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ESTIMACION DE LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS

ER: prevalencia, menos de 5 casos/10.000 habitantes
Factores severidad: diagndstico, prondstico y tratamiento
Ultra-raras: prevalencia, 1 caso/50.000 habitantes
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7.000 enfermedades minoritarias

42.000.000 personas afectadas en Iberoamérica
27.000.000 personas afectadas en Europa
25.000.000 personas afectadas en EE.UU
3.000.000 personas afectadas en Espana
200.000 personas afectadas en Galicia
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FEGEREC

Fegerec
La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales:

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO

VISIBILIZACION Y FORMACION

CAPTACION DE FONDOS

-~

INVESTIGACION
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RECURSOS DESTINADOS:
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Contribuir al conocimiento de las enfermedades raras, su
prevencion, tratamiento v el cuidado de las personas que
las padecen en la comunidad gallega, velando porque se
respeten sus derechos.
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VISION

Desaparecer como entidad prestadora
de Servicios Sociosanitarios
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VALORES

Humanizacion en todas nuestras acciones.

Filantropia del equipo profesional.

Capacitacion de las personas y familias en la autogestion
de aspectos biopsicosociales vinculados al proceso de

su enfermedad.

Unificacion del colectivo de las enfermedades poco
frecuentes.

Puesta en valor y sostenibilidad de las instituciones
publicas sociosanitarias.

Cooperacion solidaria interasocioativa.
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GALEGO | CASTELLAND

DOG Diario Oficial de Galicia

DOG Niam. 188 Mércores, 2 de outubro de 2013 Pax. 30069
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i, DUTRAS DISPOSICIONS

VICEPRESIDENCIA E CONSELLERIA DE PRESIDENCIA, ADMINIS TRACIONS PUBLICAS E XUSTIZA

ORDE do 20 de setembro de 2013 pola que se declaran de wtilidade piblica dns inscritas no Rexisiro de A tdns da
Comunidade Autdnoma de Galicia.

Por iniciativa das comespondantss asociackons podardn ser deciarsdas de ulilidads pibica aqualas qua reunan os requisios estableciios no artigo
32 da Lei ongénica 12002, do 22 de marzo, mguladorn oo dereito do asociaciins.

0 Decrata 15772008, do 10 de xullo, sobre asuncikin da funcidns da Administracidn do Estado traspasadas & Comunidade Auténoma de Galicia,
madiants o Real decrats 10802008, do 30 de xufio, en meteria da declaracidn de utiidade publica de asociaciins, esigna estas funcidns 4 Conselleria
de Presidancia, Adminstracions Plblices 8 Xustiza, @ quis sard P para resoiver o procedemanto do declaracion de utilidade
plblica @ persos tAular ¢a Conselfieria de Presidencia, Administracions Publcas e Xustiza, logo da instrucién do procedemento palo dngano
correspondents.

Loge de solictude das ssocacing, foron instruidos os expedienies de conformidade co previsto no Real decrato 1740i2003, do 13 de decembro,
scbre pr ] tacidns de wilidade piblics, e nestes consta a N @ o8 ind previsics na citéda nomma.

De conf s ables de dec ide da utilidade plblica emitidos pales instrutores dos expedientes,
RESOLVO:

Deciarar de utiidade pdbica as sequintes agocaciing,

- Foderacion Gallega de Bancos de Almantos. insenta n rexistro cantral de asociacisng co ndmere 2007-180-2.

* Federaciin Gallega de Enfermedades Raras e Cronicas, inscrita no rexisiro ceniral de asociacions co namero 2008-201-2.

* Asouacitn Redmadre Coruta, inscrita no rexistro provincial de asociacions da Conufia co nimero 2008-11861-1

= Asocacdn Banco de Alimentos de Lugo, nacriiar w§tro provincial de iackins de Lugo oo ndmern 1896-1883-1,

Conira esta orde que pon fin & via adminstrativa, pode ir fWarse recurso o wao-administrativa ante a sala comespondente do Tribunal
Supericr de Xusiiza de Galica, o praze de dous meses, de conformidade co disposio na Lei 2911998, do 12 de xullo, reguiadora da xurisdicion
COMBNCIDSS-administrativa, podends interpofar con cardcter p recurso de feposicién ante o mesmo drgano que Gtou © acto, No prazo dun
mas, segundo o disposts na Lei 30/1992, do 26 de novembro, de réxima xuridics das adminisiraciéns pdblicas @ do procedemento administrativo

comin

Santiago oe Compostala, 20 de setembro da 2013

Alonsc Rueda Valenzuela
Vicepresidenie e conselieiro de Presidencia, Administraciéns Pdblicas e Xustiza

Ir & anterior Ir & seccidn Ir 4 seguinte
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Centificado del
Sistena de Gestion de la Calidad
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Transparencia

- Fegerec declarada entidad de utilidad publica
- Registro Central de Asociaciéns de Galicia

- Registro de Entidades de Acciéon Voluntaria
de Galicia

- Registro de Entidades Prestadoras de Servicios
Sociais

- Registro Municipal de Asociaciones (REMAC)
- Registro de Centros Servizos e Establecemen-
tos Sanitarios de Galicia (REXCE)
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Programa asistencial
sociosanitario

Trabajo social
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- Psicologia
clinica

Fisioterapia = Neuropsicologia

Logopedia

Asesoramiento T :
juridico ]

ocupacional

Integracion Social

Visibilizaciony

captacion de fondos Voluntariado
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Campanade Navidad = | 1
“Puede ser magico gracias a ti”

——————--

=2 Dia Mundial Gestion de calidad

Acciones en el
ambito deportivo Gestion administrativa,

laboral, fiscal y contable

2 Otras acciones

Comunicacion web
Redes sociales
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BASE SOCIAL

Socios en 2017

Total: 425 fisicos
1715 indirectos

Socios protectores 2017

Socios protectores 2016

Entidades miembro 2017
Entidades miembro 2016

Socio fisicos 2017

Socio fisicos 2016

11

11

425 socios/as

319 socios/as
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ASOCIACIONES MIEMBRO

AGARP Arnold Chiari
A. G. de Afectados Delegacién Galega de Arnold Chiari
de Retinosis Pigmentaria mm AGA
BEHCET Asociacion Galega de Ataxias
D.G.delaA.Edela Asoc1ac1ones mm AGAELA
enfermedad de Behcet A. G. Afectados pola
AME Esclerose Lateral Amiotroéfica
A. G. contra a Atrofia ACEM
Muscular Espifial A. Corunesa de Esclerosis Multiple
WEST Bl s AGAL
A. West Galicia A.G.de Lupus
OTRAS mm FQ
Convenios con: A G. cpntralla.
A. Esp. Glucogenosis Fibrosis Quistica
A. Esp. Extrofia Vesical AGL
A.G. de

Linfedema
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1SS | | alopecia areata universal | sindrome de pelo anagelo suelto | neurofibromatosis tipo 1
ENFERMED ADES ATENDID AS EN 2017 bfica | rosacea oculocutanea | arnold chiari | | insuficiencia vestibular créni
somica 22q11 | duplicacion 7q11.21-q11.23 | alteracion cromosomica 6p25.3 | microdeleccion 22q 11.2 |
X R1a ue friedrich | | sindrome perisilviana pseudovulvar- sindrome de kuzniecky | sindrome biopercul

. | agammaglobulemla autosdémica recesiva | enfermedad de dupuytren | | deficiencia carbomil fosfato sintetasa | LES | lupus eritematoso cutianeo subagudo | cadasil |
osis tipo 1A | glucogenosis B1 | sindrome de coffin-lowry | linfedema | | extrofia vesical | sindrome de west | siringomielia | sind
e| | enfermedad de fabry | bronquiolitis obliterante con neumonia organizada-enfermedad de bono | sindrome de marfan | sindrome de harada VKH | glioma angiocentrico grad

| agenesia del cuerpo calloso | corea de huntington | cytomegalovirus congénito con afectacion al SNC | atrofia multisistémica | | fibrosis pulmonar | epilepsia punta onda |
algia | aganglionosis colonica toral-enfermedad de hirschprung | | sindrome antisintetasas | meningitis linfocitaria de etilogia incierta y meningioma | sindrome de
sindrome de warburg | | leucodistrofia metacromatica | vasculitis | sindrome de shwachman diamond | sindrome de kabuki | | agenesia completa de glandulas paré
ires | sindrome de guillain- barré | fenilcetonuria | dermatomiositis | | sin diagnosticar | retinosis pigmentaria | hiperlaxitud articular | sindrome de char;
de churgstrauss | | alopecia areata universal | sindrome de pelo andgelo suelto | neurofibromatosis tipo 1 | esclerodermia sistémica | | esclerdsis multiple
lateral amiotrofica | rosacea oculocutanea | arnold chiari | | insuficiencia vestibular crénica | sarcoidosis | acromatopsia | polineuropatia axonal |
leleccion cromosomica 22q11 | duplicacion 7q11.21-q11.23 | alteracion cromosémica 6p25.3 | microdeleccion 229 11.2 | | ataxia esporadica | ataxia SCA 36 | ataxia espastica de
Xx-sagvenay | ataxia de friedrich | | sindrome perisilviana pseudovulvar- sindrome de kuzniecky | sindrome bioperculrar congénito | agammaglobulemia autosémica recesiva | en:
puytren | | deficiencia carbomil fosfato sintetasa | LES | lupus eritematoso cutaneo subagudo | cadasil | | glucogenosis tipo 1A | glucogenosis Bl | sindrome de cc
fedema | | extrofia vesical | sindrome de west | siringomielia | sindrome de tourette | | enfermedad de fat
itis obliterante con neumonia organizada-enfermedad de bono | sindrome de marfan | sindrome de harada VKH | glioma angiocentrico grado 1| | agenesia del cuerpo calloso | corea de hun
alovirus congénito con afectacion al SNC | atrofia multlslstemlca | | ﬁbr051s pulmonar | epllep51a punta onda | erltrometalgla | aganglionosis colonica toral-enfermedad de hi
g | | leucodistrof
de guillain- barré | fenilcetonuria |
trauss | | &
miotroéfica | rosdcea oculocutanea | arnold chi:
cromosémica 22q11 | duplicacién 7q11.21-q11.
v | ataxia de friedrich | | si
| deficiencia carbom:

iatica | vasculitis | sindrome de sh
\iositis |
iversal | sindrome de pelo anagelo

 cromosoémica 6p25.3 | microdele
viana pseudovulvar- sindrome d
itetasa | LES | lupus eritematoso ¢
| extrofia vesical | sin

> de marfan | sindrome de harada
| fibrosis pulmonar | epilepsia punta onda | eritrometalgia | aganglionosis colonica toral-enfermedad de hirschprung |

s linfocitaria de etilogia incierta

eumonia organizada-enfermedad ¢
on afectacién al SNC | atrofia multis

| sindrome antisintetas
e de shwachman diamond | sindr

| agenesia completa de glandulas parétidas y submaxilares | sindrome de guillain- barré | fenilcetonuria | dermatomiositis | | sin diagnos
vigmentaria | hiperlaxitud articular | sindrome de charge | sindrome de churgstrauss | | alopecia areata agelo suelto | neurofibromatosis tipo 1
rmia sistémica | | esclerdsis multiple | esclerosis lateral amiotroéfica | rosacea oculocutanea | arnold chiari | | insuficiencia vestibular créni
s | acromatopsia | polineuropatia axonal | | deleccién cromosémica 22q11 | duplicacion 7q11.21-q11.23 | a odeleccion 22q 11.2 |
Xia esporadica | ataxia SCA 36 | ataxia espastica de charlevoix-sagvenay | ataxia de friedrich | | sindrome per e de kuzniecky | sindrome biopercul
| agammaglobulemia autosémica recesiva | enfermedad de dupuytren | | deficiencia carbomil fosfat cutaneo subagudo | cadasil |

osis tipo 1A | glucogenosis B1 | sindrome de coffin-lowry | linfedema | sindrome de west | siringomielia | sind
e| | enfermedad de fabry | bronquiolitis obliterante con neumonia organizada-enfermedad de bono | sindrome de de harada VKH | glioma angiocentrico grad
| agenesia del cuerpo calloso | corea de huntington | cytomegalovirus congénito con afectacion al SNC | atrofia multisistémica | | fibrosis pulmonar | epilepsia punta onda |
algia | aganglionosis colonica toral-enfermedad de hirschprung | | sindrome antisintetasas | meningitis linfocitaria de etilogia incierta y meningioma | sindrome de
sindrome de warburg | | leucodistrofia metacromatica | vasculitis | sindrome de shwachman diamond | sindrome de kabuki | | agenesia completa de glandulas paré
ires | sindrome de guillain- barré | fenilcetonuria | dermatomiositis | | sin diagnosticar | retinosis pigmentaria | hiperlaxitud articular | sindrome de char;
de churgstrauss | | alopecia areata universal | sindrome de pelo andgelo suelto | neurofibromatosis tipo 1 | esclerodermia sistémica | | esclerdsis multiple
lateral amiotréfica | rosacea oculocutanea | arnold chiari | | insuficiencia vestibular crénica | sarcoidosis | acromatopsia | polineuropatia axonal |
leleccidén cromosémica 22q11 | duplicacidén 7q11.21-g11.23 | alteracion cromosémica 6p25.3 | microdeleccion 22q 11.2 | | ataxia esporadica | ataxia SCA 36 | ataxia espastica de
Xx-sagvenay | ataxia de friedrich | | sindrome perisilviana pseudovulvar- sindrome de kuzniecky | sindrome bioperculrar congénito | agammaglobulemia autosémica recesiva | en:
puytren | | deficiencia carbomil fosfato sintetasa | LES | lupus eritematoso cutdneo subagudo | cadasil | | glucogenosis tipo 1A | glucogenosis Bl | sindrome de cc
fedema | | extroﬁa ve51ca1 | smdrome de west | 51r1ngom1e11a | smdrome de tourette | | enfermedad de fal
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RECURSOS HUMANOS

Total: 1240

6 Entidades colaboradoras 1.094 Personas afectadas y familias

13 Asociaciones de Pacientes

7 Junta Directiva

98 Voluntariado

21 Asesores médicos

22 Equipo profesional

9 personal laboral
13 subcontratacion

Entidades colaboradoras:
Conselleria de Sanidade

Conselleria Politica Social
Ayuntamiento A Coruna

Diputacién A Coruna

Colegios profesionales Farmacéuticos

Entidades Privadas

Asociaciones de pacientes:

Asociacién Coruniesa de Esclerosis Multiple
Asociacion de Galicia de Afectados de Retinosis
Pigmentaria

Asociacion Galega de Ataxias

Asociaciéon Gallega contra la Atrofia Muscular
Asociacion Galega de Esclerose Lateral Amiotrofica
Asociaciéon Gallega contra la Fibrosis Quistica
Asociacion Galega de Linfedema

Asociaciéon Galega de Lupus

Delegacion Gallega de la Asociaciéon Esparnola de
la Enfermedad de Behcet

Delegacion Gallega de la Asociaciéon Nacional
Amigos Arnold Chiari

Asociacion West Galicia

Asociacién Espanola de Enfermos de Glucogenosis
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PROGRAMA ASISTENCIAL SOCIOSANITARIO 2017

Total: 46
gestion laboral, fiscal y contable (2)
/ servicio externo
asesores médicos (21) fisioterapia (13)
11 profesionales
servicio externo

terapia ocupacional (1)

gestion de administracion (2)

neuropsicologia (2)

acogida (1) logopedia (1)

trabajador social (2) / \ psicogia clinica (2)

gestion de calidad (1)

comunicacion (1)
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PERFIL DE LA DEMANDA

Total tipologia de las enfermedades: 92 | el 40% ultrararas
14 sin diagnosticar

Derechos

Rehabilitacién funcional

Especialistas | CSUR | Cordinador-Gestor
Segunda opinion

Apoyo/Tratamiento psicoldgico
Busqueda de diagndstico

Acceso a tratamiento

84%

67%

60%

42%

28%

13%

7%

)
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PROGRAMA ASISTENCIAL SOCIOSANITARIO, PERSONAS ATENDIDAS

Personas atendidas en 2017
Total: 924

113 fisioterapia
54 en clinicas externas

531 administracion

s

Personas atendidas en 2016

Total: 876
.. ., 92 fisioterapia
>31 administracion 43 en clinicas externas
552 trabajo social \_
47 terapia ocupacional
153 acogida 43 psicologia 204 acogida
16 logopedia

521 trabajo social

16 logopedia

43 psicologia
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INTERVENCIONES

2017
Total: 9.309

1137 administraciéon

776 terapia ocupacional

3861 fisioterapia

44 logopedia 1232 clinicas externas

297 psicologia 2016
Total: 8.315
479 servicio de acogida
44 logopedia 1065 administracién
197 psicologia
2715 trabajo social
3737 fisioterapia

667 servicio de acogida 1086 clinicas externas

2605 trabajo social

H Empresa
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FORMACION

Ciudadania

Ambito sociosanitario

Ambito educativo

/ Federito, el trébol de cuatro hojas

A historia de Roman

Formacion

Mediante jornadas, talleres y eventos la Fede-
racion coordina acciones destinadas a mejo-
rar la situacién sociosanitaria de las personas
afectadas por una enfermedad rara y cronica y

a sus familias.
. AENOR
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En colegios pudimos concienciar
sobre la problematica asociada a
patologias minoritarias y sensi-
bilizar a los mas pequenos de la
importancia del respeto a las
diferencias individuales.

Este ano asistimos al colegio plu-
rilingtie Jaime Balmes (Noia), al
colegio plurilingtie Rias Altas (A
Coruna) y al Colegio Esclavas (A
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Nos hemos reunido con Jefes
de Farmacia de diferentes cen-
tros hospitalarios, donde hemos
aprendido sobre procedimientos
y funcionamiento de las Eoxi e
iniciado nuevas vias de colabora-
cion.
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Hemos impartido charlas y asis-
tido a jornadas en calidad de
ponentes. Nuestro objetivo: vi-
sibilizar las enfermedades mi-
noritarias y ayudar a aquellas
personas que las padecen y a sus
familias.




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2017

FORMACION, AMBITO SANITARIO Y CIUDADANIA
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3

Trabajando juntos para Impulsar
ol camblo &n la Vida de las Porsonascon |

ENFERMEDADES POCO &
FRECUENTES




Visibilidad y captacion de
fondos econdmicos
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Participamos en proyectos
inclusivos con el fin de eliminar
barreras, compartir experiencias
y visibilizar los colectivos mino-
ritarios.
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3° PREMIO ACTIVIDAD
MAS ORIGINAL
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VISIBILIDAD Y CAPTACION DE FONDOS ECONOMICOS
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Obra Social

Participamos en proyectos

de entidades del tercer sector
con el fin de visibilizar y
apoyar colectivos minoritarios

, ESfLH—:rza y desfavorecidos.

SFUERTA
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VISIBILIZACION Y CAPTACION DE FONDOS

Acciones en
el Ambito deportivo

Campana de Navidad

“Puede ser magico graciasat

Dia Mundial

Socios

\ Otras acciones

20

1

Visibilizacion y captacion

A través de distintas campanas/eventos/pro-
yectos desarrollados a lo largo del ano, Fegerec
promueve la visibilizacién de las enfermedades
raras y obtiene fondos para poder continuar

con su labor social.
. AENOR
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VI EDICION, CAMPANA “PUEDE SER MAGICO GRACIAS A TI”

ELES APOIAN
hE ENFERMIDADES RARAS,

E\rhﬁ
EA S
APOYALAS " .
ENFERMEDADES -
RARAS

'puede ser Magico
gracias a 11
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CAMPANA DIA MUNDIAL ENFERMEDADES RARAS, 28 DE FEBRERO

GALA FOLAS ENFERMIDADES RARAS:
eitiraido do limor e mais

en cliowve lemininn

Toniro Calid prtes 28 ot ol 2020 hyiains
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FINANCIACION 2017

281.314€ Ingresos

290.899€ Gastos

11.585€ Déficit

Déficit
En el ejercicio correspondiente al afio 2017 se
ha generado un déficit de 11.585€.

245.122€ Gastos

Financiacion 2016

284.559€ Ingresos

39.467€ Excedente

-

Wgerec
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FINANCIACION 2017

Ingresos y gastos
De los ingresos obtenidos, el 57% de la financia- % Gastos
cidn es externa, el 43% restante proviene de las
diferentes acciones de visibilizacién y capta-
cién que Fegerec realiza a lo largo del ano.

84% Programa
asistencial sociosanitario

7,8% Visibilidad y captacion

En cuanto a los gastos, del 84% invertido en el
programa asistencial sociosanitario, el 95% va 8,2% Formacion
destinado al personal de la Federacion.

% Ingresos P 57%

43% Fegerec

39,5% Administracion publica

AENOR
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Empresa
Registrada

17,5% Entidades Privadas
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FINANCIACION 2017

Ingresos
Los ingresos provienen tanto de entidades pu-
blicas como privadas.

Dentro de las privadas contamos con la colabo-
racion de entidades como la Fundacion Barrié
y la Fundacién Roviralta.

% Ingresos
S
‘CQ

39,5% Administraciéon publica

Financiadores

DT Trs
F UBT r.
a7 {

%‘%‘H’C;_ o
"*%%' Conselleria de Sanidade

AN
\!

G

Colegios profesionales de farmacia

Entidades privadas

43% Fegerec
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17,5% Entidades Privadas

ER

Empresa
Registrada

1SO 9001




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC

Ingresos y gastos
Cuentas de resultados de PYMESFL del ajerci-
cio anual terminado el 31 de diciembre de 2017

CUENTA DE RESULTADOS
FEGEREC 2017

[ INGRESOS 2017] % 2016] % 2015 %
CUOTAS DE AFILIADOS (720) 6.880| 2% 3.119| 1% 3.075| 1%
CUOTAS DE USUARIOS - SERVICIOS (721) 79.308| 28% 59.861| 21% 59.728| 21%
CAPTACION RECURSOS GALAS (722) 26.037| 9% 25.182| 9% 22.701| 8%
COLABORACIONES EMPRESARIALES (723) 15.000| 5% 26.500| 9% 15.000| 5%
SUBVENCIONES (7401-5) 112.105| 40% 106.558| 38% 93.234| 33%

SANIDADE CONVENIO 28.028| 10% 28.028| 10% 28.028| 10%
SANIDADE ACTIVIDADES 9.100| 3% 10.000 4% 7.650| 3%
POLITICA SOCIAL 22.200| 8% 22.200| 8% 18.500| 7%
DEPUTACION A CORUNA 17.500| 6% 18.149| 6% 17.923| 6%
CONCELLO A CORURNA 13.000| 5% 13.000| 5% 11.000| 4%
COOPERACION XUNTA-EMPREGO 22.277| 8% 15.261| 5% 10.769| 4%
REINTEGRO SUBVENCIONES 0| 0% -80| 0% -637| 0%
DONACIONES (7406) 4.268| 2% 19.863| 7% 5.615| 2%
OTRAS 4.268| 2% 19.863| 7% 5.615| 2%
VENTAS (700) 37.716| 13% 38.659| 14% 16.880| 6%
SUBVENCIONES CAPITAL (746) o| 0% 3.071| 1% 4.131| 1%
OTROS INGRESOS (769 - 778) 0| 0% 1.747| 1% 899 0%

[TOTAL INGRESOS 281.314/100%| 284.559|101%]| 221.264| 78%

[ GASTOS 2017] % 2016] % 2015 %
AYUDAS MONETARIAS (650) 742| 0% 1.646| 1% 473 0%
COMPENSACION COLABORACIONES (653 -654) 619 0% 1.394| 0% 809| 0%
COMPRAS BNS. ACTIVIDAD (600) 21.328| 8% 11.611| 4% 14.554| 5%
COMPRAS DE OTROS APROVISIONAMI (602) 3.604| 1% 1.930| 1% 1.465| 1%
TRABAJO REALIZADOS POR OTRAS EMPRESAS (607) 49.869| 18% 41.780| 15% 30.375| 11%

PSICOLOGO 9.050| 3% 9.770| 3% 7.565 3%
FISIOTERAPIA 40.819| 15% 31.710| 11% 22.810| 8%
OTROS (LOGOPEDIA) ol 0% 300 0% o| 0%
PERSONAL 178.852| 64% 148.127| 53% 149.757| 53%
SUELDOS Y SALARIOS (640) 133.913| 48% 112.342| 40% 103.715| 36%
INDEMNIZACIONES (641) 1.586| 1% 0 12.000
SEGURIDAD SOCIAL (642) 42.156| 15% 35.337| 13% 33.133 12%
OTRAS CARGAS SOCIALES (649) 1.196| 0% 449 0% 910 0%
OTROS GASTOS 32.377| 12% 33.766| 12% 17.132| 6%
ARRENDAMIENTOS Y CANONES (621) 156| 0% 156| 0% 156| 0%
REPARACIONES Y CONSERVACION (622) 3.540| 1% 1.095| 0% 792| 0%
SERVICIOS PROFESIONALES INDEP. (623) 7.738| 3% 17.258| 6% 6.191| 2%
TRANSPORTES (624) o| 0% 1.705| 1% o| 0%
PRIMAS SEGUROS (625) 829 0% 798| 0% 636 0%
SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE (626) 4.700| 2% 892| 0% 694 0%
PUBLICID., PROPAGANDA Y RR.PP. (627) 1.134| 0% 1.130| 0% 637 0%
SUMINISTROS (628) 4.701| 2% 4.021| 1% 2.984| 1%
OTROS SERVICIOS (629) 9.366| 3% 6.683| 2% 5.011| 2%
OTROS TRIBUTOS (631) 214| 0% 27| 0% 31| 0%
AMORT. I. MATERIAL (681) 989| 0% 3.669| 1% 4.709| 2%
GASTOS EXTRAORDINARIOS (678) 44| 0% 714 0% 78| 0%
GASTOS FINANCIEROS (66) 2.476| 1% 484| 0% 427| 0%

[TOTAL GASTOS 290.899|103%| 245.122| 87% | 219.780] 77%

[RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS ~9.585 -3% 39.437 14% 1.483 1%
IMPUESTO SOBRE BENEFICIOS (630) 2.001 -1% 0 0% 0 0%

[RESULTADO DESPUES DE IMPUESOS -11.585 -4% 39.437 14% 1.483 1%
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Balance de situacién de PYMESFL del ejercicio
terminado el 31 de diciembre de 2017

[ Activo | 2017 2015] 2014)
[A) ACTIVO NO CORRIENTE 4.327| 1.736| 4.718|
Inmoviliado intangible 1.859 0 3.071

206 APLICACIONES INFORMATICAS 14.096 12.000 12.000

280 AMORT. ACUM. INMOV. INTANGIBLE -12.238 -12.000 -8.929
Inmovilizado material 2.469 1.736 1.647

215 MOBILIARIO 1.368 1.368 1.368

216 EQUIPOS PROC. INFORMACION 3.983 2.921 2.497

218 OTRO INMOVILIZADO 1.315 894 631

281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -4.198 -3.447 -2.849

[B) ACTIVO CORRIENTE 137.047| 149.989| 107.570|
Usuarios deudores (447) 1.337 512 426
Otros deudores de la act.propia (448) 2.000 0 14.500

La Caixa 2.000 0 2.000

Fund. Pedro Barrié 0 0 12.500

Otros deudores (4708) 90.134 44.331 37.367
Cons. Sanidade - SERGAS 21.091 0 7.650

Cons. Politica Social 4.440 0 11.463

Cons. Emprego 33.325 25.922 0
Deputacion A Coruiia 17.500 18.149 17.923

Concello A Corufa 13.260 260 280

HP Deudora IVA 208 0 0

Seg. Social Deudora 0 0 50

Anticipos personal 310

Clientes (430) - Bastones 3.417 3.000 0
Inversiones temporales (542) 0 7.675 207
Gastos anticiados (480 Seguros) 135 183 154
Efectivo y bancos (57 -520) 40.024 94.287 54.916
[TOTAL ACTIVO 141.374| 151.724| 112.287|
| Pasivo | 2017] 2016] 2015]
[A) PATRIMONIO NETO 93.445| 105.031| 71.451|
A-1) Fondos propios 93.445 105.031 68.380
Reservas (113 -120) 105.031 68.380 66.896
Excedente del ejercicio -11.586 36.651 1.484

A-2) Subvenciones,don.,legados y otros aj. en P.N 0 0 3.071
Capital (131 Inversiones) 0 0 3.071

[C) PASIVO CORRIENTE 47.929| 46.693| 40.837|
Deudas con entidades de credito 0 7.482 6.020

520 DEUDAS A C.P.CON ENT.CREDITO 0 7.482 6.020

Otras deudas a corto plazo 33.140 22.092 23.931

521 DEUDAS A CORTO PLAZO 0 0 0

522 DEUDAS A CP TRANSF. SUBV. 33.140 22.092 23.931
Deudas otros acreedores 14.789 17.119 10.886

400 Proveedores -67 0 0

410 ACREEDORES POR PRESTACIONES DE 4.094 2.673 2.507

465 REMUNERACIONES PENDIENTES DE P 128 -10 12

475 HP, ACREED. CONCEPTOS FISCALES 6.423 10.749 5.133

476 ORGANI.DE LA SS.SS.,ACREEDORES 4.212 3.707 3.234
[TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 141.374| 151.724| 112.287|
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REDES SOCIALES EN DATOS

1° Trimestre
83 publicaciones Afio 2017

+147 seguidores

Ano 2016
1346 seguidores

4° Trimestre
113 publicaciones

1493

° Trimestre
75 publicaciones

3° Trimestre
48 publicaciones

Publicaciones: 319
Personas alcanzadas: 218.193

Me gusta 3.808

Veces compartido 1.313

AENOR
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Empresa
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Clics en publicacion
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WEB EN DATOS

5 Opiniones
4,7/5 de media

25 busquedas
;Cémo llegar?

media
mensual

484 busquedas

Google maps
407 busquedas

Google

7.7
Llamadas \ 22
Indicaciones
media
mensual
18,2 busquedas
Visitas web
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Sa Uos de Galicia
einIerineaades raras

CESAR QUIAN
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CESAR QUIAN

Sa o3 de Galicia

La Federacion Gallega de Enfermedades Raras y Cronicas
(Fegerec), celebra esta tarde, a las 20.30 horas, una gala de
carnaval muy especial, como todo lo que hacen. Se trata de una
gala que han titulado Entroido do humor e mais... en clave
feminina, en la que una plantel compuesto integramente por
mujeres llevaran musica, danza y, sobre todo, humor hasta el

escenario del Teatro Colon.

«La idea salio de Estibaliz Veiga y Mariana Carballal, que se han
encargado del guion v la direccion de la gala. Esta ultima estaba
haciendo una tesis sobre las dificultades con las que se
encuentran las mujeres, al revés que los hombres, en el mundo de

la comedia», explica la directora de Fegerec, Carmen Lopez. Asi
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IMPACTO EN MEDIOS Sta oz de Gralicia &

A CORUNA

ENPORTADA
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«Sentes que é traballar para o aire
a colleita damola por perdida>

¥

Imagen EDUARDOPEREZ =~ [, Los hospitales hacen 28.000
= operaciones mas pese a reducir 780
Camas en 5 anos

A ritmo de gimnasia contra las
enfermedades raras

Mas de 600 deportistas participaron en el trofeo solidario
celebrado en el Palacio de Riazor

Q00

Maduro lanza una reforma
constitucional y la oposicion
venezolana llama a la rebelion
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IMPACTO EN MEDIOS ~Sta o3z de Galicia

La merienda de Fegerec

ANA CANEIRD DACOSTA
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IMPACTO EN MEDIOS ~a o3 de Galicia

2 d

[l

ANA CANEIRD DACOSTA

PABLO PORTABALES
20/07/2017 0500 H

Una merienda. ¢Por qué? «Para compartir la satisfaccion de

contar con el apoyo de mucha gente que hace que nuestra
asociacion mejore dia a dia», comenta Carmen Lopez, directora
de la Federacion Gallega de Enfermedades Raras y Cronicas
(Fegerec), entidad que organizo la cita. Decenas de personas
acudieron al salon principal del centro civico de Eiris para
disfrutar de una merienda como las de antes, con tortilla,
embutido, pollo frito, empanada... La presidenta, Francisca
Luengo, me regal6 una camiseta con el eslogan «Soy raro, soy
unico».

T ! 1S0 9001
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IMPACTO EN MEDIOS ~a o3 de Galicia
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IMPACTO EN MEDIOS ~a o3 de Galicia

REDACCION / LA VOZ 14/12/2017 05:00 H

Maria (por poner un nombre cualquiera a un caso real) tiene 9
o anios v una enfermedad rara. En el ltimo ano ha dado pasos
de gigante para ser un poco mas autonoma y romper algunas de
las limitaciones provocadas por su cuadro sanitario o por el
contexto que la rodeaba. Empez6 a abordar el reto a traveés
de juegos y actividades ladicas, se supervisaron sus
habilidades funcionales motoras y se reestructuroé su entorno, lo
que supuso desde poner a su alcance la ropa v colocarla en
funcion de si va a tener gimnasia o no, por ejemplo, hasta
organizar los objetos que utiliza en el bano vy las frecuencias.
Ahora no solo se viste sola, es responsable de su higiene personal

v de las tareas del colegio, también ha ganado confianza.

Lo ha conseguido de la mano de un nuevo programa de terapia
ocupacional puesto en marcha en enero por la Federacion Gallega
de Enfermedades Raras e Cronicas (Fegerec) con el apoyo de La
Obra Social La Caixa, que financia con 10.000 euros la
iniciativa. Con ella se busca mejorar la capacidad funcional y el

desarrollo psicosocial de los usuarios.

«Era una necesidad que se fue contemplando para
Issssosazos lo ocioboeatn cneitaemin da lac ccascneao ane

rmas para combatir el dia a dia de las enfermedades r- m m
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IMPACTO EN MEDIOS

iy deel Danos tu opinién | ;Buscas ayuda? | ;Quieres ayudar? Descargas
I.J|1||II::||;|I.'] F-ul:;lm:a
Colaboradores
; ) ~ Contacto
Somos la voz de mas de 3 millones de personas en Espana Appadibien
Mapa web
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ﬁ Enfermedades raras CQuienes somos Actualidad Servicios Testimonios Movimiento Asociativo ':l Pe e N

Negreira se vuelca con las ER a través de su Triatlon

Al

El 17 de junio se celebra en MNegreira (A Coruria) el Il Triatlon solidario. La cita adquirid un caracter especial desde su
primera edicidn ya que busca contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas gue conviven con enfermedades de
baja prevalencia.

Con este objetivo, la iniciativa colaborara a las federaciones Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y a la Gallega
de Enfermedades Raras y Crdnicas (FEGEREC). Como resultado, todos los participantes aportaran su granito de
arena a la causa a la par gue participan en la prueba.

Grandes y peguefios podran participar en todas para todas las categorias y, en suma, toda la familia pudo hacer de g
esta una jornada unica y solidaria en la provincia. Ademas. se ha habilitado un Dorsal 0 para aguellos que no pudieron B
participar pero si deseaban formar parte de la causa a traves de: Caixa Bank ES13 2100 4690 0502 0005 5540.

e o guste 0| Compart | ¥ Tweet | in share P
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IMPACTO EN MEDIOS

?0 Tu Ciudad Nacional Internacional Opinion Gentey TV Cultura Deportes Mas -~ | @ | N

minutos GALICIA > ACORUNA LUGD OURENSE PONTEVEDRA

A CORU NA MNOTICIAS DE TU CIUDAD
I . A Corufia
La Federacion Enfermidades

» Laindustria gallega dispara el avance de su

Raras vendera mas de 140.000 a5 oot e
baStones de caramelo para » La facturacion del sector senvicios crece un
recaudar fondos para afectados o o Cata i aaypadi
1 i

= Prision provisional para cuatro de los
detenidos en una operacion cantra el trafico

de drogas

> Fomento ratifica el fin de las obras del AVE en
2019 y pedira incluir a Galicia en los
corredores europeos de mercancias @&

o

La campafia de Mavidad de Fegerec preve vender 140,000 bastones de caramelo (EUROPA PRESS)

= SANTIAGO DE COMPOSTELA, 27 (EUROPA PRESS)
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<2 B Acceso Colegiados

EL COLEGIO ~ ZONA PUBLICA ~

LAS FARMACIAS VENDERAN BASTONES DE CARAMELO POR LAS
ENFERMEDADES RARAS

La Federacion Gallega de Enfermedades Raras y Cronicas (FEGEREC) quiere vender este afio 142.000
unidades de estos dulces solidarios

Esta mafiana se ha presentado en Santiago de Compostela la VI Campafia solidaria "Puede ser magico gracias a ti". A la cita, celebrada en la
Facultad de Farmacia de Santiago de Compostela, no han faltado los representantes de los cuatro colegios de farmacéuticos gallegos: Vicente
Alvarez, Alejandro Sanchez, Ignacio Sanchez y Héctor Castro; tampoco un miembro del colectivo de actores como es Pepo Suevos, ni la decana
de Farmacia -Isabel Sandez- o el conselleiro de Sanidade, Jesus Vazquez.

Z La presidenta de FEGEREC se ponia este afio el liston muy alto
para triplicar la cifra de ventas del afio pasado. Ademas, destaco,
® ‘este afio los bastones de caramelo son espafioles”. Desde la

entidad agradecieron el apoyo a todos los presentes y
colaboradores al tiempo que explicaron que los caramelos se
podran adquirir al precio de 1 euro en |as farmacias gallegas que
se adhieran a la campafa, los supermercados Eroski y en la via
publica en determinados punios y fechas.

Desde el colectivo de actores que lleva ya varios afios apoyando la
iniciativa, Suevos incidid en que en el sector "cartos non temos,
pero imaxe e capacidade de traballo si", por lo que animo a todos
los que quieran colaborar a regalar estos bastones durante estas
Bl fiestas.

8l Desde el colectivo farmacéutico, en nombre de los cuatro colegios
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LAVANGUARDIA | Galicia

A AlMinuto Internacional Politica Opinion Vida Deportes Economia Local Gente Cultura Sucesos Temas

La Federacion Enfermidades Raras vendera
mas de 140.000 bastones de caramelo para
recaudar fondos para afectados

n n S » Apoyara la asistencia de colectivos y familiares de los pacientes de estas dolencias,
que afectan a 200.000 personas en Galicia

o it Apoyara la asistencia de colectivos y familiares de los pacientes de estas

fjg_t:*g”zadﬂ AT dolencias, que afectan a 200.000 personas en Galicia

e SANTIAGO DE COMPOSTELA, 27 (EUROPA PRESS)

La Federacion Galega de Enfermidades Raras e Cronicas (Fegerec) preve
vender un total de 142.000 bastones de caramelo durante la campana de
Navidad. El objetivo, en palabras de la presidenta de la asociacion, Francisco
Luengo, es el de "apovar a los colectivos de enfermedades raras v a los
familiares" y contribuir con los servicios sociosanitarios de la fundacion.

Y es que este baston "magico”, con un precio de 1 euro, transformara los
fondos en una mejora de la calidad de vida de estas personas, tal y como ha
explicado Luengo. El producto se podra adquirir en farmacias,
supermercados de la red Vegalsa-Eroski y en puntos de venta concretos de A
Corufia. Santiago, Ferrol. Noia. Lugo. Pontevedra v Vigo.
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FINANCIACION 2018

329.461€ Gastos

y

340.941,97€ Ingresos

11.480,97€ Superavit Superavit

estima un superhavit de 14.880,97€.

-

Wgerec

En el ejercicio correspondiente al afo 2018 se
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FINANCIACION 2018

Ingresos y gastos
De los ingresos obtenidos, el 46% de la fi- % Gastos
nanciacién proviene de las diferentes ac-
ciones de visibilizacion y captacion que
Fegerec realiza a lo largo del ano. El el
54% restante es financiacion externa.

85% Programa
asistencial sociosanitario

8% Visibilidad y captaciéon

™~

En cuanto a los gastos, del 85% invertido en el
programa asistencial sociosanitario.

7% Formacion

% Ingresos

46% Fegerec

54% Administracion publica
y administracién privada
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INGRESOS ESTIMADOS GASTOS ESTIMADOS

Externos Programa sociosanitario
Convenio Conselleria Sanidade 28.028€ Personal laboral 199.000€
Convenio Politica Social 22.200€ Servicios PS+L+NPS 10.600€
Convenio Ayuntamiento A Corufia 13.000€ Fisioterapia 45.000€
Subvencion Orden Sociosanitaria 10.000€ Gestion laboral, fiscal, contable 3.700€
Diputacién A Corufia 18.000€ Auditoria de calidad 700€
Plan Cooperacién 33.325€ Material de fisioterapia 1.500€
La Caixa 2.000€ Formacion 2500€
Donaciones 54.781€ Mantenimiento bancario 1.500€
Teléfono 1.000€
181.334€
265.700€
Otros gastos
Mantenimiento informatico 4.000€
Seguros 800€
Mantenimiento bancario 3900€
Internos Teléfono 900€
Desplazamientos + dietas 2.000€
Cuotas socios 6.000€ Campana de Navidad 22.800€
Prestacion servicios 79.000€ Donaciones 200€
Dia Mundial 6.000€ Cuota FEDER 75€
Gala de patinaje 32.707,97€ Gala de Patinaje 18.886€
Trofeo Gimnasia Ritmica 900€ Mantenimiento sede 5.200€
Campana navidefia de bastones 35.000€ Varios 5.000€
159.607,97€ 63.761€
TOTAL: 340.941,97€ TOTAL: 329.461€

SUPERAVIT: 11.480,97€
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PLAN DE ACCION 2018

1. Visibilidad/ sensibilizacion y captacion de recursos financieros

Febrero/Marzo:

Mesas informativas y de postulacion en A Coruna, Lugo, Ourense, Pontevedra, Santiago
de Compostela, Vigo, Ferrol y Noia.

V Gala Internacional de patinaje Artistico, donde se priorizara la presencia de patinado-
res y patinadoras en las modalidades individual masculino, femenino y parejas mixtas de
nivel internacional y la modalidad de grupos de show a nivel nacional.

Mayo:
Trofeo Solidario de Gimnasia Ritmica en A Coruna, en colaboraciéon con la Federacion
Gallega de Gimnasia

Diciembre:

Campana de Navidad “Puede ser Magico gracia a ti”. Se continuara trabajando en fideli-
zar los apoyos que se han mantenido en la campana anterior y avanzar en alianzas con
nuevos grupos de interés.

Mejoras o renovacion de la web.

Ampliar los grupos de interés a empresas.

@gerec | |

1SO 9001




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2017

PLAN DE ACCION 2018

2. Obtener un inmueble como sede estable de Fegerec

3. Programa de prestacion de servicios sociosanitarios

- Mantener y mejorar el nivel actual de atencién a las personas que demandan los dife-
rentes servicios sociosanitarios.

- Area de rehabilitacién funcional: continuar trabando de cara a poder plantear altas en
base a mejora de la clinica a tratar, en los casos que sea viable, a pesar de que la mayor
parte de las enfermedades tratadas son crénicas.

- Incorporar al programa sociosanitario un profesional con el perfil de integracion social,
de cara a mejorar el abordaje de aspectos vinculados a la inclusién educativa, social, labo-
ral, y al area de voluntariado.

- Incorporar dentro del servicio de terapia ocupacional la intervencion desde el enfoque
de la integracion sensorial (marco de trabajo que se sitda, actualmente, como uno de los
enfoques prioritarios a la hora de intervenir desde terapia ocupacional, sobre todo, en la
atencion temprana, para mejorar la participacion de los ninos/as en sus actividades dia-
rias) con la posibilidad de disponer de una sala especifica con los recursos necesarios para
poder llevarla a cabo. A lo largo del ano 2017 y 2018 la profesional responsable del servi-
cio se ha estado formando para obtener la certificacion internacional de terapeuta ocu-

pacional en integracion sensorial. |
. ' AENOR
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- Instaurar el servicio de Acogida en Vigo, Santiago y Pontevedra.

- Area de gestién administrativa: consolidar el profesional de apoyo a esta area.

- Trabajar en red a través del programa MNProgram.

- Crear el area de mediacion juridica.

- Continuar esforzandose en la mejora del sistema de gestion de calidad con el objetivo de
tener clientes satisfechos, personal motivado y mejor preparado, rentabilizando asi re-

cursos materiales y humanos.

- Plantear a la Fundacion publica de Medicina Xendmica un posible acuerdo de colabora-
cion de cara a mejorar el servicio de Consejo Genético

-

Wgerec
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- 4. Formacion

- Fomentar y estimular la formacidn, tanto del equipo directivo como ejecutivo, vincu-
lada a su su actividad profesional, repercutiendo la misma en benficio de ma mejora de
la entidad Se valorara en funcién de prioridades y teniendo en cuenta el coste y recur-
sos disponibles para las mismas.

- Formacion interna del area de rehabilitacién funcional (fisioterapia y TO de FEGE-
REC conjuntamente con la clinica Fisioterapia del Mayor) promovida desde el depar-
tamento de fisioterapia para mantener actualizados los conocimientos del equipo en
diferentes métodos de actuacidén utilizados en esta area actualmente y promover la
intervencion interdisciplinar del equipo en la mejora de la atenciéon de los usuarios que
acuden a FEGEREC.

- Terapia ocupacional: Finalizar la formacioén y certificacion internacional en integra-
cién sensorial (mayo de 2018).

- Direccidén y responsable de la gestion de calidad: formacién de cara al manejo y utili-

zacion de la nueva normativa en calidad.
. AENOR
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pas

- Participacion en acciones formativas vinculadas a las EERR en los diferentes

ambitos que puedan surgir a lo largo del ejercicio 2018, bien como asistentes o en

calidad de ponentes.

- Participacion en la Escuela Creer-FEDER.

- Organizar en colaboracion con entidades publicas y/o privadas dos talleres de forma-
cién en EERR dirigidos atencién primeria (médicos de familia y pediatras) en dos areas

sanitarias gallegas.

- Presentacion a la convocatoria MASSOCIAL Barrie, de cara a poder optar a los

programas formativos 1 y 2 y en Consultoria en comunicaciéon externa.

-
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5. Otras acciones

J U - Fortalecer la alianza con FEDER a través de un acuerdo de colaboracién entre ambas
entidades, de forma que FEGEREC represente la coordinacion de la Federaciéon Espa-
nola de EERR en Galicia.

- Mantener los convenios con: Conselleria de Sanidade, Conselleria de Politica Social,
Ayuntamiento de A Coruna y Colegio Oficial de Farmacéuticos de A Coruna.

- Firmar convenios de colaboracion con los Colegios Oficiales de Farmacéuticos de
Lugo, Pontevedra y Ourense.

- Solicitar apoyo financiero mediante la presentaciéon de diferentes proyectos a:
Diputacién de A Coruna
SERGAS (Orden Sociosanitaria)
Obra Social la Caixa
Otras entidades

H Empresa
9 1 Registrada
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pas

5. Otras acciones

- Fomentar acciones solidarias entre las Entidades del tercer sector en general, y entre
las entidades que conforman FEGEREC en particular, como el eje central de funciona-
miento que nos permita sumar, aunando esfuerzos, con €l fin de optimizar y rentabili-
Zar recursos.

- Continuar estableciendo Convenios de actuacién con Asociaciones de EERR y Ul-
trararas de ambito de actuacion superior a FEGEREC, de forma que sus asociados con
residencia en Galicia puedan beneficiarse del Programa Asistencial Sociosanitario de
FEGEREC.

- Integrar como miembro juridico de pleno derecho en FEGEREC de la Asociacion
Gallega Andrea.

- Regular el grupo consultivo sociosanitario

- Continuar fomentando la participacién solidaria del equipo ejecutivo en campanas

6

de visibilidad y captacion de fondos
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“LA MEJOR FORMA DE PREDECIR
UN FUTURO MAS ESPERANZADOR
ES CREARLO JUNTOS”
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@FEGEREC

fegerec

solo es raro lo desconocido

Federacion Gallega de
Enfermedades Raras e Crénicas




