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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

- Compasion

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

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

- Cooperacion interasocioativa.
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Transparencia

- Fegerec entidad de utilidad publica

- Registro Central de Asociacions 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)

- Sistema de gestion de calidad conforme a
la norma ISO 9001:2015

AENOR

Confia
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Organigrama

Asamblea general

. Junta directiva
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Programa asistencial
sociosanitario (PASS)

Visibilizacion y

captacion de fondos

Campana Navidad

Dia Mundial

Acciones en el
ambito deportivo

Otras acciones

Ambito educativo

Ambito sociosanitario

Ciudadania

_ Inclusion educativa

Direccion social

Trabajo social

Asesoramiento
juridico

Voluntariado

Integracion
social

Terapia
ocupacional

Fisioterapia

Logopedia

Gestion de calidad

Gestion administrativa,
laboral, fiscal y contable

Comunicacion externa
web y redes sociales

Psicologia
clinica/ sanitaria

Neuropsicologia

Asesoramiento
genético




Datos 2021

17
12 socios juridicos (@ambito gallego) +
5 convenios colaboracion (ambito nacional)

664
socios fisicos

165
sSocios colaboradores + protectores

1.383
beneficiarios directos

3.457
beneficiarios indirectos

206
enfermedades atendidas

15.243
iIntervenciones
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Socios juridicos

ACEM
Asociacion corunesa de
esclerosis multiple

AGA
Asociacién gallega de ataxias

AGAELA
Asociacién gallega de afectados
por la ELA

AGAL
Asociacién galega de lupus

AGARP
Asociacién gallega de
afectados por retinosis pigmentaria

AGFQ
Asociacién galega de
fibrose quistica

AGL

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

Delegacion Behget
Del. gallega asociacién espafiola de
la enfermedad de Behcet

Delegacion Arnold Chiari
Del. galega de Arnold Chiari
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GALICIAME
Asociacioén de la atrofia muscular
espinal de Galicia

WEST
Asociacion West Galicia

Fundacién Andrea

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

Convenios de colaboracion:
AEEG

Asociacion espanola de
glucogenosis

ASEXVE
Asociacion espanola de
extrofia vesical

AEPEF
Asociacion espanola de
parapesia espastica familiar

ANES
Asociacion nacional enfermos de
sarcoidosis

HSC
Asociacion espafola de hiperplasia
suprarrenal congénita



Recursos humanos

Entidades colaboradoras Personas atendidas
+200 1383

Asociaciones pacientes
17

Voluntariado social 39 Equipo profesional
Asesores médicos 27 34

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 el 2021 se realizan convenios de colaboracion con distintas clinicas
de las diferentes provincias.

Nos reunimos con las subdirecciones de humanizacién de las siete
areas sanitarias gallegas con el fin de abordar aspectos de interés para
el colectivo de personas con enfermedades raras como el proceso de
busqueda de diagnostico, acceso a CSUR, identificacion de expertos...
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Perfil de la demanda

Servicios Fegerec 91%

Derechos 69,65%
CSUR 23,44% lguales 17,24%

23 opinidn 12,41%

Genética 6,2%
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Servicio de
asesoramiento genético

La recaudacion obtenida en la
campana de navidad del 2020
permite la incorporacion de
consultas de asesoramiento
genético a personas afectadas

por una enfermedad rara o en
bisqueda de diagndstico en la
comunidad autonénoma de Galicia.
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PASS

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

En el ejercicio de 2021 se atienden a 1.383 personas,
de las cuales un 50,18% % optan por la opcion telematica
(videollamadas/llamadas) y un 49,82% presencialmente.

En 2021 aumenta la demanda de la combinacién
de ambas modalidades.

Telematico
50,18%
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Presencial
49,82%



Personas atendidas

Psicologia y neuropsicologia, 38 PA
] glay P ]287ir§lrve%ciones Logopedia, 5 PA

. . 20 intervenciones
Terapia ocupacional, 61 PA .
P p1161 intervenciones Acogida, 194 PA

1700 intervenciones

Fisioterapia, 162 PA

4.227 intervenciones

Trabajo social, 460 PA

3080 intervenciones

Asesoramiento juridico, 121 PA
449 intervenciones

Administracion, 902 PA

4319 intervenciones

24 | Fegerec | Memoria 2021 | Personas atendidas



Numero de enfermedades atendidas, 2010-2021

200

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
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Mas de 300 horas

de formacidn

recibida e impartida a lo

largo del 2021 desde los
diferentes servicios de Fegerec
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FORMACION

Mediante jornadas, talleres y eventos,
coordinamos acciones destinadas a mejorar
la situacion sociosanitaria de las personas
afectadas por una enfermedad rara y cronica «z\

y a sus familias.

C*Dﬂocemu; 5%

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

Asistimos a formaciones clave para
continuar prestando servicios de calidad.

Derecha:

Jornada Lupus y discapacidad,
andlisis de la sentencia del
TSXG

Abajo:
visibilizacion del colectivo
en area educativa

RS acerca - -'
2
&= >\

=== gociacion

b Fegerec

: r.wal&ga d'E;
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#
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Izquierda, arriba:
Reunion de equipo y
profesorado de
integracion social

Izquierda, abajo:
Formacién A familia no
novo réxime da
discapacidade

Derecha, arriba:
XII Escuela de formacién
Creer-Feder

Derecha abajo:

Jornada Acis, unha
oportunidade para avanzar na
atencioncentrada nas persoas
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Izquierda, arriba:
Jonada SAAC, telematica
y presencial

Izquierda, abajo:
Reunién Ahuce

Derecha, arriba:
Formacién Acis y Alcer, Media-
cién e resolucion de conflictos



OTRAS ACCIONES

Izquierda, arriba:
Creacion de la comision
gallega de eerr

Izquierda, abajo:
Reunién consello asesor
de pacientes de Lugo

Derecha abajo:
Inspeccion renovacion de
autorizacion de servicios
sanitarios de Fegerec
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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 iniciamos una campana online a
través de Bizum.

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

Este ano realizamos el una jornada online:
Estudio y consejo genético en enfermedades Absio:
raras en la que contamos con la colaboraciéon de Jornada
la doctora y genetista Maria Jesus Sobrido.

lluminacién fachada colegio de
farmacéuticos de A Coruna
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1 partido 1 causa

Participamos como beneficiarios en el proyecto
1partido1causa, donde el Hockey Club Liceo
tiene como objetivos difundir, concienciar y
recaudar fondos destinados a diversas causas.

Derecha
Acto de recepcion de la
recaudacion obtenida
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ESTRATEGIA GALLEGA EN EERR

Se presenta la estrategia gallega en enfermedades
raras en la Ciudad de la Cultura.

Antes de la redaccion de esta estrategia, las
asociaciones de pacientes tuvieron un importante
papel con las aportaciones realizadas al borrador
enviado por la Conselleria.

Durante la presentaciéon de la misma, la artista
Lorena Arévalo, plasma sobre el lienzo aspectos
clave del colectivo y

Imagenes de la presentacion de la
estrategia en la Ciudad de la Cultura,
Santiago de Compostela

PRESENTACION ESTRATEXIA GALEGA
: EN ENFERMIDADES RARAS
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Onocerngems

El equipo de Fegerec junto
con Miguel y Maria de
Rock School Corufia

Donacion de bateria

Rock School Coruia nos dona una bateria
dirigida al area de rehabilitacion funcional.
Donde los usuarios y usuarias de Fegerec
se benefician de un innovador programa
vinculado con la musica y el teatro.
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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, continua-
mos con la venta online.
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Derecha

una de las mesas de |
venta de bastones 8
-

Abajo:
Presentacién de la campana [
en el museo de la magia &

Conocerng
nos acer
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FEGEREC EN MEDIOS

Durante el ejercicio del 2021, la Federacién mantiene su
presencia en medios con los diferentes proyectos que
realiza, promoviendo la visibilizacion de las enfermedades
raras y la labor de Fegerec.

Se han conseguido 48 impactos en medios, de los cuales:
34 medios digitales | 2 TV | 9 radio | 3 prensa escrita

Con respecto al ano anterior, aumentan las publicaciones
autondmicas y nacionales (10,42% y 0,36% respectivamente)
y se reducen los impactos locales (un 10,78%).

Autondmica Nacional
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A nova estratexia galega de doenzas
raras preveé mellorar a atencion de
pacientes
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Presentacion estrategia galega en enfermidades raras na Cidade da Cultura, Santiago de Conpostela

4,2%
television

70,8%
publicaciones digitales

6,25%
prensa escrita

18,75%
radio



Satlos de Galicia
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Carmen Lopez, directora de Fegerec:
«Mas de la mitad de las
enfermedades raras son pediatricas»
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La Kunta de Gallma se suma a la r.:ampana de nawdad dﬂ Fegerec para dar
visibilidad a las personas que padecen enfermedades raras
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«E| diagnéstico puede tardar como minimo cuatro arfos en
llegar=, dice la psicdloga, que afnade que muchos nifos
acuden hasta a doce especialistas y que |la queja mas
frecuente se centra en el poco tacto de algunos profesionales
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Gracias por tanto Fegerec y especialmente a ti Carmen. jLa mejor noticia a nivel
sociosanutario en Galicia que he leido en mucho tiempo!

2140

Q5 Fegerec
¢ Qv A

Un paso mas en nuestra
carrera. Ayer fue un dia importante.

Gracias a [@fegerec, su directora Carmen y el equipo
que trabajdis en la federacion de enfermedades raras
de Galicia por tratamos tan bien y con una empatia
que no se puede escribir aqui ya que no existen
palabras.

Un equipo que esta luchando por nosotros con

) ) ) 9 Hoy por fin he conocido a @FEGEREC. Me esperaba mucho de ellos, pero
muchos profesionales también de nuestra sanidad :

han superado mis expectativas con creces. Super dedicados, profesionales v

publica que colaboran en la federacion y ayudan a la amables. Vuelvo a casa encantada y con la tranquilidad de tenerlos ahora al
visibilizacion e investigacion de las enfermedades lado &
raras. jGracias!

Gracias por vuestro gran trabajo’. &
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Financiacion 2021
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VISIBILIZACION
SENSIBILIZACION Y
CAPTACION DE FONDOS

INCIDENCIA POLITICA

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO

FORMACION

Inversion de recursos en 2021

La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales:

96% PASS

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

1% formacion
Jjornadas, talleres y eventos

3% 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 2021 Gastos 2021

Ingresos 2021 Ingresos 2020
431.760€ 397.543€

Gastos 2020
325.394€

Gastos 2021
375.044€

De los ingresos obtenidos, mas de la mitad proviene de
financiacion externa, de la administracién publica y entidades
privadas (66%). El 34% restante proviene de las diferentes
acciones de visibilizacién y captacion que Fegerec realiza a

lo largo del ano.
En cuanto a los gastos, del 96% se ha invertido en el programa

asistencial sociosanitario.

Ent. Privadas Formacién Visibilidad
6% 1% 3%

En el ejercicio correspondiente al ano 2021 se ha generado
un superavit de 56.716€

En el anterior ejercicio (2020) la federacion generd un
superavit de 68.523€

Adm. Publica
60%
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Financiaciéon externa

Desglose de la financiacidén externa publica:

Ayunt. A Coruna _
29.526€ Cons. Sanidad

43.755€

Cons. Industria
23.728€

Igape
418€

138.966€

Desglose de la financiacidén externa privada:

Ayudas Feder
3.167€

Personas fisicas
L.147€

Personas juridicas
18.971€
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Cons. Politica social

Financiacioén interna

Los ingresos obtenidos internamente provienen de:

prestacion de servicios (fisioterapia, terapia
ocupacional, 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
26.572€

Prestacion servicios
113.234€
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Cuenta de resultados y balance de situacién 2021

CUENTA DE RESULTADGS

FEGEREC 2021
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BALANCE SITUACION

FEGEREC 2021

| Acthvg 2021 2020 20151 FT |
[A}) ACTIVO NO CORRIENTE 6.321 2.893 3.977| 4.716|
Inmaoviliado intangible 181 B0l 1.020 1.439
206 APLICACTONES INFORMATICAS 14096 14.096 14,096 14096
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218 OTRO [NMONILLZADD 1.714 1,315 1.315 1.215
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Otros deudores {4708 195,642 160,207 £2.045 71,846
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465 REMUNERACTIOMES PENDIENTES DE P 44 16 a
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[TOTAL PATRIMONIO NETO ¥ PASIVO 422,388 332.331| 162.507 188,240
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Prevision ingresos y gastos 2022

Ingresos
Externos publicos:

Convenio Conselleria Sanidade

Convenio Politica Social

Convenio Ayuntamiento A Corufa
Subvencién Orden Sociosanitaria
Subvenci6n Diputacion A Coruia

Plan Cooperacién
IRPF
Subtotal externos publicos

Externos privados:
Donaciones

Subvenciones privadas
Subtotal externos privados
Ingresos externos

Internos:

Dia mundial
Campana de Navidad
Gala de patinaje
Prestacion servicios
Cuotas socios/socias
Ingresos internos

Ingresos estimados

Déficit -33.611€
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32.803€
23.310€
23.000€
16.000€
23.000€
24.708€
140.655€
283.476€

8.700€
16.000€
24.700€
308.176€

3.000€
20.000€
13.000€
94.600€
7.000€
137.600€

445.776€

Gastos
Recursos humanos
Personal laboral

Servicios externos:

EXER, psicologia, neuropsicologia y logopedia
Rehabilitacion funcional

Logopedia

Algalia: contable, laboral y fiscal

Publicista

Subtotal recursos humanos

Mantenimiento:

Material rehabilitacién funcional
Mantenimiento informatico
Telefonia

Seguros

Mantenimiento bancario
Auditoria de calidad
Mantenimiento y auditoria proteccion datos
Desplazamientos y dietas
Auditoria de cuentas

Material informatico

MnProgram

EPIS

Fotocopias

Material de oficina

Subtotal mantenimiento

Visibilidad y captaciéon de fondos
Campana de Navidad

Dia mundial EERR

Gala de patinaje

Subtotal visibilidad y captacion de fondos

296.125€

12.300€
44.700€
3.000€
5.000€
6.000€
368.125€

2.000€
1.000€
2.400€
700€
2.000€
1.130€
1.600€
5.850€
2.800€
4.900€
1.920€
1.600€
500€
350€
28.750€

9.200€
2.197€
11.290€
22.687€

Otros gastos

Formacién

Donaciones

Cuota Feder

Imprevistos (recursos posible sede)
Subtotal otros gastos

Gastos estimados

9.350€
400€
75€
50.000€
59.825€

479.387€



Plan de accién 2022

Visibilidad, sensibilizacion y captacién de recursos financieros

t'] Febrero

- Dia Mundial de las enfermedades raras:

- Organizacion y desarrollo de diferentes acciones en Galicia
Participacidn en el encuentro institucional organizado por FEDER

[':'] Junio

- Fiesta conmemoracion de cumpleanos de nifas y ninos socios/
socias de Fegerec (siempre que la situacidon sanitaria o permita)
- Celebracién del encuentro de convivencia con el voluntariado
(siempre que la situacion sanitaria lo permita).

['_"] Diciembre

- Campana solidaria de Navidad “Puede ser magico gracias a ti”
- Mejorar la presencia de Fegerec en redes sociales

* A lo largo de todo el ano se desarrollara varias acciones

en el ambito educativo

* Participacion en diferentes encuentros dirigidos tanto a la ciudada-

nia como a profesionales del ambito social, sanitario y educativo

Programa asistencial sociosanitario

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 en Galicia, bien mediante atencidn presencial,
telematica o combinada.
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- Rehabilitacion funcional: mantener y/o ampliar la cobertura a
través de los convenios de colaboracidén 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
. Poner en marcha los talleres grupales de ocio y rehabilitacion
cognitiva
- Continuar esforzandose en la mejora del sistema de gestion
de calidad
- Incorporar al equipo profesional (personal laboral) a un/a
profesional psicéloga sanitaria y un/a integrador/a social

- Digitalizacién de los diferentes procesos de Fegerec

- Ampliar los recursos tecnoldgicos en todas las areas
de intervencién
- Dotacion de recursos terapéuticos innovadores en las areas
de fisioterapia y terapia ocupacional
- Auditoria interna y externa de Calidad del mapa de procesos
de Fegerec
Formar parte de la Red Nacional de Centro impulsada por
FEDER
- Operativizar MNProgram para trabajar el PASS en red
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Formacion

- Participacion del equipo ejecutivo y directivo en acciones
formativas, bien como organizadores, ponentes o asistentes,
relacionadas con el colectivo representado

- Mantener y mejorar los convenios con: Conselleria de Sanidade,

Conselleria de Politica Social y Ayuntamiento de A Coruina

- 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
y educativo

- Organizar talleres inclusivos intergeneracionales
- Participacién en la Escuela FEDER/CREER

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

- Mejorar el conocimiento sobre la situacion en Galicia de la
operatividad de la Ley de eutanasia

- Fomentar la alianza entre las Entidades del tercer sector en
general, y entre las entidades de EERR susceptibles de integrar-
se en Fegerec en particular, que nos facilite aunar esfuerzos con
el fin de optimizar y rentabilizar recursos
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- 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

Otras acciones

- Fomentar y consolidar el compromiso solidario del equipo
ejecutivo en campanas de visibilidad, sensibilizacién y capta-
cién de fondos

- Seguir avanzando en la mejora de la Comunicacién interna
y externa de Fegerec

- Realizacion de Auditoria de cuentas del PASS

- Realizacién de un protocolo de actuacion dirigido a centros
educativos

- Continuar colaborando e instando a la administracién
sociosanitaria de cara a que:
- el estudio y consejo genético sea una realidad en

tiempo y forma
- identificacion de un mapa de profesionales
expertos/experiencia en el abordaje de estas enfermedades
- participacién de los profesionales sanitarios en el Registro
Gallego de Enfermedades Raras-RERGA
- Desarrollo de la Estrategia Gallega de Enfermedades Raras
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