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Las enfermedades poco frecuentes

Una ER afecta a 5/10.000 personas. Existen
mas de 7.000 patologias

« El pronéstico vital estd en juego en el 50% de
los casos. A las ER se les puede atribuir el 35%
de las muertes de ninos y ninas menores de un
ano y el 10% entre 1 y 5 anos

+ El30% de los pacientes fallece antes de los 5
anos.

* EI50% fallece antes de los 30 anos
* No existe cura para la mayoria de las ER

« EI80% son de origen genético

www.enfermedades-raras.org
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Las enfermedades poco frecuentes

entiday

Problemas que cambian la vida

= Falta de acceso a la informacion sobre la
enfermedad: diagnéstico, cuidado y tratamiento

= Descoordinacién entre profesionales sanitarios
= Impacto social y psicolégico

= Falta de dispositivos de ayuda sociales y sanitarios:
que origina un empobrecimiento

= Falta de reconocimiento politico y social

= Falta de centros de atencion especializados

= |nvestigacién fragmentada e insuficiente

www.enfermedades-raras.org
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algo muy sencillo: mi hija, nuestros ninos fienen et _

derecho a un mundo mejor”

Cristina es madre de una nina
afectada por Neurofibromatosis Tipo 1
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Quiénes somos

FEDER representa a todas las enfermedades raras codificadas o sin
codificar y a las personas que estan en espera de diagnostico.

Ry

‘e,
O@M')edades'@ 4

En 1999 nacid FEDER con 6 asociaciones

Hoy, FEDER agrupa a mas de 250 entidades (asociaciones,
fundaciones y federaciones)



Algunos datos sobre FEDER

 Plataforma nacional de
asociaciones

« Agrupa a 2é1entidades
« Mas de 800 enfermedades

- Siete delegaciones autondmicas

* Mas de 3 millones de personas con
ER

www.enfermedades-raras.org
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vué hacemos

CARTERA DE SERVICIOS Y PROYECTOS

DEFENSA DE DERECHOS
Alianzas
Representacion Institucional
Documentos de posicionamiento
Incidencia politica

Propuestas normativas de mejoras sociales

/ ACCION SOCIAL

Servicio de Informacién y Orientacién
Servicio de Atencidn Psicoldgica
Servicio de Asesoria Juridica
Servicio de Atencidn Psicosocial
Orientacién de casos sin diagndstico

Promocidn y apoyo al Asociacionismo
Programa de Voluntariado
\ Programa de Acceso a Productos sanitarios

/ FORMACION Y CONOCIMIENTO
Escuela de Formacion
Formacidn online
Congresos, Jornadas, Talleres y Encuentros
Comité Asesor
Observatorio ER
Estudios de investigacidn socio-sanitaria
Publicaciones
\ Acciones de formacion de profesionales

MEJORAR LA
CALIDAD DE VIDA
DE LAS PERSONAS

CONERY SUS

FAMILIAS
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VISIBILIDAD
Campaiia de Sensibilizacidn Dia Mundial
Actividades de Divulgacidn y Sensibilizacion
En Accidon con los Medios de Comunicacién
Carrerz
R.ed SDLIHI curoped ndrevonnecy
Premios FEDER
Tienda Solidaria MiDesvan.org _/

GESTION ASOCIATIVA \
Programa de Participacion Asociativa
* Comisiones de trabajo
*» Coordinadores de zona
Servicio de Asesoramiento
Fondo Integral de Ayudas
* Fondo FEDER de apoyo a sus socios
* Banco de recursos para el mov. Asoc.
* Convenios de colaboracidn /

PROMOCION DE LA IMAGEN POSITIVA

Las Enfermedades Raras van al Cole
Asume un reto poco frecuente
RefuERzo en Educacion
Actividades de Ocio Inclusivo

www.enfermedades-raras.org
12



Cronograma 2014

28 Febrero
Acto Cficial del
Dia Mundial en el

senado de Espafia |

Enero M

Reunién de trabajo de
lo JD de FEDER con
SAR la Princesa de

Av’rurl:::D

o“o

16

arzo m

Acto Institucional enla
. Asamblea de Madrid

Mayo
Conferencia
Eurcpea de ER en
Berlin

Marzo

V Carrera por la
Esperanza

Mayo
Audiencia con o
Red de Empresas

solidarias |
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semiias . 25,y 26
Juliq Octubre Diciembre
Lanzamisnto Wil Congreso Nacional Campafic
campafia Semillas de ER Movidefia en Mi
Esperanza Sepﬂembre Desvan.org
Presentacion | Noviembre
Master de

Presentacion Oficial.
Fondos Telemaraton.
Todos Somos Raros

Intervencion
Fricolégica en ER
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FEDER

17 Febrero

Exposicién

Bruselas CE

24 Y 25 Enero

Fotografia en

o

Abril

! Presentacion “Las

ER van al cole”

Septiembre 5al8
Escuela de Formacién Noviembre
FEDER-CREER Il Congreso
lberocamerncano de
ER - ALIBER

| Congreso Escolar
sobre Enfermedadsas
Raras en Almeria

Marzo
Il Edicion del Curso
Cnline parala

6y 7 Junio
W Aniversano de FEDER —
Asamiblea General
Conferencia EURCGPLAMN

ﬁ

a

18 Febrero

Acto porel Dig

Mundial en el
Parlamento

gestidn de
sociacionss

2 Marzo

Andaluz mEEE  Telsmaraton porlas
Enfermedades Raras

EUROPLAN

www_enfermedades-raras.org
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Qué queremos conseguir l’."t FEDER
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Mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades poco frecuentes, consiguiendo que se
garanticen sus derechos

14
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Defensa de los Derechos
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Prioridades

Programa Defensa Juridica

Red de Defensa Legal en Espana

14 Propuestas para el 2014

Documentos de posicionamiento

Mejora Consulta publica: participacion asociaciones

Mejorar el conocimiento de situacion social de ER

Crear conciencia denuncias individuales / colectivas

15
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Proyectos transversales

Il Conferencia EUROPLAN Espana

Representacion institucional

Alianzas

Comité expertos en ER

16



14 propuestas para 2014

Laborales Sanitarias

Propuestas

Proteccion derechos
sociales y sanitarios

Educativas Sociales




14 propuestas para 2014
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2. Programa atencién para personas sin
diagnostico largo peregrinaje médico.

3. Acceso en equidad a los Medicamentos
Huérfanos, tratamientos y p. sanitarios.

4. Revisiobn de la Cartera Basica del SNS:
comun, suplementaria. Exencién copago.

5. Identificacion de Unidades Clinicas de
experiencia en ER

Estatus
Juridico
ER cronicas

8. Ruta de Derivacioén a nivel regional,
nacional e internacional.

9. Protocolo atencién urgencia
hospitalaria. Protfocolos clinicos patologias.

10. Implicaciéon de la Conferencia
Europlan: medicion de situacion Espana.

11. Baremos de la CIF Discapacidad.
Protocolos criterios valoracion ER en CCAA.

6. Centros y Servicios de Referencia en ER.
Unidades Informacion.

7. Unidad Coordinadora de ER en las
Comunidades Auténomas. Ampliar.

12. Escolarizacion del alumnado con
necesidades educativas especiales (ER)

13. Acceso a la via de urgencia para
prestacion por Dependencia para las ER

14. inclusion laboral: flexibilizacion y
adaptaciéon de las condiciones laborales.

Todorw oo | omatols o Dbl ¢ anes




14 propuestas para 2014

10 2 1 1
Sanitarias Sociales Laborales Educativas

Propuestas

Reconocimiento situacion
de cronicidad de las ER
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Visibilidad de las ER

entiday

Todes v | amatods b T wlo b € aras

Prioridades

Programa de Difusidn Noticias Asociaciones

Programa de calidad mensaje y presencia en los medio

Programa de Redes sociales. Rare connect

Programa de embajadores solidarios ER

Programa de civdades solidarias ER

Renovacién de la Pagina Web
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Visibilidad de las ER .
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Proyectos transversales

0

Dia Mundial de las ER

15 aniversario de FEDER

Observatorio de las ER

Premio Principe de Asturias

Aplicacién a nuevos Premios

2]



Programa de gestion asociativa

Prioridades

Programa de participacion asociativa

Banco de Recursos de las asociaciones

22
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Gestion asociativa .
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Proyectos transversales

m Vocadlias y Comisiones de trabajo

Programa Coordinadores de zona

Club de socios / Convenios de FEDER

23



Accion Social

Prioridades

Servicio de Informacion y Orientacién

Servicio de Atencioén Psicolégica

Servicio de Asesoria Juridica

Servicio de Atencion Psicosocial

Orientacién de casos sin diagnéstico

Promocion y Apoyo del Asociacionismo

Programa de Acceso a productos sanitarios

24



Accion Social

Proyectos transversales

Programa de Voluntariado

25
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Formacion y conocimiento
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Prioridades

Programa de Master en ER

Programa Escuela de Formacién: coordinadores zona

Formacion online

Publicacion de Manual de Defensa de Derechos
Documentos de propuestas laborales y educativas

26



Promocion imagen positiva

Prioridades

27



Me gustaria terminar teniendo presente a
todos los nifios/as y adultos que ya no estdn
con nosotros, pero que forman parte del
corazon y del alma de FEDER. Ellos son
quienes nos guian en nuestro camino. Son
quienes dan sentido a nuestro trabajo.

Muchas gracias
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