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Campana de Sensibilizacion 2008

CONCURSO ARTISTICO FEDER 2008

La Federacion Espafiola de Enfermedades Raras quiere resaltar la labor creativa
y artistica de los afectados por enfermedades raras a través de un concurso
fotografico y de testimonios.

Concurso “UNO en un MILLON”_ Desde 2006, FEDER
organiza anualmente un concurso de fotografia, a
través del cual busca destacar la esperanza, el espiritu y
la valentia que tienes quienes sufren una enfermedad
poco frecuente.

Las mejores fotografias tendran la oportunidad de participar en la exposicidn
itinerante e internacional “UNO en un MILLON” que viajara por todos los rincones
de la geografia espafola con el objetivo de transmitir un mensaje de esperanza
y de lucha por parte de los afectados.

Concurso “Lo gque siempre te quise contar”_ Por primera vez FEDER realiza un
concurso de testimonios, para dar voz a todos los afectados y
poner nombres y apellidos a las patologias de baja prevalencia.

Asimismo, busca desarrollar el aspecto mas literario de los
” pacientes con el objetivo de que la sociedad conozca que implica
\f g sufrir una enfermedad rara.

L/ Los ganadores formaran parte de un libro de testimonios sobre

enfermedades raras que publicara la editorial LoQueNoExiste del grupo
Media Luna. En dicha publicacion participaran prestigiosas personalidades del
mundo de la medicina, asi como afectados por patologias poco comunes.

Cada dia forma parte de un camino que hay que crear artesanalmente,
con nuestras propias manos. Cada paso, conformar4 una huella y ésta
se borrard con el tiempo de todos los rincones, menos del corazon de

aquellos que viajaron a nuestro lado.
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1. CONCURSO
Y EXPOSICION
DE FOTOGRAF(A
“UNO EN UN
MILLON"

22 EDICION

1. Un concurso para mostrar la vision del mundo de
los pacientes

El Proyecto “UNO en un MILLON”, es un concurso anual de fotografia, que
tiene como objetivo divulgar a la sociedad espafola, las importantes
lecciones de valor y esperanza que cada dia los afectados por
enfermedades raras deben superar.

En 2008, se celebrara la tercera edicibn que complementara el excelente
material fotografico seleccionado en la primera y segunda convocatoria.

Las mejores fotografias, aparte de
un excelente premio, podran
formar parte de la exposicion
internacional “UNO en un MILLON”
gue viajara por todos los rincones
de la geografia espafiola para
mostrar la fuerza y el espiritu de
lucha de todas las personas
afectadas por una patologia
poco comun.
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2. Objetivos del concurso

Facilitar una plataforma de comunicacion para que los pacientes puedan
expresar de forma creativa y positiva como afrontan el vivir con una
enfermedad rara.

Divulgar a la sociedad las importantes lecciones de valor y esperanza que
cada dia los afectados por enfermedades raras deben superar.

Interactuacion con los miembros de FEDER.

Motivar a los pacientes para que afronten su patologia con optimismo,
fuerza y entereza.

3. Datos a tener en cuenta

La tematica del concurso
sera libre (mas adelante se
explicaran las categorias
del CONCuUrso). No
obstante, el jurado
valorara especialmente
aquellas fotografias que
transmitan una vision
positiva de la situacion. El
objetivo es concienciar a
la sociedad sobre la
fortaleza y afan de logro y
superacion de las familias,
asi como sobre la
necesidad de actuar para mejorar el difici acceso a la informacion,
tratamiento y dispositivos de ayuda sobre este tipo de patologias.

Malformacién Arteriovenosa. Luis Casaramona

El concurso, que sera lanzado en el mes de mayo, estara abierto hasta
mediados de julio de 2008. Posteriormente, durante la celebracion de la
campafa, a finales de septiembre, se decidira y se premiara
publicamente a los ganadores.

Para facilitar la participacion y aumentar su alcance, el concurso no
requiere que los pacientes cuenten con experiencia artistica.
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3. ¢Quiénes pueden participar?

Todos los pacientes afectados por una enfermedad rara, sus familias y

cuidadores.

Cada participante debera formalizar su inscripcion a través del formulario
oficial del concurso (Ver anexo 1).

Un mismo concursante podra enviar hasta 5 fotografias. Cada fotografia
debera estar acompafada de un texto explicativo, segun se explicara en

el formulario adjunto.

Las fotos enviadas no podran haber recibido premios en otros concursos.

4. ¢Cuando enviar las fotografias?

Fecha de inicio del concurso:
Fecha de cierre:

13 de junio de 2008
15 de agosto de 2008

Todas las fotos deberan haber sido enviadas antes del 15 de agosto, para
gue se puedan ser consideradas por el jurado.

5. ¢En qué categorias se puede participar?

Categoria 1_ Vivir con una enfermedad rara _ SOY UNICO

Rafael. Osteoaenosis Imperfecta

Como cada afo, la tematica del
concurso sera libre. Sin embargo, se
valoraran especialmente aquellas
fotografias que transmitan una vision
positiva de una persona afectada. En
esta categoria podran expresar con
imagenes lo que significa vivir con una
enfermedad poco frecuente. Podran
enviar fotos de los diferentes aspectos de
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la vida: en casa, en el tiempo de ocio, en la vida familiar, con los amigos (...).
Como temas adicionales en esta categoria, se incluiran el tratamiento y el
cuidado necesarios que requiere el manejo de la enfermedad.

Categoria 2_ Momentos de ilusion _ Ml VIDA EN COLOR

En esta categoria seran protagonistas todas
aquellas imagenes que capturen momentos
de esperanza de los afectados, familias y
cuidadores. Igualmente en esta categoria...la
imaginacion sera el limite.

Lourdes. Cistinosis

Categoria 3_ Juntos podemos con todo _ Ml ASOCIACION EN ACCION

ADIBI. Primer Dia Europeo ER

En este apartado se pretende dar prioridad
al papel de las asociaciones. Las
actividades que realizan, sus reuniones, las
visitas domiciliarias, su alegria y su fortaleza
deben ser los protagonistas de esta
categoria, con el fin de homenajear la gran
labor de cada dia realzan estas
organizaciones.

6. ¢ COmMo enviar las fotografias?

Fotografias digitales:

Se podran enviar por correo electronico y / o postal.
Es recomendable que las imagenes digitales tengan una alta resolucién, minimo 2

MG (1600 x 1200 Pixeles).

Enviar al correo electronico: comunicacion@enfermedades-raras.orqg

Fotografias impresas:

Las fotografias deberan estar impresas en formato 30,5 x 40,5 cm. Deberan
ser enviadas sin marco. (Es imprescindible enviar los negativos).
Enviar por correo postal a: Calle Comandante Zorita, 13 Oficina 603. 28020.

Madrid
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Las fotos pueden ser enviadas en color o blanco
& negro.

7. Premios y jurados

Categoria Premios del concurso

Vivir con una 1ro: Camara digital profesional
Enfermedad Rara 2do: Premio especial

‘SOY UNICO’

Momentos de ilusién | 1ro: Camara digital profesional
‘MI VIDA EN COLOR’ | 2do: Premio especial

Juntos podemos 1ro: Camara digital profesional
con todo Ml 2do: Premio especial
ASOCIACION EN

ACCION

El jurado estara conformado por 2 miembros de FEDER, 2 representantes de
los medios de comunicacion, y 1 representante de Fundacion Pfizer como
patrocinador del concurso.

Los ganadores recibiran la notificacion dos semanas,
antes de la entrega de premios.

8. Exposicion itinerante “UNO en
un MILLON”

El objetivo de la exhibicibn consiste en llevar el
mensaje de los pacientes al mayor numero de
personas posible. Para ello, se han seleccionado las
mejores 48 fotografias recibidas en las 2 ediciones anteriores del concurso.
Dicha muestra se inauguré en el Dia Europeo de las Enfermedades Raras y
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se prevé gue posteriormente viaje por la

geografia espafola en una exposicion itinerante para toda la familia. De
esta forma, se espera que la red de metro de las principales ciudades
espafnolas, los centros comerciales, o los espacios culturales de las mas
importantes entidades acojan esta iniciativa con el objetivo de dar a
conocer la problematica de las enfermedades poco comunes.

Imagen del futuro
montaje

de la exposicion
fotografica

o YAk

El Copyright de las fotografias pertenecera a los autores. Sin embargo,
por participar en el concurso los autores permitirAn el uso incondicional
(no restringido) a FEDER de las imagenes para la difusion social
(Exposicion fotografica, pagina web, boletin electrénico, folletos,
dossieres institucionales, medios de comunicacion, etc...).

Las fotografias enviadas al concurso no seran devueltas.

La inscripcidn en el concurso de fotografia, implicara la aceptacion de
las reglas expuestas.
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2. CONCURSO DE TES

LO RUE SIEMPRE TE QUISE
CONTAR

18 ED(CION

1.Un concurso literario para fomentar la expresion
narrativa de los afectados

Este afio se inicia el primer concurso de testimonios “Lo que siempre te
quise contar”. Con esta iniciativa se pretende mostrar el lado mas literario
de los afectados, que en primera persona deberan narrar sus vivencias,
expectativas, ilusiones y preocupaciones para hacer llegar al publico
general lo que implica padecer una patologia de baja prevalencia.

Los mejores relatos formaran parte de un pionero libro de testimonios sobre
enfermedades raras que se publicara dentro de un afio en la editorial
LoQueNoExiste del grupo Media Luna. En dicha publicacion, ademas de
los afectados, participaran prestigiosas personalidades del mundo de la
medicina.

2. Objetivos del concurso

Servir de plataforma a los pacientes que quieran transmitir su testimonio a
la sociedad.

Informacion 915 344 821 | comunicacion@enfermedades-raras.qqu www.enfermedades-raras.org
- 10 -




ﬁndar:io’n )) i\
©
@ FEDER

Transmitir pablicamente y de forma sincera qué siente un afectado con
una enfermedad rara.

Interactuar con los afectados ofreciéndoles un espacio donde puedan
desarrollar sus cualidades literarias.

Favorecer la integracion y la normalizacion de las enfermedades raras en
la sociedad, humanizando las patologias y poniéndoles nombres y
apellidos.

Los testimonios seran, ademas, una forma
de reivindicacion social de las principales
carencias-sociosanitarias de los afectados.

3. Datos a tener en cuenta

Para facilitar la participacion y aumentar su alcance, el concurso —al igual
que el fotografico- no requiere que los participantes cuenten con
experiencia artistica.

Los sentimientos, la voluntad y sobre todo las ganas de transmitir algo a la
gente seran las variables a tener en cuenta por el jurado.

Al igual, que en el de fotografia, el concurso literario sera lanzado en el
mes de mayo, estard abierto hasta mediados de julio de 2008.
Posteriormente, durante la celebracion de la campafa, a finales de
septiembre, se decidira y se premiara publicamente a los ganadores.

La tematica del concurso sera totalmente libre. Es decir, cualquier método
para contar lo que el paciente siempre quiso decir es valido.
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4. Premio

El premio sera la publicacion del relato en un libro sobre enfermedades
raras, asi como una placa conmemorativa.

Con todos los testimonios seleccionados por el jurado se conformara un
libro pionero que versara en su totalidad sobre enfermedades raras.

El libro serad parte de la firma editorial LoQueNoEXxiste, F
del grupo Media Luna. Dicha editorial ya ha publicado
otros libros como, Hiperactivos o Sordo jY qué!

!
El premiado también podra asistr a los eventos {:r el e
mediaticos realizados para dar a conocer el libro. En
dichas presentaciones contara su testimonio

publicamente y ante los medios de comunicacion.

5.¢,Quiénes pueden participar?

Todos los pacientes afectados por una enfermedad rara, sus familias y sus
cuidadores.

Cada participante debera formalizar su inscripcion a través del formulario
oficial del concurso (Ver anexo
2).

Los relatos enviados no podran
haber recibido premios en otros
CONCUrsos.

Los testimonios, preferiblemente,
deberan llevar el nombre vy
apellido del autor. Asimismo,
también deberan tener un titulo
gue acompaifie la historia.
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Los testimonios, y en la medida de lo posible, también deberan ir
acompafnados de una fotografia (real o artistica) que plasme la idea del
relato.

6. ¢Cuando enviar los testimonios?

Fecha de inicio del concurso: 13 de junio de 2008

Fecha de cierre: 15 de agosto de 2008

Todos los testimonios deberan haber sido enviados antes del 15 de agosto,
para que se puedan ser consideradas por el jurado.

7.Tematica del concurso

La tematica del concurso es libre. Con ello, se pretende no coartar la
expresividad de los participantes e impulsar su lado mas creativo.

Los testimonios puede escribirse en forma de carta, decalogo, historia,
etc... Cualquier forma es valida. Todo vale, ya que lo Unico que importa es
gue la persona transmita su experiencia junto a las patologias de baja
prevalencia.

8. ¢, COmo enviar los testimonios?

Por medios digitales

Los relatos deben estar en formado
Office Word y con una tipografia
legible.

Los textos no pueden exceder las 8
paginas.

Los testimonios deben enviarse a:
comunicacion@enfermedades-raras.org
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Por medios postales
Los relatos deben estar mecanografiados.

Los textos no pueden exceder las 8 paginas.

Los testimonios deben enviarse a la direccion postal: C/Comandante
Zorita, N13 Ofic. 603 CP: 28020 Madrid

Condiciones

El Copyright de los relatos pertenecera a los autores. Sin embargo, por
participar en el concurso los autores permitiran el uso incondicional (no
restringido) a FEDER de sus relatos para la difusion social (medios de
comunicacion, pagina web, boletin electronico, folletos, dossieres
institucionales...

Los textos enviados al concurso no seran devueltas.

Los textos podran ser modificados y editados por profesionales, para
adaptarlos al formato y a las exigencias de los diversos espacios
informativos. De esta forma, se podran acortar o modificar palabras para
su mejor comprension.

La inscripcion en el concurso de testimonios, implicara la aceptacion de las
reglas expuestas.

9. Jurado

El jurado estara conformado por 1 miembro de la editorial LoQueNoOExiste,
el periodista y editor del suplemento A Tu Salud (La Razdn) y escritor del
libro Mi Mente es Mi Enemigo, David Ruipérez, 1 representante de la
Camparia de Sensibilizacion 2008 y 1 representante de Fundacion Pfizer

Los ganadores recibiran la notificacion dos semanas, antes de la entrega
de premios.
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3. Patrocinador y organizadores del concurso

Organizador: Federacion Espafnola de Enfermedades Raras

La Federacioén Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) es la organizacion que
integra a los pacientes con patologias de baja prevalencia y representa su voz.

La mision de FEDER es defender los derechos de las personas afectadas por
Enfermedades Raras (ER), construyendo una solida red de asociaciones en toda
Espafa. FEDER trabaja para hacer visible la problematica de salud publica que
suponen las ER, con el animo de promover el desarrollo de la Estrategia Nacional
para las ER, que puso en marcha en enero el Ministerio de Sanidad.

La Federacidon es una organizacion sin animo de lucro, que actualmente
representa a mas de 140 asociaciones de pacientes y actua en nombre de los 3
millones de personas afectadas en el territorio nacional.

Reconocida como una de las principales plataformas de pacientes en Espafa,
FEDER es miembro de EURORDIS, la mayor red europea de ER, asi como del
CERMI, del Foro Espafnol de Pacientes y del Comité Estatal de la Discapacidad.

Colabora: Fundacion FEDER de Investigacion para las ER

La Fundacién ha nacido con la ilusion de contribuir al desarrollo y mejora de las
condiciones de vida de las personas afectadas por enfermedades raras, a través
de la promocioén de programas de investigacion, fomento del asociacionismo de
los pacientes y sus familiares y difusion de informacion sobre estas enfermedades.

La Fundacion es una entidad sin animo de lucro, creada en el seno de la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) en 2007, que tiene como
objetivo potenciar la lucha contra estas patologias y el impacto que causan en
la vida de quienes las padecen y de sus familias.
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Patrocinador: Fundacion Pfizer

La Fundacion Pfizer desarrolla actividades sobre
envejecimiento activo y saludable, colaborando
para ello con diversas instituciones e impulsando
diferentes investigaciones con este fin. Creada en
1999, mantiene una actividad centrada en el
lema "Envejecimiento saludable", promoviendo
actividades y proyectos de investigacion que
incidan en el compromiso de transmitir y
concienciar a la poblaciéon de la importancia que
supone envejecer con salud.
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La Fundacion Pfizer ha centrado sus esfuerzos en el desarrollo de los siguientes

objetivos:

« Apoyo a la investigacion

« Educacion sanitaria de la poblaciéon espafiola.

« Colaboracion con asociaciones de pacientes y ONGs

« Acciones en colaboracion con instituciones, entidades y organismos
publicos o privados que contribuyan a mejorar la salud de la sociedad

espafola.

« Compromiso con la sociedad: concienciacion de la poblacion espafola
sobre el significado del concepto de envejecimiento saludable y de como

llevarlo a la practica.

www.enfermedades-raras.org
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ANEXO 1. FICHA DE INSCRIPCION:
“UNO EN UN MILLON”

DATOS DEL PARTICIPANTE

Nombres: Apellidos:

Fecha de nacimiento: DNI:

Teléfono: Direccién de e-maiil:
Direccion postal:

CPy Localidad: Pais:

CATEGORIA/S EN LA QUE PARTICIPA — sefialar con una X

Categoria 1_ Vivir con una enfermedad rara _ ‘SOY UNICO’

» Sefalar la cantidad de fotografias que envia a FEDER (hasta 5):

* No olvidar sefalar el titulo de cada obra, realizar una breve descripciéon de
la fotografia y mencionar la patologia del afectado.

Categoria 2_ Momentos de ilusion _ Mi vida en color

» Sefalarla cantidad de fotografias que envia a FEDER (hasta 5):

* No olvidar sefnalar el titulo de cada obra, realizar una breve descripcion de
la fotografia y mencionar la patologia del afectado.

Categoria 3_ Juntos podemos con todo _ La vida con mi asociacion

» Sefalar la cantidad de fotografias que envia a FEDER (hasta 5):

» No olvidar sefalar el titulo de cada obra, realizar una breve descripcion de
la fotografia y mencionar la patologia del afectado.

ENVIO

E-mail (preferente): comunicacion@enfermedades-raras.org
Direccion postal de FEDER: C/ Comandante Zorita, 13 — desp. 603 — 28020 Madrid
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DECLARACION

La persona abajo firmante acepta las condiciones expresadas en las bases del
concurso y declara que la/s obra/s presentadas son de su propiedad, originales
e inéditas.

En alos dias del mesde de 2008.
Firmado:
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6. ANEXO 2. FICHA DE INSCRIPCION:
“LO QUE SIEMPRE TE QUISE CONTAR”

DATOS DEL PARTICIPANTE

Nombres: Apellidos:

Fecha de nacimiento: DNI:

Teléfono: Direccion de e-maiil:
Direccion postal:

CPy Localidad: Pais:

BREVE DESCRIPCION DE LA PATOLOGIA

Descripcidn en cinco lineas de la patologia que sufre la persona que ha escrito el
relato.

FOTOGRAFIA ADJUNTA Sefalar con una X
_Fotografia del afectado.

_Fotografia artistica del testimonio

ENVIO

E-mail (preferente): comunicacion@enfermedades-raras.org
Direccion postal de FEDER: C/ Comandante Zorita, 13 — desp. 603 - 28020 Madrid

DECLARACION

La persona abajo firmante acepta las condiciones expresadas en las bases del
concurso y declara que la/s obra/s presentadas son de su propiedad, originales
e inéditas.

En alos dias del mes de de 2008.

Firmado
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