanitarios para abordar la enfermeria
escolar en Andalucia. Desde la Consejeria de Salud se ha elaborado
un protocolo, que ha remitido a la Consejeride Educacion, para la
introduccién de profesionales de enfermeria en centros educativos,
cuyafuncion serael asesoramiento,gestiénde casosy evaluaciéndel
cumplimiento de planesde salud del alumnado con necesidades

Se ha implicado a la Comision
Interautonomica de Infancia en el
proyecto AcogER para el
acogimiento de menores con ER

FEDER logra el compromiso del Ministerio de
Derechos Sociales y Agenda 2030 de elevar a la
Comisién Interautonémica de Infancia, donde se
encuentran representadas todas las Direcciones
Generalesde Infanciay Familia a nivel autonémico,
la realidad de los menores que conviven con estas
enfermedades raras y que son atendidos por el
Sistemade Protecciona la infancia.

FEDER ha iniciado el camino hacia la inclusién
educativa en Catalufiacon el grupo TAPSEI

En2022 comienzala Mesade Participacion por un Sistema Educativo
Inclusivo (TAPSEI), integrada por representantes de diferentes

sectores: familias, entidades, administraciones publicas, alumnado, .

profesoradoy expertosdel mundo universitario. /




El Protocolo parala acogiday
atencidén de los nifios/as con EPF
en los centros educativos de
Extremadura tendra continuidad

FEDERmantuvo reunion conla DireccionGeneral
de Innovacion de Inclusion Educativa de la Junta
de Extremadura para abordar el estado de
situacion del Protocolo autonémico para la
acogida y atencion de los nifios/as con
enfermedades raras o poco frecuentes en los
centros educativosy garantizar su continuidad.

La Direccidon General de Innovacién e
Inclusiéon Educativa se ha comprometido
a desarrollar unas Jornadas formativas
en materia de inclusién educativa

Estas jornadas se enmarcarian en el Dia Mundial de las ER
2023 y estariandirigidas a los equiposeducativos,directivos,
servicios de orientacion y educadores sociales. En la jornada
se abordaran las implicaciones de las enfermedades raras y
los casossin diagndstico,especialmente en el aula.

Estrategias

Compromiso para finalizar la actualizacién del Plan de
Atencidn a Personas con ER en 2022

Asisetraslado por parte de la Consejeriade Sanidady Familiastanto en el Actoinstitucional
en el Parlamento de Andaluciapor el DiaMundial de las ERcomo en el marco del X Congreso
Internacional de Medicamentos Huérfanos.

Finalmente, el PAPERactualizadose prevéque veala luzen 2023.

v




Hemos abordado junto al Gobierno
Andaluz los retos del colectivo através
del CERMI

Conel objetivo de hacerseguimiento de los acuerdosentre el
Gobierno andaluz y el CERMI autonémico, FEDER se reunio
con Juan Manuel Moreno, presidente de la comunidad, para
identificar los retos del colectivo en Andalucia; marco en el
gue la organizaciontrasladé de forma especificalos quetiene
nuestro colectivo, que suma alrededor de medio milléon de
personasa nivel autonémico.

El consejero de salud de Cataluiia se
ha comprometido a potenciar la Red
de Unidades de Experienciaclinica

Asi lo traslado en el Foro Catalan de Enfermedades
Raras, marco donde trasladé como el Plan de Salud
2021-2025 de Catalufia incluye el refuerzo de las
unidades de experiencia clinica y el trabajo en red
también fuera de nuestrasfronteras con Europa.Para
reforzar esta estrategia, el Consejero confirmo elso
de gestores de casos y otras figuras encaminadas a
garantizarla atencionintegral del paciente.

El Consell Consultiu de Pacients ha
abordado con laadministracion los retos
sanitarios del colectivo catalan de ER

La secretaria de Atencion Sanitaria y Participacion del
Departament de Salud se reunié con representantes del
Consell Consultiu de Pacients de Catalunya, del que forma
parte FEDER para abordar conjuntamente los retos del
sistema sanitario también desdela perspectivadel paciente.

FEDER se hareunido con la
Secretaria de atencidén
sanitaria y participacion de
la Generalitat de Cataluina

Elobjetivo fue poderdar a conocercon
mas detalle la labor de FEDER y
transmitir las principales dificultades y
retos del colectivo con enfermedades
minoritarias de la comunidad.




El nuevo Consejo asesor de o B
Atencién Primariay Comunitaria %‘ X
de Cataluia fortalecera y dara T
respuesta a las nuevas
necesidades asistenciales

El Departamento de Salud refuerza la atencion
primaria conla creaciéndel nuevoConsejoAsesorde
la Atencién Primaria y Comunitaria (APIC). El nuevo |
organode trabajo estaformado por 30 profesionales £
de diferentes disciplinas asistenciales como, por
ejemplo, medicina de familia, enfermeria pediatria,
odontologia, trabajo social y personahdministrativo,
entre otros.

Hemos La Diputacion de Bizkaia ofreci6 su tradicional recepcioncon motivo
trasladado los de la festividad de Sanlgnacio,donde una amplia representacionde
la politica y de la sociedadvizcainaha participado en la misma.

retos ,de las ER Lideres de la economia, la politica y otras partes severas de la
en Pais Vasco comunidad aguardaban en distintos corrillos; sin embargo, el

al Diputado Diputado General,UnaiRementeria, conversécon representantes de
General de la Federacion en Pais Vasco y de la Asociacion de Enfermedades
Bizkaia RarasPaisVascoEspinaBifida e Hidrocefalia (ASEBIER).

Alfonso Fernandez Mafueco, presidente de la Junta, aludia al
Impulso de un Plan Integral de Enfermedades Raras «para los
pacientes hecho por los pacientes

En el marco del Acto por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras que FEDER celebro en

Ledn, Mafiueco trasladé la importancia del valor de trabajar desde lo local, afirmando que

setrata de unacomunidad pioneraque ha impulsado la Unidadde DiagnésticoAvanzadode
Salamancay conun Plan Integralenmarcha o p alaos pacienteshechoporlospaci ent es 6.
Unplan gue comenzda rodar a principios de este mismo afio y que ha sido promovido por el

tejido asociativoautondmico que suma 22 entidades asociadas.

La Consejeria de sanidad se
comprometia aincrementar las
pruebas de cribado neonatal

La Consejeria, junto a la Direccion General de
Planificacién Sanitaria, Investigacién e
Innovacion, se comprometieron también a la
implantacién de una unidad de diagnosticopara
adultosen CyLy el apoyoa FEDERa travésde la
concesion de una subvencion nominativa
contemplada en los presupuestos generales de

la comunidad para el ejercicio 2023.




La Sanidad madrilefa ha asumido el
compromiso de trabajar en un Il Plan
de Atencidn a Personas con
Enfermedades Raras

Lanoticia se produceen el marco del Actoinstitucional
gue FEDER celebro en la Asamblea de Madrid. El
compromiso cuenta con el apoyo rotundo de todos los
gruposparlamentarios, quienespusieronde manifiesto,
gue cualquier plan sin una dotacidén presupuestaria
especifica y sin la participacion de FEDER y sus
asociaciones«seriaun fracaso».

Primera reunion con la Consejeria de Sanidad para reactivar el
Plan de ER de la Comunidad de Madrid

Siguiendo el compromi® adquirido durante el Dia Mundial de reactivar el Il Plan de mejora de la
asistenciasanitaria a las personascon ERde la Comunidadde Madrid, la SubdireccionGeneralde
Humanizacién de la Asistencia, Bioética e Informacion y Atencion al Paciente convoca a ASEM,
INDEPF y a FEDER para comenzar a definir las lineas y objetivos del Il Plan y garantizar que las
necesidadesde los pacientesestén cubiertas.

Se ha puesto en marcha el Observatorio de ER para definir las
lineas de trabajo del préximo Plan

En 2022 se reuni6é de nuevo el Observatorio de ER de la Comunidad de Madrid, creado con el
objetivo de mejorar la calidad de la atencidén sanitaria a estas patologias a nivel autonémico,
conocer las necesidades de pacientes, profesionales y administracionlgmificar y coordinar
decisionesy actividadesde mejora del Plan de Mejorade la Atencion Sanitariaa Personascon
EnfermedadesPocoFrecuentesde la Comunidad.

FEDER ha logrado el compromiso
de reactivar el Consejo Asesor de
ER en Extremadura para analizar
y dar continuidad al Plan Integral

Reactivar el Consejo Asesor de Enfermedades
Raras de Extremadura para dar continuidad y
seguimiento al Plan Integral de Enfermedades
Raras (PIER) autonomico: este fue el principal
objetivo de la reunion que FEDERmantuvo conla
Direccion General de Planificacion, Formaciéon y
Calidad Sanitarias y Sociosanitarias. En este
contexto, los representantes de la consejeria 'y
de FEDER abordaron el estado de situacion del
PIER el Plan Integral de EnfermedadesRaras

de Extremadura,2019 8 2023.




Prevenciéon y formacion, principales
avances del Plan de ER extremeno

FEDER tuvo la oportunidad de reunirse con la Direccion
Generalde Planificacion, Formaciény CalidadSanitariasy
Sociosanitarias de la Junta de Extremadura para analizar
el estado de situacion del Plan Integral de Enfermedades
Rarasautondmico, motivo por el cual también estuvieron
en la reunion los responsables de las consultas de
enfermedadesraras.

FEDER hainstado a la
Asamblea Regional de
Murcia a evaluar y dar
continuidad al Plan
Integral de Enfermedades
Raras hasta 2026

Esta ha sido una de las principales propuestas que la
organizacion traslado en la comparecencia ante la
Comisién de Sanidad y Politica Social de la Asamblea
Regionalde Murcia. De hecho,el Informe de Evaluacion
2020 de este plan ha sido el hilo conductor de esta
ponencia ya que, «su desarrollo estaba previsto hasta
2020, aunque logramos su continuidad».

FEDER ha solicitado
incorporar las ER en el
Plan de Salud de |la
Comunidad Valenciana

En concreto, en la linea estratégica 3.8
sobre atencion especial a las
enfermedades y problemas de salud
gque aporten mayor cargade morbilidad.
Asi se recoge finalmente en la
publicacion del mismo.

La Comision de Direccion y la
Comision Técnica del Plan Integral
de ER de Murcia se han reunido
para evaluar el mismo

En estas reuniones se acuerda trabajar
conjuntamente para los proximos pasos del PIER
ademas de realizar los informes de evaluacion.
Ademas, a finales de afio, se acuerda constituir una
Comisiéntécnica de trabajo en el area de Educacion.

La Conselleriade Sanidad Universal y Salud Publica se
comprometia a formalizar la Comision Mixta de ER

Asi lo traslado en la primera reunién del afio junto a la Secretaria Autonémica de Salud
Publica y del Sistema Sanitario Publico con FEDER, garantizando el trabajo para buscar
unaférmula legal paraformalizar la ComisionMixta de EERRenla ComunidadValerciana

y desarrollarun RegimenInterno que regule el funcionamiento del mismo.

Enestamisma reunion, se trasladé también el trabajo consultivopara el Plande Salud
2022-2026 y el trabajo del registro autonémico y la actualizacion del protocolo de
actuaciénde la Alianzade InvestigacionTraslacionalde ComunidadValenciana.



























































































