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“Al colaborar con nosotros, 
estás dando esperanza 
a los afectados y a sus familias”




HORA DE AYUDA = HORA DE TERAPIA
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“FONDO INTEGRAL DE AYUDAS A 
FAMILIAS  AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS” 

 ENERO 2009
	1. Proyecto presentado a HORA DE AYUDAR


	1.1. Nombre del proyecto. (80 caracteres)

	“FONDO INTEGRAL DE AYUDAS A FAMILIAS AFECTADAS POR ENFERMEDADES RARAS: AYUDAS TÉCNICAS Y TERAPIAS”



	1.2.  Resume en 25 caracteres el nombre de tu proyecto.

	Fondo de Ayudas económicas para el pago de ayudas técnicas y terapias específicas para personas afectadas por enfermedades raras.



	1.3. Localidad/Provincia/País donde se desarrolla el proyecto. 

	ESPAÑA

	1.4. Descripción corta. (1.024 caracteres)

	Para intentar hacer frente a los múltiples gastos que las familias se ven obligadas a desembolsar en los tratamientos de sus hijos asumiendo costes muy elevados que muchos de ellos no se pueden permitir, la Federación Española de Enfermedades Raras ha puesto en marcha  el  “2º FONDO INTEGRAL DE AYUDAS A FAMILIAS ”con el objetivo de facilitar a los afectados por patologías poco frecuentes, la adquisición de recursos técnicos así como el pago de terapias imprescindibles para frenar el avance de la enfermedad y de este modo mejorar su calidad de vida.

La convocatoria del año pasado fue posible gracias a la donación por parte de diversas empresas y tuvo como principal meta la integración de los menores con discapacidad. En concreto, FEDER manifestó la urgente necesidad que supone cubrir los gastos ocasionados por las ayudas técnicas, así como los servicios específicos de fisioterapia y logopedia, entre otros.

“Lentes especiales, células ortopédicas, servicios de rehabilitación o cualquier otro tipo de apoyo técnico que pudieron mejorar la calidad de vida de las familias fueron las ayudas que se  subvencionaron. 

Los padres son conscientes de que estas ayudas no pueden sufragar todos los gastos de sus pequeños, “sin embargo este tipo de ayudas son muy bien recibidas, ya que permiten un desahogo en la economía familiar y pueden aliviar unos meses de gasto”

	1.5. Descripción completa (2.048 caracteres)

Las ayudas a las familias serán distribuídas mediante concurrencia a convocatoria que publicaremos en nuestra web e informaremos a las asociaciones integradas en FEDER,  más de 160 entidades  con 28100 socios en total. 

La Federación Española de Enfermedades Raras abre la convocatoria de ayudas para familias, con el objetivo de proporcionar a los menores afectados por enfermedades raras y sus familias recursos técnicos para mejorar su calidad de vida.

DATOS DE LA CONVOCATORIA 
Desde FEDER se abre convocatoria para ayudas técnicas a afectados de toda España. Además de financiar ayudas técnicas se abonarán los costes de servicios de fisioterapia, logopedia y otras terapias indicadas para el usuario. El gasto se ha de haber realizado entre el 1 de enero de  2009 y 31 diciembre de 2009.

La presente convocatoria está dirigida a los socios de las asociaciones integradas en FEDER así como pacientes aislados que no cuenten con asociación de referencia. 

**** Concurrencia a la convocatoria de Ayudas ***** 

Desde cada asociación federada informará de las ayudas a sus socios comprobando que cumplen los requisitos, elaborarán un listado con el nombre del socio, teléfono, la ayuda técnica adquirida y el importe de la misma. El listado se ha de enviar a: proyectos@enfermedades-raras.org  Se enviará ficha desde FEDER de recogida de datos para agilizar la gestión.

Plazo de presentación de listado de solicitudes: julio 09 

Plazo de resolución de listado de solicitudes: diciembre 09

   ******  Criterios de concesión ******** 

1º) Orden de llegada 
2º) Adecuación con el concepto financiable

3º) Se tratará de financiar al mayor número de asociaciones federadas
* Se valorarán los tres criterios por igual.

Evaluadas las solicitudes y una vez comunicado la aprobación de la ayuda a los interesados, se requerirá el envío de la factura original donde conste haber sido abonada previamente por parte del usuario para una vez recibida en FEDER, ser abonada mediante transferencia. 

Las facturas tendrán que ser originales y con fecha de emisión entre el 1 de enero y 31 de diciembre de 2009

Las facturas, junto con los datos del socio beneficiario (asociación, nombre del beneficiario, teléfono y dirección) han de enviarse a: FEDER c/ Comandante Zorita, 13 of. 603 - 28020 Madrid 

El Fondo de Ayudas en 2008 – NUESTRA EXPERIENCIA EN ESTE PROYECTO

FEDER en 2008 contó con un fondo de ayudas de 16000€ con el que pudo beneficiar a más de 120 familias, les mostramos a continuación algunas de las ayudas ofrecidas. Para 2009 nos planteamos 

ORDEN

ENFERMEDAD/ ASOCIACION

IMPORTE DE LA AYUDA

CONCEPTO DE LA AYUDA

DIRECCION

1

ENFERMEDADE DE OPIZ C

87,43 €

REPOSACABEZAS PARA TRONA

BARCELONA

2

SÍNDROME  LOWE

100,00 €

FISIOTERAPIA

 MADRID

3

HEMIPLEGIA A. INFANCIA

100,00 €

LOGOPEDIA

 PALENCIA

4

ESCLEROSIS TUBEROSA

100,00 €

LOGOPEDIA

 MADRID

5

ESCLEROSIS TUBEROSA

100,00 €

LOGOPEDIA

 MADRID

6

SÍNDROME  X-FRAGIL

100,00 €

APOYO LECTOESCRITURA

 MADRID

7

SÍNDROME  X-FRAGIL

100,00 €

PSICOMOTRICIDAD

MADRID

8

SÍNDROME  X-FRAGIL

100,00 €

ENTRENAMIENTO AUTON PERSONAL

MADRID

9

PARAPARESIA ESPÁSTICA FAMILIAR

249,40 €

ADAPTACION VIVIENDA

PALENCIA

10

ESCLEROSIS TUBEROSA

100,00 €

LOGOPEDIA 

MADRID

11

SÍNDROME  JOUBERT

100,00 €

FISIOTERAPIA

 MADRID

12

SÍNDROME  WILLIAMS

120,00 €

CALZADO ORTOPEDICO

 CIUDAD REAL

13

SÍNDROME  WILLIAMS

105,00 €

GAFAS

 BARCELONA

14

SÍNDROME WILLIAMS

200,00 €

ORTODONCIA

 GRANADA

15

SÍNDROME  WILLIAMS

200,00 €

GAFAS

MADRID

16

SÍNDROME  WILLIAMS

200,00 €

ORTODONCIA

MADRID

17

SÍNDROME  WILLIAMS

110,00 €

ORTODONCIA

 MALAGA

18

SÍNDROME  WILLIAMS

171,00 €

GAFAS

ALBACETE

19

SÍNDROME  WILLIAMS

200,00 €

GAFAS

 SEVILLA

20

SÍNDROME 4P -

195,00 €

ORTOPEDIA

 MADRID

21

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

 ALICANTE

22

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

 MADRID

23

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

 VALLADOLID

24

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

 MADRID

25

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

 MADRID

26

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

ALICANTE

27

 SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

BARCELONA

28

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

VALENCIA

29

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

VALENCIA

30

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

MALAGA

31

SÍNDROME  5P - 

100,00 €

REHABILITACION

VALENCIA

32

ENFER. NEUROMUSCULAR

200,00 €

ORTOPEDIA

 VIZCAYA

33

ENFER. NEUROMUSCULAR

200,00 €

ORTOPEDIA

VIZCAYA

34

ENFER. NEUROMUSCULAR

200,00 €

ORTOPEDIA

VIZCAYA

35

ENFER. NEUROMUSCULAR

67,50 €

PLANTILLAS

VIZCAYA

36

ENFER. NEUROMUSCULAR

207,00 €

SILLA DE RUEDAS

ASTURIAS

37

ENFER. NEUROMUSCULAR

70,00 €

ORTOPEDIA

ASTURIAS

38

ENFER. NEUROMUSCULAR

45,00 €

ORTOPEDIA

ZARAGOZA

39

ENFER. NEUROMUSCULAR

275,00 €

SILLA DE RUEDAS WC

TOLEDO

40

ENFER. NEUROMUSCULAR

200,00 €

ORTOPEDIA

CIUDAD REAL

41

ENFER. NEUROMUSCULAR

200,00 €

SILLA DE RUEDAS 

ASTURIAS

42

SMITH MAGENIS

100,00 €

LOGOPEDIA

VIZKAYA

43

AEPANNUPA NUTRICIÓN PARENTERAL 

120,00 €

FISIOTERAPIA

MADRID

44

AEPANNUPA NUTRICIÓN PARENTERAL

120,00 €

FISIOTERAPIA

ASTURIAS

45

ATROFIA MUSCULAR ESPINAL  TIPO 1

100,00 €

FISIOTERAPIA

ALICANTE

46

AHEDYSIA

245,00 €

CALZADO PLANTILLAS

ALICANTE

47

AHEDYSIA

161,00 €

CALZADO PLANTILLAS

ALICANTE

48

ESCLEROSIS TUBEROSA

100,00 €

LOGOPEDIA

MÁLAGA

49

ESCLEROSIS TUBEROSA

100,00 €

LOGOPEDIA

ALMERÍA

50

SÍNDROME DE ANGELMAN

100,00 €

NATACION

LEGANES

51

SÍNDROME DE ANGELMAN

200,00 €

ASIENTO DE BAÑO

MADRID

52

SÍNDROME DE ANGELMAN

100,00 €

LOGOPEDIA

MADRID

53

SÍNDROME DE ANGELMAN

100,00 €

LOGOPEDIA

MADRID

54

SÍNDROME DE ANGELMAN

100,00 €

LOGOPEDIA

MADRID

55

SÍNDROME DE ANGELMAN

100,00 €

LOGOPEDIA

 MADRID

56

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

FISIOTERAPIA

GRANADA

57

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

FISIOTERAPIA

GRANADA

58

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

150,94 €

FISIOTERAPIA Y ORTOPEDIA

 GRANADA

59

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

FISIOTERAPIA

HUELVA

60

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

200,00 €

ORTOPEDIA

TOLEDO

61

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

TERAPIAS- LOGOPEDIA

ALICANTE

62

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

TERAPIAS

MURCIA 

63

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

FISIOTERAPIA

CADIZ

64

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

FISIOTERAPIA

 GRANADA

65

PROBLEMAS. CRECIMIENTO

100,00 €

FISIOTERAPIA

MURCIA

66

LEUCODISTROFIA

200,00 €

SILLA ADAPTADA

 MADRID

67

ADRENOLEUCODISTROFIA

200,00 €

FISIOTERAPIA

MADRID

68

LEUCODISTROFIA

200,00 €

ASIENTO BAÑERA

VALENCIA

69

LEUCODISTROFIA

200,00 €

CARRO DE LAVABO

CORDOBA

70

LEUCODISTROFIA

200,00 €

SILLA DE BAÑO

CADIZ

71

SMITH MAGENIS

100,00 €

LOGOPEDIA

 SANTANDER

72

NEUROFIBROMATOSIS

200,00 €

ORTOPEDIA

 MADRID

73

ATAXIAS

100,00 €

TERAPIAS- NATACION

CORDOBA

74

ATAXIAS

100,00 €

FISIOTERAPIA

CORDOBA

75

HIPOPLASIA OBSTRUC.

121,24 €

OPTICA

SALAMANCA

76

COARTACION AORTICA

100,00 €

LOGOPEDIA

 

77

COARTACION AORTICA

200,00 €

OPTICA

TOLEDO

78

VENTRICULO UNICO

200,00 €

OPTICA

PALENCIA

79

CIA

100,00 €

FISIOTERAPIA

LEON

80

HIPERTENSION ARTERIAL PULMONAR

200,00 €

OPTICA

MADRID

81

ATRESIA PULMONAR

100,00 €

LOGOPEDIA

 

82

TETRALOGIA DE FALLOT

200,00 €

OPTICA

MADRID

83

TETRALOGIA DE FALLOT

100,00 €

LOGOPEDIA

 MALAGA

84

DUCTUS ARTERIAL

100,00 €

ESTIMULACION

 

85

SINDROME DE TOURETTE

200,00 €

OPTICA- ORTOPEDIA

HUELVA

86

SÍNDROME 3P-

200,00 €

ORTOPEDIA- AUDICION

MADRID

87

ENFER. NEUROMUSCULAR

100,00 €

FISIOTERAPIA- NATACION

VALENCIA

88

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

 Castellón

89

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Madrid

90

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Murcia

91

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

 Murcia

92

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Palma de Mallorca

93

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

 Madrid

94

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Huelva

95

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Barcelona

96

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Madrid

97

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Valencia

98

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

León 

99

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Madrid

100

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Islas Baleares

101

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Vizcaya

102

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Toledo

103

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Madrid

104

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Palma de Mallorca

105

ANIRIDIA

100,00 €

OPTICA

Barcelona

106

SÍNDROME  5P -

100,00 €

FISIOTERAPIA

MADRID

107

SÍNDROME  5P -

100,00 €

FISIOTERAPIA

 ALICANTE

108

SÍNDROME  5P -

200,00 €

AYUDA TECNICA

VALENCIA

109

SÍNDROME  5P -

100,00 €

FISOTERAPIA

 MADRID

110

SMITH MAGENIS

100,00 €

LOGOPEDIA

CÓRDOBA

111

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

ORTODONCIA

MADRID

112

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Logopedia

LEÓN

113

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Ortodoncia

CÁCERES

114

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Podologo

MADRID

115

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Fisioterapia y Motricidad

LA RIOJA

116

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Logopedia

BARCELONA

117

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Fisioterapia

LUGO

118

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Tratamiento Dental

LUGO

119

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Logopedia y lectoescritura

BURGOS

120

SÍNDROME DE APERT

100,00 €

Fisioterapia

TARRAGONA




	1.6. Población beneficiaria (cuantificar si es posible).

	La convocatoria de ayudas está previsto publicarla en septiembre 2009 en función de  los fondo que seamos capaces de recaudar, confiamos en poder llegar a  30000€  para beneficiar a las 250 familias previstas.


	1.7. Fechas de realización del proyecto: 2009


	2. Presupuesto del proyecto presentado


	Conceptos
	Costes del proyecto

	Inmovilizado
	€

	Vehículos
	€

	Equipamientos
	€

	Actividades (AYUDAS REPARTIDAS)
	30.000 €

	Personal

TRABAJADOR SOCIAL 25% JORNADA DURANTE 6 MESES

ADMINSITRATIVO 25% JORNADA DURANTE 6 MESES
	4.342,22€

	Funcionamiento (suministros y consumibles)
	€

	Alquiler o Arrendamientos
	€

	Otros gastos – De Gestión
	1.000€

	Total costes previstos
	35.342,22€


	Aportaciones:
	Para financiar el proyecto

	Cantidad solicitada a la ASOCIACIÓN HORA DE AYUDAR
	34.000€

	Otras entidades financieras
	€

	Cuotas de socios
	€

	Cuotas de usuarios
	€

	Entidades oficiales
	€

	Entidades privadas 
	€

	Donaciones de particulares
	1.342,22€

	Otras fuentes
	€

	Total ingresos
	35.342,22€


MÁS INFORMACIÓN SOBRE FEDER
“Una Enfermedad Rara puede afectar a cualquier persona. 
7 de cada 100 personas sufren una de ellas. En España existen más de 3 millones de afectados. Desde FEDER contribuimos a mejorar la calidad y esperanza de vida de los afectados y sus familias”.  

Nuestra misión


[image: image2]
FEDER es la organización española que integra a los pacientes con enfermedades de baja prevalencia y representa su voz.   

FEDER, como una de las principales plataformas de pacientes en España, tiene como misión luchar por los derechos e intereses de los afectados, con el fin de mejorar su esperanza y calidad de vida.  En la actualidad, FEDER está constituida por 161 asociaciones, representa más de 900 enfermedades distintas y, lo que es más importante, actúa en nombre de todos los pacientes (con diagnóstico o en espera de él) que padecen una de estas dolencias: 3 millones de afectados en España. 

FEDER dedica sus esfuerzos a hacer visible el grave problema de salud pública que suponen las enfermedades poco frecuentes, al tiempo que promueve la necesidad de adoptar un pacto de estado, que aborde de forma integral la dramática situación que sufren los pacientes, sus familias y sus cuidadores. 

Fundada en 1999, FEDER es una organización sin ánimo de lucro dirigida íntegramente por afectados y familiares (todos los miembros de su Junta Directiva).  

FEDER está representada en las siguientes organizaciones:

En España:
· CERMI: Comité Español de Representantes de Minusválidos.
· Foro Español de Pacientes.
· Consejo Nacional de la Discapacidad.
· IIER: Instituto de Investigación de Enfermedades Raras (Comité de Ética)
· PAPER: Plan de Atención a Personas Afectadas por Enfermedades Raras.
· CAGYR: Comisión Andaluza de Genética y Reproducción.
· Plataforma Andaluza de Afectados por E. Neurológicas con trastornos conductuales.
En Europa:

· EURORDIS: organización Europea de Enfermedades Raras. A través de EURORDIS estamos presentes en el CNA (Consejo Europeo de Alianzas de Enfermedades Raras) y en el Comité de Medicamentos Huérfanos de la Agencia Europea del Medicamento (EMEA).
· IAPO: Internacional Alliance of Pacient Organizations.
Nuestra visión

En FEDER creemos en: 
· Que todos tenemos las mismas oportunidades de vivir, sin importar la rareza de una enfermedad.

· Que es posible un modelo social y sanitario en España que atienda coherentemente a los enfermos, de acuerdo con las necesidades específicas de las patologías poco frecuentes, que impulse el Plan de Acción para las ER, como una estrategia que aborde y resuelva, con un enfoque integral, las necesidades de los enfermos. 

· Que los afectados, como reales expertos, tienen derecho a participar en la mejora de sus problemas y necesidades, y a que se reconozcan las dificultades añadidas a la propia discapacidad de las ER en sus distintos aspectos médicos, sociales, sanitarios y científicos. 

· Con un mejor acceso al diagnóstico, a la atención multidisciplinar médica y social adaptada a las necesidades reales de los pacientes con ER.

· Que es vital el desarrollo de proyectos coordinados de investigación básica, clínica, social y terapéutica sobre las Enfermedades Raras.

· Que España debe incentivar el desarrollo de medicamentos huérfanos, en seguimiento de la normativa europea. 
· Que es crucial la creación de centros de referencia para coordinar la información necesaria para los afectados: epidemiología, causas, tratamientos, expertos, investigadores y asociaciones de pacientes.

· Que es posible conseguir la plena integración de los afectados por ER (escolar y laboral )

Cómo organización FEDER desea

· Consolidarse como una organización sólida en la defensa y reivindicación de los derechos de los pacientes con ER.

· Ser el interlocutor de referencia en España del colectivo de afectados por ER, ante la Administración Pública, los medios de comunicación, las sociedades científicas, la industria farmacéutica y sociedad en general, entre otros

· Realizar alianzas estratégicas con otras plataformas sociales y de pacientes para incrementar el reconocimiento público de las ER.  

Madrid, a 22 de enero de 2009
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ROSA SÁNCHEZ DE VEFA

PRESIDENTA DE FEDER

D.N.I. 7808028-B
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Nuestra misión es representar y defender los derechos de las personas afectadas por Enfermedades Raras en España.  


Desde FEDER lideramos la lucha contra las ER, para garantizar la igualdad en el acceso al sistema social y sanitario para los enfermos, sus familias y cuidadores, a través del Plan de Acción contra las enfermedades poco frecuentes.














HORA DE AYUDA = HORA DE TERAPIA

