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La federacion

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.
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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

Mision

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 Accidén
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

- Junta Directiva
]

Frm——- ===
|

= 1 Comision ejecutiva |

|
e e — — -

7 | Fegerec | Memoria 2020 | Organigrama

Programa asistencial e !
]
M Trabajo social e Acogida Sl
| |

Asesoramiento
juridico

Terapia
ocupacional

Psicologia
clinica

r==-=--=-r=-=-=r-—-

¥ Voluntariado Fisioterapia all Neuropsicologia
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12
entidades miembro

582
socios fisicos

143
socios/as colaboradores/as

3
SOCIOS protectores

1.053
beneficiarios directos

3.159
beneficiarios indirectos

210
enfermedades atendidas en 2020

16.304
Intervenciones
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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
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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

1053 personas atendidas

+200 entidades colaboradoras

.. 7 junta directiva
14 asociaciones

de pacientes

_ _ 26 equipo profesional
14 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 atencion en las cuatro
provincias de la comunidad Auténoma.

En 2020, y teniendo en cuenta la situacion sanitaria, las distintas
demandas recibidas se adaptan telematicamente con el objetivo de
continuar prestando servicio a personas con enfermedades raras o en
busca de diagndstico.

A medida que se desescalaba en el estado de alarma se combinaba la
atencion presencial y telematica.
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Fegerec en el estado de alarma ‘

Direccidn sociosanitaria y Acogida, Carmen Trabajo social, Isabel Trabajo social, Patricia

Mediacidn juridica y calidad, Sabela

Terapia ocupacional, Candela
o F >

a—
—

]
e

" Fisloterapla, Cristina

| L.
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El programa asistencial sociosanitario (PASS)




Fegerec, estado de alarma _‘.

NN @

3.250 5.800 270

mascarillas guantes gel hidroalcohdlico

total: 9.320

+ de 350 personas beneficiarias

11 entidades

+ de 30 localidades
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Perfil de la demanda

Derechos 88% Reh. funcional 67%
59% Coordinador-gestor
Especialistas | CSUR 39% 22 opinidn 38%

Apoyo/trat. psicologico 21%  Busq. diagnostico 17%
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PASS

Tras el estado de alarma, Fegerec empieza a adaptar
el programa asistencial al formato telematico.

Se buscan herramientas sencillas para operativizar
el programa asistencial y adaptadas tanto para las
personas afectadas como para las profesionales.

En el ejercicio de 2020 se atienden a 1050 personas,

de las cuales un 67% optan por la opcion telematica
(videollamadas) y un 33% presencialmente.
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706 telematico
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344 presencial



Enfermedades atendidas, 2010-2020

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
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mas de 500 horas

de formacion

recibida e impartida a lo

largo del 2019 desde los
diferentes servicios de Fegerec

315h formacion rehabilitacion
horas de formacion realizada en los
distintos servicios.

124h formacién
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.

Asistimos a formaciones clave para
continuar prestando servicios de calidad.

LA
EXTREMIDAD
SUPERIOR
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Derecha:
Conferencia Rotary Club

Abajo:

Curso de control postural como
requisito para la funcién del
miembro superior en personas
con patologia neuroldgica




BALLESOL

LA RN ]
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Izquierda, arriba:
Charla en Ballesol

Izquierda, abajo:

Curso fisioterapia pediatrica

en los trstornos digestivos:
deglucion, reflujo, estrefiimiento
y colicos

Derecha, arriba:
Consejo asesor de pacientes
en Santiago de Compostela

Derecha abajo:
Firma de convenio con la
Fundacién San Rafael




Visibilidad y captacion de fondos economicos




DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Se celebra el 28 de febrero, con el fin de visibilizar
y de obtener fondos para el Programa Asistencial
Sociosanitario colocamos mesas informativas

y de cuestacion en toda Galicia.

Ademas, solicitamos colaboracidén de diferentes
ayuntamientos y entidades para iluminar
fachadas y/o elementos emblematicos de
diferentes ciudades de Galicia.

Este ano realizamos el acto principal en el CHUS
donde se hizo lectura de un manifiesto creado

Abajo:

entre personas afectadas, familiares, entidades y visibilizacién en la carrera C21
profesionales del sector sanitario.

de A Coruia

Derecha arriba:
Evento principal en al Chus

g it 1 —i+-"a"+‘-1? b

e iu*lﬂt..h
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jEstreno
sabado

09 de
mayo!

Izquierda:
capturas del contenido
audiovisual creado

Derecha:
imagen de lanzamiento
para redes sociales

VERSION RESISTIRE

Durante el estado de alarma, y contando con la colaboracion de
SOcCios Yy socias, junta directiva, equipo técnico, voluntariado y
colaboradores hicimos una version propia de la cancion “resistiré”
adaptando texto e imagen al colectivo de las enfermedades raras
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Circuito ™
de golf solidario
Glu Glu 2020

17y 18 de julic
HésTules Golf

26 de septiembare

Flonneabegre (OuIEne)

16y 1T de octuksre

RENATDEfGOMRGIU[GIY

CIRCUITO DE GOLF SOLIDARIO, PENA GLUGLU

La Pena de Golf Glu Glu volvié a la actividad, después del ‘ ¥ e
. . . A m.ﬂ.-r.;m

estado de alarma, para organizar tres torneos solidarios a e

beneficio de la Federacion.

Se celebraron en Hercules Golf (Arteixo) en julio, Montealegre
(Ourense) en septiembre y Campomar (Naron) en octubre.

Izquierda
cartel del evento y bola
de golf personalizada

Derecha
participantes durante el torneo y
entrega de la recaudacion
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CAMPANA DE NAVIDAD

En diciembre, Fegerec a través de los Colegios
Oficiales de Farmacia, pequeios comercios

y mesas informativas colocadas en puntos
concretos de la via publica de las principales
ciudades de la comunidad gallega, reparte
bastones de caramelo, sin gluten y sin lactosa.

Este ano, ademas de contar con la ayuda de
muchos pequenos negocios y empresas, que
han colaborado convirtiendose otra edicion

mas en puntos de venta solidarios, iniciamos
la digitalizacion de la campana a través de la -
venta online. una de las mesas de venta

Derecha
Nueva imagen de la campana

pack de bastones online

JHHI mugm"

i las enfermedad

(5 Fegerec O
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Impacto en medios

I




FEGEREC EN MEDIOS

e -1/

L 't jim nanlia i@

Durante el ejercicio del 2020, la Federacion mantiene su hi'a t_e_l'l_i;-él ,
presencia en medios con los diferentes proyectos que «Hasta saber que nuestra nij desie rto»
realiza, promoviendo la visibilizacion de las enfermedades Coffin-Lowry, cada dia fue un es
raras y la labor de Fegerec.
-
Se han conseguido 54 impactos en medios, de los cuales: afecta un sindrorme
28 medios digitales | 8 TV | 8 radio | 7 prensa escrita . o
sicrnikares o Golico
Aumenta la visibilidad local y nacional y se reduce un ﬁff‘“

16,67 % la presencia autonémica.

60,78%

Autondmica Nacional
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El CHUO, pionero en formacion de patologias raras
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En Galicia hai 200,000 persoas que sofren enfermidades raras
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Reinventarse para poder atender a los
pacientes con enfermedades raras
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Acios a enfermos ¥ familias de Galici
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15,69%
television

13,72%

prensa escrita
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Acto principal con motivo del dia mundial de las enfermedades raras, Santiago de Conpostela

54,9%
publicaciones digitales

15,69%
radio
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Financiacion 2020



Inversion de recursos en 2020

La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales

94% PASS
Asistencia directa a personas afectadas por una
enfermedad rara y a sus familias

INCIDENCIA POLITICA Atencion a entidades

1% formacion
Jjornadas, talleres y eventos

VISIBILIZACION PROGRAMA ASISTENCIAL
SENSIBILIZACION Y SOCIOSANITARIO -
CAPTACION DE FONDOS FORMACION

5% 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 2020

En el ejercicio correspondiente al ano 2020 se ha generado

un superavit de 68.523€

397.543€
Ingresos

325.394€
Gastos

68.523€

Superavit
En el anterior ejercicio (2019) la federacion generd un
déficit de -61.623€

289.261€
Ingresos
349.475€
Gastos
-61.623€
Déficit
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De los ingresos obtenidos, mas de la mitad proviene de
financiacion externa, de la administracién publica y entidades
privadas (67%). El 33% restante proviene de las diferentes
acciones de visibilizacién y captacion que Fegerec realiza a
lo largo del ano.

9% 33%
Entidades privadas Fegerec

58%
Admin. publica

En cuanto a los gastos, del 94% se ha invertido en el programa
asistencial sociosanitario.
5% 1%

Visibilidad y captacién ~ Formacion

94%
PASS
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Financiacion externa

Desglose de la financiacidén externa publica:

Conselleria Sanidad

40.565€
Conselleria industria
26.172€

Concello A Coruna
19.867€

Deputacién A Coruna
28.730€

Conselleria Politica social

108.321€

Desglose de la financiacidén externa privada:

Donaciones
23.019€

5.083€

Feder
3.297€

La Caixa —
3600€
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Financiaciéon 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€

Prestacion servicios
84.390€
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Cuenta de resultados y balance de situaciéon 2020

BALANCE SITUACION CUENTA DE RESULTADOS
FEGEREC 2020 FEGEREC 2020
I Acthve | 200] Z000] 2005] 0] % e % | iR %
[A) ACTIVO NO CORRIENTE 2893 3.977 4,716 CUOTAS DE AFILTADOS (720) 6411 2% 7.193) 2% 2%
Inmoviliado intangibtle sO1 1.020 1,439 CUDTAS DE USLARIOS - SERVICIOS (721) TA.F69 | 0% | B4.3%0) 29% 9%
206 APLUICACIONES INEORMATICAS 14,056 1k 5 14,1596 unnnﬁnnammm:m]: ) 2530 1% T.EAR 2% 118
280 AMORT. ACLPL INMOV. INTARGIELE -13, 496 -13.076 -12.657 COLABORACIONES EMPRESARTALES (723 15347 4% | 19.821/ 5% 1%
Inmovilizada material 2.292 2.957 3.277 SUBVENCIONES (7401-5) 238.064( 579 |113.150| 30% 46%
217 MAQUINARLA 1.120 1120 1120 SANIDADE CONVEMID 31755 &% | .08 7% 1R
215 MOBILLARID 1717 L 717 117 SANIDADE ACTIVIDADES BAiD| e gEI0| 2% T
PROC. TNFORMACTON ' ‘ : POLITICA SOCIAL zne s | zang 6% [
216 EQUIPLS N 2.0l a5 4244 POLITICA SOCIAL - IRPF BS.011) 21% | 6005 2% ¥
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Cuentas y balance de PYMESFL
del ejercicio terminado el 31 de
diciembre de 2020



Prevision 2021




Prevision ingresos y gastos en 2021

Ingresos

Externos publicos:

Convenio Conselleria Sanidade
Convenio Politica Social
Convenio Ayuntamiento A Corufa
Subvencién Orden Sociosanitaria
Subvencién Diputacion A Corufa
Otros ingresos publicos

Plan Cooperacion

IRPF

Subtotal externos publicos

Externos privados:

Donaciones

Subvenciones privadas (La Caixa+Feder)
Ingresos externos

Internos:

Dia mundial
Campana de Navidad
Prestacion servicios
Cuotas socios

Trofeo de golf
Ingresos internos

Ingresos estimados

Déficit -7.625€

31.755€
23.310€
13.000€
9.000€
17.000€
14.500€
24.708€
115.655€
261.920€

4.000€
9.000€
13.000€

1.000€
20.000€
80.000€
7.300€
800€
109.100€

371.020€

65 | Fegerec | Memoria 2020 | Prevision de ingresos y gastos en 2021

Gastos
Recursos humanos:
Personal laboral

Servicios externos:

EXER: psicologia, neuropsicologia y logo.

Rehabilitacién funcional

Algalia: contable, laboral y fiscal
Logopedia

Publicista

Subtotal recursos humanos

Mantenimiento:

Material rehabilitacion funcional
Informatica

Telefonia

Seguros

Mantenimiento bancario
Auditoria de calidad

Proteccion de datos
Mantenimiento proteccion datos
Desplazamiento/dietas
Auditoria de cuentas

Uniformes

Mn Program

Epis

Fotocopias

Material oficina

Subtotal mantenimiento

Visibilidad y captacion de fondos:
Compra bastones de caramelo
Dia Mundial

Desplazamientos

268.000€

9.400€
41.000€
5.000€
2.800€
6.000€
332.000€

2.700€
4.990€
2.400€
600€
3.500€
1.130€
1.600€
500€
3.500€
2.800€
400€
1.800€
3.000€
500€
750€
29.670€

6.900€
1.800€
2.600€

Otros gastos:
Formacién
Donaciones

Cuota Feder
Imprevistos

Subtotal otros gastos

Gastos estimados

378.645€
Gastos

1.800€
300€
75€
3.500€
5.675€

378.645€

371.625€
Ingresos



Plan de accién 2021

Visibilidad, sensibilizacion y captacidon de recursos financieros

E] Febrero
Dia Mundial de las enfermedades raras
Visibilidad del Dia Mundial en web y redes sociales

Intervencion en diferentes medios de comunicacion

Participacion en calidad de ponentes en “Primera Mesa del |V
Ciclo Avanzado en Farmacoterapia en EERR”, organizada por

el Servicio de Farmacia Hospitalaria del CHUAC via telematica.

Organizacion, en colaboracion con el ACIS, de la jornada
“Asesoramiento Genético en EERR”, a cargo de la
investigadora y neurdloga, Dra. M? Jesus Sobrido.
Modalidad telematica.

lluminacion (verde) de edificios y monumentos emblematicos
de diferentes localidades gallegas.

Campana online de captacion de fondos a través de Bizum
Lectura de la Declaracion Institucional de FEDER en

el Parlamento Gallego y en el Pleno de las principales
ciudades gallegas
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- Mayo

Valorar posibles proveedores y diferentes alternativas del
producto que representa la Campana Navidena “Puede ser
Magico gracias a ti”

ff] Junio

Fiesta conmemoracion de cumpleanos de nifas y ninos
socios/socias de Fegerec (siempre que la situacion sanitaria lo
permita)

Celebracion del encuentro de convivencia con el voluntariado
(siempre que la situacion sanitaria lo permita).

Celebracion de un Trofeo Solidario de Golf en Larin

E] 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 de Fegerec, a través de las diferentes modalidades
de atencion directa actual a las personas y familias: presencial,
telematica y combinada, siendo siempre el paciente y/o la familia
las que deciden la modalidad de atencion a seguir.

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

. Incorporar al area de rehabilitacion funcional el servicio de
mejora de la autonomia personal a través la musica y el teatro.

- Retomar, siempre que la situacion sanitaria lo haga posible, la
actividad asistencial del servicio de Acogida en el CHUS, CHUP,
CHUVI, CHUO e iniciarla en el HULA.

- 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.

- Establecer un convenio de colaboracidon con Genetic

Consulting, con el fin de poner a disposicion de las personas
con EERR, el asesoramiento genético.
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- Incorporar al equipo profesional (personal laboral) a un/a profe-
sional psicdéloga sanitaria y un/a informatica

- Digitalizacion de los diferentes procesos de Fegerec
- Mejorar la infraestructura y recurso en informatica

- Continuar con las diferentes modalidades de atencidn directa
actual a las personas y familias: presencial, telematica y
combinada, siendo siempre el paciente y/o la familia las que
deciden la modalidad de atencidn a seguir.

- Auditoria interna y externa de Calidad del mapa de procesos
de Fegerec

- Instalacion, formacién y puesta en practica de MNProgram
para trabajar el PASS en red.

- Atender las demandas relacionadas con dudas o inquietudes
sobre la vacunacién contra el Covid19 de los diferentes colec-
tivos, trasladando a la Administracion competente las mismas
cuando proceda.



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.
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Otras acciones

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

- Mantener y mejorar los convenios con: Conselleria de Sanida-
de, Conselleria de Politica Social y Ayuntamiento de A Corufa

- 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, siempre que
la situacion sanitaria lo autorice.

- Mantener, mejorar y ampliar los apoyos finaciaros externos e
internos de Fegerec.

- 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 per-
mita sumar, aunando esfuerzos, con el fin de optimizar y renta-
bilizar recursos.

- Convenios de colaboracion con Asociaciones de EERR y

ultra-raras de ambito nacional, de forma que sus asociados
residentes en Galicia puedan beneficiarse del PASS.
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Otras acciones

- Continuar fomentando y consolidando la participacion
solidaria del equipo ejecutivo en campanas de visibilidad
y captaciéon de fondos.

- Continuar progresando en el Plan de Comunicacion
de Fegerec.

- Realizacion de Auditoria de cuentas del PASS.

- Continuar colaborando e instando a la administracion
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 diagnédstico; que se continue avanzando
en el Registro Gallego de Enfermedades Raras-RERGA.

Todo ello de la mano del tercer sector sociosanitario del
colectivo de enfermedades raras.
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