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Estimacion de las enfermedades minoritarias

ER: prevalencia, menos de 5 casos/10.000 habitantes | Ultra-raras: prevalencia, 1 caso/50.000 habitantes
Factores severidad: diagnostico, prondstico y tratamiento

7.000 enfermedades minoritarias

200.000 personas afectadas en Galicia

PN
% 3.000.000 personas afectadas en Espana
25.000.000 personas afectadas en EE.UU

27.000.000 personas afectadas en Europa
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Fegerec

La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales:

VISIBILIZACION PROGRAMA ASISTENCIAL
SENSIBILIZACION Y SOCIOSANITARIO
CAPTACION DE FONDOS FORMACION

ATENCION A ENTIDADES

INVESTIGACION
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Inversion de recursos en 2018

INCIDENCIA POLITICA

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO

Asistencia directa a
personas afectadas por una
eerr y a sus familias y

atencioén a entidades: 74%

VISIBILIZACION
SENSIBILIZACION Y

CAPTACION DE FONDOS FORMACION

9% 17%



FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2018

Misidn

Contribuir al conocimiento de las
enfermedades raras, su prevencion,
tratamiento vy 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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- Fegerec declarada entidad de utilidad publica

- Registro Central de Asociacidéns de Galicia

- Registro de Entidades de Accidon Voluntaria de
Galicia

- Registro de Entidades Prestadoras de Servicios
Sociais

- Registro Municipal de Asociaciones (REMAC)

- Registro de Centros Servizos e Establecementos
Sanitarios de Galicia (REXCE)
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Organigrama

Programa asistencial : w : ' » e
sociosanitario @[k Direccion social Direccion sanitaria
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Visibilizacion y
captacion de fondos

Campana de Navidad

“Puede ser magico grazas a ti”
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Gestion de calidad
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Base social

Socios protectores 2018

Socios protectores 2017

Entidades miembro 2018

Entidades miembro 2017

Socio fisicos 2018

Socio fisicos 2017

Socios en 2018

Total: 507 fisicos
1715 indirectos

12
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507 socios/as

425 socios/as
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Asociaciones miembro

AGARP
A. G. de Afectados
de Retinosis Pigmentaria

BEHCET
D.G.dela A.Edela
enfermedad de Behcet

AME
A. G. contra a Atrofia
Muscular Espinal

WEST
A. West Galicia

OTRAS

Convenios con:

A. Esp. Glucogenosis
A. Esp. Extrofia Vesical

Fundacion Andrea

/=

Asoc1ac1ones ‘

V

Arnold Chiari
Delegaciéon Galega de Arnold Chiari

AGA
Asociacion Galega de Ataxias

AGAELA
A. G. Afectados pola
Esclerose Lateral Amiotrofica

ACEM
A. Corunesa de Esclerosis Multiple

AGAL
A.G.de Lupus

FQ
A.G. contrala
Fibrosis Quistica

AGL
A.G. de
Linfedema
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Recursos humanos

39 Entidades colaboradoras 653 Personas afectadas y familias

14 Asociaciones de Pacientes

7 Junta Directiva

148 Voluntariado
21 Asesores médicos

21 Equipo profesional

8 personal laboral
13 subcontratacion

Total: 784

Entidades colaboradoras:
Conselleria de Sanidade
Conselleria Politica Social
Ayuntamiento A Coruna
Diputaciéon A Coruna
Colegios profesionales Farmacéuticos (4)
Entidades Privadas
Vegalsa-Eroski

Bankia

La caixa

Fundacién Barrié

Otras entidades privadas

Asociaciones de pacientes:

Asoc. Corunesa de Esclerosis Mdltiple

Asoc. de Galicia de Afectados de
Retin.Pigmentaria

Asoc. Galega de Ataxias

Asoc. Gallega contra la Atrofia Muscular

Asoc. Galega de Esclerose Lateral Amiotréfica
Asoc.Gallega contra la Fibrosis Quistica

Asoc. Galega de Linfedema

Asoc. Galega de Lupus

Delegacion Gallega de la Asociacion Espanola
de la Enfermedad de Behc¢et

Delegacion Gallega de la Asociacion Nacional
Amigos Arnold Chiari

Asociacion West Galicia

Asociacién Espanola de Enfermos de
Glucogenosis

Asociacion Espanola de Extrofia Vesical, cloacal,

epispadias y patologias afines
. - [ ammwor

Fundacién Andrea
'gcrccg e

L ol]




Programa asistencial sociosanitario]
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Programa asistencial sociosanitario 2018

Total: 45

gestion laboral, fiscal y contable (2)
/ servicio externo

fisioterapia (13)

11 profesionales
servicio externo

asesores médicos (21)

terapia ocupacional (1)

neuropsicologia (2)

direccion sociosanitaria (1)

gestion de calidad (1) logopedia (1)

comunicacion (1) : .
«__ psicogia clinica (2)

'\ acogida (1)

trabajador social (1)

gestion de administracion (2) integrador social (1)
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Perfil de la demanda

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

Derechos 84%

Rehabilitacion funcional 67%

Especialistas | CSUR | Cordinador-Gestor 60%
Segunda opinidn 42%

Apoyo/Tratamiento psicolégico 28%
Bdsqueda de diagndstico 16%

Acceso a tratamiento

4%
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PASS, personas atendidas

Personas atendidas en 2018 Total: 1.104
Personas atendidas en 2017 Total: 924

Fisioterapia 2017 [ =
En clinicas externas 2018 _ 54
Psicologia 2018 [N 2
Psicologia 2017 | 43
Logopedia 2018 7
Logopedia 2017 [ T
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PASS, personas atendidas

Acogida 2018
Acogida 2017

Terapia ocupacional 2018

Terapia ocupacional 2017

Administracion 2018

Administracion 2017

Mediacién juridica 2018

Mediacion juridica 2017

Personas atendidas en 2018 Total: 924
Personas atendidas en 2017 Total: 924

350

153

57

47

657

531

120
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Intervenciones

Fisioterapia 2018
Fisioterapia 2017
En clinicas externas 2018

En clinicas externas 2017

Trabajo social 2018
Trabajo social 2017

Psicologia 2018
Psicologia 2017

Logopedia 2018
Logopedia 2017

2018 Total: 9.750 | 2017 Total: 9.309

3958

3861

1962

1232

2902

2715

336

297
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Intervenciones

2018 Total: 9.750 | 2017 Total: 9.309

Acogida 2017 - [ 79
Mediacién juridica 2017 |
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PASS, testimonio grafico
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Formacion

Ciudadania
10%

Ambito sociosanitario
87%

Ambito educativo
10%

Formacion

Mediante jornadas, talleres y eventos la
Federacion coordina acciones destinadas a
mejorar la situacion sociosanitaria de las
personas afectadas por una enfermedad rara

y cronica y a sus familias.
. AENCR
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Relaciones institucionales

Nos hemos reunido con Consejos
Asesores de Pacientes de distintas
areas sanitarias de Galicia.
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Formacion, ambito sanitario e ciudadania

-

Hemos impartido charlas y
asistido a jornadas en calidad de
ponentes. Nuestro objetivo:
visibilizar las enfermedades
minoritarias y ayudar a aquellas
personas que las padecen y

a sus familias.
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Formacion, ambito sanitario y ciudadania
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Formacion, ambito sanitario y ciudadania




Visibilidad y captacion de
fondos econdomicos
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Visibilidad y captacion de fondos econdmicos
, _.#_
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Participamos en proyectos
inclusivos con el fin de eliminar
barreras, compartir experiencias
y visibilizar a los colectivos
minoritarios.
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Visibilidad y captacion de fondos econdmicos

.‘l.

- = ot
o n'-.*.—-—-— .

a 3 et s =, -
- y 1!.‘1l|1r a8y o | ":”I“i'lll‘i-
"“]Hr”. :




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2018

Visibilidad y captacion de fondos econdmicos
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Visibilidad y captacion de fondos econdmico
e " N W '

3

Participamos en proyectos
de entidades del tercer sector

con el fin de visibilizar y
apoyar colectivos minoritarios
y desfavorecidos.
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Visibilidad y captacion de fondos econdémicos

Dia mundial Otras acciones

Gala Patinaje

Visibilizacion y captacion

A través de distintas campanas/eventos/
proyectos desarrollados a lo largo del ano,
Fegerec promueve la visibilizaciéon de las
enfermedades raras y obtiene fondos para
poder continuar con su labor social.

'gcrcc |

Campana de Navidad




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC

ser magico gracias a ti”

L -~
i -




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC

Dia Mundial de las enfermedades raras, 28 de febrer
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V Gala Internacional de Patinaje Artistico

1
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Cumpleanos especial y espacial

TU CUMPLE EN El comandante

ESPACIAL Y ESPECIAL te invita a las instalaciones de la estacion

espacial del planeta FEGEREC con una
Super Mision muy importante:

CELEBRAR EL CUMPLEANOS DE TODOS/AS LOS/AS
NINOQS/AS DE FEGEREC CON ENFERMEDADES RARAS

Coordenadas de |a estacion espacial;
43920 28.9"N 8923 40.5"W
(Rda Solis, s/n - 15009 A Corufia)

Fecha de la sUper mision: 22 de junio (2018)

Duracion de la sUper mision: de 17:00n a
20:00h, aproximadamente (hora terrestre)




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2018

Cumpleanos especial y espacial
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VI Edicion campana "Puede ser magico gracias a ti”
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Financiacion 2018

370.748€ Ingresos

305.975€ Gastos

En 2017

281.314€ Ingresos

290.899€ Gastos

62.560€ Excedente

11.585€ Déficit

Superavit
En el ejercicio correspondiente al afno 2018
se ha generado un superavit de 62.560€.

0 R
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Financiacion 2018

Ingresos y gastos

De los ingresos obtenidos, el 56% de la
financiacion es externa, el 44% restante o » o
proviene de las diferentes acciones de 9% Visibilidad y captacion 7% Gastos
visibilizacidén y captacidén que Fegerec
realiza a lo largo del ano.

2% Formacion

En cuanto a los gastos, del 89% invertido en
el programa asistencial sociosanitario, el 95%
va destinado al personal de la Federacion.

89% PASS

44% Fegerec

20% Entidades privadas

% Ingresos 36% Administracion piblica

@gerec | |
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Financiacion 2018

Ingresos
Los ingresos provienen tanto de entidades

publicas como privadas.

F. Externa privada Donaciones

12.851€

La Caixa
2.000€

74.638€

Bankia
5.000€

N

Vegalsa

54.787€

F. Externa publica

Ayuntamiento A Coruna
17.536€

N

Conselleria de Sanidade

132.993€

Conselleria Industria
34.416€

37.731€

Conselleria Politica Social

Diputacion A Coruna
20.000€

-

Wgerec

23.310€

AENOR
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Financiacion 2018

Ingresos
Los ingresos provienen tanto de entidades
publicas como privadas.

Financiacion Interna

Captacion

72.848€

163.116€

Prestacidon servicios
83.526€

3

Wgerec

Cuotas afiliados /
6.742€

=
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CUENTA DE RESULTADOS

FEGEREC 2018

[ TNGRESS 20I8] % 017 % 2016] %
CUOTAS DE AFILIADOS {720) 6.742| 2% | &.880] 296 | 3.119| 1%
CUOTAS DE USUARIOS - SERVICIOS (721) 83.526| 23% | 79.308| 28% | s9.861| 21%
Ingresos y ga stosS CAPTACION RECURSOS GALAS (722} 30.507| 8% | 26.037 7% | 25.182| 9%
COLABORACIONES EMPRESARIALES (723) 3.000| 1% [ 15.000] 4% | 26.500] 9%
SUBVENCIONES {7401-5) 132,994 36% |112.105| 30% |106.558| 38%
SAMIDRADE CONVENID JEERE| B M08 8% BB 10%
Cuentas de resultados de PYMESFL SANIDADE ACTIVIDADES 8.863 2% o100 2% | 10.000] 4%
del ejercicio anual terminado el PORITICASOLIAL . 2330 6% | 222001 6% | 22000 &%
.. DEPUTACION & CORUINA 20,000 586 17500 5% 1B.145] ©%
31 de diciembre de 2018. CONCELLG A CORLIA 17501 5% | 13000 4w | 13.000] s%
COOPERACION XUNTA-EMPREGO 416 9% | 22277 ew | 15781 %
REINTEGRO SUBVENCIONES CCT IS o 0% 80| 0%
DONACIONES (7406) 74.237| 200 | 4.268) 2% | 19.883| 7 &%
OTRAS 74.237| 20% 4268 1% | 1oms3 e
VENTAS (700} 39.341| 11% | 37.716| 10% | 38.659| 149
SUBVENCIONES CAPITAL {746) 0| 0% o 0% | 3071 1%
OTROS INGRESOS (769 - 778) 401| 0% ol oo | 1747] 1%
[TOTAL INGRESOS 370.748] 100%:| 281.314] 7600 | 284.559| 1 1%
[ GASTOS. 2019] % 2007] % 015] %
AYUDAS MONETARIAS (650) 73| 0% 742| 0% | 1.648) 1%
COMPENSACION COLABORACIONES (653 -654) 703| 0% 519 0o | 1394 0%
COMPRAS BNS. ACTIVIDAD (600) 19.577| 5% | 21.328| 6% | 11.611| 4%
COMPRAS DE OTROS APROVISIONAMI (602) 2.763| 1% | 3.604] 1% | 1.930| 1%
TRABAJO REALIZADOS POR OTRAS EMPRESAS (607) | 58.116| 16%: | 49.869) 13% | 41780 15%
PSICOLOGO 9.175| 2% 9.050] 2% o.770| 3%
EISIOTERAPTA 47371 13% | 40819 113 | 3u7i0) 1%
OTRLS (LOGOPEDIA) 1.570] 0% o 08 300, %
PERSONAL 197.770| 53% |178.852| 48% |148.127| s3%
SUELDOS Y SALARLOS (640) 148.955| 40% | 133.913] 36% | 112.343) 40%

[NDEMMIZACIONES (641) 142 % 1.586 0
SEGURIDAD SOCIAL (642) 46.899| 13% 42.12] 1% | 3saer| w
OTRAS CARGAS SOCIALES (648) 493 0% 1.196] 0% 49| 0%
OTROS GASTOS _ 25187 7% | 3L3FF| 9% | 33.766) 12%%
ARRENDAMIENTOS ¥ CAMONES (621) 700| 0% 156] 0% 1560 0%
REPARACIONES ¥ CONSERVACION (622} 5167 1% 1540 1% 1.095) 0%
SERVICIOS PROFESIONALES INDEP, (623) 5.123 1% 7.738) 2% | 17.758] &%
TRANGPORTES (624) o| 0% 0% 1.705 1%
PRIMAS SEGUROS (625) 787| 0% 0% 798| 0%
SERVICIOS BANCARIOS ¥ SIMILARE (626) 2710 1% 1% 892 %
PLUBLICID., PROPAGANDA Y RR.PP. {527} 30| 0% 0% 1130 0%
SUMINISTROS (628) 2024 1% 1% 4:021) 1%
OTROS SERVICIOS (629) B.265| 2% 3% 6683 2%
OTROS TRIBUTOS (631) 12| 0% 0% 27| 0%
AMORT, I. MATERIAL (681) 1,341 0% oo | 3889 10
GASTOS EXTRAORDINARIOS (678) 217| 0% 0% 714| 0%
GASTOS FINANCIEROS (66) 200| 0% | 2476 1% 484! 0%
[TOTAL GASTOS 305,975 B3% | 290.899] 75% | 245.122| 87%
[RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS 64.772 17% | -9.585 -3% | 39.437 14%
IMPUESTO SOBRE BEMEFILIOS (630 2213 1% | 2786 1% 0 0%
[RESULTADO DESPUES DE Iﬂmﬁﬁ 62,560 1?%!-11,3?1, A% | 39,437 14%
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| Artnn | .E'M.ﬁf 2015 | .ﬂﬁl

[A} ACTIVD NO CORRIENTE 4.716] 1.327] 1.736]

Inmaoviliado intangible 1.439 1.859 o

. . 206 APLICACIONES INFORMATICAS 14 056 14,096 12,000
Bal_ance de S]tuaC]on 2018 280 AMORT, ACUM. INMOY. INTANGIBLE 12657 12,238 -42.000
Inmovilizade material 3.277 2.469 1.736

. ., . L. 213 MADUINARIA 1,130 i (1]
Balance de situacién de PYMESFL del ejercicio 315  MOBILIARID 1.717 1.368 1.368
; P 216  EQUIPOS PROC. INFORMACION 4244 1.983 2921
terminado el 31 de diciembre de 2018. T3h G T ane aia e i
761 AMORT. ACUM, [NMOV. MATERIAL 5,118 4,198 3447

[B) ACTIVO CORRIENTE 183.523] 137.0a7]  149.989|

Usuarios deudores (447) 1.132 1.337 512

Otros deudores de la act.propia [448) 0 2,000 o

La Calxa 1] 2.000 1]

Fund, Pedro Barrid ] a o

Otros deudores (4708) 71.846 90.134 44.331

Cors. Sankdade - SERGAS Convenia ).0605 21.001 0

Cons, Sanidade - Socinsanitarka &.863 1| 1]

Cons. Politica Social 4,662 4.440 [}

Cons., Emprego 11667 33.325 25,922

Deputacidn A Corufia 20,000 17.500 1E.149

Concello A Corufia 612 13.260 260

HP Deudora TV k) 208 1]

Seq. Secisl Deudora ] 0 o

Anticipos personal 1] 310
Clientes (430) - Bastones 2.806 3417 3.000
2.200 2.140 3,000
T47] 1.277

Inversiones temporales (542) 0 (i} 7.675

Gastos anticiados (480 Seguros) 174 135 183

Efectivo y bancos (57 -520) 107,566 40,024 94.287

[foTAL ACTIVO 188.240] 141.374] 151.724]
[ Pasho | 20181 2017 2018)

[A) PATRIMONIO NETO 156.005 93,445 105,031

A-1) Fondos propios 156.005 93.445 105,031

Reservas (113 -120) 105,031 105.031 BB IB0

Excedentes neg, e ejercicios anteriores 11,5865 0 ]

Excedente del ejercicio 62560 11.586 36.651

A-2) Subvenciones don, legados y otros aj. en P.N 1] 1] 1]

Capital {131 Inversionss) & 0 ]

[C) PASIVO CORRIENTE 32.235] 47.929] 46.603]

Deudas con entidades de credito 0 o FFT¥]

520 DEUDAS A C.P,CON ENT.CREDITO 1] 0 7.482

Otras dewdas a corto plazo 16.391 33.1a0 22.082

521 DEUDAS A CORTO PLAZD ] 0 0

522 DEUDAS A CP TRANSE. SUBV, 16,391 33.140 22.092

Deudas otros acreedores 15.844 14.789 ir.119

400 Proweedones - £ ]

410 ACREEDORES POR PRESTACIOMNES DE 4,04 4,094 2673

465 REMUMERACTONES PENDIENTES DEP ] 128 =10

475 HP, ACREED. CONCEPTOS FISCALES 6,632 6.423 10.749

476 ORGANLDE LA 55.556 ACREEDORES 5.172 4.212 3,707

[TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 188.240]  141.374]  151.724
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Redes sociales en datos

1° Trimestre
84 publicaciones

4° Trimestre
90 publicaciones

Ano 2017
1493 seguidores

.

Ano 2018
+257 seguidores

2° Trimestre
72 publicaciones

3° Trimestre
34 publicaciones

Publicaciones: 280
Personas alcanzadas: 226.008

Megusta [T ouss
Veces compartido _ 2.915

Clics en publicacién 8.944
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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




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2018

Impacto en medios, registro eerr

E.I' {Er' 'l.-’-?' '.'.'.'--'n:n:lrﬂuﬂ"-lgl-l.i;"h":'.l 12 LT Y M B ianideg e drsird PR U = el K T B - ﬁ

VB Ginad o Web Fegerec B3 Facebouk - # Tentber sf.;:?.f‘uﬁ A" Vphanisnede Galego

Sanidade creara un registro de
pacientes con dolencias raras para
mejorar su asistencia

Reunira datos sociodemograficos y clinicos para realizar estudios gue permitan
orlentar la gestion, la prevencion y la investigacion

Carmen Villar | Ssatsgo | TOUT ZOTE 713

Las enfermedades raras son kb cara B de oy
dolencias de elevada prevalencia, esas que afoctan
g una pane elevada de la poblacidn, pero generan
en guiches las padecen "unas condiciones de
vida en genersl de gran dependencia de su
emornG social y sanitano’, como sehalan desde ia
Federacion Galega de Enfermidades Raras, Con
el incomveniente afiadida de que al afectar, por
defiricidn, a menos de S personas de cada diez
mil conlleva imitaciones para obtener "datos
clinicos fiables y exhaustivos” que permitan
"delinear” las "politicas saniarias mas
adecuadas que son ja base de toda propuesta de
pProfmocion v proteccion de la salud y de ia

Coampalls de | Fesdtoracion Cioge ce Endormidanes Rarns en

Pordevedre, 4 Rahs VEzgusz

deteccion precaz

Precizamente con ese fin, y reunir informacion que permita elaborar "estudios epidemioldgicos
solidas” que posibiliten disponer de conocimients sobre la evelucian de estas patologias “permitiendo

g g e B T e e 8 Rl etk s e e e rmar e el o e s ey L e A i i s e e b aa s

Flestas en Galmla
L. W

Miles de moaneses suben al dia

grande de San Martino
La procesidn abamotd ef entorno de la iglesla

FOmanica
Durenge nnde cilto rellgioss

A
&
by @ 50 padidn f Celebrd

AripmiAs SuS populATes mARESTOS

Polo San Martifio,
castafias e vifio

Galicia celebra su
tradicional Magoslo

Cada ahh £ TeL Qe 15
millanes de kikds de castatas
ot Ao con Il escne por L falta e

El "comedor de

Galicia® se acerca a
las 50 000 raciones
tras un primer fin de

Lo Roow
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Impacto en medios, registro eerr

e @

& Grazil 9 Wab Fegeree [ Facebook

----- - - @

o Twitter (£ HAG  <* Veluntanadeo Galego

~a tlos de Galicia

Gran noticia para el colectivo

Para la Federacon Galega de Enfermmdades Raras e
Cronieas, la creacion de un registro es euna excelente noticias.
Porque ¢l desconocimiento que acompaia a estos males hace que
no se sepa como se desencadenan ni su proceso patolégico v que
apenas hayva tratamientos curativos, « Tener un registro ayudara a
conocer la prevaleneia, los factores asociados, la
evolucidon de la enfermedad, su prevencion y su
tratamiento, por lo que para nosotros es muy buena noticias,

explica la directara de la federacion, Carmen Laopez.

Tener un registro en Galicia, de forma aislada, no serviria para
muchao, menos ann si se Hene en cuenta lo infrecuentes que son
estas patologias. No obstante, el Gobierno central va regulo un
fichero estatal mediante un real decreto del 2015 en el que ze
regula gqué datos identificativos, sociodemograficos, clinicos v
epidemiologicos deben recogerse, De momento las autonomias
llevan ritmes diferentes para elaborar estos registros, y también a
nivel europeo hay muchas diferencias entre paises. Francia, por
cjemplo, explica Carmen Lépez, «va mas avanzada, pero también
es cierto que tenemeos medelos de salud diferentes». Para la

¥
L

L
D) e
i

-
L&

far

L m o ey
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Impacto en medios, enfermedades raras

- A< 'E]" Wl hrepe ilavardegalicia st/ nobnafvneredad SO LR 17 frpan- lapgd E = G2 'I{? L Risear i (1 ﬁ o <
¥ Grail @& Web Fegeree [ Faccbock w Twitter P2 RAG ¥ Veluntariade Galego

= ~a o de Gsalicia

«Nunca a invitaron a un aniversario»

Asi de duro. Asi de real. Mariela, que hara diez afios el préximo

mes de marzo, jamas ha sido invitada a una festa de cumpleanios.
Manoli, su madre, encuentra siempre una respuesta magica para
guesu hifa no sufra. «Xa sufrin moilo. Aos onee meses fixéronlle

a primeira intervencion. E cando tifia un ano e tres meses, a

1 oo - I 1
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Impacto en medios, merienda voluntariado

~a o3 de Galicia
Merienda con mensaje

R | | [ppp—— N | 5 L . """'"-I - |-'.'|-I e, R . .l R T, . PR L
I"".' I|'-:‘-l.|"ll "'.:r I'.“: :.-I L I..I.-'-!;!:.{-b;!' ILJ"'\.. | '!_.I‘_'\- !1'.|T I_l..'-'\.-'l_.ll_?.-”':"' '_'l]l_' 1 !'- _:]-'I_II- b l" :';FIE!.!'_II b r-!_|_ L | :‘.II'-'_‘-_I'- E:I'-_ !.Ill . il | .]I Ll K
v R ALY Ty i i gk
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Impacto en medios, merienda voluntariado
~a to; de Galicia

ARREL MANSD

PABLO PMTMI:LEE

oS
JaTTaE Y2 ks H

«Gracias a vuestro tiempo nos espera un futuro de pelicula»,

000

indicaban en la invilacion para la merienda. La organizo Fegerec
(Federacion Gallega de Enfermedades Raras e Cronicas) en su
actual sede de la calle Solis. El afio pasado recuerdo haber estado
con ellos un rato y el ambiente era estupendo, al igual que aver.
«Nos sirve para agradecer a nuestros voluntarios v colaboradores
su compromiso con la federacion en las dishintas acciones de
visibilizaciom que realizamos a lo largo del ano», destacan. «De
cara al future mas inmediato los objetives son intentar consolidar
una sede [isica v duradera, al menos unos anos, v trabajar
intensamente de la mano de la Administracion para gue el
consecjo genético sea una realidad. Para que las personas con
thagnostico de una enfermedad rara o en busqueda del mismo
tengan acceso a un tratamiento v a conocer el nombre de sn
dolencia de una manera precoz», relata Carmen Lopez,

directora del colectivo, poco antes de la merienda.

AEMNCOR
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Impacto en medios, Campana de Navidad

La Federacion de enfermedgdes raras de
Galicia impulsa una campana de venta de
bastones de caramelo solidarios

EUROPA PRESS 15112018 f ‘ u? | %
+ SANTIAGO DE COMPOSTELA, 15 (EUROFA PRESS)

BLOGS DE 20MINUTOS

LIFRCIAS MIXTRS

En tas antioodas no camingn
calmra abaio, v por w0 vern ia
Liena al revés

£L BLOG DEL BECARN)
# El increitle truco de cartas gue
faEfE ERtlands cama & hace

CAPEANDU LA CRISIS
i LA prumara coonerative
DCaGoChl do Yiviends on Madnd

Fresentacion campana de la Federacion de Enfermedades Raras sUR0FL PRESS

La Federacion Gallega de Enfermedades Raras y Crénicas. Fegerec. ha puesto en
marcha por séotima vez 1a camoana solidara "Puede ser maaico aracias a ti' con
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Impacto en medios, Campana de Navidad

i | i Acceso Colegiados [j

EL COLEGIO ~ - LZONA PUBLICA

LOS BASTONES DE CARAMELO SOLIDARIOS VUELVEN A LAS
FARMACIAS GALLEGAS

Al precio de 1 euro esta golosina decorativa podra encontrarse en las farmacias y otros puntos de venta,
y serviran para sufragar el trabajo de dos personas para |la tarea asistencial a pacientes con
enfermedades raras

Puntuales y figles a la cita, como cada afio, los bastones ge caramelo de FEGEREC, 1a Federacion Gallega de Enfermedades Raras e Cranicas
vuelven a las farmacias. El personal de la entidad se afana estos dias por cubrir todos los pedidos de cualquier rincon de Galicia, para que en
tadas las localidades fuienes (uleran apariar '||qu a esta causa puedan encontrarios

.'-. e S .ll'F“.'.-'I it en la Facultad de Farmacia de "':'I"I'Fjﬂ'.'.' (e f:i'?-"l'="'"'"' tela i-'- centima edicion

de esta imeiaiva gue 1a entiddad espera gque para 2019 poeda inanciar a dos personas, para

dar apoyo en la Federacign, atendiendo a los pacientes. Para ello pondran en circulacion a
través de las farmacias de nuestra comunidad, los centros Vegaisa crosyl y olros puntos de
S Comercio de cercania unos 55000 dulces sohdanas sin gluten y sin iF:"Ta'.'F:E

gerente del SERGAS, Antonio Eﬂﬂﬁ'ﬂd&?-u&ﬂ pa, represaentanies de 10403 10s colegios de
armaceuticos gallegos, entre ellos Hector Castro, presidente del COT Coruna; miembros del

decanato de la Facultad de Farmacia, como Isabel Sander Yy representantes ; e Ve talea

E“ Bl aclo. 1a -||._.:;;-|?I._.:;_' i e "_E':EFIEIT 85 1eE Loen "-] Y SLIEgUR0, AL LIOT O .:_i|r"_|'1.'lf_‘-.J=-h (3 i

e

ErT
Todos eilos refleraron SU apoyo & ia fegeracion, gestacando €l [Tahajo que reaiiza con un

buen numero de los pacientes con enfermedades raras de nuestra comunidad, se estima

Cqueunos 200000 Tambien desearon las mejores cifras para esta campana, que el pasado

arto bhabo récords estando presente en diferentos emprosas a mivel f'.,:_'ll_'ll_':-'lli_lI g e del encargo de estos bastones solidanos de oaramolo como
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Impacto en medios, Campana de Navidad
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Prevision de ingresos y gastos 2019]|
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Financiacidon 2019

273.770€ Ingresos

328.895€ Gastos

Déficit
En el ejercicio correspondiente al anno 2019 se

\ 55125€ Déficit estima un déficit de 55.125€.

“ 1=
| Ermpieta
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Financiacidon 2019

Ingresos y gastos

De los ingresos obtenidos, el 48,6%

de la financiacion proviene de las

diferentes acciones de visibilizacién y Formacion

captacion que Fegerec realiza a Otros gastos 1.6%

lo largo del ano. El el 51,4% 17%
restante es financiacion externa. 70 Visibilidad y captacién
9.4%

En cuanto a los gastos, del 87,3% invertido en
el programa asistencial sociosanitario.

Ingresos adm. privada
6,2%

N

%
67.5% % Gastos
Fegerec
Ingresos adm. publica 48,6% |
45,2% “ [ agnom
% Ingresos R
48,7% internos | 51,4% externos '9@[‘@¢§ OB
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Financiacidn 2019, desglose

C. sanidade 38.868€ Prestacion servicios 75.000€
Politica social 23.310e Captacidon de fondos 51.250€
Dip. A Coruna 20.000€ Cuotas socios 6.742€
Cons. economia 16.000€

Ayuntamiento A Coruna 19.500€

IRPF 6.000€

Externa privada

Donaciones 2.600€

Politica social 14.500€

Ermpdi-ia
Eregrilracd
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ingresos externos: 140.778€

Externos publicos

Convenio Conselleria Sanidade

Convenio Politica Social

Convenio Ayuntamiento A Coruna
Subvencién Orden Sociosanitaria
Diputaciéon A Coruna

Plan Cooperacion

Subvencién Concejalia Igualdad A Coruna
Subvencién Xusticia Social A Coruna

IRPF

Externos privados

Donaciones
Sub. Inst. Privada (La Caixa)

Internos

Dia mundial

Venta de bastones

Trofeo Gimnasia Ritmica
Prestacion servicios

Cuotas socios

Campana navidena de bastones

TOTAL: 273.770€
DEFICIT: 55.125€

28.868€
23.310€
13.000€
10.000€
20.000€
16.000€
3.500€
3.000€
6.000€

123.678€

2.600€
14.500€

17.100€

5.500€
45.000€
750€
75.000€
6.742€
35.000€

132.992€

Recursos humanos
Personal laboral

Servicios externos

EXER:psicologia, neuropsicologia y logo.

Rehabilitacion funcional
Algalia: contable, laboral y fiscal

Mantenimiento
Desplazamiento/dietas

Material rehabilitacién funcional
Material y mantenimiento informatico
Telefonia

Seguros

Mantenimiento bancario

Auditoria de calidad

Mantenimiento proteccion datos
Mantenimiento gestion red MNProgram
Fotocopias

Material oficina

Visibilidad y captacion de fondos
Compra bastones de caramelo
Trofeo gimnasia ritmica

Otros gastos

Otros gastos
Formacidén
Donaciones
Cuota Feder
Imprevistos

213.100€

11.000€
48.000€
4.000€

276.100€

4.500€
1.800€
2.800€
1.900€
800€
3.500€
1.100€
640€
680€
500€
900€

19.120€
25.650€
250€
1.500€
27.400€
3.000€
200€
75€
3.000€

6.275€
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1. Visibilidad/ sensibilizacién y captacion de recursos financieros

Febrero/Marzo:

Dia Mundial de las enfermedades raras
- Mesas informativas y en diferentes localidades de la comunidad gallega.
- Visibilidad del conjunto de todo el colectivo en web y redes sociales
- Intervencion en diferentes medios de comunicacién
- Participacion en calidad de ponentes en jornadas organizadas desde el ambito Publico
de salud con motivo del dia mundial:
Enfermedades respiratorias minoritarias. CHUAC, A Coruna
Conectando puntos, Conselleria de Sanidade, Santiago de Compostela
- Participacién en calidad de ponentes en VIl Encuentro Nacional del
Dia Mundial de las EERR.
Taller: La necesidad de una atencion integral en el ambito sociosanitario en EERR"
CREER, Burgos
- Colaborar con FEDER en la difusién y visibilizacion de las EERR

0 R
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Febrero/Marzo:

Mayo:
Trofeo Solidario de Gimnasia Ritmica en A Coruna, en colaboracién con la Federacién
Gallega de Gimnasia

Julio
Jornada de Convivencia con el voluntariado

Diciembre
Campana de Navidad "Puede ser magico gracias a ti”

Ermpdi-ia
Begritrada
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2. Mejorar las infraestructuras actuales en la sede actual de Fegerec
3. Programa Asistencial Sociosanitario (PASS)

- Mantener y mejorar el nivel actual de atencién a las demandas recibidas en los
diferentes servicios de atencidn directa a personas, familias e entidades.

- Rehabilitacion funcional: consolidar la dotacidn de recursos humanos, mediante la
incorporacién de un nuevo profesional fisioterapeuta.

- Instaurar el servicio de Acogida en Pontevedra y Ourense.
. Area de gestiéon administrativa: incorporar un auxiliar administrativo.

- Instalacion del programa MNProgram e iniciar la adaptabilidad del mismo a
las necesidades del PASS.

- 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

recursos materiales y humanos.
. - [ ammwor
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- Continuar instando a la administracion sanitaria y colaborar con dicha
institucién de cara a:

- Que el consejo genético sea una realidad en el tiempo y forma adecuados.

- Que se creen grupos de trabajo multidisciplinares en EERR, en los principales
hospitales de las diferentes areas sanitarias, de cara a mejorar entre otros aspectos,
las rutas asistenciales de los pacientes y el acceso a los recursos sociosanitarios.

4. Inclusion educativa

- Taller intergeneracional "El mejor ingrediente la diversidad”

- Participacion, representando a FEDER, en el grupo de investigacion INLUKI de la
Universidad del Pais vasco, en colaboracién con 10 universidades espanolas, entre
ellas la Universidad de A Coruna. Proyecto "Sistematizacion de buenas practicas
inclusivas en la respuesta educativa al alumnado con EERR"

0 R
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4. Formacion

- Fomentar y estimular la formacion, tanto del equipo directivo como ejecutivo,
vinculada a su actividad profesional, repercutiendo la misma en beneficio de la
mejora de la entidad tanto en su organizacion y gestidon interna, como en su
actividad dirigida a terceros. Se valorara en funcién de prioridades y teniendo
en cuenta el coste y recursos disponibles para las mismas.

- Dar continuidad a la formacion interna del drea de rehabilitacién funcional (fisiote-
rapiay terapia ocupacional de Fegerec conjuntamente con la clinica Fisioterapia del
Mayor), de cara a mantener actualizados los conocimientos de los profesionales en
los diferentes métodos de intervencidn, y promover la intervencion interdisciplinar
en beneficio de las personas usuarias de esta area de intervencion.

- Participacion en acciones formativas vinculadas a las EERR en los diferentes
ambitos que puedan surgir a lo largo del ejercicio 2019, bien como asistentes
o en calidad de ponentes.

- Participacién en la Escuela Creer-FEDER

0 R
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- Organizar en colaboracion con la Escuela Gallega de Salud para Ciudadanos acciones
formativas en el campo de la rehabilitaciéon funcional.

- Tutorizacion desde el area de terapia ocupacional del trabajo fin de grado de
alumnado de la Escuela de Terapia Ocupacional de la Universidade de A Coruia (UDC)

- Participar a través del programa MASSOCIAL Barrie, en los programas formativos:
- Comunicacién externa (junta directiva y equipo profesional)
- Conecta Barrie: formacion web (responsable de comunicacién externa)

- Mentoring Community Manager (responsable Comunicacion externa)

Ermpdi-ia
Begritrada
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5. Otras acciones

- Mantener y fortalecer la alianza con FEDER, como representantes de la Federacién
Espanola de Enfermedades Raras en la Comunidad Gallega.

- Mantener y si es posible intentar mejorar los convenios con: Conselleria de Sanida-
de, Conselleria de Politica Social, Ayuntamiento de A Coruna.

- Participar activamente en los Consellos Asesores e Pacientes de las 7 areas
sanitarias del Sistema Gallego de Salud.

- Formalizar un convenio de colaboracion con:
- El llustre Colegio Oficial de Médicos de Ourense
- Universidade de A Coruna (CC de la Salud)

- Presentacidn de una nueva web de FEGEREC

Ermpdi-ia
Eregrilracd
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5. Otras acciones
- Organizar la fiesta celebracion de los Cumpleanos Especiales.

- Organizar talleres inclusivos intergeneracionales.

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

- 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
funcionamiento que nos permita sumar, aunando esfuerzos, con el fin de optimizar
y rentabilizar recursos.

-

Wgerec

Ermpdi-ia
Begritrada




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC

Memoria anual, 2018

Plan de accidon 20109

pas

5. Otras acciones

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

- Continuar fomentando la participacién solidaria del equipo ejecutivo en campanas
de visibilidad y captacién de fondos.

Ermpdi-ia
Begritrada
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“LA MEJOR FORMA DE
PREDECIR UN FUTURO
MAS ESPERANZADOR ES
CREARLO JUNTOS"
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fegerec

solo es raro lo desconocido

Federacion Gallega de
Enfermedades Raras e Crénicas




