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.- ;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 Leén, el 12 de marzo de 2019 con el N°5658 seccion 12, de ambito autondmico 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 comiin, como son las enfermedades raras, puedan obtener informacion,
acompafamiento y apoyo en el afrontamiento de la enfermedad, desde una perspectiva de
atencion integral.

Las personas usuarias de la Asociacion Leonesa de Enfermedades Raras y Sin Diagndstico,
son, en su mayoria, nifos y adolescentes de edades comprendidas entre los 2 y 17 afios. A
31/12/2022 se atienden a 78 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 diagnéstico es de 5 aiios.

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 reduccion de jornada o pedir excedencias.

Ademas de la afectacion clinica, el aspecto psicolégico 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 algiin tipo de enfermedad rara o sin
diagnostico y la de sus familiares, asi como luchar por la defensa de sus derechos.

® Visihilizar 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 inclusién, en igualdad de condiciones que el resto del alumnado.

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

® Suscripcion 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 campaiias de sensihilizacion.
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1.4.- Datos estadisticos:

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

Nuestro objetivo para el afio 2023 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 1a componen
9 miembros, todos ellos socios y voluntarios de la Asociacion.
Los cargos de la Junta Directiva no perciben remuneracion por su ejercicio.

PRESIDENTA VICEPRESIDENTA SECRETARIA TESORERA
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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 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:

Un profesional de psicologia externo durante todo el afio.

Un profesional del grupo Il, educador social durante 6 meses.

Un profesional de administracion y publicidad a media jornada durante 6 meses.
Un asesor para el mantenimiento de la LOPD.

Un gestor para la elaboracion de las cuentas.

La financiacion de la Asociacion a lo largo del afo 2022 se ha basado en:

W m Obra Social
S

Las cuotas de los socios.

Donaciones de la Fundaciones

Subvenciones del Ayuntamiento de Leon

Subvencion con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre la
renta de las personas fisicas (IRPF).

Fondos Feder

Subvencion del Proyecto Impulso/Feder

Actividades encaminadas a la recaudacion de fondos realizadas por los socios.
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1.7.- Colaboraciones y Alianzas:

Desde el 25 de marzo de 2019 pertenecemos a
FEDER (Federacion Espanola de Enfermedades Raras)

ol
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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

on)

COCEMFE

Castilla y Ledn

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

(onsejo
Municipal
parala

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

o
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2.- SERVICIOS Y PROGRAMAS DE APOYO A AFECTADOS Y
FAMILIARES

2.1.- Servicio de Informacion y Orientacion (SIO):

i{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.

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

® [nformacidn y orientacion sobre los recursos sociales existentes.

® Grupos de ayuda mutua y talleres.

® Servicio de Sensibilizacién y Visibilizacion.

Gracias a la subvencién con cargo a la asignacion tributaria del 0,7% del Impuesto sobre
la renta de las personas fisicas (IRPF), se pudo contratar a un Trabajador social, desde
enero a abril de 2022.

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

K

CaixaBank

Eé Junta de

Castilla y Ledn

PERSONAS ATENDIDAS EN 2022

52 Mujeres

26 Hombres

TOTAL: 78 PERSONAS
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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
ylo fararas ylo

/ 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, buenas y
malas noticias...

/ Talleres formativos sobre tematicas de interés (ver punto 4.4).

® El Servicio de Apoyo Psicolégico fue financiado en parte por las Fundaciones
Fernandez Pefia y Fundacion Alimerka.

PERSONAS ATENDIDAS EN 2022

58 PERSONAS: 86 sesiones y 5 consultas

O
/N
o€ ‘)- =z




ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS Y SIN DIAGNOSTICO
Avenida Fernandez Ladreda, n° 12, 8C. 24005 Leon

A&ER Tfno. 636 5717 20 www.asociacionaler.org

3- ASAMBLEA GENERAL

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

El 10 de junio de 2022 se celebrd una Asamblea Extraordinaria, donde se aprueba el
cambio de sede a un piso situado en la Avenida Fernandez Ladreda, n°12, 8C.
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4- ACCIONES INFORMATIVAS Y DE DIVULGACION

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

ALER desarrollé 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 camparias de divulgacién en redes sociales y se
incrementé la presencia de la asociacion en medios de comunicacién a través de la
participacion en entrevistas y la distribucion de notas de prensa, que también se
remitieron a numerosas entidades e instituciones.

El dia 28 de febrero se convoco una concentracion en el Campus de la Universidad de
Leon, a la que asistieron miembros de la comunidad universitaria y concejales del
Ayuntamiento de Leon.

Por la tarde, se iluminaron de verde la Fuente de Santo Domingo y la fachada de la
Diputacion de Leén en conmemoracion de este dia.
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a universidad
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4.2.- Acto oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras 2022:

El I5 de marzo de 2022 se celebro en el Auditorio de Leén un acto para conmemorar el
Dia Mundial de las Enfermedades Raras al que ALER asistio.

El evento fue organizado por la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras. FEDER y
fue presidido por Su Majestad la Reina Doiia Letizia.

Otras autoridades que asistieron fueron la Ministra de Sanidad, Carolina Darias San
Sebastidn, el Presidente de la Junta de Castilla y Ledn, Alfonso Ferndndez Mariueco, el
Presidente de las Cortes de Castilla y Ledon, Carlos Pollan Ferndndez, la Delegada del
Gobierno en Castilla y Leon, Virginia Barcones Sanz, el Presidente de FEDER, Juan
Carrion Tudela o el Alcalde de Leon, José Antonio Diez Diaz.
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4.3.- Dia Mundial de las Personas Sin Diagnéstico, 30 de abril:

ALER, junto a otras trece organizaciones de pacientes, difunde un decalogo de

necesidades de personas sin diagnostico con motivo de la celebracion del Dia Mundial
de las Personas Sin Diagnéstico.
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4.4 .- Talleres:

A lo largo del 2022 se han llevado a cabo diferentes talleres de tematicas variadas:

® 7 Talleres de Mindfulness en la Vida Cotidiana.
® 8 Talleres de Inteligencia Emocional.
® 5 Talleres sobre Jornadas de Nutricién y Planificacion de Meniis Saludables.
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VIDA COTIDIANA"

Del 23 de febrero al 24 de julio

Subvencion del 90% de la Convocatoria Promocion de la
Salud y Habitos de Vida Saludable (Ayuntamiento de Leén)

Talleres impartidos por Juan Pedro Gonzalez Rodriguez, Psiclogo Sanitario y Profesor
Asociado de la Universidad de Leén.
Asisten un total de 123 personas.: 100 mujeres y 23 hombres.

TALLER:
MINDFULNESS EN LA VIDA COTIDIANA

ORGANIZA SESION 2
MINDFULNESS EN LA S

Juan Pedro Gongalez Rodnguez Frape e

{
A'E-ER ANSIEDAD Y EL ESTRES.

COLABORA: (YL S
2 sieoaria —




ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS Y SIN DIAGNOSTICO
Avenida Fernandez Ladreda, n° 12, 8C. 24005 Leon

L\ ER Tfno. 636 5717 20 www.asociacionaler.org

Financiados
por la FUNDACION CEPA GONZALEZ DiAZ

Talleres impartidos por José Carlos Moro Barrio, Docente Terapeuta.

Asisten un total de 100 personas.: 89 mujeres y 11 hombres.

Fundacion

CEPA

Fundacion Cepa Gonzalez Diez
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R: "6° Sesion INTELIGENCIA EMOCIONAL"

Lunes 11 Abril
de 19h40 a Los distintos tipos de

pmociones. Ejercicios
practicos para sanar
emociones y bloqueos

i online
asociacionaler@gmail.com
asociacionaler.org
Inscribete

A;adpniuaFuero 1
José Carlos Mo 10
Docente terapéuta

Mister en Pedagogia Sistémical
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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.

. _ammm
JORNADAS DE: Septiembre

Nutriciény Planiﬁcacién de MentisSaludables

: » 16 Viernes .

B Aprendo a comer muy sano

~ 19 Lunes

+ Aprendo a planificary organizar mi menu semanal

» 22 Jueves

* Batch cooking de otofio con productos de temporada

» 26 Lunes

+ Alimentos e insulina. Cdmo controlarla con mi comida

# 29 lueves

INFORMACION o . I ‘h
asociacionaler@gmail.com alE_R EPRU

-
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4.5.- Conferencias:

En 2022 organizamos varias conferencias cuyo eje comiin era la salud.
Ademas, colaboramos en la campana de Cocemfe Castilla y Leon
“Comprometidos con la Salud” que se desarroll6 del 1 al 11 Abril.

28 de febrero

J.R Coca y Susana Gémez Redondo

2 de marzo

Dra. Maria Rodriguég Ruiz

6 de abril
Eva Liquete Cuadrado

4 de abril
Dr. Carlos Alcalde Martin

Asisten 72 personas.: 63 mujeres y 9 hombres.
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REIVINDICANDO SOLUCIONES E

INVESTIGACIONES
Lunes 28 de -
febrero "
18 19h

Juan R. Coca. Director de la Unidad Social sobre la Salud y
Enfermedades Raras de la Universidad de Valladolid. (UNISSER)
Susana Gomez Redondo. Dra. en Educacion. Profesora UNISSER.
Dpto. de Pedagogia. Universidad de Valladolid.

ORGANIZA IMPARTE 0
j @ asociacionaler@gmail.com
d asociacionaler.org
Alm Ui 4 ol atede
CONFERENCIA: .

" Cirugia Pediatrica, boton de s z e
Gastrostomia. Especialidad,
colocacion del boton e Indicaciones” LA

w..” s W 2
..' I . 1 % l » Miércoles 2 de
L .b l .h Marzo

— 17h00 a 17h40

o asociacionaler@gmail.com
asociacionaler.org
ORGANIZA: wasap 636571720

IMPARTE::
Dra. Maria Rodriguez Ruiz.

Cirujana pediatrica del Caule.

ACER 3.!?‘ B, oo ssioc
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COMPROMETID@SCONLASALUD
# SALUDCOCEMFECYL

COMPROMETID@SCONLASALUD
# SALUDCOCEMFECYL

EVA LIQUETE CUADRADO
FISIOTERAPEUTA

CARLOS ALCALDE MARTIN
RESPONSABLE DE CRIBADO NEONATAL
WE .-.wlu:# Y
HO

DIATRIA.
RTEGA

ERVIC
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=T 6 DE ABRIL

1:00-12:00 HORAS

—"n

4 DE ABRIL
@ 18:00-18:40 HORAS

PLATAFORMA £0ON

Tli.l.ﬂlll?
FLATAFORMA Z00M

ORGAMIZA: FINANCIA: :m:.nm:l. FINANCIA:

COCEMFE

Castilla y Leon
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Confévendia "Enfer medades dé cribado neonalal metabdlico™ - Dv. Carlos Alcalde Martin
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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 piblico en general, contando con una alta participacion en
redes. La presencia de la asociacion ha aumentado notablemente a lo
largo de este afio

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
m https://www.linkedin.com/in/asociacionaler/
228 contactos-251 sequidores
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 Comunicacion:

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

De este modo, desde el mes de julio ALER tiene una seccion periddica en el
programa “Mediodia en Leon” de la cadena de television 987TV y durante
los meses de julio y agosto, ALER contd con un espacio semanal en el
programa “Hoy por hoy. Edicion provincial” que se emitia a través de las
emisoras de Cadena Ser que hay en la provincia de Le6n.

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

5 julio- Presentacion de la asociacion.

CADENA SER

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

2 agosto - Intervienen Ainhoa Prieto y
Miryan Rodriguez (ALER).

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

RADIO LIBERTAD del Hospital la Paz.

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

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

30 agosto- Interviene Beatriz Alegre para

Radio hablar de la financiacion de ALER
leertadt'nb) . .
(subvenciones, fundaciones...)
Martes 22/03:19-20H
Sabado 26/03:21-22H www.libertadfm.es

Asociacion Leonesa de Enfermedades Raras
En el programa de radio cientifico “Enfermedades Raras’,
numero 330, presentado y dirigido por Antonio G. Ammas,
entrevistaremos , en nombre de la asociacion , a D? Beatriz
Alegre ( Presidenta) ya D? Elma Cascallana ( Secretaria)

i .
Y ;

WS

ASOCIACHN LEONESA DE ENFERMEDASES RARAS

® 22 de marzo- Intervienen Elma Moz
y Beatriz Alegre.

¢ 3] de mayo- Interviene Leonor Pére

de Vega para hablar de su libro "El
Dolor si tiene Nombre"



ASOCIACION LEONESA DE ENFERMEDADES RARAS Y SIN DIAGNOSTICO
Avenida Fernandez Ladreda, n° 12, 8C. 24005 Le6n
ER Tfno. 636 571720 www.asociacionaler.org

La 8 Bierzo

TELEVISION —

16 entrevistas Interviene Ainhoa Prieto
25 de abril

La 8 Leon
Actualidad

Social "8 Magazine Leon"

Interviene Beatriz Alegre

Descubriendo a... 22 de septiembre

Interviene Beatriz Alegre

28 de febrero "8 Magazine Leon"
Intervienen Beatriz,

Veronica y Elma

14 de noviembre
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987 TV

"Mediodia en Leén"

3 junio- Beatriz Alegre y Cherry Bumanlag

18 julio- Pedro Fraile y Miryan Rodriguez.

8 agosto- Nuria Sanchez-Torija y Miryan Rodriguez.
22 agosto- Beatriz Alegre y Reyes Casas.

29 agosto- Gemma Alvarez.

5 septiembre- EIma Cascallana.

12 septiembre- Miryan Rodriguez.

22 septiembre- Beatriz Alegre.

7 octubre- Beatriz Alegre.

24 octubre- Veronica Martinez.
16 noviembre- Beatriz y Maria del Mar.

20 de diciembre- Beatriz Alegre.
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PRENSA ESCRITA

, _ Ahora Leoén: 3.
Actualidad Social: 9.

N Leén 24 horas: 3.
Leonoticias: 1

= Web ULe: 2.
Diario de Leon: 6.

B El Bierzo Digitak: 1.
La Nueva Cronica: 5.

, La Fueya Cabreiresa: I:
ileon: 4.

Leon 7 Dias: 1.

42 ARTICULOS




ALER, “echa el cierre” en un dia lleno de
actividades dirigidas a la concienciacion de las
patologias por el Dia Mundial de las
Enfermedades Raras

L ——————
La Asociacion Leonesa de Enfermedades
Raras organiza unas unas jornadas de
nutricion y planificacion de menus

Todas las conferencias correran a cargo de la especialista en dietética, nutricion, sobrepeso y obesidad
Maria Elena Pérez y tendran lugar en el saldn de actos del Ayuntamiento de Ledn.

Enfermedad rara en la
escuela: de dar lastima  Como detectar una enfermedad rara en
al riesgo de exclusion el colegio para evitar exclusion

sobre

as par Alery financladas por la

La asociacion ALER presenta dos libros
sobre el dolor cronico y las
enfermedades raras
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5- OTRAS ACTIVIDADES

5.1.- Presentaciones:

7 de octubre la Sala de Conferencias del Palacio Conde Luna

"ESTAR SIN SER"
Autora: Ainhoa Prieto Méndez

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

GUIA SOCIO-EDUCATIVA ""““““%-»«%.M,
"Las Enfermedades Raras en su contexto" | R 4 MEp,

HAL YIDIDLE
1 INVICIRI E
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El 7 de octubre organizamos en el Palacio Conde Luna de Leén la
presentacion de los libros "Estar sin ser” de Ainhoa Prieto Méndez, quien
convive con cinco Sindromes Compresivos Vasculares y "El Dolor si tiene
nombre" de Leonor Maria 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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18 de noviembre. Presentacion de la GUIA SOCIO-EDUCATIVA
"Las Enfermedades Raras en su contexto"

El 18 de noviembre organizamos en el Salon de Grados de la Facultad de
Educacion de la Universidad de Ledn la presentacion de la Guia Socio-
Educativa "Las Enfermedades Raras en su Contexto".

Desde la Asociacion Leonesa de Enfermedades
Raras y sin diagnostico, ALER, tenemos el

placer de invitarle a la:

PRESENTACION

Guia Socio-Educativa

LAS
ENFERMEDADES

RARAs«

EN SU CONTEXTO

que celebramos el proximo 18 de noviembre de 17 a
18:30h en el Salon de grados de la Facultad de

Educacion de Ledn (Campus de Vegazana).

Autores: Susana Gomez Redondo. Anabel Parama Diaz y Juan R.

Coca

L\[ ER INIRGrR  pivEreidad
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A la presentacion asistieron dos de la
autoras de la guia, Anabel Parama Diaz y
Susana Gomez-Redondo.

También contamos con representantes
del Ayuntamiento de Ledén y de la
Universidad de Ledn.
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Desde septiembre 2022 se estan ofreciendo Charlas de sensiblizaci6
en los centros educativos de la provincia deLeon.

AnabalParamé Diaz | Susana G om

LAS
ENFERMEDADES

R A | sido Financiada por la
RAS Fundacion Cepa Gonzalez Diez

EN SU CONTEXTO

Las guias socioeducativas han

Fundacion

CEPA

Ademas de las guias, la Fundacion Cepa Gonzalez
Diez, financié diversos materiales como un portatil,
una impresora, mobiliario para la sede,

103 sesiones de diversas terapias como psicoterapia,
fisioterapia y habilidades sociales
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5.2.- Asistencia a actos, seminarios y jornadas :

El 17 febrero ALER asiste al webinar organizado por FEDER “Jornada de
puertas abiertas en la sede de Castilla y Leon”,

Asistimos a las
Jornadas de puertas
abiertas

JORNADAS DE PUERTAS ABIERTAS
Castilla y Ledn

fe
A

Bienvenida y presentacion

Presentacion movimiento asociativo feder

wRE &
G i AERE &£ 5 5,  #aspace

3
e
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ALER se beneficia del IV Programa Impulso de la Fundacion Mutua Madrileiia
y la Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER).

RAREDISEASEDAY.ORG

Hemos sido Beneficiarios de la VI
Convocatoria Fondos Feder

feder

. £ L\@LER

LEOMLEL DL IWP ERVIRADES

Diecisiete familias, trece de ellas con menores y jovenes y cuatro de ellas con
adultos, residen en diferentes puntos de la geografia nacional como Santander,
Madrid, Valladolid, Zaragoza, Navarra, Gerona y Ponferrada han disfrutado de
sesiones de fisioterapia gracias a este programa.

PROGRAMAIMPULSO

IV Convocatoria de Ayudas
a Personas con Enfermedades Raras
Fundacion Mutua Madrilena
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El 22 de octubre asistimos a una sesién de relajacion y sonoterapia,
invitados por la Asociacion Mundo Wellness

N "FOMEI\/TA LA PAZ“

Sesidn de relajacion y
sonoterapia

22 de octubre de 18 2 19:30 h

Gracias Asociacidn Mundo q‘f

Wellness por invitarnos

%

e

ORGANIZA COLABORA

A 8§ AYUNTAMIENTO DE LEON

Mundo Welvess |
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ALER es invitado a formar parte del "Hallowindie solidario". Durante los dias
29 y 30 de octubre tenemos un stand en el Palacio de Exposiciones de Leon,
lugar en el que se celebra este festival de misica. Alli vendemos todo tipo de
material, incluidos adornos realizados por nuestros socios.

W 1"’\!”'1_-111 P
' " - Hh §

2028

ALER
'\ asociacionaler@gmail.com

Avenida Ferndndez Ladreda, n® 12, asociacienaler.org
8C, 24005 Leén \\ | GETT18837, 62R374402,636571720
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El 3 de diciembre asistimos al acto conmemorativo que se realiza en Ledn
en honor del Dia Internacional de las Personas con Discapacidad.

= 3 DE DICIEMBRE

DA TUTERMACIIMN, DE LIS FERSINAS CON DIVLARALIDAD :

e

P
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Otros actos a los que asistimos:

® Asistencia a la Asamblea anual de COCEMFE Le6n.

® Asistencia al curso Edicion de imagenes y video organizado por
FEDER.

® Webinar sobre el proyecto Impulso FEDER.

® Webinar sobre los Fondos FEDER.
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5.3.- Reuniones y colaboraciones institucionales :

El 23 de febrero ALER asiste a una reunion con todas las asociaciones de

Enfermedades Raras y la Gerencia de Salud para comentar el plan de estrategia que
se esta poniendo en marcha por parte de la Junta de Castilla y Ledn.

El 17 de marzo asistimos a una reunion con la Delegada Territorial de la Junta de

Castilla y Ledn y la Jefa de Sanidad.
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Reuniones, colaboraciones y relaciones institucionales:

16 febrero- Reunion con COCEMFE Castilla y Leén.

17 febrero- Jornadas de puertas abiertas de FEDER Castilla y Ledn

22 febrero- Reunidn de la Comision de Ocio del Ayuntamiento de Ledn.
22 febrero- Reunion con la Consejeria de Sanidad en Valladolid.

23 febrero- Webinar FEDER.

25 febrero- Acto sensibilizacién ULe.

17 marzo- Reunion con la Delegada Territorial de la Junta de Castilla y
Ledn, Ester Mufioz y la Jefa de Servicio de Sanidad, Maria Concepcion
Dominguez.

22 marzo- Reunioén con COCEMFE Castilla y Leén.

25 marzo- Reunion de la campaiia "Comprometidos con la Salud".

31 mayo- Reunidn con Carolina Lopez de la Diputacion de Leédn

1 junio- Reunién con la Junta de Castilla y Ledn por el registro de ER.

2 junio- Asamblea COCEMFE ledn

10 junio- Asamblea general extraordinaria por cambio de domicilio.

12 junio- Asamblea general de socios.

28 junio- Nos unimos a COCEMFE Castilla y Lean.

8 julio- Reunién con COCEMFE Castilla y Leén por la Subvencion del
IRPF.

17 agosto- Reunién SACYL.

4 octubre- Webinar gestion y elaboracion de proyectos.

11 octubre- Webinar identificando retos con el movimiento asociativo.
26 noviembre- Solicitamos ser Entidad de Utilidad Pablica.

I5 diciembre- Firma del Convenio de Colaboracion con la Universidad de
Ledn.
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