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Sobre FEDER: ;Quiénes somos? f e d r

Somos la Gnica organizacion en
Espaina que aborda la
problematica de las ER en su s

conjunto GI’OCIGS a huestra
Mas de 337 entidades asociadas
a la Federacion

Presencia en todo el territorio
nacional a través de las 7
Delegaciones y 12 Coordinaciones
de zona

Mas de 17 anos de trabajo
especializado. Mas de 45
profesionales al servicio de las
familias

Mas de 25 proyectos y servicios
divididos en 3 grandes areas:
personas, sociedad y asociaciones




PERSONAS

Accede a servicios para Personas

Servicios de Informacién y Orientacidon
Servicio de Atencidon Psicologica
Servicio de Asesoria Juridica

Servicio de Atencion Educativa
Atencidn a casos sin diagnoéstico

Formacion de profesionales

F

SOCIOS SOCIEDAD
. . = — —

Accede a servicios para socios

Servicios de Asesoria

Convenios para socios

Formacién para el movimiento
asociativo

Recursos para la gestion de entidades

Participacion asociativa

Servicio de difusion

Accede a servicios a la Sociedad

Incidencia politica y movilizacién social

Campanias de sensibilizaciéon

Actividades de divulgacién y canales 2.(

Investigacién y Conocimiento

Inclusion
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Formacion Presencial al Movimiento Asociativo fed r

Objetivo general: Empoderar y formar a nuestros socios para alcanzar sus
propios fines y los objetivos comunes

La Escuela de Formacion Presencial al movimiento asociativo es
un evento anual que tiene como objetivo ser un punto de
encuentro entre entidades de enfermedades poco frecuentes
donde abordar diferentes aspectos de interés para el colectivo.

Buscamos conformar un espacio Unico para formar e informar a
profesionales, personas afectadas y familiares sobre la realidad
que acontece al mundo asociativo para potenciar al maximo la
capacidad de accion de las organizaciones a la vez que
propiciamos la convivencia y relacion entre representantes de
diversas patologjas.

Hasta la fecha se han desarrollado 8 ediciones de la escuela de E§CUELA DE

formacion habiendo beneficiado a cerca de 400 personas. FORMAClﬁN
CREER-FEDER

Formando lideres,
inspirando acciones
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Formacion Presencial al Movimiento Asociativo fEd

Organizadores de la Escuela de Formacion Presencial

La Federacion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER)
es la voz de las personas con enfermedades poco

frecuentes y sus familias. Desde la federacion se trabaja i
para defender, proteger y promover los derechos de los
mas de 3 millones de personas con ER en Espana. Unidos

nuestro movimiento asociativo lucha para que se
garantice en condiciones de equidad, la plena integracion
social, sanitaria, educativa y laboral de las personas
afectadas.

El Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas ‘
con Enfermedades Raras y sus Familias (Creer) de Burgos
nace con el objetivo estratégico de conseguir una mejor

atencion para las personas que tienen enfermedades -

poco comunes. Su trabajo en programas y servicios se
desarrolla buscando la excelencia fomentando vy V
promoviendo la calidad y sobre la base de los derechos de FERSONASCONENFERMEDADES RARASY SUSFAMLAS

las personas con enfermedad rara.
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Objetivos generales de la Escuela de Formacion Presencial

» Potenciar la formacién del movimiento asociativo.
« Sensibilizar, informar y formar a profesionales, familiares, y asociaciones de ER.
» Crear una guia técnica de la escuela de formacion anual.

» Dotar de herramientas de gestion de servicios o programas de atencion en el
ambito de las enfermedades raras.

* Ser punto de encuentro de intercambio de todos los agentes de las enfermedades
raras.

 Fortalecer la capacidad de accion de las asociaciones de ER en la promocion y
defensa de sus derechos, estableciendo un discurso compartido sobre el modelo
social para las ER.

* Proporcionar herramientas Utiles a las asociaciones para mejorar el conocimiento \' ’
y facilitar su acceso a los recursos sociales, sanitarios, educativos y laborales. ‘Q

* Sensibilizar sobre el papel fundamental de las asociaciones y su importante
. .- . . . A,
contribucion en la mejora de la calidad de vida de los afectados. M B 09

bl e
aat La:

£



entidad de o)

Formacion Presencial al Movimiento Asociativo fEd I"

;Cuando y donde?

IX ESCUELA DE FORMACION

La Escuela de Formacion se desarrolla en el

Centro de Referencia Estatal de Atencion unoOCTUBRE 2018

Sociosanitaria a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias
(CREER).

Este centro depende del Imserso y esta
ubicado en Burgos. EI CREER cuenta con la
infraestructura necesaria tanto para el
desarrollo de la Escuela, proporcionando
aulas, salon de actos, salas de reuniones y
espacios comunes para acoger a las
asociaciones.

v
La Escuela de Formacién Presencial al “ForMANDO LiDERES, INSPIRANDO AcCIONES”
Movimiento Asociativo se desarrollara los
dias 5y 6 de Octubre de 2018. e

—
feder > T > an}} o €IMSD b NOVARTIS
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LA DE ENFERMEDADES RARAS

Ponentes

La Escuela de Formacion pretende ser un punto de
encuentro de intercambio de todos los agentes de las
Enfermedades Raras y un espacio para sensibilizar,
informar y formar a profesionales, familiares vy
asociaciones sobre la realidad que acontece a las
personas con patologias poco frecuentes.

Para el desarrollo de los modulos se propicia la
participacion de expertos nacionales y europeos en
temas relacionados con las ER o con la gestion de las -

entidades. =

Han participado de las distintas escuelas profesionales
sociosanitarios: trabajadores sociales, psicologos,
enfermeros, educadores sociales; juristas; catedraticos;
representantes de la Administracion; profesionales de
sectores privados y representantes del sector asociativo
en ER.
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Participantes - Perfil

El publico mayoritario de la Escuela de Formacion Presencial es el
de familiares de afectados por una ER que ocupa un puesto de
responsabilidad en las Juntas Directivas de las entidades. A este
perfil lo siguen de manera muy cercana profesionales
(especialmente trabajadores sociales) y afectados por ER que
participan de la vida asociativa.
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Talleres de Participacion Asociativa f e d r

ERACION ESPANOLA DE ENFERME

L)

» Se ofrece capacitacion especifica basada en
necesidades comunes del movimiento
asociativo por grupos o niveles.

)

FEEDBACK

< Es una nueva apuesta, y queremos mejorar el
acceso a este tipo de formaciones para
nuestro movimiento asociativo.

% Es importante reconocer los cambios que se
producen en la sociedad y ayudar a nuestro
movimiento asociativo a dar respuestas a
aquellas preguntas que nos plantean de
manera general, y poder crear espacios para
que compartan experiencias entre las distintas
asociaciones, potenciar el trabajo en red y la
ayuda mutua.

« Entre otras tematicas que trataremos, nos
encontramos la captacion de fondos, como
hablar en publico o herramientas para el
desarrollo de buenos portavoces.
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