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La federacidon

Nace con el fin de optimizar y rentabilizar recursos y esfuerzos
de cara a mejorar las necesidades comunes en el ambito
sociosanitario de un colectivo muy heterogéneo, las personas
que padecen una enfermedad poco frecuente en Galicia.

Fegerec cuenta con el apoyo de organizaciones, socios,
colaboradores, socios protectores y un sinfin de energia que
nos mueve, sin los cuales nuestra actividad no podria cumplir
los objetivos que nos marcamos.

Todo apoyo es, para nosotros, importante, desde el mas
testimonial, hasta el que realiza una aportacion econémica
o colabora con nosotros en proyectos diversos.

Gracias por conocernos.

3| Fegerec | Memoria 2019 | La federacion

Enfermedades raras en cifras

7.000 enfermedades raras (OMS)

afectan al 7% de la poblacion mundial

5/10.000 prevalencia en eerr

baja prevalencia en la poblacion

1/50.000 prevalencia en ultra raras
prevalencia diez veces menor entre la poblacion

200.000 personas afectadas

en la comunidad autonoma de Galicia

3.000.000 personas afectadas

en toda Espana

42.000.000 personas afectadas

en el continente europeo
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La federacidon

Misidén

Contribuir al conocimiento de las
enfermedades raras, su prevencion,
tratamiento y el cuidado de las
personas que las padecen en la
comunidad gallega, velando porque
se respeten sus derechos.

Vision
Desaparecer como entidad presta-
dora de servicios sociosanitarios

Valores

- Humanizacién en todas

nuestras acciones.

- Filantropia del equipo profesional.
- Capacitacién de las personas y
familias en la autogestién de aspec-
tos biopsicosociales vinculados al
proceso de su enfermedad.

- Unificacién del colectivo de

las enfermedades poco frecuentes.
- Puesta en valor y sostenibilidad
de las instituciones publicas
sociosanitarias.

- Cooperacion solidaria
interasocioativa.
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Transparencia

- Fegerec declarada entidad

de utilidad publica

- Registro Central de Asociacidns
de Galicia

- Registro de Entidades de Accidn
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)

AENOR

AENCOR

AENOR  AENOR

AENOR  AENOR

AENOR

AENOR

para las actividades:

AENOR

que se realizan en:

Fecha de primera emisién;
Fecha de expiracion:

AENOR INTERNACIONAL SALL
Génova, 6, 28004 Madrid. Espana
Tel. 91 432 60 00.- www.aenor.com

:
:
:
5
E
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AENOR

Certificado del
Sistema de Gestion de la Calidad

AENOR

ER

Empresa
Registrada

150 9001

ER-0439/2017
AENOR centifica que la organizacion

FEGEREC, FEDERACION GALLEGA DE
ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS

dispone de un sistema de gestian de fa @lidad conforme con la Nomma 150 9001:2008

Servicios sociosanitarios dirigidos a personas diagnosticadas o a la espera
de un diagnostico e una en%lermedad 1Ay sus ?amllias. con el fin de
satisfacer algunas de las carencias asistenciales actuales en el ambita de
la psicologia clinica, neuropsicologia y logopedia, intervencion social
(informacion, orientacidn, asesoramiento y tramitacion de recursos),
rehabilitacidn fisica y funcional; y de informacidn y asesoramiento sobre
distintos aspectos del proceso evolutivo de la enfermedad.

CLSOLTS, 5/N. 15009 - A CORUNA

2017-08-09
2018-09-14

Rafael GARCIA MEIRO
Director Genesal

Cetificado transferido, Fecha de emisian del cerificado de I entidad de certificacion acreditada: 2014-04-29

ENAC - TaNet -

EERTIFICACION Ep——y—
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12

entidades miembro

254

socios fisicos

198

socios/as colaboradores/as

4

SOCIOS protectores

1.091

beneficiarios directos

4.983

beneficiarios indirectos

150

enfermedades atendidas en 2019
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Asociaciones miembro

ACEM
Asociacion corunesa de
esclerosis multiple

AGA
Asociacion gallega de ataxias

AGAELA
Asociacion gallega de afectados
por la ELA

AGAL
Asociacién galega de lupus

AGARP
Asociacion de Galicia de
afectados de retinosis pigmentaria

AGFQ
Asociacién galega de
fibrose quistica

AGL

Asociacion gallega de linfedema,
lipedema, insuficiencia venosa
cronica e outras patoloxias
vasculares periféricas

Delegacion Behcget

Del. gallega de la
asociacion espafnola de
la enfermedad de Behcet

10 | Fegerec | Memoria 2019 | Entidades miembro

Delegacién Arnold Chiari
Del. galega de Arnold Chiari

Fundacion Andrea

De apoyo a los nifios de
enfermedades de larga duracion,
crénicas o terminales

GALICIAME
Asociacion de la atrofia muscular
espinal de Galicia

WEST
Asociacion West Galicia

Otras (convenios):
AEEG

Asociacién esparfiola de
glucogenosis

ASEXVE
Asociacién esparola de
extrofia vesical



Recursos humanos

+200 entidades colaboradoras ’232 personas atendidas
7 junta directiva

22 equipo profesional

14 asociaciones
de pacientes

71 voluntariado social
21 asesores medicos

Entidades publicas y privadas junto con pequefas y medianas
empresas han colaborado a lo largo del ano en las distintas acciones
que la Federacion realiza para visibilizar las eerr y obtener recursos.
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Puntos de atencion

A Coruna
Lugo

Pontevedra

Ourense

Actualmente Fegerec cuenta con puntos de atencién en:

A Coruna:

Sede de la Federacion, Complejo Hospitalario Universitario de
Santiago de Compostela (CHUS), Ferrol, Sada, Ames, Noia, Boiro
y Cabana de Bergantifios

Lugo: Lugo ciudad
Pontevedra:
Complejo Hospitalario Universitario de Pontevedra, Vilagarcia

de Arousa, Cambados, Vigo, Hospital Meixoeiro y Nigran

Ourense:
Complejo Hospitalario Universitario de Ourense (CHUO)
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El programa asistencial
sociosanitario (PASS)




Perfil de la demanda

Derechos 84% Reh. funcional 67%
Coordinador-gestor 62% 23 opinidn 42% Especialistas | CSUR 37%

Busq. diagnéstico  16% Apoyo/trat. psicologico 28%

PASS

mediacion juridica
120 personas atendidas
120 intervenciones
administracién
572 personas atendidas
1099 intervenciones

acogida )
185 personas atendidas
402 ntervenciones

trabajo social
550 personas atendidas
3025 intervenciones
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Enfermedades atendidas, 2010-2019

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

logopedia  psicologia _
6 personas atendidas 47 personas atendidas
25 intervenciones 389 intervenciones

terapia ocupacional
51 personas atendidas
971 intervenciones

fisioterapia Fegerec
82 personas atendidas
3.695 intervenciones

fisioterapia clinicas externas
51 personas atendidas
1.754 intervenciones
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960 horas

de formacion

recibida e impartida a lo

largo del 2019 desde los
diferentes servicios de Fegerec

495h formacion rehabilitacion
horas de formacion realizada en los
distintos servicios.

465h formacion
horas de formacion impartida desde
los servicios de Fegerec




AREA DE FORMACION

Mediante jornadas, talleres y eventos,
coordinamos acciones destinadas a mejorar
la situacion sociosanitaria de las personas
afectadas por una enfermedad rara y cronica
y a sus familias.

Hemos impartido charlas y asistido a jornadas
en calidad de ponentes.

Nos hemos reunido con Consejos Asesores de
Pacientes de distintas areas sanitarias de Galicia.

Asistimos a formaciones clave para
continuar prestando servicios de calidad.
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Derecha:
Consejo asesor de pacientes del
area sanitaria de Ourense

Abajo:

Semana dedicada a las
enfermedades inflamatorias
inmunomediadas, Pontevedra
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Izquierda, arriba:
Formaciéon RPG y primeros
auxilios Asgate (A Coruia)

Izquierda, abajo:

IX Congreso internacional de
medicamentos huérfanos y
enfermedades raras en Sevilla

Derecha, arriba:

10° aniversario da Escola
Galega de Saude en
Santiago de Compostela

Derecha abajo:

Jornada Internacional de EERR:
Ciliopatias comunes y ultrarraras
(A Coruna)

XXII Xornadas galegas
medicifia familiar e comunitaria
(A Coruia)
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Izquierda:

CREER de Burgos, reunién
de las diferentes entidades de
EERR en Espafia con SM la
Reina Dona Letizia

Derecha, arriba
Presentacién de la entidad en
Ballesol en Vigo

Presentacion de la entidad y
su labor social en A Corufa

Derecha, abajo:

Jornada conectando puntos,
ponentes con motivo del

Dia Mundial de las EERR en
Santiago de Compostela



Visibilidad y captacion
de fondos economicos




SOLHDARID™

Donacion de 400€ pars “
P gar
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VISIBILIDAD Y CAPTACION DE FONDOS

A través de distintas campanas, eventos y proyectos
desarrollados a lo largo del ano, Fegerec promueve
la visibilizacion de las enfermedades raras y obtiene

fondos para poder continuar con su labor social.

lzquierda:
Carnaval solidario de
CC Gran Via (Vigo)

Abajo:

Detalle de la mesa de captacion
de fondos en el dia mundial de
las enfermedades raras



DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES

Se celebra el 28 de febrero, con el fin de visibilizar

y de Obtener fOI’]dOS para el Programa ASIStenCIal representacion del simbﬁlt?)ajjo;
Sociosanitario colocamos mesas informativas EERR al finalizar una jornada

con motivo del DM

y de cuestacion en toda Galicia.

Derecha arriba:
iluminacién de la Torre de

Ademas, solicitamos colaboracion de diferentes Hcirlzg'gz ifs VEeé(;ié
ayuntamientos y entidades para iluminar

Zat Derecha abajo:
fgchadas y/p elementos err_lb_lematlcos de Vs informmativa y de
diferentes ciudades de Galicia. recaudacién de fondos en el

Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago
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TALLERESY FIESTA DE MASCARAS

En abril celebramos tres talleres en los que reunimos a
nifos/as y adultos/as usuarios para formar nueve parejas.
Cada una cred su mascara, y con ella participaron en el
concurso de la fiesta de mascaras.

El dia de la fiesta, los asistentes participaron en un
concurso de filloas que tenia el lema “el ingrediente estrella
la diversidad”. Al finalizar se premié a los/las participantes
de ambos (mascaras Y filloas) en diferentes categorias.
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Izquierda

una de las parejas
intergeneracionales creando su
disefio de mascara

Derecha arriba:
uno de los grupos premiados

Derecha abajo:

chocolatada final con
participantes, voluntariado y
miembros de Fegerec




37 | Fegerec | Memoria 2019 | Trofeo de gimnasia ritmica

VIII TROFEO SOLIDARIO DE GIMNASIA RITMICA

Izquierda:
medallas del trofeo

Abajo:

Entrenamiento, diferentes
grupos de gimnastas
realizando sus ejercicios y
entrega de medallas

Como en anteriores ediciones, se celebrd en el
Palacio de los Deportes de Riazor, en el 25 clubs y mas de
600 gimnastas realizaron sus ejercicios sobre el tapiz.

La respuesta del publico fue muy buena, y disfrutaron

de un magnifico espectaculo donde el colectivo de
gimnasia se unidéde nuevo por una buena causa, visibilizar
las enfermedades raras y recaudar fondos destinados

a la labor social de la Fegerec.




39 | Fegerec | Memoria 2019 | Cumpleaios de pelicula

Arriba
Nifas/os en la fiesta

Abajo:
dinamica grupal

CUMPLEANOS DE PELICULA

En 2018 en La voz de Galicia, una madre

contaba que su hija nunca habia sido invitada a un
cumpleanos, esto nos dio pie para celebrar el
cumpleafos de nifos/as con enfermedades raras en
Galicia que pasasen por nuestra Federaciéon o
actualmente formasen parte activa de la misma.

iQueremos reivindicar que en la diferencia 'y
en la diversidad est4 la riqueza!



CAMPANA DE NAVIDAD

En diciembre, Fegerec a través de los Colegios
Oficiales de Farmacia, pequenos comercios : A Wl
y mesas informativas colocadas en puntos = - Solo es raro
concretos de la via publica de las principales ‘ o SR
ciudades de la comunidad gallega, reparte
bastones de caramelo, sin gluten y sin lactosa.

Este ano, hemos contado con la ayuda de

muchos pequenos negocios y empresas que = i
han colaborado convirtiendose en puntos de N
venta solidarios de los bastones.

Arriba:

presentacién de la campanfa
“Puede ser mégico gracias a ti”
a los medios de comunicacién

Abajo:

uno de los puntos de venta
solidarios que colaboraron este
afio con la Federacién

mesa de bastones de caramelo
en nuevos ministerios, A Corufia
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CARRERA ENKI GALICIA

#Jugandooganar

Hazte una foto. La que més “me gustas" tenga en Facebook
tendra premio para todos los integrantes,

43 | Fegerec | Memoria 2019 | Apoyo proyectos externos

Arriba,
parte del grupo de Fegerec en la
carrera por la diversidad de Enki

Acto con motivo del dia
internacional de la discapacidad

Abajo:

Socios de Aga en las Termas
de Cuntis. Taller practico sobre
fisioterapia.

VISIBILIZACION

Participamos en proyectos inclusivos con el fin
de eliminar barreras, compartir experiencias y
visibilizar a los colectivos minoritarios.

También participamos en proyectos de entidades
del tercer sector con el fin de visibilizar y apoyar a
otros colectivos minoritarios y desfavorecidos.



Rock School o000
(/)/yc

presencta

FESTIVAL SOLIDARIO
FIN 1] GURSO 2019

uesta
ro Qaos

20 de decembro de 2019, 26:30

CNCERT ¢
DE NADAL
2@19

Teatro Colon

SABAI][] 13 JULIU
GARUFA CLUB
17:00H BLoaue 1 - 20:00H Loaue 2

PLAY CANCELA, 22 - CONTACTO@ROCKSCHOOLCORUNA.ES

APOYO DE LAS EERR DESDE LA MUSICA

Este ano contamos con dos colaboraciones en
proyectos musicales:

En junio fuimos beneficiarios del festival solidario
de fin de curso de Rock School Coruna

Arriba:

En diciembre la Orquesta Gaos visibilizé al Carteles do os eventos y

. e Je resentacion a 10s medios de
colectivo y la Federacién a través de su P concierto de navidad.
concierto de navidad. pbaio:

imagen del festival solidario de
Rock School Corufia
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Fegerec en medios

61,11%
publicaciones digitales

7,41%
television

18,52%
radio

Entrevista en Radio Voz con
tivo del dia mundial de las
0 mo
1 2,96 /0 enfermedades raras

prensa escrita

Durante el ejercicio del 2019, la Federacion
mantiene su presencia en medios con los diferentes
proyectos que realiza, promoviendo la visibilizacion
de las enfermedades raras y la labor de Fegerec.

Prensa local Prensa autondmica Prensa nacional Se han conseguido 54 impactos en medios,

de los cuales:

33 medios digitales
4TV

10 radio

7 prensa escrita

Hay mayor visibilidad desde medios locales y
autondémicos (A Corufa y Galicia).
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«Los enfermos necesitan la mala noticia para
poner nombrea su enfermedad»

ntra en vigor el registro gallego de patologlas raras, «una fantastica noticia», dice Carmern

Las risas desbordantes de los nifios fueron lo mejor del cumpleafios que organizo la Fegerec - MIGUEL

MUNIZ

Precisamente este viernes, Mariela y Guillermo celebraron un
cumpleanos «de pelicula» en la Federacion Gallega de
Enfermedades Raras y Cronicas (Fegerec). Un espacio que

permiti6 erear un momento inclusivo donde los pequefios que padecen

nos

ErTEE MASLXS MIALEE Politica Social Internacional Traballo Economia Cultura Lingua Opinién Deportes Memoria e Historia

Isabel Botana, Federacion galega de enfermidades raras e crénicas (Fegerec)

“Cada ano detectamos mais de cen
Hoy entra en vigor el Rexistro de Pacientes con Enfermidades
Raras de Galicia, Rerga, una herramienta en la que los sanitarios enfermldades raras na Gallza”

incluiran los datos de aquellos enfermos que padecen estas

patologias, con el fin de conocer su incidencia, la comparacion _ _ ‘
5 3 - Tl Hoxe, 28 de febreiro, € o Dia Mundial das Enfermidades Raras, doenzas que afectan a unhas 200.000 persoas na
entre comunidades y poder planificar asi las actividades Galiza, segundo célculos da Fegerec, que xa aclara que é unha estimacion, pois non hai dados oficiais a este

pl‘E’-"Eﬂﬁ‘.’ELS },de imfestigacidn. n reg;istm que, parala directara respecto. Falamos con Isabel Botana, responsabel da Area Social da Federacion galega de enfermidades raras e

: T s cronicas (Fegerec).
de la Fegerec, Carmen Lopez, es una noticia fantastica «v una
herramienta valiosa, fundamentalmente para los pacientess.

ELISA ALVARET

000
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Fegerec reparte bastones de caramelo para ~ Once entidades sociosanitarias de

visibilizar las enfermedades raras v enfermedades raras estrenan
cronicas espacio en San Diego

Distribuido en dos plantas, el centro acoge servicios de fisioterapia o logopedia, entre
La iniciativa recauda fondos para mejorar el Programa Asistencial Sociosanitario otros

Redaccion | A Corufia | 16.01.2019 | 00:55

El alcalde, Xulio Ferreiro, y la concejala de Xustiza
Sacial, Silvia Camean, visitaron ayer las nuevas
instalaciones de la Federacion Gallega de
Enfermedades Raras y Cronicas (Fegerec) en el
centro civico de San Diego. Un espacio, cedido y
acondicionado por el Ayuntamiento, en el que
atenderan a sus usuarios un total de once
entidades sociosanitarias.

= ~a o3 de Galicia &
ACORUNA

Gimnasia con las enfermedadesraras

En Fegerec trabajan 23 profesionales que tratan de cubrir de manera
sostenible una parte de las necesidades asistenciales en el admbito de
tratamientos fragmentados
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La Opinion

A Coruna ; in

Dia Mundial de las Enfermedades Raras

Una minoria muy numerosa

Cerca de 200.000 gallegos padecen alguna de las casi 7.000 patologias catalogadas
como "raras” - Los afectados piden reducir la demora en el diagnéstico y equiparar la
cobertura publica de los fdrmacos entre comunidades

2019 00:39

Apenas cinco de cada 10.000 personas las
padecen, el 80% tienen un origen genético, suelen
ser incurables y hasta conseguir el diagndstico
exacto, los afectados y sus familias se ven
obligados a realizar un periplo de varios afios por la
consulta de diversos especialistas. Son las
catalogadas como enfermedades raras, dolencias
poco frecuentes de las que se conocen casi 7.000
tipologias en todo el mundo, de ahi que, en su
conjunto, engloben a un porcentaje elevado de
poblacién. Una minoria muy numerosa, ya que en @1 Fotos de la noticia

Galicia se estima una incidencia que ronda los

200.000 casos -alrededor del 7% de la ciudadania

gallega- y, en toda Espafia, esa cifra se elevaria hasta los tres millones de afectados.

Ataxia, lupus, talasemia, esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrofica (ELA), sindrome de Arnold-
Chiari, sindrome de 5F, fibrosis quistica, miopatia de Duchenne, esclerodermia, osteogénesis
imperfecta, retinosis pigmentaria, sindrome de Dandy Walker, sindrome de Pompe, corea de
Hungtinton... Las caracteristicas y la sintomatologia de las dolencias poco frecuentes son tan variadas
como sus nombres. En lo que coinciden la mayoria de los afectados, sin embargo, es en denunciar la
gran demora a la que se han de enfrentar para obtener un diagnéstico firme, entre cinco y diez afios en
un alto porcentaje de casos.
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sesion de fisioterapia, entrevista
con motivo de la creacion del
registro de enfermedades raras

Nueva pagina web de Fegerec

Una minoria muy numercsa  carlos pardellas

Izquierda:
Reportaje el la Opinién

Derecha arriba:

CRTVG.ES

enGalica  Galicia crea o seu rexistro de pacientes con enfermidades
Derecha, abajo: raras | CRTVG

Inférmate - Colabora - Transparencia Conectarse &

Solo eSurarPeemes
lo. el noci,
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Inversion de recursos en 2019

La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales

81% PASS

Asistencia directa a personas afectadas por una
enfermedad rara y a sus familias

8% formacion
Jjornadas, talleres y eventos

VISIBILIZACION PROGRAMA ASISTENCIAL
SENSIBILIZACION Y SOCIOSANITARIO
CAPTACION DE FONDOS

FORMACION

11% visibilizacion, sensibilizacion y
captacion de fondos

diferentes campanas con las que visibilizamos las
enfermedades raras y la Federacion

Obtencion de recursos para el PASS
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Ingresos y gastos 2019

En el ejercicio correspondiente al ano 2019 se ha generado

un déficit de 61.623€

289.261€
Ingresos
349.475€
Gastos
-61.623€
Déficit

En el anterior ejercicio (2018) la federacion generd un
superavit de 62.560€

370.748
Ingresos

305.975€
Gastos

+62.560
Excedente
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De los ingresos obtenidos, mas de la mitad proviene de
financiacion externa, de la administracién publica y entidades
privadas (54%). El 46% restante proviene de las diferentes
acciones de visibilizacién y captacion que Fegerec realiza a

lo largo del ano.
13%
Entidades privadas

46%
Fegerec

41%
Admin. publica

En cuanto a los gastos, del 81% se ha invertido en el programa

asistencial sociosanitario.
11%
Visibilidad y captacién

8%
Formacién

81%
PASS
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Financiaciéon externa

Desglose de la financiacidén externa publica:

Ayuntamiento A Coruna
15.933€

Conselleria Sanidad
37.678€

Conselleria Industria
16.814€

Deputacién A Coruna Conselleria Politica social
17.500€ 30.225€

Desglose de la financiacidén externa privada:

Otros

4.500€ Donaciones

18.502€

Bankia
3500€

La Caixa
14.400€

Fundacién Barrié
7.508€
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Financiacioén interna

Los ingresos obtenidos internamente provienen de:

prestacion de servicios (fisioterapia, terapia ocupa-
cional, psicologia, logopedia...)

cuotas de los socios colaboradores y protectores

actividades de captacién de fondos que se realizan
a lo largo del aino, como pueden ser, el dia mundial
de las enfermedades raras (febrero) o la campana
de navidad “Puede ser magico gracias a ti”

Captacion
41.150€

Cuotas afiliados
7.193€

Prestacién servicios
84.390€
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Cuenta de resultados y balance de situaciéon 2019

CUENTA DE RESULTADOS
FEGEREC 2019

INGRESOS 2019] % 2018] % 20171 %
CUOTAS DE AFILIADOS (720) 7.193| 2% 6.742| 2% 6.880| 2%
CUOTAS DE USUARIOS - SERVICIOS (721) 84.390| 29% | 83.526| 23% | 79.308| 21%
CAPTACION RECURSOS GALAS (722) 7.645| 3% | 30.507| 11% | 26.037| 7%
COLABORACIONES EMPRESARIALES (723) 19.821| 7% 3.000| 1% | 15.000| 4%
SUBVENCIONES (7401-5) 118.150| 41% |133.048| 46% |112.105| 30%
SANIDADE CONVENIO 28.868| 10% | 28.868| 10% | 28.028| 8%
SANIDADE ACTIVIDADES 8.810| 3% 8.863| 3% 9.100[ 2%
POLITICA SOCIAL 23.310[ 8% 23.310| 8% 22.200| 6%
POLITICA SOCIAL - IRPF 6.915| 2% ol 0% 0| 0%
DEPUTACION A CORUNA 17.500| 6% 20.000( 7% 17.500| 5%
CONCELLO A CORUNA 15.933| 6% 17.591| 6% 13.000[ 4%
COOPERACION XUNTA-EMPREGO 16.814| 6% 34.416| 12% | 22.277| 6%
DONACIONES (7406) 18.502| 6% | 74.237| 20% | 4.268| 1%
OTRAS 18.502| 6% 74.237| 26% 4.268| 1%
VENTAS (700) 33.505| 12% | 39.341| 14% | 37.716| 10%
SUBVENCIONES CAPITAL (746) 0| 0% 0| 0% 0| 0%
OTROS INGRESOS (769 - 778) 56| 0% 401| 0% 0| 0%
TOTAL INGRESOS 289.261]/100%]370.802] 128%]281.314| 76%
| GASTOS 2019 % 2018| % 2017 %
AYUDAS MONETARIAS (650) 360| 0% 73| 0% 742| 0%
COMPENSACION COLABORACIONES (653 -654) 484| 0% 703| 0% 619| 0%
REINTEGRO SUBVENCIONES (658) 0| 0% -55| 0% 0| 0%
COMPRAS BNS. ACTIVIDAD (600) 20.819| 7% | 19.577| 7% | 21.328| 6%
COMPRAS DE OTROS APROVISIONAMI (602) 2.110| 1% 2.793| 1% 3.604| 1%
TRABAJO REALIZADOS POR OTRAS EMPRESAS (607) 61.446| 21% | 58.116| 20% | 49.869| 13%
PSICOLOGO 14.120| 5% 9.175| 3% 9.050| 2%
FISIOTERAPIA 45.486| 16% | 47.371| 16% | 40.819| 11%
OTROS (LOGOPEDIA) 1.840| 1% 1.570| 1% 0| 0%
PERSONAL 231.650| 80% |197.770| 68% |178.852| 48%
SUELDOS Y SALARIOS (640) 173.558| 60% | 148.955| 51% | 133.913| 36%
INDEMNIZACIONES (641) 638 0% 1.422 1.586
SEGURIDAD SOCIAL (642) 56.156| 19% | 46.899| 16% | 42.156| 11%
OTRAS CARGAS SOCIALES (649) 1.298| 0% 493 0% 1.196| 0%
OTROS GASTOS 30.971| 11% | 25.187| 9% | 32.377| 9%
ARRENDAMIENTOS Y CANONES (621) 0| 0% 700 0% 156| 0%
REPARACIONES Y CONSERVACION (622) 663 0% 5.197| 2% 3.540[ 1%
SERVICIOS PROFESIONALES INDEP. (623) 16.198| 6% 5.123| 2% 7.738] 2%
TRANSPORTES (624) 0 0% 0 0% 0| 0%
PRIMAS SEGUROS (625) 631 1% 787 0% 829 0%
SERVICIOS BANCARIOS Y SIMILARE (626) 2.695| 0% 2.710| 1% 4,700 1%
PUBLICID., PROPAGANDA Y RR.PP. (627) 476| 1% 369 0% 1.134| 0%
SUMINISTROS (628) 2.352 3% 2.024| 1% 4,701 1%
OTROS SERVICIOS (629) 7.906| 0% 8.265| 3% 9.366| 3%
OTROS TRIBUTOS (631) 49| 0% 12 0% 214 0%
AMORT. I. MATERIAL (681) 1.353| 0% 1.341| 0% 989| 0%
GASTOS EXTRAORDINARIOS (678) 8| 0% 217| 0% 44| 0%
GASTOS FINANCIEROS (66) 273| 0% 200/ 0% 2.476| 1%
[TOTAL GASTOS 349.475]121%|305.975/106%][290.899| 78%
[RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS -60.213 -21%)| 64.827 17% | -9.585 -3%
IMPUESTO SOBRE BENEFICIOS (630) -1.409 0% 2213 -1% -2.786 -1%
[RESULTADO DESPUES DE IMPUESOS -61.623 -21%| 62.614 17% | -12.371 -4%
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BALANCE SITUACION

FEGEREC 2019

l Activo | 2019 2018 2017
[A) ACTIVO NO CORRIENTE 3.977] 4.716] 4.327|
Inmoviliado intangible 1.020 1.439 1.859

206 APLICACIONES INFORMATICAS 14.096 14.096 14.096

280 AMORT. ACUM. INMOV. INTANGIBLE -13.076 -12.657 -12.238
Inmovilizado material 2,957 3.277 2.469

213 MAQUINARIA 1.120 1.120 0

215 MOBILIARIO 1.717 1.717 1.368

216 EQUIPOS PROC. INFORMACION 4.858 4.244 3.983

218 OTRO INMOVILIZADO 1.315 1.315 1.315

281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -6.053 -5.119 -4.198

[B) ACTIVO CORRIENTE 159.513] 183.523] 136.737]
Usuarios deudores (447) 1.901 1.132 1.337
Otros deudores de la act.propia (448) 4.507 0 2.000

La Caixa 3.600 0 2.000

Feder 907 0 0

Otros deudores (4708) 52.095 71.846 89.824
Cons. Sanidade - SERGAS Convenio 0 20.005 21.091

Cons. Sanidade - Sociosanitaria 8.810 8.863 0

Cons. Politica Social 4.662 4.662 4.440

Cons. Emprego 19.507 17.667 33.325
Deputacion A Corufia 17.500 20.000 17.500

Concello A Corufia 813 612 13.260

HP Deudora IVA 804 37 208
Clientes (430) - Bastones 0 2.806 3.417
Inversiones temporales (542) 0 0 0
Gastos anticiados (480 Seguros) 186 174 135
Efectivo y bancos (57 -520) 100.825 107.566 40.024
[TOTAL ACTIVO 163.490] 188.240] 141.064|
I Pasivo | 2018] 2018] 2017]
[A) PATRIMONIO NETO 94.382] 156.005] 93.445|
A-1) Fondos propios 94,382 156.005 93.445
Reservas (113 -120) 156.005 105.031 105.031
Excedentes neg. de ejercicios anteriores 0 -11.586 0
Excedente del ejercicio -61.623 62.560 -11.586

A-2) Subvenciones,don., legados y otros aj. en P.N 0 0 0
Capital (131 Inversiones) 0 0 0
[C) PASIVO CORRIENTE 68.124] 32.235] 47.929]
Deudas con entidades de credito 0 0 0

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

Otras deudas a corto plazo 47.351 16.391 33.140

522 DEUDAS A CP TRANSF. SUBV. 47.351 16.391 33.140
Deudas otros acreedores 20.726 15.844 14.789

400 Proveedores 0 -9 -67

410 ACREEDORES POR PRESTACIONES DE 4.828 4.049 4.094

465 REMUNERACIONES PENDIENTES DE P 36 0 128

475 HP, ACREED. CONCEPTOS FISCALES 10.186 6.632 6.423

476 ORGANIL.DE LA SS.SS.,ACREEDORES 5.676 5.172 4.212
Ingresos anticipados 48 0 0
[TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 162.507] 188.240] 141.374|
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Cuentas y balance de PYMESFL
del ejercicio terminado el 31 de
diciembre de 2019



Prevision 2020




Prevision ingresos y gastos en 2020

Ingresos Gastos

Externos publicos: Recursos humanos:

Convenio Conselleria Sanidade 28.868€ Personal laboral 239.808€
Convenio Politica Social 23.310€

Convenio Ayuntamiento A Corufa 13.000€ Servicios externos:

Subvencién Orden Sociosanitaria 9.000€ EXER: psicologia, neuropsicologia y logo. 11.600€
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Diputacion A Corufa 17.000€ Rehabilitacién funcional 15.600€
Plan Garantia Xuvenil 8.488€ Algalia: contable, laboral y fiscal 4.800€
Plan Cooperacién 18.530€ Logopedia 1.760€
IRPF 6.000€ Publicista 6.000€
Subtotal externos publicos 203.196€ Subtotal recursos humanos 39.760€
Externos privados: Mantenimiento:
Donaciones (AGA + Biomarin) 4.000€ Material rehabilitacién funcional 250€
Ingresos externos 207.196€ Material y mantenimiento informatico 350€
Telefonia 2.400€
Internos: Seguros 600€
Venta de bastones 20.000€ Mantenimiento bancario 3.500€
Prestacion servicios 10.000€ Auditoria de calidad 1.120€
Cuotas socios 3.000€ Auditoria de cuentas 4.000€
Rotary 3.000€ Mantenimiento proteccion datos 500€
Ingresos internos 36.000€ Desplazamiento/dietas 4.500€
Fotocopias 250€
Ingresos estimados 243.196€ Material oficina 250€
Subtotal mantenimiento 17.720€
Visibilidad y captacién de fondos:
Compra bastones de caramelo 7.000€
Def|C|t '67592€* Otros gastos:
Formacién 3.800€
*Prevision modificada en base a Donaciones 125¢
la situacidn generada por la alerta sanitaria cuota '.:eder 7o€
Imprevistos 2.500€
Subtotal otros gastos 6.500€
Gastos estimados 310.788€



Plan de accién 2020

Visibilidad, sensibilizacion y captacidon de recursos financieros

3 Febrero
Dia Mundial de las enfermedades raras (29 feb)
- Mesas informativas en diferentes localidades de

la comunidad gallega.
- Visibilidad del Dia Mundial en web y redes sociales
- Intervencidn diferentes medios de comunicacion
- Participacion en calidad de ponentes en la jornada sobre
“Actualizacién en Enfermedades Minoritarias”, organizada por
el Grupo de Enfermedades Minoritarias del Area Sanitaria de
Pontevedra, Hospital de Montecelo.
- Organizacion de un acto de visibilidad y sensibilizacién
sobre el Dia mundial de las EERR “Imparables con las
Enfermedades Raras”, en el Centro Hospitalario Universitarios
de Santiago de Compostela, contando con representantes
de la sociedad civil, Administracion Publica e Instituciones
privadas, dando el mayor protagonismo a las personas
afectadas y sus familias.
- Asistencia al IX Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras, “Las Enfermedades Raras,
un desafio global”, organizado por el Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Seuvilla.

B3 Abril
- Valorar posibles proveedores y diferentes alternativas
del producto que representa la Campana Navidena “Puede ser
Magico gracias a ti”.
- Montaje del video “Resistiré”. Busqueda de personas
colaboradoras para participar en esta accién.
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'C'] Mayo
- Presentacion del video con la version “Resistiré” de
Fegerec, contando con la participacién de personas
afectadas y sus familias, voluntarios, junta directiva y
profesionales de la Federacion.
Camparnia de difusién en medios de comunicacién y
redes sociales
* Trofeo Solidario de Gimnasia Ritmica en A Coruia, en
colaboracién con la Federacién Gallega de Gimnasia: anulado
con motivo del estado de alarma
* Trofeo de Golf a celebrar en Ourense y Pontevedra: anulado
con motivo del estado de alarma

53 Junio
* Fiesta conmemoracién de cumpleafios de nifias y nifios so-
cios/socias de Fegerec : anulada al no poder garantizar las
medidas de sequridad y proteccion necesarias

- Cumpleanos virtual, dirigido a personas socias de Fegerec
entre 0 y 12 afios. Grabacion de una pieza musical y la actua-
cidén de un mago.

I*4 Diciembre
Campana de Navidad, “Puede ser magico gracias a ti”



Programa asistencial sociosanitario (PASS)

Continuar atendiendo bajo la premisa de calidad, las demandas
recibidas de personas diagnosticadas o en busqueda de
diagndstico de una enfermedad rara, sus familias, entidades
o de la ciudadania en general, a través de los diferentes
dispositivos mediante el teletrabajo o de forma presencial

cuando la situacidn lo permita, asegurando la maxima proteccion

y el minimo riesgo- Rehabilitacidon funcional: mantener y/o
ampliar la cobertura a través de los convenios de colaboracion
con clinicas externas.

- Rehabilitacion funcional: mantener y/o ampliar la cobertura a
través de los convenios de colaboracidon con clinicas externas.

- Instaurar el servicio de Acogida en Lugo.

. Elaboracién del proyecto “Mejora de la autonomia personal a
través la musica y el teatro”.

- Continuar esforzandose en la mejora del sistema de gestion
de calidad con el objetivo de mantener y tener al colectivo de
personas atendidas satisfecho, personal laboral motivado,
ilusionado y mejor preparado, rentabilizando y optimizando
asi recursos materiales y humanos.

- Colaborar e instar a la administracién sociosanitaria de
cara a que, el estudio y consejo genético sea una realidad en
tiempo y forma; que se identifique un mapa de recursos y
rutas asistenciales en EERR, en los principales hospitales

de las diferentes areas sanitarias. En esta linea, que se cree
una ruta asistencial para personas y familias en busqueda de
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diagndstico; que se continue avanzando en el Registro Gallego
de Enfermedades Raras-RERGA. Todo ello de la mano del ter-
cer sector sociosanitario del colectivo de enfermedades raras.

- Mejorar el apoyo y la colaboracién mutua con la Conselleria
de Politica Social.

[ Marzo

Paralizacion de toda la actividad directa o indirecta de
FEGEREC. Cierre de su sede en A Coruna, asi como los
dispositivos de atencion en otras localidades gallegas.

Del 16 al 31 de Marzo:
- Andlisis de situacion, recursos necesarios y disponibles
que posibiliten el tele trabajo.

- Organizacion y planificacion de aquellos servicios asistenciales
y de gestion susceptibles de realizar a través del teletrabajo.

- Criterios de cuando, como y a quién informar sobre la nueva
situacion y puesta en marcha de la actividad asistencial de
Fegerec desde el marco de tele trabajo.

- Perfil de usuarios/as susceptibles de beneficiarse de
la atencidn telematica y recursos disponibles en sus lugares
de residencia.

- Posponer auditoria externa de calidad al 25 de junio.



Programa asistencial sociosanitario (PASS)

A partir del 1 de Abril

- Difusion en medios de comunicacion convencionales y
digitales, asi como a los diferentes grupos de interés del inicio
de la actividad asistencial de Fegerec a través del teletrabajo.

- Puesta en funcionamiento a través del tele trabajo de los
servicios de Acogida (busqueda de diagnostico, experto,

22 opinidbn médica, acceso a CSUR ...), Trabajo social,

Mediacidén y Asesoramiento juridico (derechos/obligaciones,
prestaciones, inclusién), Psicologia, Terapia Ocupacional,
Fisioterapia, Logopedia, Comunicacion Externa y Administracion,
utilizando entre otros recursos: teléfonos corporativos y
personales, equipos informaticos corporativos y personales,
skype, correo electrénico, web y redes sociales (facebook,
twitter, instagram y youtube).

- Seleccion y difusidn a los grupo de interés de Fegerec de
informacidon contrastada sobre pautas a seguir y medidas
generadas tras la situacion de alarma en los diferentes ambitos
que resulten de interés (médico, social, educativo, laboral...).

- Peticidon de EPIs (guantes, mascarillas y geles desinfectantes) a
diferentes organismos publicos y entidades privadas.

- Empaquetado vy distribucion de los EPIs a Asociaciones miem-
bro de FEGEREC y personas fisicas afectadas por una enferme-
dad rara en todo el territorio gallego.

- Solicitud de colaboracion a los cuatro Colegios Oficiales de Far-
macéuticos para que a través de sus distribuidoras y las oficinas
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de farmacia, distribuyan los EPIs en las diferentes
localidades gallegas.

A partir de Mayo:

- Restauracién de servicios presenciales realizados por
clinicas externas de fisioterapia, psicologia clinica, logopedia
y neuropsicologia.

- Elaboracién de protocolos de actuacién y proteccion ante
el COVID-19, para el servicio de fisioterapia, terapia
ocupacional a domicilio, asi como la actividad asistencial
en la sede de Fegerec.

- Adquisicidon de material de proteccién para el equipo profe-
sional de la Federacién (batas impermeables, mascarillas FFP2,
pantallas, calzas altas, guantes, gorros y gel desinfectante)

- Restauracion del servicio de fisioterapia a domicilio.

- Restauracién del servicio de neuropsicologia por
via telematica.

- Puesta en funcionamiento de la alternativa terapéutica “Mejora
de la autonomia personal a través la musica y el teatro”.
anulada al no poder garantizar las medidas de sequridad

y proteccion necesarias



Formacion

- Participacion del equipo ejecutivo y directivo en acciones
formativas, bien como organizadores, ponentes o asistentes,
vinculadas con el colectivo de las enfermedades raras, valorando
Su repercusion tanto en la actividad asistencial como en la propia
organizacion (Escuela Creer-FEDER, Escuela Gallega de Salud
para Ciudadanos, Massocial Barrie, formacion interna...)

Marzo/Diciembre

Puesta en marcha en colaboracidon con la Fundacion Barrie,
Fundacion Roviralta y la Gerencia de Gestion Integrada del Area
Sanitaria de Ourense, de la actividad formativa “Deteccion
precoz de Enfermedades Raras Pediatricas”, dirigido a
especialistas en pediatria y médicos internos residentes en

esta especialidad médica.

Se pospone con motivo del estado de alarma
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Otras acciones

- Consolidar la alianza con FEDER, como representantes
de la Federacion Espanola de Enfermedades Raras en
la Comunidad Gallega.

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

- Participacién activa en los Consellos Asesores e Pacientes de
las 7 areas sanitarias del Sistema Gallego de Salud, asi como el
de la Conselleria de Sanidade.

- Ampliar el equipo de asesores/as en el ambito sanitario.

- Organizar talleres inclusivos intergeneracionales. Anulada al
no poder garantizar las medidas de seguridad y proteccion ne-
cesarias

- Solicitar apoyo financiero mediante la presentacion de
diferentes proyectos a:

Diputacion de A Coruna

SERGAS (Orden Sociosanitaria)

Obra Social la Caixa

Otras entidades

- Fomentar la alianza 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.
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Otras acciones

- Convenios de colaboracion con Asociaciones de EERR y
Ultra-raras de ambito nacional, de forma que sus asociados
residentes en Galicia puedan beneficiarse del Programa
Asistencial Sociosanitario de Fegerec.

- Continuar fomentando y consolidando la participacion

solidaria del equipo ejecutivo en campanas de visibilidad
y captacion de fondos.

- Continuar progresando en el Plan de Comunicacion de Fegerec

- Disefio y presentacién de la nueva imagen corporativa: logotipo,
cartel y folleto informativo.

- Encuentro con el voluntariado: anulada al no poder garantizar
las medidas de seguridad y proteccion necesarias.

. Auditoria de cuentas.
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L2 mejor forma de predecir un
futuro mas esperanzador es crearlo jJuntos

@FEGEREC

1 Iy (F]] O

fegerec

solo es raro lo desconocido
Federacion Gallega de
Enfermedades Raras e Crénicas




