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ESTIMACION DE LAS ENFERMEDADES MINORITARIAS

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

Fegerec

La Federacién basa su actuacién sobre tres
pilares fundamentales:

- Visibilizacion y captacion de fondos

- El programa asistencial sociosanitario

- Formacion
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Transparencia

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

- Registro de Entidades de Accién Voluntaria
de Galicia

- Registro de Entidades Prestadoras de Servicios
Sociais

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

Programa asistencial
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Socios

SOCIOS/AS

12 socios juridicos protectores

12 socios juridicos

Total: 319 fisicos

1606 indirectos ) '\9
O‘)
O
w2
Ly,
nn
O
@) 163 40% ultrararas
Asociaciones %
OTRAS 156 colaboradores

Convenios A. E.

AGA

WEST
A. West Galicia Asociacion Galega de Ataxias
AME
A.G. contra a Atrofia AGAELA
Muscular Espinal A. G. Afectados pola
Esclerose Multiple
BEHCET
D.G. delaA.E.dela
enfemedad de Behcet
AGARP

A.G. de Afectados
de Retinosis Pigmentaria

AGL

A.G. de

Linfedema

FQ \ ACEM

?b G. C.Ol’ltl‘a,lil. A. Coruiiesa de
ibrosis Quistica Esclerosis Multiple

AGAL
A.G.de Lupus

La Federacion

Fegerec esta compuesta por varias asociacio-
nesde enfermedades raras y croénicas, afec-
tados de enfermedades ultrararas, familias y
socios colaboradores.

Ademas cuenta con convenios con Asociacio-
nes Espanolas de enfermedades raras.
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RECURSOS HUMANOS

6 Entidades colaboradoras

13 Asociaciones de Pacientes

98 Voluntariado

18 Asesores médicos

1407 Personas afectadas
Afectados + familias

7 Junta Directiva

17 Equipo profesional

Entidades colaboradoras:
Conselleria de Sanidade
Conselleria Politica Social
Ayuntamientos
Diputaciones

Colegios profesionales

Entidades Privadas

Asociaciones de pacientes:

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

Asociacion Galega de Ataxias

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

Asociacién Galega de Lupus

Delegacion Gallega de la Asociaciéon Espariola de
la Enfermedad de Behcet

Delegacion Gallega de la Asociacién Nacional
Amigos Arnold Chiari

Asociacion West Galicia

Asociacién Espanola de Enfermos de Glucogenosis

U ¥
3
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PROGRAMA ASISTENCIAL SOCIOSANITARIO

Total: 43

_____ gestion laboral, fiscal y contable (2)
-~ S~ servicio externo

\ fisioterapia (13)
N 11 profesionales

\\ servicio externo

terapia ocupacional (1)
\

\

\

|

|

gestion de administracion (2)

|
| neuropsicologia (2)
\

/' servicio externo

acogida (1) logopedia (1)

: R ’ servicio externo
trabajador soc1a1\(3) / psic/ogia clinica (2)
\‘~~___'___-—" servicio externo
|_____direccion()
gestion de calidad (1)

comunicacion (1)
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PERFIL DE LA DEMANDA

Total tipologia de las enfermedades: 87 | el 40% ultrararas
14 sin diagnosticar

informacién evoluciéon 89%
pc/pnc/cd 84%
servicios fegerec

especialistas/centros/...

ayudas técnicas

2% opinion tratamiento
2% opinién diagnostico 15%
busqueda de diagnéstico

acceso a tratamiento

Waerec
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PROGRAMA ASISTENCIAL SOCIOSANITARIO, PERSONAS ATENDIDAS

Total: 877

92 fisioterapia, 43 en clinicas externas

531 administraciéon

N

204 acogida

521 trabajo social

16 logopedia

43 psicologia




FEDERACION GALLEGA DE ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS | FEGEREC
Memoria anual, 2016

INTERVENCIONES

Total: 9380

44 logopedia 1065 administracion

197 psicologia

667 servicio de acogida

3737 fisioterapia

2605 trabajo social

1086 clinicas externas

Waerec
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PROGRAMA ATENCION SOCIOSANITARIO, TESTIMONIO GRAFICO
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FORMACION

Ciudadania

Ambito sociosanitario

Ambito educativo

4

Formacion

Mediante jornadas, talleres y eventos la Fede-
racion coordina acciones destinadas a mejo-
rar la situacién sociosanitaria de las personas
afectadas por una enfermedad rara y créonica y
a sus familias.
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FORMACION, AMBITO EDUCATIVO

Beneficiarios totales: 1020 Lugar de celebracién:
directos:408 | indirectos: 612

Beneficiarios directos de los talleres: m A Coruna

Culleredo

Ferrol

Santiago de Compostela
Ourense

Lugo

Pontevedra

m A Coruna

Culleredo
Ferrol
Ourense
Lugo
Pontevedra

165 taller Roman

Educacioén primaria .
234 taller Federito

Educacion infantil
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FORMACION AMBITO EDUCATIVO, TESTIMONIO GRAFICO
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FORMACION, AMBITO SANITARIO, “CONVIVIR CON UNA ENFERMEDAD RARA O CRONICA”

Beneficiarios directos de los talleres impartidos:

95 beneficiarios directos

Afectados y familiares

™~

39 profesionales

internista (5)

medico de familia (5)
anestesista (4)
neurologo (3)
director médicoy
gerente de hospital (3)
psicélogo clinico (2)
fisioterapeuta (2)
ginécologo (1)
cardiologo (1)
cirujano cardiaco (1)
genetista (1)
reumatoélogo (1)
oftalmaologo (1)
pediatra (1)

neuropediatra (1)
atencion temprana (1)
trastornos de conducta (1)
trastornos generalizados
del desarrollo (1)

directora sociosanitaria (1)
trabajadora social (1)
licenciada en derecho (1)
terapeuta ocupacional (1)
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AREAS SANITARIAS EN LAS QUE SE IMPARTE EL TALLER

Complejo Hospitalario Universitario

de Pontevedra (CHOP) Complejo Hospitalario Universitario
de A Coruna (CHUAC)

4

Complejo Hospitalario Universitario

de Vigo (CHUVI) Hospital Naval de Ferrol

Complejo Hospitalario Lucus

Complejo Hospitalario Universitario
/ Augusti (HULA)

de Ourense (CHUOQO)
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FORMACION AMBITO SANITARIO, TESTIMONIO GRAFICO
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VISIBILIZACION Y CAPTACION DE FONDOS

Acciones en
el ambito deportivo

Campana de Navidad

“Puede ser magico gracias a ti”

Dia Mundial

Socios

\ Otras acciones

Visibilizacion y captacion

A través de distintas campanas/eventos/pro-
yectos desarrollados a lo largo del ano, Fegerec
promueve la visibilizacién de las enfermedades
raras y obtiene fondos para poder continuar
con su labor social.
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FINANCIACION 2016

245.122€ Gastos

284.559€ Ingresos

36.651€ Excedente

Excedente

En el ejercicio correspondiente al afo 2016 se
ha generado un excedente de 36.651€ que ha
sido invertido en la contratacion (en el mes de
enero del 2017) de dos profesionales: una traba-
jadora social y una terapeuta ocupacional.
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FINANCIACION 2016

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

84% Programa
asistencial sociosanitario

7,8% Visibilidad y captacion

En cuanto a los gastos, del 84% invertido en el
programa asistencial sociosanitario, el 95% va

8,2% Formacion
destinado al personal de la Federacion.

% Ingresos

43% Fegerec

39,5% Administracion publica

17,5% Entidades Privadas
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FINANCIACION 2016

Financiadores
Ingresos -
Los ingresos provienen tanto de entidades pu- P UBL o
blicas como privadas. Colegios profesionales de farmacia 4

Conselleria de Sanidade

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

Conselleria de Traballo

Ayuntamiento A Coruna

Conselleria Industria

eputacion A Coruna

% Ingresos ~ N57%

43% Fegerec

39,5% Administracion publica

17,5% Entidades Privadas
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CUENTA DE RESULTADOS

FEGEREC 2016
[ TWGRESCS 2006 % J0I5] % 2014
INGRESOS Y GASTOS 2016 CUOTAS DE AFILIADOS (720) 3.119| 1% 3.075| 1% 4.206] 2%
CUOTAS DE USUARTOS - SERVICIOS (721) 59.861| 21% 59.728| 27% 56.139) 25%
CAPTACION RECURSOS GALAS (722) 25.182| 9% 22.701| 8% 39.922) 18%
COLABORACIONES EMPRESARIALES (723) 26,500 9% 15.000| 5% 2.500| 1%
SUBVENCIONES (7401-5) 106.558| 37% 93.234| 33% |  105.301| 48%
Ingresos y gastos SANIDADE CONVENIO 28.028| 10% 28.028) 10% 28.695] 13%
Los valores activos han aumentado progresi- mEmﬂE'WLIDﬁDES ég-ﬂzg ;& 1;‘;1115? ﬁ 155&3 ﬁ
vamente respecto a los anteriores ejercicios, DEPUTACION A CORURA 18149 6% 17023 6% 17.019] &%
alcanzando los 151.724€ en el afio 2016. CONCELLD A CORUNA 130000 5% 1L.000 % L3.000) &%
COOPERACION 15.261| 5% 10.769] 4% 26,987 1%
REINTEGRL SUBVENCIONES B 0% £37| 0% o] 0%
; ; DONACIONES (7406) 19.863| 7% 5.615| 3% 14.291| 6%
Los valores en pasivo se han 1ncrementafio TRAS praved A e [ty A B
moderadamente. En el balance de este ano VENTAS (700) 38.659| 14% 16.880| 6% 9.947| 4%
: SUBVENCIONES CAPITAL (746) 3.071| 1% 4131 1% 4198 2%
(201.6) no se encugntran excedentes negativos OTROS INGRESOS (769 - 778) 17471 1w sl o ol 0%
de ejercicios anteriores. [TOTAL INGRESOS 284.559100%| 221.264| 78% |  236.503| 107%
[ GASTLS 016] 2015] % 2019 %
AYUDAS MONETARIAS (650) 1.646) 1% 473| 0% o] 0%
COMPENSACION COLABORACIONES (653 -654) 1.394| 0% B09| 0% 150( 0%
COMPRAS BNS. ACTIVIDAD (600) 11.611| 4% 14.554| 5% 4.388| 2%
COMPRAS DE OTROS APROVISIONAMI (602) 1.930| 1% 1.465| 1% 3.129| 1%
TRABAJO REALIZADOS POR OTRAS EMPRESAS (607) 41.780| 15% 30.375| 11% 14.310| 6%
PSICOLOGO 9.770| 3% 7.565| 3% 5.275| %
FISIOTERAPIA 31.710| 11% 22.810] &% 9.035| 4%
OTROS (LOGOPEDIA) 300 0% o 0% o] 0%
PERSONAL 148.127| 52% | 149.757| 53% | 156.752| 71%
SUELDOS Y SALARIOS (640) 112.342| 39% 103.715| 36% 117.603| 53%
INDEMNIZACIONES (641} o 0% 12.000
SEGURIDAD SOCIAL (£42) 35.337| 12% 33.133
DTRAS CARGAS SOCIALES (649) 43| 0% 910
OTROS GASTOS _ 33.766| 12% 17.132
ARRENDAMIENTOS Y CANONES (621) 156| 0% 155
REPARACIONES ¥ CONSERVACION (622) 1095 0% 792
SERVICIOS PROFESIONALES INDEP. (623} 17.258) 6% 6.191
TRANSPORTES (624) 1705 1% 0
PRIMAS SEGLIROS (625) 798| 0% 635
SERVICICS BANCARIOS ¥ SIMILARE (626) Boz| 0% M
PUBLICID., PROPAGANDA Y RR.FP. (627) 1.130| ™% 637
SUMINISTROS (628) 4021 1% 2.584
OTROS SERVICIONS (629) 6.683) 2% 5.011
OTROS TRIBUTOS (631) 27| 0% 3
AMORT. I. MATERIAL (681) 3.669| 1% 4.709
GASTOS EXTRAORDINARIOS (678) 714| 0% 78
GASTOS FINANCIEROS (66) 484 0% 427
[TOTAL GASTOS 245.122| B6% | 219.780
[RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS 39.437 1a% 1463
[MPUESTO S0BRE BENEFICIOS (630) 2.766__-1% 0_ 0%
RESULTADO DESPUES DE IMPUESOS 36.651 13% 1.483 1%
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BALANCE DE SITUACION 2016

BALANCE SITUACION
FEGEREC 2016
[ ACTVO | BT | 2015 2014
[A) ACTIVO NO CORRIENTE 1.736] 4.718] B.343|
Inmoviliado intangible _ 0 3.071 7.031
206 APLICACIONES INFORMATICAS (WEB) 12.000 12.000 12,000
280 AMORT, ACUM, INMOV, INTANGIBLE -12.000 -8.929 -4, 969
Inmovilizado material 1.736 1.647 1.312
215  MOBILIARIO 1.368 1.358 745
216 EQUIPOS PROC. INFORMACION 2.921 2.497 2,497
218  OTRO INMOVILIZADD £ 631 169
281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -3.447 -2,849 -2 (99
|B) ACTIVO CORRIENTE 149.989]  107.570] n?mau
Usuarios deudores (447) 512 426
Otros deudores de la act.propia (448) 0 14,500 0
La Caixa i} 2,000 0
Fund. Pedro Barrié 0 12,500 i}
Otros deudores (4708) 44.331 37.367 36.154
Cons. Sanidade i} 7.650 0
Cons. Politica Social 0 11.463 14,937
Cons, Emprego 25922 0 0
Deputacion A Corufia 18.149 17.923 17.919
Concelld & Corufia 260 280 3,200
HP Deudora 1S 0 0 99
Seq. Social Deudora i} 50 0
Clientes (430) 3.000 ] 0
Corp. Hijos de Rivera SL 3.000
Inversiones temporales (542) 7.675 207
Gastos anticiados (480 Seguros) 183 154 149
Efectivo y bancos (57 -520) 94,287 54.916 50.737
[TOTAL ACTIVO 151.724| 112.287 95383
[ Pasivg | 2016] 2015] 2017]

1.ﬂ5-ﬂ31| ?IMII ?'I-JHEI

|l|l FATRIMONIO NETO
A-1 propios

105.031 B6E.380 66.896

Reservas (113 -120) 68,380 66,850 44,649
Excedentes nig. di ajercicios anterianes 0 0 -14.249
Excedente dal ejercicio 36,651 1.434 36,496
A-2) Subvenciones,don. legados y otros aj. en P.N Li] 3.071 7.202
itad (131 Imversiones) 1] 3071 T.202

C) PASIVO CORRIENTE 46.693 | dl’l-ﬂﬂ 21.285|
Deudas con entidades de credito 7482 6.020 0
520 DEUDAS A C.P.CON ENT.CREDITO 7482 6020 0
Otras deudas a corto plazo 22.092 23.931 11.637
521 DEUDAS A CORTO PLAZO 0 1] &9
522 DEUDAS A CP TRANSF. SUBY. 22,0532 23.531 10737
Deudas otros acreedores 17.119 10.886 9.648
400 Provesdores 1] 0 71
410 ACREEDORES POR PRESTACIONES DE 2673 2.507 1.924
465 REMUNERACIONES PENDIENTES DE P =10 12 0
475 HP, ACREED, CONCEPTOS FISCALES 10.749 5.133 4,503
3.707 3.234 3.150

476 ORGANLDE LA 55,55, ACREEDORES
TOTAL PATRIMOMNIO NETO Y PASIVO

151.724| 112.13?‘ 95..1'!3|




Prevision de ingresos y gastos 2017 |
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FINANCIACION 2017

250.230€ Ingresos

7

274.710€ Gastos

-24.480€ Déficit

En el ejercicio correspondiente al afio 2017 se

‘ Déficit
estima un déficit de 24.480<€.
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FINANCIACION 2017

Ingresos y gastos
De los ingresos obtenidos, el 51% de la fi- % Gastos
nanciaciéon proviene de las diferentes ac-
ciones de visibilizacion y captacion que
Fegerec realiza a lo largo del ano. El el
49% restante es financiacion externa.

85% Programa
asistencial sociosanitario

8% Visibilidad y captacion

™~

En cuanto a los gastos, del 85% invertido en el
programa asistencial sociosanitario, el 95% va B
destinado al personal de la Federacion. 7% Formacion

% Ingresos @‘2§ N 5A%
L
&

46% Fegerec

4

54% Administracién publica
y administracién privada
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GASTOS ESTIMADOS

Externos Personal laboral 179.023€
Convenio Conselleria Sanidade 28.028€ Servicios Externalizados
EXER 7.200€
Convenio Politica Social 22.200€ Fisioterapia 31.200€
Convenio Ayuntamiento A Corufia 11.000€ Algalia 4.504€
Subvencion Orden Sociosanitaria 10.000€
42.904€
Subvencion Diputacion A Coruna 17.923€
Plan Cooperacién 17.700€ Material+Mantenimiento informatico 587€
Donaciones 9.500€ Equipo informatico 680€
Material+Mantenimiento fidioterapia 1.250€
Subvencién Institucion privada 7.500€ Otro material 510€
Campana de bastones 18.136€
123.851€ II Trialtlon Solidario de Negreira 3.800€
Trofeos de gimnasia ritmica+artistica 242€
Trofeo de Padel 240€
Internos Derramas GAEC 2.9274€
Auditoria calidad 760€
Cuotas socios 3.200€ Auditoria proteccién de datos 900€
Trofeo Gimnasia Ritmica 2721€ Mantenimiento proteccién de datos 640€
Trofeo Gimnasia Artistica 1.000€ Herramienta para la gestion en red 3000€
Trofeo de padel 1.282€ Mantenimiento gestién red 680€
Triatlén Negreira 3.000€ Mantepimientos bancarios 1000€
Dia Mundial 11.866€ Donaciones 30€
Prestacién Servicios 61.760€ Cuota FEDER 75€
(fisioterapia, psicologia, logopedia) Desplazamientos 1.976€
Camparia navidefia de bastones 40.000€ Formacton - 1.700€
Gala del Humor 4.750€ Previsién cambios sede 10.000€
Seguros 800€
126.379€ Imprevistos 3500€
274.710€

DEFICIT ESTIMADO: -24.480€




Planificacidn actividades 2017 |
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PLAN DE ACCION 2017

pas

Visibilidad/ sensibilizacion y captacion de recursos financieros

Febrero: participacion en calidad de experto a propuesta de la Escola Galega de Saude
para Cidadans de la Conselleria de Sanidade en “O experto responde”, con motivo del Dia
Mundial de las EERR.

Febrero/Marzo: campana Dia Mundial de las EERR: mesas informativas y de recau-
dacidén en diferentes puntos de la geografia gallega. Mesas programadas de los Ayunta-
mientos: A Coruna (16 mesas), Lugo (1), Ourense (2), Pontevedra (1), Ferrol (2), Santiago de
Compostela (1), Vigo (1)y Noia (1). Novedad a valorar de cara a su posible incorporacion:
situar mesas informativas en areas hospitalarias. Valorar posibilidad de organizar una
Gala como cierre del dia mundial.

Abril/Mayo: coorganizacion con la Federaciéon Gallega de Gimnasia del I Trofeo Gallego
de Gimnasia Ritmica Base. Estimacion de afro: 350 personas.

Abril/Mayo: coorganizacion con AFAC del V Trofeo de futbol 7 enfermedades raras.
Estimacion de aforo: 200 (la temporalidad depende de la disponibilidad en funcién del
calendario partidos de la liga)

Junio: colaboracién en el 11 Triatlén Popular Ayuntamiento de Negreira., organizado
por Lodeco S.L. Estimacion de asistentes 230
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PLAN DE ACCION 2017

1. Visibilidad/ sensibilizacion y captacion de recursos financie-

Diciembre: coorganizacion con la Federaciéon Gallega de Gimnasia del VI Trofeo Gallego
de Gimnasia Ritmica EERR. Estimacién de aforo: 400 personas.

Diciembre: campana Navidad “Puede ser magico gracias a ti”. Unidades: 80.000. Dura-
cion de la campana: 4 dias via publica/centros comerciales, y 45 en oficinas de farmacia y
cadena de supermercados.

* Mantener las alianzas con los Colegios Oficiales de Farmacéuticos de las cuatro provin-
cias, supermercadoss Vegalsa-Eroski, voluntariado de Estrella Galicia, de cara a conse-
guir la colaboraciéon del mayor numero posible de oficinas de farmacia como punto de
venta de los bastones

*Conseguir firmar nuevas alianzas con empresas de otros sectores

* Valorar otros posibles distribuidores del producto de cara a mejorar los tiempos de ad-
quisicion del producto

- Mejorar el posicionamiento web.

- Mejorar la web como una herramienta eficaz y eficiente tanto en la visibilidad y sen-
sibilizacién como en captacion de recursos.

- Iniciar campana de cara a la captacion de socios protectores.
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PLAN DE ACCION 2017

2. Obtener un inmueble como sede estable de Fegerec

JU 3. Programa de prestacion de servicios sociosanitarios

- Mantener el volumen actual de atencién en las diferentes areas de intervencion.
- Direccidn: conseguir apoyo en recursos humanos de cara a esta area
- Area de rehabilitacion fisioterapéutica:
Trabajar en protocolos de actuacion especifico en al menos dos enfermedades.

Continuar con el reajuste del plan de accion, estableciendo un planteamiento del
tratamiento rehabilitador diferente al actual, en las enfermedades que lo permi
tan y teniendo en cuenta la situacion clinica del paciente, de forma que se puedan
establecer altas a pesar de la cronicidad de la enfermedad, siempre y cuando el
~ sintoma o sintomas a tratar mejore a través de tratamientos intensivos.

- Area de Trabajo Social: consolidar el refuerzo de personal en este ambito de actua-

cion.

- Area de gestion administrativa: mejorar los recursos humanos incorporando un Ad-

ministrativo.

- Adquisicion de una herramienta digital eficiente de cara a incorporar a la entidad el

trabajo en red, tanto en la gestion administrativa y contable como en el programa asis-

tencial sociosanitario.
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PLAN DE ACCION 2017

- Adquisicion de recursos digitales de cara al incremento de los recursos personales.

- Seguir trabajando en la mejora de nuestro sistema de gestion de calidad con el objeti-
vo de tener clientes satisfechos, personal motivado y mejor preparado, rentabilizando
asi recursos materiales y humanos.

4. Formacion

- Que cada profesional plantee de cara a la direccidn las alternativas de formacion
prioritarias directamente vinculadas a su actividad profesional, y que supongan un
beneficio directo para el usuario y la entidad. Se valorara en funcion de prioridades y
teniendo en cuenta el coste y recursos disponibles para las mismas.

- Direccidén y responsable de la gestion de calidad: formacién de cara al manejo y utili-
zacion de la nueva normativa.

- Participacion en acciones normativas vinculadas al ambito de las EERR que puedan
surgir a lo largo del ejercicio 2017, una vez valorada su valora de cara al colectivo y en-
tidad.

- Participacion en la Escuela Creer-FEDER
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PLAN DE ACCION 2017

Abril: participacion en calidad de ponentes en unas Jornadas de la Asociacion Gallega
de West.

Junio: participacion en calidad de ponentes en unas jornadas organizadas por el Cole-
gio Oficial de Farmacéuticos de Pontevedra.

- Organizacion en colaboraciéon con la Conselleria de Sanidade de unos talleres forma-
tivos en conocimientos en genética, farmacologia dirigidos a profesionales de atencion
primaria, con €l fin de mejorar la derivacion y diagnéstico percoz desde la medicina
de familia y pediatria.

5. Otros aspectos a valorar

- Fortalecer la alianza con FEDER a través de acciones conjuntas, tanto en el ambito de
la visibilidad de las EERR como en el formativo. Proponerle la valoracién de la incor-
poracion de la figura de una entidad como “embajadora” de FEDER en una determina-
da area geografica dentro del territorio nacional.

- Retomar la puesta en marcha de un area de voluntariado. Busqueda de recursos hu-
manos responsable de la organizacion del mismo.
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PLAN DE ACCION 2017

pas

- Renovar convenios con: Conselleria de Sanidade, Conselleria de Traballo e Benestar,
Ayuntamiento de A Coruna y Colegio Oficial de Farmacéuticos de Lugo, Pontevedra y
Ourense.

- Replantear posible convenio con colegio de Médicos de A Coruna.

- Busqueda de apoyo financiero: Diputacién de A Coruia, SERGAS (Orden Sociosanita-
ria), Fundaciéon Barrié y Conselleria de Politica Social.

- Continuar abriendo nuevas posibilidades de apoyo financiero a través de sector em-
presarial.

- Seguir consolidando el sentimiento y acciones de solidaridad entre las Entidades que
conforman FEGEREC, como el eje central de funcionamiento que permite crecer, au-
nando esfuerzos, con el fin de optimizar y rentabilizar recursos.

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

- Continuar con el apoyo profesional a la gestion de las Entidades miembro de FEGE-
REC, con el fin de que progresen en la autogestion de sus particularidades.

- Mejorar la capacidad informativa y de dotacién de recursos de la web.
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PLAN DE ACCION 2017

JoU - Dotacion, a través de herramientas informaticas, de la sistematizacion de los datos
manejados por FEGEREC en sus diferentes actuaciones.
- Trasladar, adaptar y consolidar todas las posibilidades de mejora que nos esta ofre-
ciendo la implantacion del sistemna de CALIDAD.
- Mejorar la organizacidn, coordinacion y planificacion de las campanas de visibilidad
y captacion de recursos a través de la implicacion de todo el equipo profesional y direc-
tivo.
- Creacion de un 6rgano consultivo, Comision Socio sanitaria, de cara a adoptar posicio-
namientos en materia sanitaria, social, educativa y laboral.
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“LA MEJOR FORMA DE PREDECIR
UN FUTURO MAS ESPERANZADOR
ES CREARLO JUNTOS”




¥Pgerec

“SOLO ES RARO LO DESCONOCIDO”



