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1.- ;QUIENES SOMOS?

1.1.- Datos de la Asociacion:

La ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS Y SIN DIAGNOSTICO,
ALER, es una asociacion sin animo de lucro inscrita en el Registro de Asociaciones de
la Comunidad de Castilla y Ledn, el 12 de marzo de 2019 con el N°5658 seccién 12, de
ambito autondémico y sujeta a la Ley 49/2002, de 23 de diciembre, de régimen fiscal de
las entidades sin fines lucrativos y de los incentivos fiscales al mecenazgo.

Nace con el objetivo de unir a todas las personas afectadas y posibles familiares, para
hacer fuerza y luchar por una mejora en el ambito social, sanitario y educativo
relacionado con las Enfermedades Raras. Configurando asi un medio asociativo en el
que todas aquellas personas con una problematica comun, como son las enfermedades
raras, puedan obtener informacién, acompafiamiento y apoyo en el afrontamiento de la
enfermedad, desde una perspectiva de atencion integral.

Las personas usuarias de la Asociaciéon Leonesa de Enfermedades Raras y Sin
Diagndstico, son, en su mayoria, nifos y adolescentes de edades comprendidas entre
los 2 y 17 afios. A 31/12/2023 se atienden a 85 familias.
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1.2.- ; Qué es una Enfermedad Rara?:

Es aquella que afecta a menos de 1 persona de cada 2000 y se considera que es
una enfermedad ultra-rara cuando afecta a 1 caso entre 50.000 habitantes.
Existen unas 7.000 enfermedades y el 80% de ellas tiene origen genético. El tiempo
medio para llegar a un diagndstico es de 5 anos.

Cuando en una familia se detecta un caso de ER, cambian los roles tradicionales
girando todo alrededor de la persona enferma. En muchas ocasiones, si la persona
es menor de edad, han de dejarse trabajos, solicitar reduccién de jornada o pedir
excedencias.

Ademas de la afectacion clinica, el aspecto psicologico y emocional cobra especial
importancia debido a los cambios fisicos que experimenta el afectado como causa
de la enfermedad, a veces drasticos y muy duros de aceptar.

En todas las formas clinicas, se destaca la importancia de los tratamientos
de rehabilitacion para mantener el balance articular, la necesidad de muchos
productos de parafarmacia como complemento a los tratamientos médicos, y apoyo
emocional, tanto al afectado como a su familia.
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1.3.- Mision y objetivos:

ALER tiene como finalidad genérica promover que se adopten todas las medidas que
contribuyan a:

= Mejorar la calidad de vida de las personas con algun tipo de enfermedad rara
o sin diagndstico y la de sus familiares, asi como luchar por la defensa de sus
derechos.

= Visibilizar y sensibilizar sobre la existencia de las EE.RR tanto a la sociedad
como en el ambito educativo, social y sanitario, dando a conocer los
obstaculos que los afectados tienen en su dia a dia.

Objetivos:

= Organizacion de charlas, conferencias, coloquios, tanto de caracter cultural
como informativo.

= Organizacion de talleres usando los recursos comunitarios pertinentes, para
sensibilizar a la sociedad y como apoyo a las familias.

= Promocion de iniciativas, reivindicacion y negociacion de la legislacion
adecuada que reconozca y haga efectivos los derechos y que posibilite la
plena inclusion, en igualdad de condiciones que el resto del alumnado.

= Promocion de la actividad del voluntariado mediante la formacion,
sensibilizacion y cualquier otro medio que se estime oportuno para ello.

= Suscripciéon de toda clase de acuerdos, contratos, convenios, conciertos, etc.,
con personas fisicas y juridicas, asi como instituciones y entidades, y difusion
de la puesta en marcha de campanas de sensibilizacion.
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1.4.- Datos estadisticos:

A dia 31/12/2023 contamos con 85 socios, mas sus respectivos familiares.
El crecimiento respecto al afio anterior es de un 8%, muy ligado a nuestra presencia

en redes sociales, actividades, orientacion y servicios ofrecidos.

Nuestro objetivo para el aino 2024 es seguir creciendo.

1.5.-Organizacion:

La Asociacion esta regida y administrada por la Asamblea General y la Junta
Directiva,

organo de administracion, gestion y representacion.

La actual Junta Directiva fue nombrada el 16 de septiembre de 2021 y la componen
9 miembros, todos ellos socios y voluntarios de la Asociacion.

Es importante destacar que los cargos de la Junta Directiva, no perciben
remuneracioén por su ejercicio.

PRESIDENTA VICEPRESIDENTA SECRETARIA TESORERA

VOCAL JCA VOCAL
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1.6.- Recursos:

Los recursos humanos de ALER destinados a sus actividades y la gestion de las mismas a
lo largo del afio 2023 han provenido en gran parte del voluntariado.

En cuanto al personal asalariado, los perfiles profesionales que han formado parte de
ALER a lo largo de 2023 han sido:

» Un profesional de psicologia externo hasta abril y desde septiembre con contrato.
= Un profesional del grupo Il, educador social a media jornada durante 2 meses.

» Un profesional Monitor educador a media jornada durante 2 meses.
» Un profesional de administracién y publicidad durante todo el afio a media
jornada.

= Un asesor para el mantenimiento de la LOPD.

Un gestor para la elaboracion de las cuentas.

La financiaciéon de la Asociacion a lo largo del afio 2023 se ha basado en:

=  Donaciones de Fundaciones.
= Cuotas de los socios.

= Subvenciones del Ayuntamiento de Ledn, Subvencidén con cargo a la asignacion
tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la renta de las personas fisicas (IRPF).
» Fondos Feder.

» Terapias a través del Proyecto Impulso/Feder y Fundaciones.

» Actividades encaminadas a la recaudacién de fondos realizadas por los socios y
socias.

Fundacién
“CEPA

Fundacitn Cepa Gonzdlez Diez

PROGRnMAIMPULSO
W;.‘.utho nw.rﬂvu:_ld-.-sl o
ersonas con E arirg

Fiindacion Mutiia Madribena

S : Obra Social
Servicios Sociales s
L] Fundacion "la Caixa

AYUNTAMIENTO DE LEON s .
de Castilla y Ledn

WP Juntade - *“
Castillay Ledn
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1.7.- Colaboraciones y Alianzas:

Desde el 25 de marzo de 2019 pertenecemos a
FEDER (Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras)

feder

Desde el 16 de julio de 2019
pertenecemos a ORPHANET
(Enfermedades Raras y Medicamentos
Huérfanos)

orphanet

Desde el 28 de julio de 2022 pertenecemos a
COCEMFE CASTILLA Y LEON

COCEMFE
H Castilla y Ledn

Desde 2019 formamos parte del Consejo
Municipal de Personas con Discapacidad del
AYUNTAMIENTO DE LEON

(onsejo
Municipal
parala
Discapacidad

Ayuntamiento de Ledn

Desde febrero 2021 pertenecemos a
EURORDIS (Organizacion Europea de
Enfermedades Raras)

***.
«* i iy %,

¥ s EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Desde el 14 de junio de 2023 pertenecemos
a la plataforma de entidades de voluntariado
de Ledn

™ Plataforma de
.+| Entidades de
i untariado de

<
9
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2.- SERVICIOS Y PROGRAMAS DE APOYO A
AFECTADOS Y FAMILIARES

2.1.- Servicio de Informacién y Orientacién (SIO):

Se pudo mantener el servicio SIO gracias a las subvenciones:

= Asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la renta de las personas
fisicas (IRPF)

= Accion social del Ayuntamiento de Ledn se pudo contratar a un Trabajador
social, desde enero hasta junio de 2023.

= Oficina La Caixa, se pudo contratar una Educadora Social y retomar este
servicio del 6 noviembre 2023 al 5 enero 2024.

Servicio de Informacion
y Orientacion I
comunicacion.alerleon@gmail.com

628 374492 987 718837

., Como ayudamos a las personas afectadas y a sus familias?

» Acogida y atencion directa de las personas afectadas y sus familias.

» Registro de las distintas patologias que presentan los casos atendidos
con el fin de hacer un analisis de los datos.

= Favorecer las redes de apoyo poniendo en contacto a pacientes
afectados por la misma patologia.

= Informacién y orientacién sobre los recursos
sociales existentes. Grupos de ayuda mutua y
talleres.

= Servicio de Sensibilizacién y Visibilizacion.
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Servicio de Informacién y Orientacion (SIO):

PERSONAS ATENDIDAS EN 2023

76 Mujeres

22 Hombres

TOTAL: 98 PERSONAS

% p
i Junta de @
: AYUNTAMIENTO DE LEON

Castilla y Ledn :
d CaixaBank
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2.2.-Servicio de Apoyo Psicosocial para personas
diagnosticadas de Enfermedades Raras y sus familias:

Se han desarrollado las siguientes actividades:

Sesiones individuales de Apoyo Psicolégico para personas con enfermedades
raras y/o familiares.

Grupos de apoyo psicolégico, a través de los grupos de apoyo psicosocial se
pretende:

Fomentar el contacto entre miembros de una misma asociacion.
Desarrollar redes de apoyo natural.

Crear un espacio dedicado a compartir experiencias, dudas, noticias...
Talleres formativos sobre tematicas de interés (ver punto 4.4).

El Servicio de Apoyo Psicolégico fue financiado en parte por el Proyecto Impulso
y la Fundacién Cepa Gonzalez Diez.

PERSONAS ATENDIDAS EN 2023

22 mujeres

12 hombres

A

F lnciin Ferndndex Pena

R dacion TOTAL: 34 PERSONAS
CEPA 138 sesiones
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2.3.- Actividades de Respiro familiar:

2.3.1. Encuentro de familias socias de ALER en Isla (Cantabria)

Del 26 junio al 1 de julio, se disfrutaron de jornadas de playa, una visita a
Santander y otra al Parque de la Naturaleza de Cabarceno. Del 26 junio al 1 de julio
se desarroll6 en Isla (Cantabria) un encuentro de familias socias de ALER en las
que, entre otras actividades, se disfrutaron de jornadas de playa, una visita a
Santander y otra al Parque de la Naturaleza de Cabarceno.

A este encuentro, asistieron un total de 40 personas.



https://parquedecabarceno.com/
https://parquedecabarceno.com/
http://www.asociacionaler.org/

ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS Y SIN
DIAGNOSTICO

) Avenida Fernandez Ladreda, n® 12, 8C. 24005 Ledn
L\ ER Tfno. 636 57 17 20 www.asociacionaler.org

2.3.2. Il Encuentro en el centro de Referencia Estatal de Atencion a
personas con EE.RR y sus familias de Burgos, Creer.

Del 13 al 15 de octubre, se realizaron diferentes actividades distribuidas en varios dias,
de las que pudieron disfrutar las 46 personas que asistieron al encuentro, siendo 17
personas afectadas, y 29 familiares.

El viernes 13, visitamos la Cartuja de Miraflores y dimos un paseo por el parque de
fuentes blancas.

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL
DL ATENCION A PERSONAS CON
PR ERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS
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Por la tarde tuvimos Intervenciones asistidas con perros para tener la oportunidad de
experimentar la terapia y el apoyo de perros especialmente entrenados para ejercer un
impacto positivo en el bienestar emocional de las personas. Teniendo en cuenta el numero
de participantes, se desarrollaron dos sesiones.

Fundacion

CEPA

Fundaeion Cepa Gonealez Diez
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Para finalizar el dia, por la noche se realizaron diferentes talleres de manualidades
para Halloween.

El sabado 14 octubre por la mafnana, disfrutamos de un Paseo en barco por el ramal norte
del Canal de Castilla. En los encuentros, consideramos de gran importancia realizar estas
actividades recreativas al aire libre, ya que fomentan la convivencia y fortalecen los lazos
familiares, promoviendo ademas la integracion social.
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Ese mismo dia por la tarde, disfrutamos de dos charlas:

- Mariangela Velasquez: periodista, miembro del Rising Voides of Narcolepsy y del
Consejo Asesor de Expertos de Project Sleep. La sesion se basé en los “Factores
que interfieren con el suefio y qué puedes hacer para cambiarlos” .

-  Carmen Dominguez: asesora y divulgadora de suefio, bienestar y descanso. Trato
los “Habitos imprescindibles para cuidarse”.

Domingo 15 octubre, antes de finalizar el viaje, visitamos por la mafana el espacio
arquitectonico cultural Territorio Artlanza.
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3- ASAMBLEA GENERAL

La Asamblea General Ordinaria se celebré el 23 de junio de 2023.

Entre las cuestiones mas relevantes que se trataron en la reunion, resaltan que en
la ultima asamblea fue solicitado pertenecer a Cocemfe Castilla y Lebn y a la
plataforma del voluntariado de Leon, asi como que se firmé un convenio con
Diversia, anasbabi.

Asimismo, se aprobaron:

- La memoria de actividades del afio 2022.
-  Las cuentas del ejercicio del aino 2022.
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4- ACCIONES INFORMATIVAS Y DE DIVULGACION

4.1.- Dia Mundial de Enfermedades Raras , 28 de febrero:

ALER desarroll6 durante todo el mes de febrero y marzo, un programa de
actividades con el objetivo de lanzar mensajes de concienciacion sobre las
enfermedades poco frecuentes.

En este sentido, se realizaron campanas de divulgacion en redes sociales y se
incremento la presencia de la asociacion en medios de comunicacion a través de la
participacion en entrevistas y la distribucion de notas de prensa, que también se
remitieron a numerosas entidades e instituciones.

(135, RTVECastillayLeon
WY @RTVEcyl

W Alex, de 16 meses, tiene diagnosticada acidemia metilmaldnica, una
enfermedad rara que en Espafia solo padecen 35 personas.

ﬂ Sus padres reclaman medios para establecer un diagndstico precoz.

Leonor Maria Pérez de Vega: "Si naces
en Ledn con una enfermedad rara
tienes menos opciones de mejorar que
en Murcia”

enfer

3
X
~

Maria Manzano
MADRE DE ALEX

n

:02 p. m. - 28 feb. 2023 - 1.791 Reproducciones

alas cuar
raloia ¢

Diario de Leon
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: v
. ‘Mi hijo tiene una

3 enfermedad rara’

El 28 de febrero se celebra el Dia de las
L Enfermedades Raras, que son las que afectan
p— a menos de 5 personas por cada 10,000,

f‘ Hemos charlado con dos madres cuyos hijos
Fo tienen acondroplasia v acidemia
metilmalonica, respectivamente, para que
nos expliquen como es su dia a dia,

IMARITYAT
IPARIS

SOLI JAD - PROVINCIA DE LEON
La lucha de la Asociacion ALER por hacer
. . lac . . ' s Diario de
visibles las Enfermedades Raras % alderieda

Lidia Fernindez Gonzalez | Mart=s. 28 de febrero de 2023, 12

Los dias 27 y 28 de febrero, se habilit6 una Mesa Informativa en el Hospital de
Ledn y nos reunimos con el Gerente del CAULE, Alfonso Rodriguez-Hevia
Gonzalez, para tratar un Plan Integral de Enfermedades Raras.
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El dia 28 de febrero se convocé una Mesa Informativa y una concentracién en
el Campus Universitario de Vegazana de la Universidad de Leén, entre la
Facultad de Biologia y la de Filosofia y Letras, a la que asistieron miembros de la
comunidad universitaria y concejales del Ayuntamiento de Leon, y se realizé la
Lectura de comunicado por parte del Rector de la ULe, Juan Francisco Garcia
Marin.

Por la tarde, se iluminé de verde la Fuente de Santo Domingo y la fachada de la
Diputacion de Ledn en conmemoracion de este dia.
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4.2.- Dia Mundial de las Personas Sin Diagnéstico:

El dia 30 de abril, con motivo del Dia Mundial de las Personas sin Diagnéstico,
desde ALER, junto a otras trece organizaciones de pacientes, se difundié un
decalogo de las necesidades que tienen las personas sin diagndstico.

pia munpiaL b LAs PERSONAS |

SIN DIAGNOSTICO

dhor  feder ¢
— N
® ©® Ee
L\k'u - 'f' objetive diagnéstico ~a
_EN BUSCA

e jﬂgné:tico

-o-
asebi@  ARESBI
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4.3.- Semana de la Salud

ALER, como entidad perteneciente al Movimiento Asociativo de COCEMFE
CASTILLA y LEON, participamos en la campafia “Comprometid@s con la salud”,
que COCEMFE CyL llevo a cabo desde el 28 de marzo hasta el 11 de abril. La
campafa consistia en la difusion de acciones de sensibilizacion a través de las
redes sociales y en la organizacion de actividades destinadas a la promocion de la
salud.

Por ello, desde ALER se colaboré activamente en la difusién en redes sociales, y se
organizo un taller de gestion de emociones el 28 de marzo, el cual se realizé en
el Salon de Actos del Ayuntamiento de Ledn.

TALLER PRACTICO:
"GESTION DE EMOCIONES"
SALON DE ACTOS AYUNTAMIENTO DE LEON
' 18:30 HORAS A 20:00 HORAS

TALLER PRACTICO:
"GESTION DE EMOCIONES"
SALON DE ACTOS
AYUNTAMIENTO DE LEON
(ENTRADA POR CALLE ALFONSO V)
24003 LEON
18:30 HORAS A 20:00 HORAS

ORGANIZA:

A3 ’ COCEMFE /
suayien AAQERR

FINANCIA:

s | B

Castilla y Leon
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4.4.- Talleres:

A lo largo del 2023 se han llevado a cabo diferentes talleres de tematicas
variadas:

e 4 Talleres de Gestion de Emociones.

e 5 Talleres sobre Jornadas de Alimentacion y habitos
saludables.

e 1 Taller de alimentacion en el Ayto. de Valdefresno.
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"ALIMENTACION Y HABITOS SALUDABLES"

5 talleres

Subvencion del 87,20% por la Convocatoria “Habitos de

Vida Saludables” (Ayuntamiento de Ledn)

8 de febrero
22 de febrero
8 de marzo
23 de marzo
19 de septiembre

Talleres impartidos por Sergio Diez Alvarez, Licenciado en Farmacia, Diplomado en
Nutricion Humana y Dietética y Salud Piiblica.

Total Asistentes: 104 participantes

(90 mujeres y 14 hombres)

A

‘l AYUNTAMIENTO DE LEON
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JORNADAS DE
ALIMENTACION ¥ e
HABITOS SALUDABLES ALIMENTACION v

HABITOS SALUDABLES

* Charlas cada 1! ias
i - P i 422 9 Y
FeB 8 y 22 de febrero mar 8 y 23 de marzo

Saber cuales son los alimentos imprescindibles U quieres

. s '_ tener buena salud
0 19 @ 20:30 horas i - e

* Diferenciar qué alimentos won saludatiles y cuales na
<¥> Soaldén de actos Alfonso V. Ayto de Ledn

= Trucos para tu dia a dia en el sUperMercado y saber leer a3
etiquetas.

OBLIGATORIO Inscripcion asociacionaler@gmail.com

= CAma organizar un menu saludable pars tods la familla

| e
. = - * Qué errores cometes al intentar perder peso
\ COLABORA CON ALER: 9 = gl Ste

| BIZUM
iona hacer donativo. g
Selecciona hacer donative. oo 10 4586 7802 0008 3608
Introduce 02227. =

TRANSFERENCIA:

ORGANIZA IMPARTE

C Clinica
Cambia Comiendo

Sergio Diez Alvarez

AYUNTAMIENTO DE LEON

Obra Social

Fundacion "la Caixa”

fedsr G UE
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JORNADA DE
ALIMENTACION

“Dietas antiinflamatorias.
__Inflamacion intestinal”

e septiembre

De 1@ a 20 horas IMPARTE

-

|
“I C
/ Clinica
; Cambia Comiendo

Sergio Diez Alvarez

w '.\ Salén de Actos del
\ Ayuntamiento de
Valdefresno

ASOCIACION LEONESA DE
ENFERMEDADES RARAS, ALER

COLABORAN

- & e 3
P b
%E AYUNTAMIENTO DE LEON.

AYUNTAMIENTO DE
VALDEFRESNO

it
‘ll|[||\ |
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"GESTION DE EMOCIONES"

Subvencion del 87,20 % por la Convocatoria “Habitos

de Vida Saludables” (Ayuntamiento de Ledn)

Talleres impartidos por Juan Pedro Gonzalez Rodriguez, Psicologo Sanitario y Profesor
Asociado de la Universidad de Ledn

Total : 75 participantes (66 mujeres y 9 hombres)

Fundacion

CEPA

Fundacign Cepa Goneale: Diez
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S— =
_

Jornadas de Gestion de
Emociones

Ig 14 y 28 de febrero m 14 y 28 de marzo

(© 18:30 0 20 horas

& Saldn de actos Alfonse V. Ayto de Ledn

INSCRIPCION OBLIGATORIA
Formulario: https:ffacortar link/MZvite

Correo; osociacionaler@gmail.com

ORGANIZA

OALER

43 \
%; AYUMTAMIENTD DE LEON . _r\|

-K Obra Social =
. Frarulaciion T Caina”

Jornadas de Gestibn d ]
Emociones " E. Jommdns de G -
w_""' | Eé,ﬂgciﬂa‘:-ﬁf—.
SESTON 5:
" ETEWDIENDO EL IMPACTO
EMOCIONAL EN ENFERMEDAD RARA

estion de
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Destaca la Jornada de Gestion de emociones, realizada el 28 de febrero, donde se
trato la realidad a la hora de afrontar el diagndstico de una EERR.

En esta sesidn, intervinieron la Concejala de Bienestar Social, Vera Lépez Alvarez y la
Presidenta de ALER, Beatriz Alegre Pérez; se visualizo el Video " Participo en el Dia
Mundial de las EE.RR"; y, se realizé una foto grupal frente a la fuente de Santo Domingo,
iluminada de verde en conmemoracion del Dia Mundial de las EERR.

EL LS% DE LAS ENFERMEDADES RARAS SON GRAVES E
vALIDA

WTES ¥ SE CARACTERIZAN POR:

| AYUNTAMIENTO DE LEON
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4.5.- | Gala Solidaria:

El 22 de marzo, ALER organiz6 su | Gala Solidaria en el Auditorio Ciudad de Leén.

1 GALA SOLIDARIA

A Favor de la Asociacion Leonesa de
€nfermedades Raras

22 Marzo (© 19h a 20:30h
QEI'I el auditorio de Ledn

= .
Sonia Diez . S3raY MUrciego o, puppet
Juanma

— = : —
Infinity dance Studio

€ENTRADA: GE

1.- Envia email: asociacionaler@gmail.com o whatsapp 628374492

2.- Haz transferencia al n® de cuenta o bizum
3.- Recibirds la entrada

La Chistera mégica

Menores de 3 afios GRATIS

Bizum: 02227, selecciona donative, los 5 digitos, importe, anviar
Fila 0: ES54 2100 4586 7802 0008 3608

ORGANIZA COLARBORA

L\L‘Elz * APUNTAMENTD DE LGN
[ ]
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El acto fue presentado por Sonia Diez Franco y conté con la colaboracién de manera
altruista de Saray Murciego, Juanma, Bullet Puppet, La Chistera Magica y las
Academias de Baile Infinity Dance y Coppelia Leén.

Ademas, asistieron diversas autoridades entre las que se encontraban concejales y
concejalas de los Ayuntamientos de Ledén y San Andrés del Rabanedo (Aurora Baza,
Lourdes Gonzalez y Nicanor Pastrana por el Ayuntamiento de Leén y Liliana
Izquierdo por el de San Andrés del Rabanedo), Nuria Rubio, procuradora por Ledn
en las Cortes de Castillay Leén , Juan Antonio Orozco Saenz de Pipadén, Gerente
Territorial de Servicios Sociales o Isidoro Martinez Martin, Vicerrector de
Responsabilidad Social, Cultura y Deportes.

También acompafaron a ALER representantes de entidades como COCEMFE
Castilla y Leén, Esclerosis Multiple Leén o Asociacion Espafiola Contra el
Cancer Leén.
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4.6.- Charlas de sensibilizacion:

En 2023, visitamos varios centros educativos de la provincia de Leon para entregar
ejemplares de la guia Socio-educativa “Las Enfermedades Raras en su Contexto”,
financiada por la Fundaciéon Cepa Gonzalez Diez.

Se impartieron charlas de sensibilizacién dirigidas al alumnado de los colegios:
* 17 de marzo en el Cra Eria- Jiménez de Jamuz

« 2y 3demayo en el CEIP Ponce de Leén

* 11 de mayo en el CEIP Gonzalez de Lama.

&nabed Parara Daz | Sesana Gimar Redondo | e @ Coce

LAS
ENFERMEDADES

RARAS

EN SU CONTEXTO

Fundacion
CEPA

Fundacion Cepa Gonzale: Diez
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4.6.- Impacto en Redes Sociales:

ALER utiliza las redes sociales para llegar a sus asociados y darse a conocer al publico en
general, contando con una alta participacion en redes. La presencia de la asociacion ha
aumentado notablemente a lo largo de este afio.

Asociacion Leonesa De Enfermedades Raras Y Sin
Diagnéstico (ALER)
https://www.facebook.com/aler.asociacion
1.321 seguidores
@asociacion_aler
@ https://www.instagram.com/asociacion_aler/
. 2.659 seqguidores, 430 publicaciones

@asociacion_aler
https://twitter.com/asociacion_aler
1.320 seguidores

Creado el 21 de marzo de 2021
https://www.youtube.com/@asociacion aler
80 suscriptores

https://www.linkedin.com/in/asociacionaler/
263 contactos, 294 seguidores

@ https://asociacionaler.orqg/
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4.7.- Impacto en los Medios de Comunicacion:

La presencia de ALER en los medios de comunicacion no para de crecer y este afo
hemos tenido presencia en medios de comunicacion de indole local, provincial y
autonomica en diversas ocasiones.

En 2023 se ha mantenido la seccion periédica en el programa “Mediodia en
Ledn” de la cadena de television 987TV, y se ha consolidado la posicion de ALER
como asociacion referente a nivel provincial.

((esRadi'o

Leon
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DA ANTre

22/02/2023 EsRadio Leodn Manos Arriba FM
27/02/2023 RNE Leodn Informativos
28/02/2023 RNE Leon Informativos
21/03/2023 Cope Leodn Informativos
09/10/2023 Cope Ledn Informativos
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TELEVISION
8 entrevistas

06/02/2023 987TV Mediodia en Ledn
27/02/2023 987TV Mediodia en Ledn
13/03/2023 CyLTV Esta pasando
15/03/2023 987TV Mediodia en Ledn
09/05/2023 La 8 Leodn 8 Magazine Leon
22/05/2023 987TV Mediodia en Ledn
16/06/2023 987TV Mediodia en Ledn
14/10/2023 CyLTV Noticias 20:00h
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PRENSA ESCRITA

Leonoticias: 9. Noticias Leén: 1.

Diario de Leon: 9. Noticias Astorga: 2.

Leén 24Horas: 4. Noticias Bierzo: 2.

La Nueva Cronica: 6. Web ULE: 1.

Diario de Valderrueda: 3. Web FEDER: 3.

Revista CyL: 2. Revista Hola: 1.

Manos Arriba FM Web: 1. Diario Sanitario: 1.

RTVEcyl: 1. Salud Castilla y Leén: 1.

Ahora Leon: 1. Con Salud: 1.

Tribuna de Leon: 1. Ponferrada Hoy: 1.

La Vanguardia: 1. Actualidad Social: 1.

55 ARTICULOS
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9- OTRAS ACTIVIDADES

5.1. Asistencia a actos, seminarios y jornadas :

A lo largo de este afo han sido muchos los actos, seminarios y jornadas a los que han
acudido representantes de ALER. De manera general, siempre asistimos a las
formaciones, webinars o similares que organizan las federaciones de las que forma
parte ALER como son COCEMFE Castillay Le6n o FEDER.

También acudimos de manera habitual a los actos organizados por las otras
entidades integrantes del tejido asociativo de Ledn y los que patrocinan nuestros
principales colaboradores.

El 24 de enero ALER asiste al congreso “Lo que de verdad importa”.
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El 17 de febrero, ALER ejerce como jurado de la 42 edicidén del concurso “3 minutos
de tesis”.

‘es ule

¥ &T;%%rsidad

Tu tesis, una diapositiva y
tres minutos para convenq& alj

Inscripcion: Hasta el 15 de diciembre de 2022.
Curso en Habilidades de comunicacion:
Del 23 al 27 de enero de 2023.
Semifinales: Del 13 al 17 de febrero
Final: 23 de marzo de 2023.

unileén.es

PATROCINAN

i iniversidad
® Lo

El 18 de febrero, varias familias socias asisten al partido del ADEMAR. La plantilla del
equipo muestra su apoyo a las personas que conviven con patologias poco frecuentes.

)]
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El 10 de marzo representantes de ALER asisten a la presentacion del PIERCYL en
Valladolid. Alli hacen entrega de ejemplares de la guia Socio-educativa “Las
Enfermedades Raras en su Contexto” a representantes politicos de la Junta de
Castilla 'y Leon.
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A lo largo del mes de marzo, asistimos a diferentes reuniones y webinars virtuales
organizados por COCEMFE Castilla y Ledn para preparar la Semana de la Salud. En
abril haremos lo mismo para organizar de la mano de FEDER vy otras entidades las
acciones por el Dia Mundial de las Personas Sin Diagndstico

El 19 de abril asistimos a la mesa redonda de educacién inclusiva organizada por
UGT.

El 24 de abril algunos de nuestros socios asisten a una convivencia organizada en
Divernodia.

El 28 de abril asistimos al Taller de habilidades para la acogida de socios organizado
por FEDER.

El 11 de mayo asistimos al Dia de la Cuestacion organizado por la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer y al Acto en favor de la X Solidaria.

R

El 23 de mayo acudimos al Taller Adolescencia y ER en familia: atencion a la
diversidad (FEDER).

El 26 de mayo asistimos a la Presentacion del Estudio “Investigacion, Sexualidad y
Resiliencia” de COCEMFE Castilla y Leon.
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El 3 de junio varios de nuestros representantes acuden a la Gala Solidaria organizada por Aspace
en el Auditorio Ciudad de Ledn.

El 9 de junio asistimos al curso Disefio y Gestion de Proyectos de COCEMFE Castilla y Leon.

El 15 de junio fue un dia muy completo ya que asistimos al aniversario de la Fundacion
Cepa Gonzalez Diez. Por la mafiana estuvimos en un acto protocolario con las asociaciones
y por la tarde fuimos un grupo de familias socias a un acto mas ludico en el Museo de la
Emigracion Leonesa.
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ALER

El 17 de junio asistimos por videoconferencia a la Asamblea General de FEDER.
El 23 de junio asistimos por videoconferencia a la Asamblea de COCEMFE Castilla y Leon.

El9 de septiembre colaboramos en el FindeXoven organizado por la Plataforma de Entidades del

El 12 de septiembre acudimos a la inauguracién de la nueva sede de la Asociacion Espafiola Contra
el Cancer en Leon.

El 28 de Septiembre, asistimos a la asistencia digital personalizada y el espacio Europeo de datos
de salud en el INCIBE.

PERSONALIZADA
E DATOS DE SALUD




ALER

ASISTENCIA DIGITAL PERSONALIZADA
Y ESPACIO EUROPEO DE DATOS DE SALUD

LEON, 27, 28 Y 29 DE SEPTIEMBRE DE 2023

El 6 de octubre asistimos a las Jornadas de experiencias de Asociaciones de Pacientes y
familiares, en las cortes de CyL.

JURNADA
EXPERIENCIAS :
ASDCIACIUNES
“PACIENTES
FAMIUARES

BUENAS

Autismo_Leon

/ ’ P 'eﬂ.a s con cancer {g;

inclusion 174 ;g‘/ L— l,'s

CastillayLeon a5 b
: — ' apeeve (S EELL

Asociacion
i fsunse

Ut
[T surcos AJUPAREVA=

[ ] - %.
=
-
alzhc¢imer
= Leén P e

—
& S 'h“"""‘
i M8 quistica

Be'y By M= e

"HEMOS
CONTADO CON

PR[]YETUS DE =3 ¥ AJONERD
SO T W—
6DE OCTUBRE DE 2023
::, i janssen D pficer i%f-‘ e soon 53#;‘1:-2:
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El 14 diciembre- Asistimos a la exposicion “Emociones cercanas. Mas alla de las
apariencias” en Valladolid.
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El 22 de diciembre, despedimos el afio 2023. Hicimos un picoteo con nuestros socios y socias
de la asociacion.

=

>

5.2.- Convenios de Colaboracion y adhesiones:

A lo largo de 2023, ALER ha firmado convenios de colaboracién con diferentes
entidades con el objetivo de mejorar la calidad de vida de sus familias socias.

En este sentido, en mayo firmamos un convenio de colaboracién con Neuroredacer,
un centro referente en neurorehabilitacion. Gracias a este acuerdo nuestros socios se
benefician del acceso a terapias especializadas de la mano de grandes expertos en

la materia. %

NeuroRedacer

RECUPERACION DEL DANO CEREBRAL

En julio firmamos un convenio con Anasbabi Ciliopatias, mediante el cual los socios
y socias de ALER van a poder beneficiarse de los recursos de la RED ASISTENCIAL
DIVERSIA 5.5.

WCIHCISbCIbi

cil1liloe pa Tt a s

En cuanto a adhesiones, desde el 14 de junio, ALER forma parte de la Plataforma
de Entidades del Voluntariado de Ledn.

Plataforma de
Entidades g

| Voluntariado de
Leon
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Reuniones, colaboraciones y relaciones institucionales:

17 febrero- Participacién como jurado en la 42 edicién del concurso 3 minutos de tesis.
10 marzo- Asistimos al Piercyl.

17 marzo- Taller de cocemfe cyl gestion de la comunicacion interna y externa de las
organizaciones.

22 marzo- | Gala benéfica en el auditorio de Leon.

10 abril- Proyecto voluntariado de la Fundacion Alimerka.

14 abril- Comision de sensibilizacion, ocio y tiempo libre.

19 abril- Comisién Consejo Municipal para la discapacidad.

28 abril- Taller de habilidades para la acogida de socios.

9 mayo- Reunién Plataforma del Voluntariado

11 mayo- Campafna de la X solidaria.

23 mayo- Taller adolescencia y ER en familia, atencion a la diversidad.
3 junio- Asistimos a la gala de aspace

5 junio- Asistimos al curso Herramientas para la dinamizacion de la asociacion del pais
Vasco.

14 junio- Asamblea Plataforma del Voluntariado

15 junio- Asistimos al aniversario de la Fundacion Cepa Gonzalez Diez. Por la tarde
visitamos el Museo de la Emigracion Leonesa.

17 junio- Asamblea de FEDER

23 junio- Asamblea Cocemfe CyL

23 junio- Asamblea ALER

24 junio- Convivencia en Divernodia.

7 julio- Acuerdo de colaboracion con Anasbabi.

28 septiembre- Asistimos a la asistencia digital personalizada y el espacio europeo de
datos de salud en el Incibe.

9 septiembre- participamos en el findeXoven como voluntarios
14 septiembre- Comisién de sensibilizacion, ocio y tiempo libre Ayto Ledn.

6 octubre- Asistimos a las Jornadas y experiencias de asociaciones de pacientes y
familiares, en las Cortes de Cyl

13 al 15 octubre- Il Encuentro en el Creer
22 noviembre- Asistimos al Consejo Municipal para la discapacidad

14 diciembre- Asistimos a la exposicion “Emociones cercanas. Mas alla de las
apariencias” en Valladolid.

21 diciembre- Reunion ReRCyl en la Junta CyL.
22 diciembre- Despedimos el afio con un picoteo de los socios y socias.



http://www.asociacionaler.org/

tMuchas

GRACIAS!

feder

AYUNTAMIENTO DE LEON

COCEMFE

Castilla y Ledn

n)

ALIMERKA
fundaci o6l

% proGRAMAIMPULSO
il Cormeaatona de Avudas
# Py soaian Co Enfermmedaces Ral i

Funiaac 65 AL L]

Fundacion

CEPA

:K

n Obra Social "la Caixa”

l.i
A 3

PLATAFORMA DE ORGANIZACIONES

DE PACIENTES gliﬁvsersidad

—

i
5 Junta de

Castilla y Leén

'ﬁ’l t Servicios Sociales
* de Castilla y Ledn
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