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1. Como usar esta guia

1. Lea detenidamente este Dossier: Le dara informacion basica sobre nuestra
Campafa de Concienciacion de FEDER y las posibilidades que existen para
lograr los objetivos fijados.

2. Asuma los mensajes clave: Ayudara a gestionar la informacion y a priorizar
ideas.

3. Valore las recomendaciones de actuacion que se
indican: Adapte las Pautas de Accion que se
establecen se adapta a los recursos de su
Delegacion.

4. Traslade este Dossier Informativo a todos los
trabajadores de FEDER: Ofrecera informacion clara
a sus acerca de la Campaiia.

5. Para cualquier duda se ruega contactar con el
Departamento de Comunicacion: Maria Tomé
(comunicacion@enfermedades-raras.orq) /
915334008 Ext: 40

Nota: LA CAMPANA DE CONCIENCIACION FEDER 2010 pretende ser una accion a nivel nacional que se va a
coordinar desde FEDER. La meta de las Asociaciones de FEDER y empresas solidarias debe ser trasladar la
Campala —objetivos, mensajes y principales actuaciones- a sus Comunidades Autonomas correspondientes a través
de unas Pautas de Actuacion comunes.

EL EXITO DE ESTA CAMPANA VENDRA DE LA MANO DE LA PARTICIPACION E IMPLICACION QUE SE CONSIGA DE
TODAS LAS PARTES IMPLICADAS.

/A POR ELLAS! TODOS SOMOS FEDER. 2010 SERA UNA VERDADERA REVOLUCION
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2. .Por qué una Campafa de Sensibilizacion para las ER?

e Porque constantemente necesitamos fomentar la sensibilizacion sobre
enfermedades raras entre los encargados de la toma de decisiones, los
profesionales de la salud y el publico en general. La informacidén es clave para
mejorar las condiciones de vida de los pacientes con enfermedades raras;
fomentar la concienciacion es por tanto uno de nuestros objetivos primordiales.

e Porque la Campafa la centramos en el marco del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras (28 de febrero). Actuar simultdneamente en muchos lugares y
en muchos paises puede asegurar que la voz de los pacientes con enfermedades
raras sea oida por mas personas.

e Porgue recientemente se ha puesto en marcha la Estrategia Nacional de
Enfermedades Raras y debemos trabajar para que ésta cree un marco de
actuacion adecuado para las familias con ER.

e Porgue queremos reivindicar la puesta en marcha de Centros, Servicios y
Unidades de Referencia para las Enfermedades Raras.

e Porque las enfermedades raras son una prioridad de la salud publica hoy en la
Unién Europea.

e Porque una Camparfia de Sensibilizacion centrada en las enfermedades raras
puede traer esperanza e informacion a la gente que vive con patologias poco
frecuentes en su profesion y en su familia.

e Porque queremos equidad en el acceso a la atencidon y tratamiento de los
pacientes con enfermedades raras en Espafia.

e Porque necesitamos una accion que pueda unir a todos los interesados de la
comunidad de enfermedades raras con el mismo objetivo.

¢ Porque necesitamos mas fondos para la atencién a las familias con enfermedades
poco frecuentes y mas esfuerzos dirigidos hacia las enfermedades raras.
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Asociaciones de Pacientes
Medios de comunicacion
Sociedad civil
Administracion nacional
Administracion autonémica
Industria farmacéutica
Colegios de Profesionales
Sociedades Cientificas
Empleados de FEDER

4. Objetivos Generales de la Campana

Los objetivos generales de la campafia son:

Dar visibilidad de las ER en los medios de comunicacion

Posicionar a las ER en la agenda politica: Instar a la administracion a
impulsar Centros, Servicios y Unidades de Referencia.

Posicionar la marca de FEDER. Explotacion de un mismo concepto
sobre enfermedades raras y posicionarlo como FEDER

Cohesionar la comunidad de Enfermedades Raras a través de la
movilizacion.

Captar fondos para la proyectos sociales y servicios para las familias
con ER
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5. El tema central de Campana en 2010

“Sabemos lo que queremos: Mas Centros de Referencia para las
Enfermedades Raras, mas investigacion para las enfermedades raras

Las enfermedades raras son a menudo enfermedades complejas, cronicas,
degenerativas y gravemente discapacitantes.

Los pacientes con enfermedades raras a menudo estan excluidos del Sistema de
Salud.

Las necesidades de los pacientes con enfermedades raras no suelen ser cubiertas,
ante la falta de conocimiento e informacidn existente alrededor de estas
enfermedades.

Los pacientes que sufren enfermedades raras sufren la marginacion sanitaria y social.

Las familias necesitan un diagnoéstico y atencion de calidad para

VIVir...Los Centros de Referencia tendran la mision de facilitar el diagnéstico, la
atencion adecuada, adaptada y coordinada que hace falta para mejorar la
calidad de vida de los afectados.

Las familias necesitan Centros de Referencia para tener esperanza...

Las ER plantean un reto de salud publica: ante la dispersidon, escasez de informacion,
conocimiento y experiencia son vitales los Centros de referencia que devuelvan la
esperanza a los afectados. Urge la necesidad de reunir y concentrar los casos en
centros “expertos” donde se tenga la seguridad de que se conoce la patologia, su
diagnoéstico y su tratamiento actualizado.

Las familias necesitan recibir una atencion integral...

Es decir, un abordaje multidisciplinar de la enfermedad (atendiendo las diferentes
alteraciones asociadas a la patologia, coordinando el seguimiento del paciente),
incluyendo en el equipo o colaborando estrechamente con un trabajador social y
un psicologo. De forma urgente los enfermos requieren ayuda para su integracion
social.
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Las familias necesitan informacion y formacion...

Desde la Comision Europea se promueve la formaciéon de redes europeas de centros
de referencia, pues se considera el valor afiadido del abordaje de los centros de
referencia a nivel europeo, dado el escasa experiencia y el niumero bajo de
pacientes de cada patologia. Podran proporcionar a los pacientes atencion
sanitaria efectiva, de alta calidad y rentable, pero también podran ser puntos de
formacion, informacion e investigacion.

Las familias son expertas y necesitan ser escuchadas...

La implicacion de los pacientes en la gestion, marcha y evaluacion de los centros /
servicios / unidades de referencia, pues en el caso de las ER, ante la escasa
informacion existente, su aportacion y participacion es absolutamente clave.

“Sabemos lo que queremos: ¢Por qué son necesarios los Centros,
Servicios, Unidades de Referencia para ER?”

Las ER son aquellas que afectan a menos de 5 por cada 10.000 habitantes. Dado el
gran numero de enfermedades raras ER (se calcula que pueden existir de 5.000 a
7.000) y su diversidad, se requiere de un enfoque especifico para abordar estas
patologias, pues estos pacientes tienen problemas para obtener un diagndéstico y
una atencion adecuada, adaptada y coordinada. El desconocimiento, la falta de
informacidn sobre estas patologias, la falta de investigacion, la falta de experiencia
de los profesionales, la falta de especialistas y la falta de coordinaciéon entre los
profesionales que los atienden, llevan a las familias a reclamar la designacion de
CSUR que les ayuden solucionar de forma integral su problematica.

Por la falta de experiencia, disperso conocimiento y el escaso numero de pacientes,
urge la necesidad de reunir y concentrar los casos en centros “expertos” donde se
tenga la seguridad de que se conoce la patologia, su diagndstico y su tratamiento
actualizado.

La coordinacion de los centros a nivel nacional y europeo, es clave para abordar el
tema de las enfermedades raras y mejorar la atenciéon a estos pacientes.
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“Sabemos lo que queremos:
¢ Cudles seran los beneficios de los Centros de Referencia para las
enfermedades raras (ER)

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras y a través de nuestro Servicio
de Informacion y orientacion, hemos detectado que cuando los modelos de
atencion son rigidos, hay una mayor inadecuacion de los recursos, mientras que
ante modelos de atencion flexibles, el grado de adaptabilidad es mayor.

En el caso de las ER necesitamos un modelo de atencion flexible, capaz de
comprender las ESPECIFICIDADES de estas enfermedades para paliar el sufrimiento
en el gue se encuentran sumidas tantas personas que estan siendo maltratadas por
el SNS, y sufren en silencio, en la invisibilidad.

Para ello, se hace necesario aunar esfuerzos y disponer de una vision de conjunto de
los problemas comunes a la gran mayoria de estos cuadros, los afectados y sus
familias. Necesitamos que nuestros politicos reconozcan esta especificidad para que
admitan nuestra necesaria presencia en el Comité de designacion de CENTROS DE
REFERENCIA de enfermedades raras.

Desde FEDER, como voz de los pacientes con ER, te contamos cudales esperamos que
sean los beneficios de los Centros de Referencia para ER:

e Progreso en el acceso al diagndéstico acertado. El diagndstico tardio en las ER,
origina una pérdida de tiempo a veces irreparable acompafiada de un
entorno de sufrimiento progresivo.

e Mejora en el procedimiento de comunicacion al paciente del diagnéstico y
secuelas de la enfermedad.

e Asegurar al paciente el acceso a centros de atencion especializada
avanzada, segun su patologia.

e Asegurar a las familias una segunda opinidon ante tratamientos de graves
efectos secundarios.
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e Laformacion de los profesionales en el seguimiento de una RUTA DE
ACTUACION ante una enfermedad rara diagnosticada, o ante un paciente
gue presenta una clinica inespecifica y variable al que es dificil de encuadrar
en un diagnostico concreto. Para llevar a cabo de la mejor manera esta RUTA,
en la que a veces entraran Centros de Referencia y otras veces médicos
expertos.

e Agilizar los procedimientos para la obtencion de medicamentos huérfanos, y
en otros casos de medicamentos no autorizados aun en Espafa, y si como
medicacion extranjera.

e Concentrar los pacientes en la red de Centros de Referencia o Servicios
pondran de relieve el gasto de estos enfermos en productos farmacéuticos, no
financiados por el SNS.

e Garantizar la coordinacioén de los servicios y atencion pluridisciplinar al
paciente. En muchas enfermedades pueden verse afectados varios 6rganos
simultaneamente, evitando las demoras y el calvario de consultas a diversos
especialistas, en el que actualmente viven las familias.

e Los Centros de Referencia seran un estimulo para que el Sistema Nacional de
Salud se vea obligado a poner a punto protocolos de actuacion o guias de
buenas practicas, casi inexistentes a dia de hoy.

¢ Mejora en el conocimiento e informacion sobre ER lo que permitira mejorar la
politica sanitaria en ER.

e Reduccion de los obstaculos para la obtencion de informes médicos, para la
consecucion de una discapacidad para el trabajo o valoracion del grado de
minusvalia.

¢ Aumento de las oportunidades de participacion en ensayos clinicos y estudios
epidemioldgicos, lo que potenciara la investigacion en ER.

e Concentracion de casos de enfermedades raras, para el enriquecimiento de
la informacién de las sociedades cientificas y en general, de la ciencia.
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e Promocion del conocimiento de las ER lo que agilizara los procedimientos de
acceso a terapias complementarias (rehabilitacion, logopedas, ayuda
psicolégica, etc.), a las que hoy cuesta acceder.

¢ Fomento del contacto con personas y familias de una misma patologia, lo que
favorecera la comunicacion, el sentido comunitario y el apoyo mutuo y en
consecuencia, a las asociaciones de pacientes.

Y por dltimo, pero no menos importante:

e Los pacientes percibiran un respaldo socio sanitario a su situacion, lo que a
pesar de padecer una enfermedad incurable, les ayudara a salir del
aislamiento.

e La existencia de un centro especializado en la atencion integral a personas
con enfermedades raras y a sus familias facilitara la puesta en marcha de
programas desde una concepcion socio sanitaria.

“Sabemos lo que queremos: El resultado de 5 afios de consenso entre los
pacientes y los expertos por ER”

Los Centros, Servicios y Unidades de Referencia han sido una prioridad para las
organizaciones de pacientes. EURORDIS y las Federaciones de ER, como lo es FEDER
en Espafia, han decidido liderar el proceso de consulta publica para impulsar su
designacion.

Por tanto, la Declaracion es el resultado de 5 afios de trabajo conjunto entre las
partes interesadas, en las que cabe destacar que:

En 2006:
¢ Nacio laidea de realizar la Declaracion de los Centros de Referencia y
Experiencia para Enfermedades Raras, durante el Encuentro de Miembros de
EURORDIS, celebrado en Berlin.

En 2007:
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e Seincluyeron los resultados de los Estudios de EURORDIS, en especial el
basado en el acceso a los servicios de salud (5995 encuestas recibidas de 22
paises diferentes y de 16 enfermedades distintas, gracias a la colaboracion de
135 médicos de atencion primaria);

En 2008:
e Seincluyeron, asi mismo, las conclusiones de estudio RAPSODY, incluyendo los
Grupos de Trabajo nacionales, entre los que participd FEDER en representacion
de Espana;

¢ Seincluyeron aportaciones del documento de Posicionamiento de los
“Centros de Expertos y Redes Europeas de Referencia para Enfermedades
Raras”;

e Seincluyeron, en Espafia, las conclusiones del Grupo de Trabajo de la
Estrategia Nacional de ER, conformado por asociaciones miembros de FEDER;

En 20009:

¢ Se incluyeron las contribuciones de los pacientes y sus familias participantes en
la Asamblea Anual de FEDER en 2009, a través de los Grupos de Discusion
sobre Centros de Referencia.

¢ Se incluyeron los resultados del Estudio ENSERio, Estudio sobre las Necesidades
Socio Sanitarias de los afectados por Enfermedades Raras en Espaia-
realizado por FEDER en 2009, financiado por Obra Social Caja Madrid;

En 2010:
e Se celebrara el lanzamiento de la Declaracion Espafiola de Centros, Servicios y
Unidades de Referencia para ER, en el marco del Acto oficial del Dia Mundial
en el Congreso de los Diputados el dia 18 de febrero.
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6. .COmo pueden colaborar las personas con la Campana?

¢ Qué podéis hacer para colaborar con la Campana? ¢Qué pueden hacer vuestros
amigos? ¢Qué les podéis decir? OS LO CONTAMOS:

- Haz un donativo. estaras ayudando a crear proyectos y servicios destinados a
mejorar la calidad de vida de las familias. AYUDANOS A CONSEGUIRLO!
Puedes hacer un donativo de 10 euros a través de la web
www.enfermedades-raras.org

- Envia Cartas a la Administracion reivindicando los Centros, Servicios y Unidades
de Referencia. TE LO DAMOS TODO HECHO. Revisa el Kit Informativo de
Campania. Te damos la carta hecha y las direcciones de las principales
administraciones.

- Envia Cartas al Director reivindicando los Centros, Servicios y Unidades de
Referencia. TAMBIEN TE LO DAMOS TODO. (Ver Kit Informativo)

- Adhiérete al Manifiesto de Campafia y al Dia Mundial. Durante el mes de
febrero y a través de la pagina web de FEDER www.enfermedades-raras.org
quien lo desee podra adherirse con un solo click a la declaracion nacional en
el Dia Mundial donde solicitamos Centros, Servicios y Unidades de Referencia.

- Realiza un acto por el Dia Mundial. Hacer una actividad en este dia puede sr
muy sencillo y no tiene por qué costar muchos recursos. Revisa el Kit
Informativo de Campaiia. Te trasladamos numerosas propuestas de actos de
visibilidad, informacidn, ludicos y de accidn politica.

- Participa en la | Carrera Anual por las ER en Madrid. El 28 de febrero se va a
celebrar en la Casa de Campo de Madrid una carrera popular por las familias
con ER. Por solo 5 euros puedes colaborar y participar en este acto tan
especial. Puedes inscribirte en www.enfermedades-raras.org
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- Unete al Reto por las Enfermedades Raras. Es sencillo y divertido.

= Visita la web: www.retosolidario.org/feder
= Crea tu reto individual para ayudar a las familias

Pide a tus amigos y conocidos que te ayuden a conseguir el reto
Sonrie! Has sido solidario con las personas con enfermedades raras

- Lee y pasa este documento - jQué todo el mundo conozca el Dia Mundial
de las Enfermedades Raras y nuestra peticion!

- Suscribete al Boletin de FEDER en www.enfermedades-raras.org . Estaras al
tanto de las ultimas novedades.

- Hazte voluntario. Necesitamos
muchas manos para mover el
mundo.

TE NECESITAMOS
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7. Breve Resumen de la Campaia

Enfermedades Raras: Una prioridad
sanitaria en el Dia Mundial

ORGANIZA: Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

COLABORADORES: RED DE EMPRESAS SOLIDARIAS | 184 ASOCIACIONES DE AFECTADOS |
EURORDIS

Feb DIA MUNDIAL DE ENFERMEDADES RARAS - FEDER Central

EJS=:l ACTO OFICIAL DEL DIA
(CASA REAL, PARTIDOS POLITICOS, REPRESENTANTE DE LA CE...
- Intervenciones
- Entrega de Premios FEDER 2010

Presentacion del Video de Sensibilizacion de Campafia
3= ACTO DE MOVILIZACION DEL DiA (Casa de Campo de

Madrid. 5 km) 3.000 CORREDORES EN EL DIA MUNDIAL
Puesta en marcha del Reto Solidario:

Feb DIA MUNDIAL DE ENFERMEDADES RARAS - FEDER Delegaciones

ACTOS EN EXTREMADURA, ANDALUCIA, CATALUNA, COM. VALENCIANA, MADRID, PAIS
VASCO Y MURCIA

- Actividades ludicas, de sensibilizacion y movilizacion
- Venta de productos solidarios — Huchas solidarias

S-Sl REVOLUCION POR LAS ER EN ESPANA — ASOCIACIONES, EMPRESAS SOLIDARIAS,
Feb FUNDACIONES, ORGANIZACIONES...todos unidos

EL ANO PASADO ORGANIZAMOS MAS DE 100 ACTOS EN MAS DE 17 CCAA

iESTE ANO....LO VAMOS A SUPERAR!
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Mas informacion sobre los actos del Dia Mundial a nivel Nacional

ACTO OFICIAL EN EL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Desde la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y desde la
Organizacion Europea de Enfermedades Raras (EURORDIS) tenemos el honor de
celebrar al Acto Oficial del Dia Mundial de las Enfermedades Raras que celebraremos
en el Congreso de Espafia el préximo dia 18 de febrero.

El objetivo de este acto sera la celebracion oficial del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras en 2010 en el que esperamos contar con los maximos
representantes de la Administracion Publica de nuestro pais, asi como la presencia de
la Casa Real Espafiola. De esta forma, desde FEDER queremos repetir asi la inolvidable
experiencia del afio pasado en el Senado (lugar escogido para la celebraciéon del
mismo acto en 2009), que contd con la presencia de S.A.R. la Princesa de Asturias.

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras se llevara a cabo importantes
actos en Bruselas, en el seno de la Comisibn Europea, asi como en las principales
capitales europeas y del continente americano. En nuestro pais, qué duda cabe que,
esta celebracion tendra una relevancia sin igual al contar con la reciente puesta en
marcha de la Estrategia Nacional de Enfermedades Raras, circunstancia que sitia a
Espafia como uno de los paises pioneros en el seguimiento de la Recomendacioén del
Consejo de la Unién Europea relativa a una accién en el ambito de las Enfermedades
Raras.

Queremos continuar avanzando en la lucha por los derechos de los afectados por
Enfermedades Raras y FEDER considera prioritario seguir insistiendo en la importancia
gue, en este sentido, tiene el mantenimiento del consenso general entre los partidos
politicos alcanzado hace dos afios con motivo del desarrollo de la Ponencia del
Senado, en donde se analiz6 con detalle la especial situacion de los pacientes con
enfermedades raras.

En este nuevo acto oficial en el Dia Mundial de las ER, que se celebrara en el marco
de la Presidencia Europea, nos gustaria contar con todas las partes interesadas en
materia de Enfermedades Raras en nuestro pais (Administracion Publica, grupos
politicos, sociedades cientificas, asociaciones de pacientes, industria y medios, entre
otros), asi como con un representante de la Comision Europea con responsabilidad en
este tema, debido al protagonismo que esta teniendo la Comision en el
establecimiento de un marco institucional para que las ER sean una prioridad de
Salud Publica en el ambito de la Unidn Europea.
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CARRERA POR LAS ENFERMEDADES RARAS (Carrera popular — Carrera On-line)

28 de febrero — Carrera popular por las Enfermedades Raras (Madrid). INSCRIBETE EN
www.enfermedades-raras.org — Desde FEDER Central estamos organizando la | Carrera
Anual por las Enfermedades Raras donde queremos aglutinar toda la movilizacién por el
Dia Mundial en Madrid. De esta forma, los datos esenciales de la misma son:

- Lugar: Casa de Campo de Madrid (Junto al Metro Lago)

- Hora: 12.00h

- Duracion del recorrido: 5 kilbmetros

- Precio de inscripcidn: 5 euros + regalo de camiseta conmemorativa

- Inscripciones: www.enfermedades-raras.org

- Mas informacioén: comunicacion@enfermedades-raras.org

- Documentacién a tener en cuenta: PPT informativo Carrera por las ER
(Intranet)

Este 28 de FEBRERO ;-

FEDER

DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

"De cada 10.000 tréboles, nace uno con 4 hojas.
De cada 2.000 personas, nace una con una ENFERMEDAD RARA"

BN
-

jﬁ

“E)ER Ven a correr y cambia sus vidas.
' 7 Juntos podemos lograrlo.
-7 /:/, Iniesta
Recorrido: § kilémetros. Salida desde Casa de Campo (Madrid), 12 b, junto al Metro Lago.
- k Inscripeién: & € Con regolo de comisets conmem orativa.

,—T MAS INFORMACION E INSCRIPCIONES EN: fermedad org / ww.ad o5
f oz e ovee | DI @) | @M |V
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Carrera Online por las ER. INSCRIBETE EN www.retosolidario.org/feder — Desde FEDER
Central junto con la organizacion Cibersolidaridad hemos creado una nueva forma de
ayudar online a las familias con enfermedades raras. Y lo hemos hecho a través de la
Red. A continuacion os trasladamos mas informacion:

1) ¢Qué significa Carrera Online por las ER?: Sabemos que muchas personas
quieren ayudar a las familias con ER y quieren hacerlo aqui y ahora. Por ello,
desde FEDER hemos puesto en marcha el Reto Solidario. Es muy sencillo, tan
sOlo deben crear un “Reto Indiviudal” y realizar su propia carrera por las
familias con enfermedades poco frecuentes y ayudar a recaudar dinero
para proyectos y servicios destinados integramente a las personas que
tienen y sufren una enfermedad rara.

2) ¢Como funciona? Participar es muy sencillo.

» Hay que entrar en la pagina www.retosolidario.org/feder Desde alli,
se podra acceder a la informacion de la | Carrera Anual por las
Enfermedades Raras.

» Una vez en la pagina se debe pinchar en “Crea tu pagina de Reto
Colectivo”. A partir de ahi, tan sélo se deberan dar 3 sencillos pasos
que no llevardn mas de 3 minutos.

0 Activar la cuenta, decirnos el nombre y subir alguna
foto

0 Hacerlogin en la cuenta y activar la pagina

0 Avisar a los amigos, familia, comparieros, etc de esta
iniciativa solidaria

0 Recaudar dinero y ser solidario

o0 En el caso de tener algun problema, es necesario este
e-mail de referencia: webmaster@retoslidario.org
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Iniesta lucha por hacer de las ER, una

prioridad social y sanitaria

m.,...|,..g|...| v ORGANIZA: Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras
COLABORADORES CLAVE: ANDRES INIESTA

DIA

ECNALIC Il PRESENTACION DE LA CAMPANA MEDIATICA A LOS MEDIOS DE
COMUNICACION

ACTIVIDADES DE DIFUSION PARALELAS
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Accion 3 (ADMINISTRACION PUBLICA): Sabemos lo que queremos:
mas Centros de Referencia para las familias

ORGANIZA: Federacion Espafiola de Enfermedades Raras

COLABORADORES CLAVE: 184 ASOCIACIONES DE AFECTADOS | AFECTADOS | FAMILIAS |
PERSONAS SOLIDARIAS |

DIA ACTIVIDAD

Feb ENVIO DE MASIVO DE CARTAS A LA ADMINISTRACION REIVINDICANDO EL IMPULSO
DE CENTROS DE REFERENCIA

ENVIO DE MASIVO DE CARTAS AL DIRECTOR REIVINDICANDO EL IMPULSO DE
CENTROS DE REFERENCIA

e Envio de Cartas a través www.enfermedades-raras.org
e Envio de Cartas de forma postal
e Busqueda de principales contactos
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Accion 4 (SOCIEDAD CIVIL): Ayudame y te habré ayudado. Implicate

por las Enfermedades Raras

ORGANIZA: Federacion Espariola de Enfermedades Raras

COLABORADORES CLAVE: 184 ASOCIACIONES DE AFECTADOS | AFECTADOS | FAMILIAS |
PERSONAS SOLIDARIAS |

DIA ACTIVIDAD

Feb Captacion de Fondos para Proyectos y Servicios para las Familias con
Enfermedades Raras.

- Productos solidarios:
* Calendario solidario
* Federito: el trébol de la suerte
* Libro Enfermedades Raras

- Donativo solidario: 10 euros por las familias con enfermedades raras

- Carrera Anual por las ER: inscribete y ayuda a las Familias con
enfermedades raras

- Reto solidario: Carrera Online por las Enfermedades Raras para recaudar
fondos para las familias

- Hazte socio de FEDER
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8. Principios de organizacion de la Campana

La Campafa de Sensibilizacion es una Campafa a nivel nacional organizada por FEDER en
colaboracion con Eurordis (en la coordinacion del Dia Mundial de ER) y de sus asociaciones
adscritas. Sin la colaboraciéon conjunta de todos y cada uno de ellos, esta Campafa seria
inviable.

1. Rol de FEDER:
- Disefio y organizacion de la Camparfa (fechas, temas y contenido)
- Coordinacion con las Delegaciones de FEDER
- Coordinacion con Eurordis con relacion al Dia Mundial de ER
- Desarrollo y distribucién a las Delegaciones del Paquete Informativo de la
Campaifa (Material Corporativo y documentacion basica)
- Desarrollo y mantenimiento de la Web Oficial de la Campairia
- Evaluacion de resultados y establecimiento de los indicadores que mediran el
éxito de la Campafa
- Difusién a nivel nacional de la Campafa
2. Rolde las Delegaciones:
- Seguimiento y desarrollo de las Pautas de Actuacion de FEDER
- Coordinacion con sus asociaciones de influencia
- Traslado de forma constante a las asociaciones de afectados que son las
protagonistas de llevar a cabo la Campainia.
- Distribucién a las Asociaciones del Paquete Informativo de la Campafia
- Elaboracion del informe de resultados e indicadores de Campafa
3. Rol de Eurordis:
- Coordinacion del Dia Mundial de ER con todos los paises europeos
- Disefio de la imagen oficial y logos del Dia Mundial
- Realizaciéon y desarrollo de la Web Oficial del Dia Mundial
- Desarrollo del Acto Central por el Dia Mundial a nivel europeo
- Evaluacion de resultados y establecimiento de los indicadores que mediran el
éxito del dia.
4. Rol de las Asociaciones:
- Realizacién de un acto en el Dia Mundial de las ER (mesas informativas,
jornadas, etc...)
- Implicacioén a sus socios con la Campafa de Sensibilizacion
- Lectura continuada del Boletin de FEDER
- Envio de Cartas Online a la Administracion
- Envio de Cartas via postal a la Administracién
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9. Material para la Campana

PACK DE INFORMACION GENERAL

- Documento Guia_Camparia 2010

- Dossier Informativo. Dia Mundial de las ER. Acto en el Congreso
- Presentacion en PPT. Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

- Presentacion en PPT. Dia Mundial de las ER. jAdhiérete al Dia!

DOCUMENTACION GENERAL PARA MEDIOS DE COMUNICACION

- Argumentario para portavoces

- Dossier Informativo para medios de comunicacion. Dia Mundial de las Enfermedades Raras
- Nota de prensa adaptable para las delegaciones

- Publicidad de la carrera para prensa (media y pagina entera)

DOCUMENTACION GENERAL PARA LA ACCION ANTE LA ADMINISTRACION

- Elemplo de Carta a la Administracion

- Ejemplo de Carta al director

- Principales direcciones para enviar las cartas a la Administracion
- Principales direcciones para enviar Cartas al Director

MATERIAL CORPORATIVO

- Cartel Dia Mundial por las ER

- Cartel de la Carrera Anual por las ER

- Triptico Informativo de FEDER

- Folio (Centros de referencia, proyectos y servicios de FEDER)

RECURSOS ON-LINE

Herramientas de difusion y captacion On-line
e Web de feder.
e Reto Solidario — microblogs para microdonativos
¢ Herramientas web 2.0 (Twitter, Facebook, Youtube)

22126



20
Ex

Campafia de Sensibilizacién FEDER 2010 | %
Dossier Informativo VE

10. Pautas de actuacion para las asociaciones. Dia Mundial

A continuaciéon detallaremos algunas de las acciones que podéis realizar desde las
Asociaciones en el Dia Mundial de las Enfermedades Raras (28 de Febrero).

1. Busca recursos para realizar algun acto en el Dia Mundial

Periodo: Mes de Enero

Documentacion disponible: Presentacion en PPT “Adhiérete al Dia Mundial” | Dossier
Informativo general del Dia Mundial de las ER

Informacién general: Podéis obtener fondos para realizar vuestros actos en el Dia
Mundial. En el kit Informativo de camparfa os hemos realizado una breve
presentacion en Powert point para que la trasladéis a vuestros ayuntamientos o
empresas solidarias con el objetivo que se adhieran al Dia Mundial aportando a la
asociacidn una pequena cantidad de dinero para llevar a cabo su acto.

Objetivo a conseguir: Hemos puesto como meta conseguir 5.000. Pero recordar,
cualquier aportacion que os pueda servir para realizar un acto y difundir la realidad
de las personas con ER es importante.

2. Realizaciéon de un Acto para la Campairia
Periodo: Mes de Febrero

Documentacion disponible: Ideas de Actos para las Asociaciones / Actos ladicos /
Actos de informacién / Actos de Accidn Politica / Actos de comunicacion

Informacidén general: Se recomienda que cada asociacidon organice al menos un
acto para celebrar el Dia Mundial de las Enfermedades Raras. Recordar que pueden
ser actos sencillos y que no necesiten apenas recursos. LO IMPORTANTE. CELEBRAR
ESTE DIA POR LA ESPERANZA. Cuantos mas actos realicemos, mas cobertura
tendremos en los medios y mas repercusion social alcanzaremos.

En el Kit Informativo del Dia Mundial de las ER se dan diversas ideas para estos actos.
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3. Cuéntaselo a FEDER
Periodo: Mes de Febrero

Documentacion disponible: Nota de Prensa tipo para asociaciones / Dossier de
prensa para medios de comunicacion

Informacién general: Queremos conocer qué vais a hacer. Para ello, os pedimos que
pinchéis en el siguiente enlace:

https://spreadsheets0.google.com/viewform?hl=es&formkey=dFVOY3YOOVNKWTV2d0
FlanILN3lIZmc6MA

O visitéis la web de FEDER y nos contéis qué vais a hacer. Desde FEDER ponemos a
vuestra disposicion un kit Informativo que os ayudara a difundir el acto y ademas os
ofrecemos un servicio gratuito de envio de notas de prensa para trasladar vuestra
actividad a todos los medios de comunicacion de Espafia, regionales y nacionales.
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12. El Papel de las Asociaciones. Medios de Comunicacion

La Campafa de Sensibilizacion tiene un papel importante dentro de los medios de
comunicacion. La Campafia se va a presentar a nivel nacional, no obstante las
delegaciones también deberan actuar para favorecer la presencia de las ER y FEDER en los
medios.

1. Busqueda de personas que den su testimonio para los medios de comunicacion

Informacién general: Necesitamos personas que deseen hablar ante los medios de
comunicacion con el objetivo de poder seguir contando historias reales sobre
enfermedades raras. Las principales cualidades que tienen que tener estas personas
son:

- Ganas de defender los derechos de los afectados por enfermedades poco
frecuentes

- Interés por comunicar la realidad de las ER

- Comprension de los valores y la mision de FEDER

Si deseas dar tu testimonio para los medios de comunicacién escribe a
comunicacion@enfermedades-raras.org

2. Realiza de una Rueda de Prensa desde la Asociaciéon anunciando la Campafiay el acto a
realizar

Documentacion disponible: Argumentario General de la Campafia | Dossier para
Medios de Comunicacion. Dia Mundial de las Enfermedades Raras | Nota de prensa
de la delegacion

Informacién general: Desde FEDER Central aconsejamos a las asociaciones que
tengan capacidad que realicen una Rueda de Prensa para presentar sus actos por el
Dia Mundial.

Si queréis asesoramiento podéis poneros en contacto con
comunicacion@enfermedades-raras.org
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13. El Papel de las Asociaciones. Accion ante la Administracion

Publica

1. Envio masivo de cartas a vuestras administraciones

Documentacion disponible: Carta tipo para enviar / Direcciones de contacto para
enviar

Informacion general: Desde FEDER se va a realizar durante todo el periodo de
Camparfa un envio masivo de cartas a nivel Central y autonédmico a las distintas
administraciones. El objetivo es que desde las Asociaciones también os unais a este

lamamiento masivo.

La documentacion disponible es:
- Ejemplo Carta a la Administracion
- Ejemplo Carta al Director
- Principales direcciones e-mail y postales para realizar los envios
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