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1.1.- Datos de la Asociación:

La ASOCIACIÓN LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS Y SIN DIAGNOSTICO, ALER, es una
asociación sin ánimo de lucro inscrita en el Registro de Asociaciones de la Comunidad de
Castilla y León, el 12 de marzo de 2019 con el Nº5658 sección 1ª, de ámbito autonómico 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 ámbito social, sanitario y educativo relacionado con las
Enfermedades Raras. Configurando así un medio asociativo en el que todas aquellas personas
con una problemática común, como son las enfermedades raras, puedan obtener información,
acompañamiento y apoyo en el afrontamiento de la enfermedad, desde una perspectiva de
atención integral.

Las personas usuarias de la Asociación Leonesa de Enfermedades Raras y Sin Diagnóstico,
son, en su mayoría, niños y adolescentes de edades comprendidas entre los 2 y 17 años. A
31/12/2022 se atienden a 78 familias.

1.- ¿QUIENES SOMOS? 
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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 diagnóstico es de 5 años. 

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 reducción de jornada o pedir excedencias. 

Además de la afectación clínica, el aspecto psicológico y emocional cobra especial
importancia debido a los cambios físicos que experimenta el afectado como causa de la
enfermedad, a veces drásticos y muy duros de aceptar. 

En todas las formas clínicas, se destaca la importancia de los tratamientos de
rehabilitación 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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Mejorar la calidad de vida de las personas con algún tipo de enfermedad rara o sin
diagnóstico y la de sus familiares, así 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 ámbito educativo, social y sanitario, dando a conocer los obstáculos que los
afectados tienen en su día a día.

1.3.- Misión y objetivos: 

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

Objetivos:
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Organización de charlas, conferencias, coloquios, tanto de carácter cultural
como informativo.

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

Promoción de iniciativas, reivindicación y negociación de la legislación
adecuada que reconozca y haga efectivos los derechos y que posibilite la
plena inclusión, en igualdad de condiciones que el resto del alumnado.

Promoción de la actividad del voluntariado mediante la formación,
sensibilización y cualquier otro medio que se estime oportuno para ello.

Suscripción de toda clase de acuerdos, contratos, convenios, conciertos, etc.,
con personas físicas y jurídicas, así como instituciones y entidades, y difusión
de la puesta en marcha de campañas de sensibilización.



1.4.- Datos estadísticos: 

A día 31/12/2022 contamos con 78 socios, más sus respectivos familiares. 
El crecimiento respecto al año anterior es de un 20%, muy ligado a nuestra presencia en
redes sociales, actividades, orientación y servicios ofrecidos.

Nuestro objetivo para el año 2023 es seguir creciendo.

1.5.-Organización: 

La Asociación está regida y administrada por la Asamblea General y la Junta Directiva,
órgano de administración, gestión y representación. 

La actual Junta Directiva fue nombrada el 16 de septiembre de 2021 y la componen 
9 miembros, todos ellos socios y voluntarios de la Asociación. 
Los cargos de la Junta Directiva no perciben remuneración por su ejercicio.
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Las cuotas de los socios.
Donaciones de la Fundaciones
Subvenciones del Ayuntamiento de León
Subvención con cargo a la asignación tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la
renta de las personas físicas (IRPF).
Fondos Feder
Subvención del Proyecto Impulso/Feder 
Actividades encaminadas a la recaudación de fondos realizadas por los socios.

La financiación de la Asociación a lo largo del año 2022 se ha basado en:

Un profesional de psicología externo durante todo el año.
Un profesional del grupo II, educador social durante 6 meses.
Un profesional de administración y publicidad a media jornada durante 6 meses.
Un asesor para el mantenimiento de la LOPD.
Un gestor para la elaboración de las cuentas.

1.6.- Recursos: 

Los recursos humanos de ALER destinados a sus actividades y la gestión de las mismas
a lo largo del año 2022 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 2022 han sido: 
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Desde el 25 de marzo de 2019 pertenecemos a
FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras)

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

Huérfanos)

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

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

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

1.7.- Colaboraciones y Alianzas: 
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Gracias a la subvención con cargo a la asignación tributaria del 0,7% del Impuesto sobre
la renta de las personas físicas (IRPF), se pudo contratar a un Trabajador social, desde
enero a abril de 2022.

Gracias a la Fundación La Caixa, se pudo contratar una Trabajadora Social y retomar
este servicio de Septiembre a diciembre 2022 con una Trabajadora Social .

2.- SERVICIOS Y PROGRAMAS DE APOYO A AFECTADOS Y
FAMILIARES
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Acogida y atención directa de las personas afectadas y sus familias.
Registro de las distintas patologías que presentan los casos atendidos con el fin de hacer
un  análisis de los datos.
Favorecer las redes de apoyo poniendo en contacto a pacientes afectados por la misma
patología.
Información y orientación sobre los recursos sociales existentes.
Grupos de ayuda mutua y talleres.
Servicio de Sensibilización y Visibilización.

¿Cómo ayudamos a las personas afectadas y a sus familias?

PERSONAS ATENDIDAS EN 2022

26 Hombres
 

 52 Mujeres

TOTAL: 78 PERSONAS

2.1.- Servicio de Información y Orientación (SIO):



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 Psicológico para personas con enfermedades raras
y/o fa raras y/o 

Grupos de Apoyo Psicológico. A través de los grupos de apoyo psicosocial se pretende: 

Fomentar el contacto entre miembros de una misma asociación. 
Desarrollar redes de apoyo natural.
Crear un espacio dedicado a compartir experiencias, dudas, buenas y
malas noticias...

Talleres formativos sobre temáticas de inte rés (ver punto 4.4).
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El Servicio de Apoyo Psicológico fue financiado en parte por las Fundaciones
Fernández Peña y Fundación Alimerka.  

PERSONAS ATENDIDAS EN 2022

58 PERSONAS:  86 sesiones y 5 consultas



La Asamblea General Ordinaria se celebró el 12 de mayo de 2022

El 10 de junio de 2022 se celebró una Asamblea Extraordinaria, donde se aprueba el
cambio de sede a un piso situado en la Avenida Fernández Ladreda, nº12, 8C.

3- ASAMBLEA GENERAL
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4.1.- Día Mundial de Enfermedades Raras , 28 de febrero:
 
ALER desarrolló durante todo el mes de febrero y marzo, un programa de actividades
con el objetivo de lanzar mensajes de concienciación sobre las enfermedades poco
frecuentes. 

En este sentido, se realizaron campañas de divulgación en redes sociales y se
incrementó la presencia de la asociación en medios de comunicación a través de la
participación en entrevistas y la distribución de notas de prensa, que también se
remitieron a numerosas entidades e instituciones.

El día 28 de febrero se convocó una concentración en el Campus de la Universidad de
León, a la que asistieron miembros de la comunidad universitaria y concejales del
Ayuntamiento de León.

Por la tarde, se iluminaron de verde la Fuente de Santo Domingo y la fachada de la
Diputación de León en conmemoración de este día.

4- ACCIONES INFORMATIVAS Y DE DIVULGACIÓN 
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4.2.- Acto oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2022:
 
El 15 de marzo de 2022 se celebró en el Auditorio de León un acto para conmemorar el
Día Mundial de las Enfermedades Raras al que ALER asistió.

El evento fue organizado por la Federación Española de Enfermedades Raras. FEDER y
fue presidido por Su Majestad la Reina Doña Letizia.
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Otras autoridades que asistieron fueron la Ministra de Sanidad, Carolina Darias San
Sebastián, el Presidente de la Junta de Castilla y León, Alfonso Fernández Mañueco, el
Presidente de las Cortes de Castilla y León, Carlos Pollán Fernández, la Delegada del
Gobierno en Castilla y León, Virginia Barcones Sanz, el Presidente de FEDER, Juan
Carrión Tudela o el Alcalde de León, José Antonio Díez Díaz.
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4.3.- Día Mundial de las Personas Sin Diagnóstico, 30 de abril:
 
ALER, junto a otras trece organizaciones de pacientes, difunde un decálogo de
necesidades de personas sin diagnóstico con motivo de la celebración del Día Mundial
de las Personas Sin Diagnóstico.
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7 Talleres de Mindfulness en la Vida Cotidiana.
8 Talleres de Inteligencia Emocional.
5 Talleres sobre Jornadas de Nutrición y Planificación de Menús Saludables.

4.4.- Talleres:
 
A lo largo del 2022 se han llevado a cabo diferentes talleres de temáticas variadas:
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"JORNADAS DE NUTRICIÓN
Y PLANIFICACIÓN DE

MENUS SALUDABLES"
 (5 talleres)

"MINDFULNESS EN LA"MINDFULNESS EN LA  
VIDA COTIDIANA"VIDA COTIDIANA"

(7 talleres)(7 talleres)

"INTELIGENCIA EMOCIONAL""INTELIGENCIA EMOCIONAL"
(8 talleres)(8 talleres)
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7 TALLERES7 TALLERES
"MINDFULNESS EN LA VIDA COTIDIANA""MINDFULNESS EN LA VIDA COTIDIANA"
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Del 23 de febrero al 24 de julio

Subvención del 90% de la Convocatoria Promoción de la
Salud y Hábitos de Vida Saludable (Ayuntamiento de León)

Talleres impartidos por Juan Pedro González Rodríguez, Psicólogo Sanitario y Profesor
Asociado de la Universidad de León. 
Asisten un total de 123 personas.: 100 mujeres y 23 hombres.
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Del 7 de marzo al 25 de abril

Talleres impartidos por José Carlos Moro Barrio, Docente Terapeuta. 
Asisten un total de 100 personas.: 89 mujeres y 11 hombres.

8 TALLERES8 TALLERES
"INTELIGENCIA EMOCIONAL""INTELIGENCIA EMOCIONAL"

Financiados
 por la FUNDACIÓN CEPA GONZÁLEZ DÍAZ
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Del 16 de septiembre al 29 de septiembre

Talleres impartidos por Elena P. Rueda.
Asisten  226 personas.: 201 mujeres y 25 hombres.

5 TALLERES5 TALLERES
"JORNADAS DE NUTRICIÓN Y PLANIFICACIÓN DE"JORNADAS DE NUTRICIÓN Y PLANIFICACIÓN DE

MENUS SALUDABLES"MENUS SALUDABLES"

Subvención del 90% por la Convocatoria Promoción de la Salud
y Hábitos de Vida Saludable (Ayuntamiento de León)
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4.5.- Conferencias:
 
En 2022 organizamos varias conferencias cuyo eje común era la salud.
Además, colaboramos en la campaña de Cocemfe Castilla y León
“Comprometidos con la Salud” que se desarrolló del 1 al 11 Abril.

"Reivindicando soluciones e
investigaciones"

28 de febrero

J.R Coca y Susana Gómez Redondo

"Enfermedades de cribado
neonatal metabólico"

4 de abril

Dr. Carlos Alcalde Martín

"El movimiento se demuestra
andando: ejercicios

terapéuticos en pacientes
con patologías crónicas"

6 de abril

Eva Liquete Cuadrado

"Cirugía Pediátrica, botón de
Gastrostomía"

2 de marzo

Dra. María Rodríguez Ruiz

 Asisten  72 personas.: 63 mujeres y 9 hombres.
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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 público en general, contando con una alta participación en
redes. La presencia de la asociación ha aumentado notablemente a lo
largo de este año

1.197 seguidores
https://www.facebook.com/aler.asociacion

1.849 Seguidores-268 publicaciones
@asociacion_aler 

https://www.instagram.com/asociacionaler

1.123 Seguidores-2.815 tweets
@asociacion_aler

https://twitter.com/asociacion_aler 

Creado el 21 de marzo de 2021
71 publicaciones 

https://www.linkedin.com/in/asociacionaler/

228 contactos-251 seguidores

www.asociacionaler.org

https://www.instagram.com/asociacionaler
https://twitter.com/asociacion_aler
http://www.asociacionaler.org/
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4.7.- Impacto en los Medios de Comunicación:
 

La presencia de ALER en los medios de comunicación ha crecido mucho a lo
largo de 2022 ya que se ha colaborado estrechamente con medios locales y
provinciales para contribuir a la visibilización de las Enfermedades Raras.

De este modo, desde el mes de julio ALER tiene una sección periódica en el
programa “Mediodía en León” de la cadena de televisión 987TV y durante
los meses de julio y agosto, ALER contó con un espacio semanal en el
programa “Hoy por hoy. Edición provincial” que se emitía a través de las
emisoras de Cadena Ser que hay en la provincia de León.

ALER también ha tenido presencia en los medios escritos ya que, de manera
habitual, los periódicos y digitales publican las notas de prensa que emite la
junta directiva de la asociación.
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RADIO-10 entrevistasRADIO-10 entrevistas

CADENA SERCADENA SER
8 entrevistas8 entrevistas

5 julio- Presentación de la asociación.

19 y 26 julio- Interviene la Concejala de
Bienestar Social del Ayuntamiento de León,
Vera López.

2 agosto – Intervienen Ainhoa Prieto y
Miryan Rodríguez (ALER).

 9 de agosto- Intervienen la Dra. Milagros
Merino y el genetista Dr. José Carlos Moreno
del Hospital la Paz.

16 agosto-Interviene el Dr. Miguel Cordero
para hablar de la uveítis.

23 agosto- Interviene Gemma Álvarez para
hablar de la Enfermedad de Lyme.

30 agosto- Interviene Beatriz Alegre para
hablar de la financiación de ALER
(subvenciones, fundaciones...) 

RADIO LIBERTADRADIO LIBERTAD
22 entrevistas entrevistas

22 de marzo- Intervienen Elma Mozo
y Beatriz Alegre.

31 de mayo- Interviene Leonor Pérez
de Vega para hablar de su libro "El
Dolor sí tiene Nombre" 
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TELEVISIÓNTELEVISIÓN
16 entrevistas16 entrevistas
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ActualidadActualidad
SocialSocial

"Descubriendo a..." 
Interviene Beatriz Alegre

28 de febrero 

La 8 BierzoLa 8 Bierzo

"Cuídate" 
Interviene Ainhoa Prieto

25 de abril 

La 8 LeónLa 8 León

"8 Magazine León" 
Interviene Beatriz Alegre

22 de septiembre

"8 Magazine León" 
Intervienen Beatriz,

Verónica y Elma
14 de noviembre
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987 TV987 TV

3 junio- Beatriz Alegre y Cherry Bumanlag (Narcolepsia).

18 julio- Pedro Fraile y Miryan Rodríguez. (miopatía congénita inespecífica o
distrofia muscular).

8 agosto- Nuria Sánchez-Torija y Miryan Rodríguez. (Quistes de Tarlov).

22 agosto- Beatriz Alegre y Reyes Casas. (Enfermedad de Trapp).

29 agosto- Gemma Álvarez. (Enfermedad de Lyme).

5 septiembre- Elma Cascallana. (Día Mundial del Síndrome de Turner).

12 septiembre- Miryan Rodríguez. (Actividades de ALER).

22 septiembre- Beatriz Alegre. (Día Mundial de la Narcolepsia).

7 octubre- Beatriz Alegre. (Presentación de los libros).

24 octubre- Verónica Martínez. (Hemofilia A grave).

16 noviembre- Beatriz y María del Mar. (Presentación Guía Socio-educativa).

20 de diciembre- Beatriz Alegre. (Cribado neonatal).

"Mediodía en León"
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PRENSA ESCRITAPRENSA ESCRITA

Actualidad Social: 9.

Leonoticias: 7

Diario de León: 6.

La Nueva Crónica: 5.

ileon: 4.

42 ARTÍCULOS42 ARTÍCULOS

Ahora León: 3.

León 24 horas: 3.

Web ULe: 2.

El Bierzo Digital: 1.

La Fueya Cabreiresa: 1.

León 7 Días: 1.
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5.1.- Presentaciones:

5- OTRAS ACTIVIDADES 
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 7 de octubre la Sala de Conferencias del Palacio Conde Luna

"ESTAR SIN SER""ESTAR SIN SER"  
Autora: Ainhoa Prieto MéndezAutora: Ainhoa Prieto Méndez

 "EL DOLOR SÍ TIENE NOMBRE "
Autora: Leonor Pérez de Vega 

18 de noviembre Facultad de educación de la Ule

GUIA SOCIO-EDUCATIVAGUIA SOCIO-EDUCATIVA
  "Las Enfermedades Raras en su contexto""Las Enfermedades Raras en su contexto"  
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El 7 de octubre organizamos en el Palacio Conde Luna de León la
presentación de los libros "Estar sin ser" de Ainhoa Prieto Méndez, quien
convive con cinco Síndromes Compresivos Vasculares y "El Dolor si tiene
nombre" de Leonor María Pérez de Vega, quien padece Neuralgia del
Trigémino. 
Ambas autoras son miembros de la Junta Directiva de ALER y en cuanto al
libro de Leonor, es un libro solidario del que ALER es beneficiaria.
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El 18 de noviembre organizamos en el Salón de Grados de la Facultad de
Educación de la Universidad de León la presentación de la Guía Socio-
Educativa "Las Enfermedades Raras en su Contexto".

36

18 de noviembre. Presentación de la GUIA SOCIO-EDUCATIVA18 de noviembre. Presentación de la GUIA SOCIO-EDUCATIVA
  "Las Enfermedades Raras en su contexto""Las Enfermedades Raras en su contexto"  
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A la presentación asistieron dos de la
autoras de la guía, Anabel Paramá Díaz y
Susana Gómez-Redondo.
 También contamos con representantes
del Ayuntamiento de León y de la
Universidad de León.
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Las guías socioeducativas han
sido Financiada por la 

Fundación Cepa González Díez 

  600 ejemplares
Desde septiembre 2022 se están ofreciendo Charlas de sensiblizació

en los centros educativos de la provincia deLeón.

Además de las guías , la Fundación Cepa González
Díez, financió diversos materiales como un portátil,

una impresora, mobiliario para la sede, 
103 sesiones de diversas terapias como psicoterapia,

fisioterapia y habilidades sociales



5.2.- Asistencia a actos, seminarios y jornadas :
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El 17 febrero ALER asiste al webinar organizado por FEDER “Jornada de
puertas abiertas en la sede de Castilla y León”.
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ALER se beneficia del IV Programa Impulso de la Fundación Mutua Madrileña
y la Federación Española de Enfermedades Raras (FEDER).

Diecisiete familias, trece de ellas con menores y jóvenes y cuatro de ellas con
adultos, residen en diferentes puntos de la geografía nacional como Santander,
Madrid, Valladolid, Zaragoza, Navarra, Gerona y Ponferrada han disfrutado de
sesiones de fisioterapia gracias a este programa.
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El 22 de octubre asistimos a una sesión de relajación y sonoterapia,
invitados por la Asociación Mundo Wellness
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ALER es invitado a formar parte del "Hallowindie solidario". Durante los días
29 y 30 de octubre tenemos un stand en el Palacio de Exposiciones de León,
lugar en el que se celebra este festival de música. Allí vendemos todo tipo de
material, incluidos adornos realizados por nuestros socios.
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El 3 de diciembre asistimos al acto conmemorativo que se realiza en León
en honor del Día Internacional de las Personas con Discapacidad.
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Otros actos a los que asistimos:

Asistencia a la Asamblea anual de COCEMFE León.
Asistencia al curso Edición de imágenes y vídeo organizado por
FEDER.
Webinar sobre el proyecto Impulso FEDER.
Webinar sobre los Fondos FEDER.



5.3.- Reuniones y colaboraciones institucionales :
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El 23 de febrero ALER asiste a una reunión con todas las asociaciones de
Enfermedades Raras y la Gerencia de Salud para comentar el plan de estrategia que
se está poniendo en marcha por parte de la Junta de Castilla y León.

El 17 de marzo asistimos a una reunión con la Delegada Territorial de la Junta de
Castilla y León y la Jefa de Sanidad.
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Reuniones, colaboraciones y relaciones institucionales:

16 febrero- Reunión con COCEMFE Castilla y León.
17 febrero- Jornadas de puertas abiertas de FEDER Castilla y León
22 febrero- Reunión de la Comisión de Ocio del Ayuntamiento de León.
22 febrero- Reunión con la Consejería de Sanidad en Valladolid.
23 febrero- Webinar FEDER.
25 febrero- Acto sensibilización ULe.
17 marzo- Reunión con la Delegada Territorial de la Junta de Castilla y
León, Ester Muñoz y la Jefa de Servicio de Sanidad, María Concepción
Domínguez.
22 marzo- Reunión con COCEMFE Castilla y León.
25 marzo- Reunión de la campaña "Comprometidos con la Salud".
31 mayo- Reunión con Carolina López de la Diputación de León
1 junio- Reunión con la Junta de Castilla y León por el registro de ER.
2 junio- Asamblea COCEMFE león
10 junio- Asamblea general extraordinaria por cambio de domicilio.
12 junio- Asamblea general de socios.
28 junio- Nos unimos a COCEMFE Castilla y León.
8 julio- Reunión con COCEMFE Castilla y León por la Subvención del
IRPF.
17 agosto- Reunión SACYL.
4 octubre- Webinar gestión y elaboración de proyectos.
11 octubre- Webinar identificando retos con el movimiento asociativo.
26 noviembre- Solicitamos ser Entidad de Utilidad Pública.
15 diciembre- Firma del Convenio de Colaboración con la Universidad de
León.




