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COMIENZAN LOS PREPARATIVOS
PRIMER DIiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

| Carrera Popular por las Enfermedades Raras

e El préximo 28 de febrero toda Espafia se movilizarad por las enfermedades raras

e La carrera se celebrara en Madrid y tendra un recorrido de 5 kilémetros por la Casa
de Campo de Madrid

e Las inscripciones se pueden hacer a través de www.enfermedades-raras.org

Madrid- 11 de enero. La Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y Shire
celebran el préximo 28 de febrero en el marco del Dia Mundial de las Enfermedades Raras
la | Carrera Popular por la Esperanza de las familias con enfermedades raras.

Con una duracion de 5 kilébmetros, la Casa de Campo de Madrid acogera este evento
multitudinario, que cuenta con la colaboracién de la cadena de supermercados DIA, que
tiene como objetivo movilizar a las personas solidarias con las familias con enfermedades
raras y recaudar fondos para proyectos y servicios que ayuden a mejorar su calidad de vida.

Con este acto, FEDER pretende celebrar el Dia mas importante del afio para las familias con
enfermedades raras a través de una movilizacién deportiva que espera acoger a 3.000
corredores.

Andrés Iniesta, futbolista del F.C. Barcelona ha prestado su imagen para la causa y anima a
todo el mundo a participar en la Carrera que pretende ser un punto de encuentro de
personas solidarias, familias y corredores habituales de este tipo de competiciones.

Con un precio simbdlico de 5 euros, todo el mundo que desee puede participar en la
Carrera Popular por las Enfermedades Raras. Las inscripciones pueden hacerse a través de
www.enfermedades-raras.org

Ademas, para aquellas personas que no puedan correr, la Federacidn Espafiola de
Enfermedades Raras (FEDER) ha puesto en marcha una Carrera Online por las ER a través de
www.retosolidario.org/feder A través de este link aquellas personas que lo deseen pueden

ayudar a la federacion a recaudar fondos para proyectos y servicios destinados a mejorar la
calidad de vida de las familias.

MAS INFORMACION SOBRE EL PRIMER DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

¢Por qué un Dia Mundial de las Enfermedades Raras? — Espafa, a la cabeza en planes de
accién en Enfermedades Raras
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e Porque Espafia esta a la cabeza en la Recomendacion de la Comisidon Europea ante
los Planes de Accidn en Enfermedades Raras. El pasado 20 de octubre, el Ministerio
de Sanidad y Politica Social puso en marcha la Estrategia Nacional de Enfermedades
Raras, en linea con las recomendaciones de la Comisién Europea que instaba a los
paises miembros a poner en marcha planes de accidon para estas enfermedades
antes de 2013.

o Porgque necesitamos constantemente concienciar sobre enfermedades raras a los
politicos, profesionales de la salud y el publico en general. La informacién es clave
para mejorar las condiciones de vida de pacientes con enfermedades raras; por esta
razon, desarrollar actividades de concienciacion es una de nuestras metas
principales.
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o0 Porque actuar simultaneamente en Europa, Latinoamérica, Canada y EEUU puede
asegurar que la voz de los pacientes con enfermedades raras sea escuchada por mas
gente.

o Porque las enfermedades raras son una prioridad de salud pidblica hoy en la Unién
Europea y en el resto del mundo.

0 Porque un dia enfocado en las enfermedades raras puede aportar esperanza e
informacioén a gente con enfermedades raras, a sus cuidadores y a sus familias.

o Porque queremos igualdad en el acceso y tratamiento para los pacientes con una
enfermedad rara vivan donde vivan.

o0 Porque necesitamos una accidén que reuna a todos los implicados en el tema de las
enfermedades raras con el mismo objetivo.

o0 Porque necesitamos mas fondos para la investigacion y la atencién socio-sanitario, y
mas investigacién y esfuerzos dirigidos hacia las enfermedades raras.
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¢Qué actividades se realizaran en el resto de Espafia?

Cientos de actos coparan las calles de Espafia durante todo el mes de febrero. A
continuacion trasladamos algunas de las mas importantes que se organizaran desde las
delegaciones de la Federacion:

Cataluiia

e Actividades benéficas de concienciacién y sensibilizacién

La delegaciéon de FEDER Catalufia celebrara actos de visibilidad con motivo del Dia Mundial
de las Enfermedades Raras. Para ello, organizaran conciertos benéficos, mesas informativas
y demas actos vinculados a dar visibilidad a las ER.

Extremadura

e Representacion teatral “Papeles Escondidos”

El grupo de teatro de FEDER Extremadura, que se estrend en el Dia Mundial de 2009, amplia
su cartel y esta vez se dirige a los niflos mas pequefos de la casa. El estreno, en el marco
del Dia Mundial en 2010

Andalucia

e Actividades ladicas en el parque de “El Alamillo” en Sevilla

Tdos los afectados de Andalucia tienen una cita en el parque de “El Alamillo” en Sevilla, para
realizar talleres ladicos y actividades de difusion con el objetivo de concienciar sobre las
enfermedades poco frecuentes.

Comunidad Valenciana

e Celebracién del VI Encuentro de Afectados de la C.V

Comunidad Valenciana se convertira en un punto de encuentro de los pacientes de toda la
comunidad. De esta forma, se creara un debate y diversas ponencias sobre estas
enfermedades que afectan a mas de tres millones de espafioles.
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Pais Vasco

¢ Mesas informativas por toda la ciudad

Durante todo el mes de febrero, Bilbao estara llena de mesas informativas que difundiran a
los transeuntes las actividades de FEDER y la problemética de los afectados.

Murcia

e Cena de Gala con Motivo del Dia Mundial

Celebracion del Il Aniversario de la Asociacion y conmemoracion del Dia Mundial de las ER.
También se realizara una entrega de premios: investigacion, profesional o servicio médico,
empresa solidaria, persona o institucion publica y familia coraje.

Para mas informacion:

Maria Tomé. Gabinete de Prensa de FEDER
comunicacion@enfermedades-raras.org
www.enfermedades-raras.org

Tel: 915334008
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