 Estimado socio de FEDER, 
Desde el servicio jurídico que FEDER ha puesto a disposición de los afectados y asociaciones miembros se ha detectado que los afectados por Enfermedades Raras tienen serias dificultades para que se les valoren adecuadamente y les reconozcan la minusvalía, o en su caso, la situación de Invalidez Permanante.
 
Tales situaciones, sólo pueden ser individualmente consideradas a fecha de hoy, y sólo tienen solución  si se inicia la vía de recurso administrativo pertinente, debiendo de llegar casi siempre a los tribunales.
 
Pero, justamente, al tratarse de enfermedades poco conocidas, los Tribunales y  juristas carecen de conocimientos y experiencia  suficientes para tratar correctamente esta cuestión, dando lugar con mucha frecuencia a resoluciones y sentencias que crean desamparo social, bien por desestimación del objeto de la demanda o por insuficiencia en su grado de reconocimiento. 
 
Por tal motivo, lo que pretendemos hacer desde FEDER es justamente recopilar toda la información y documentación de casos concretos para estudiarlos, y formular con ello un tratado que pudiera ser usado por cuantos puedan necesitar este apoyo (esencialmente profesionales en el campo del Derecho). Para tal menester, colaboramos con el prestigioso bufete de abogados Cuatrecasas. 
 
Y el éxito de ésta ambiciosa iniciativa depende en buena medida de vuestro apoyo, ya que para la recogida de casos necesitamos que nos paséis copia bien por fax, correo postal o e-mail de de las valoraciones, resoluciones y demás informes de vuestros casos, aún siendo favorables, y a poder ser, que me pongáis directamente en contacto con los afectados que sufran ésta situación de desamparo jurídico en vuestra asociación. Naturalmente, el tratamiento que se hará de sus datos será confidencial, según la legislación vigente en materia de protección de datos, y sólo será usado para los fines del estudio. Asimismo sus datos personales no serán cedidos a ninguna otra persona o entidad.
 
El e-mail de contacto para enviar los documentos para el estudio es agenda@feder.org.es , el fax es el 954 98 98 93, y el teléfono de contacto para cualquier duda o sugerencia el 954 98 98 92 ? ext. 2.
 
La dirección de correo postal, si lo preferís, es:
 FEDER (A/A Emilio Martín); Avda. S. Francisco Javier, 9 ? planta 10, módulo 24 ? (41018) - Sevilla
 
Por último,  si podéis indicadme también las dificultades de acceso a tratamiento que hayáis tenido:
 
- Nombres de medicamentos concretos.
 
- Identificación específica de lo que ocurre: no suministro directo, necesidad de pasar un "visado" o informe, sin ningún tipo de información.
 
- Negativa a dispensar el tratamiento en vuestra comunidad. También agravios comparativos entre Comunidades con los datos concretos
 
Recordad, por favor, que el día 31 de julio será la fecha límite para ésta fase de recopilación del estudio.
 
 

