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La federacion Enfermedades raras en cifras

Fegerec nace con una vocacion fundamentalmente asistencial, 7.000 enfermedades raras (OMS)
optimizando recursos y esfuerzos, para mejorar y dar respuesta afectan al 7% de la poblacion mundial
en el ambito sanitario, social, educativo y laboral, a las necesidades
de las personas diagnosticadas o en proceso de busqueda de
diagndstico de una enfermedad rara. 5/10.000 prevalencia en eerr
baja prevalencia en la poblacion
Para ello cuenta con el apoyo de socios y socias, instituciones
publicas y privadas, profesionales de los distintos ambitos de
actuacion y un sinfin de energia, entusiasmo, compromiso 1/50.000 prevalencia en ultra raras
y compasion, necesarias para alcanzar los objetivos prevalencia diez veces menor entre la poblacion
gue Nnos marcamos.

Todo apoyo es importante, desde el mas testimonial, hasta 200.000 personas afectadas

el que realiza una aportacién econémica o colabora con en la comunidad auténoma de Galicia
nosotros en proyectos diversos.

Gracias por tu interés en conocernos. 3.000.000 personas afectadas
en toda Espana

42.000.000 personas afectadas

en el continente europeo
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La federacion

Misidn Transparencia 4
Contribuir al conocimiento de las - Fegerec entidad de utilidad publica
enfermedades raras, su prevencion, - Registro Central de Asociacions de Galicia
tratamiento y el cuidado de las - Registro de Entidades de Accién Voluntaria AE NOR 1
personas que las padecen en la de Galicia Conffa
comunidad gallega, velando porque - Registro de Entidades Prestadoras Certificado del
se respeten sus derechos. de Servicios Sociais Sistema de Gestion de la Calidad
- Registro Municipal de
Asociaciones (REMAC)
Vision - Registro de Centros Servizos e A ouoN
Desaparecer como entidad prestadora Establecementos Sanitarios ==
de servicios sociosanitarios. de Galicia (REXCE)
- Sistema de gestién de calidad ER-0439/2017
conforme a la norma ISO 9001:2015 e
Valores FEGEREC, FEDERACION GALLEGA DE
- Compasién ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS

dispone de un sistema de gestidn de La calidad conforme con ka Norma 30 BO01E015

- Cooperacion interasocioativa

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

paralns actividades. Lo prestaciinde servician de neogite, informacian, srentaciten,
aspsaramients y senshilizacian cohee enfermedades s yulira
rarns.
LLa présiacian dé Seracsns Socinsanitanas i parsanas
diagnasticadas o ala espern de un dingndstico de una enfermadad
rara o ufma-rana: inervencidn psicoldgicn, rehabilimeldn
nﬂmp'lmu. fiskatarapia, verapia coupaciznal, kngopadia y
r

quese realanen:  Calle ALBERTOGARCIA FERRERI, SN, 15006 - ACORURAA (A
CORURA 7 LA CORURA)

Fecha de prisera emision:  2017-08-09
Fecha de ultimaemisin:  2022-04-29
Fécha desxpiracion:  2025-04-20

Rafaal GARCIA MEIRD
Director General
COrtiinass MRnIErde. [ A0 de FRInh d6l EETINCess 60 1 eBOsS g (eTnfcadion Mredssas 2014 08 &0

Génavn, 6 20004 Madrid. Espana ENAC — [Net —

Tl 91 432 GO~ wWiwrw Asnar.com CARIBIL AR e e
WA
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Organigrama

Programa asistencial

Direccion sociosanitaria

sociosanitario (PASS)

Direccion social

. -
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Asamblea general

Visibilizacion y

captacion de fondos Trabajo social Rehab funcional

. Junta directiva

Psicologia
clinica/ sanitaria

Asesoramiento
genético

Asesoramiento
Campaiia Navidad juridico
Integracion
social

ocupacional

Dia Mundial

Fisioterapia

Otras acciones

Logopedia
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Terapia |
I

I

I
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I
Neuropsicologia :
I

_ Inclusion educativa

I
Incidencia politica
Gestion de calidad
------------

Gestion administrativa,
laboral, fiscal y contable

Comunicacion externa
web y redes sociales
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19

12 miembros juridicos (@ambito gallego)
7 convenios colaboracion

(@mbito gallego y nacional)

597

miembros fisicos afectados

140

miembros colaboradores
y protectores
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146
enfermedades atendidas

13,58%
busqueda diagndstico

963

beneficiarios directos

2.408
beneficiarios indirectos

19.342

intervenciones



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

ACEM
Asociacion corufesa de
esclerosis multiple

AGL

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

ALOUMINOS
Asociacion de persoas con necesidades
especificas da Costa da Morte

Art for Dent

Asociacion galega da enfermidade de Dent
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Delegacion Behcget

Miembros juridicos

Del. gallega asociacion espanola de

la enfermedad de Behcet

GALICIAME

Asociacion de la atrofia muscular

espinal de Galicia

WEST
Asociacion West Galicia

Asamblea general de Fegerec, 2022

Convenios de colaboracion

- Fundacién Andrea -

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

- AEEG -
Asociacién espafola
de glucogenosis

- ASEXVE -
Asociacion espafola
de extrofia vesical

- AEPEF -
Asociacion espafola

de parapesia espastica familiar

- ANES -
Asociacion nacional
enfermos de sarcoidosis

- AEHSC -
Asociacion espanola de
hiperplasia suprarrenal congénita

- SIMA -
Asociacion de afectados
sindrome de Marfan




Colegio Oficial de Farmacéuticos
de A Coruna
Visibilizacién del colectivo

Fundacion San Rafael
Consulta solidaria

Colegio Oficial de Médicos

de Ourense

Cooperacion académica, cientifica
y cultural

- Asociacion Xuvenil Atlantica.
Cultura accesible e inclusiva

« Club ciclista Culleredo -
Visibilizacién y sensibilizacion

en el area deportiva

- Universidade da Coruna -
Practicas externas curriculares
del estudiantado de la facultad
de ciencias de la salud

Otros convenios de colaboracion

Convenio con la
Fundacién San Rafael

Fundacion INGADA,

Instituto Gallego del TDHA

y Trastornos Asociados
Asesoramiento, intercambio de
informacién e investigacion

Instituto de investigacion sanitaria
de Galicia Sur

Lineas de trabajo conjunto en

las areas sanitarias de Vigo, Ourense
y Pontevedra
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Recursos humanos

Entidades colaboradoras Personas atendidas
+200 963

Asociaciones pacientes
19

Equipo profesional
54

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

A Coruna

Pontevedra

Ourense

Actualmente Fegerec cuenta con 26 puntos de atencion en las cuatro
provincias de la comunidad Autonoma. Ademas disponemos de
espacio asociativo en diferentes hospitales en los que atender

las necesidades del colectivo.

En el 2023 se realizan nuevos convenios con clinicas externas en las
provincias de A Coruia, Pontevedra y Ourense.
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Perfil de la demanda

derechos

informacion de la enfermedad
busqueda de expertos y tratamientos

rehabilitacion funcional

apoyo Yy tratamiento psicoldgico

estudio y asesoramiento genético
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PASS

En el ejercicio de 2023 se han atendido a 963 personas,
de las cuales un 41'3% optan por la opcién telematica
(videollamadas/llamadas) y, el 58'7% restante prefieren
la opcidn presencial.

58, 7%
Presencial

963

personas
atendidas

41,3%
Telematica
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Personas atendidas

Logopedia, 17

Psicologia, 70
17,5% telematicas

Integracion social, 80
46,25% telematicas

Trabajo social, 595

47,89% telematicas

Asesoramiento juridico, 164
59,74% telematicas

963

19.342 intervenciones

Terapia ocupacional, 172
25,58% telematicas

Fisioterapia, 195

1,53% telematicas
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Izquierda: tratamiento integral (fisioterapia y terapia ocupacional)
Derecha: tratamiento de fisioterapia
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|zquierda: consulta asesoramiento juridico
Derecha: consulta de trabajo social
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Izquierda: consulta de acogida
Derecha, arriba: sesidon telematica de psicologia
Derecha, abajo: area de comunicaciéon



Numero de enfermedades atendidas, 2010-2023
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Ambito educativo

—

Dinamicas en el colegio FEC San José (izquierda) y CPI Tino Grandio, de Lugo.

A través de la La historia de Federito el trébol de cuatro
hojas, La historia de Roman y Todos somos unicos desde
Fegerec luchamos por la inclusién de los nifos y

ninas con enfermedades raras en su ambito educativo

y en sus momentos de ocio.

Este afnio hemos visibilizado en:
93 cursos impartidos

1.770 alumnado beneficiario
10 localidades y 3 provincias




Ambito educativo

Derecha: Director del CEE Nuestra Sefiora de Lourdes (Aspronaga); lzquierda: reunion con la orientadora del CEE Nuestra Sefiora del Rosario

Nos reunimos con diferentes entidades sociosanitarias,
educativas y de recursos de apoyo a la diversidad
funcional (Aspronaga, Grumico...).
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Talleres

En 2023 se mantienen talleres dirigidos a

mantener, reforzar y desarrollar diferentes capacidades.

Mente en movimiento para estimulacidon cognitiva,

Aprende -T, Disfruta-T de ocio, Aprender a aprender

para refuerzo educativo y El arte de crear taller de manualidades.
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Talleres

El taller de "El teatro y la musica como recurso terapeutico
en personas con enfermedades raras” se desarrolla a lo largo
del 2023 en 12 sesiones de una hora y media de duracion.

La musicay el teatro constituyen hoy en dia un medio para
la inclusion social de las personas con diversidad funcional

Este taller fue llevado a cabo por una psicélogay
una terapeuta ocupacional.
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Formacion 2023
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Mas de 600 horas
de formacion
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diferentes servicios de Fegerec

recibida e impartida a lo
largo del 2023 desde los

L
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Hemos participado en diferentes acciones
formativas, no solo asistiendo a la misma si no

también en calidad de organizadores y/o ponentes.

La formacion es clave para sequir avanzando
con calidad.

Formacion

Derecha:
Forum Ries

Abajo:

Jornada El abordaje integral de las
enfermedades raras desde Fegerec,
Asociacion Amas de Casa
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Izquierda, arriba:
50 aniversario POVISA

Izquierda, abajo:
Foro Nacional de Pacientes, Madrid

Derecha, arriba:

Red de Centros, Fegerec informa
a SM la Reina de su programa
formativo en Petrer (Alicante)

Derecha abajo:

Presentacion de la estrategia de
calidad y seguridad asstencial
2024/28 del SERGAS
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Izquierda:
Consello asesor de pacientes area
sanitaria de Pontevedra e O Salnés

Derecha, arriba:
Reunion IMPaCT-GENSMICA

Derecha, abajo:

Facultad de Medicina “Abordaje de
las enfermedades raras en Galicia’,
Fundacién Bamberg
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XUNTA
DE GALICIA

CENTRO INTEGRADD DE ATENCION AS EMERXENCIAS 112

- GALICIA

2112 Eoer

AMILOIDOSlS
CARDIACA e ey

Izquierda, arriba:
Xornada portas abertas 061

Izquierda, abajo:
Presentacién asociacion
Amoloidosis Cardiaca

Derecha abajo:
Formacion demostracion asientos y
respaldos, terapia ocupacional
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Visibilidad y captacion de fondos economicos




Dia mundial de las enfermedades raras

Colocamos mesas informativas y
de recaudacién de fondos a pie
de calle y en hospitales.

Visibilizamos el colectivo, a nivel
autondémico, con la lectura del
manifiesto en el parlamento

e iluminaciones de edificios y
monumentos emblematicos

Izquierda: mesas informativas, HULA
Derecha: iluminaciéon de monumentos y
edificios emblematicos de Galicia

Abajo: lectura declaracion institucional
en el parlamento de Galicia
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Dia mundial de las enfermedades raras

Coorganizamos con Feder, en Santiago de
Compostela, el acto institucional con la Casa
Real con motivo del dia mundial.

Previo al acto organizamos una andaina
de un tramo del Camino de Santiago
(Monte do Gozo - Plaza do Obradoiro),
donde participaron familias, entidades
y entidades publicas.

Derecha: andaina del Camino de Santiago

Abajo: fin del camino en la Plaza del
Obradoiro y recepcion de la Real Banda de
Gaitas de la Diputacion de Ourense
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Fegerec coorganizadora del acto institucional del dia mundial con Feder

Entrega por SM la Reina del
reconocimiento a fegerec

por la colaboraciéon en la
elaboracién de la estrategia
gallega de enfermedades raras.

Abajo: imagenes del acto
institucional, danza e ilustracion
de Yolanda Dorda
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Cumple Like Fegerec
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En 2023 celebramos de nuevo
el cumpleanos para nifos y
ninas de la federacion.

En esta ocasion con tematica de redes
sociales, con dinamicas tematicas, donde
mas de 15 nifios y nifias disfrutaron de un

cumpleanos inclusivo.
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Un afio mas participamos en la

carrera por la integracién de Enki.

En esta ocasion, visibilizamos la
importancia de la especialidad de genética.
Fuimos entidad ganadora de dos premios.

En 2022 ganamos el premio a la entidad
social con mas participantes. Este
consistié en una busqueda de balizas
en el Monte de San Pedro.
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Izquierda, arriba:
Concierto Solidario
Piel de Gallina

Izquierda, abajo:
Fegerec en Cullerciencia

Derecha, arriba:
| Andaina y carrera
solidaria de Leo

Derecha abajo:
Obradoiro de maior crea




Campana solidaria de Navidad, XII edicion

En diciembre, Fegerec a través de los Colegios
Oficiales de Farmacia, pequenos 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, realizamos una presentacion paralela

en establecimientos farmacéuticos de las cuatro
provincias.

mesa solidaria del

la campana en Ourense

realizada en establecimiento |
farmacéuticco de A Corufa

presentacion de la camparia |8 « m l ' - 1
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Campana solidaria de Navidad, XII edicion

Opciones de colaboraciéon de la campana
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Oiscerano de Sundm
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Siendo tu establecimiento

un punto de venta Incorporarlo en regalos de Adquiriéndolo a Fegerec para

empresa, cestas Navidad... i donarlo posteriormente
a colectivos desfavorecidos

Pack 50 bastones i |
Un bastén en soporte de cartén
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Impacto en medios
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Fegerec en medios

Durante el ejercicio del 2023, la Federacion mantiene su
presencia en medios con los diferentes proyectos que
realiza, promoviendo la visibilizacién de las enfermedades

raras y la labor de Fegerec.

Se han conseguido 81 impactos en medios, aumentando la

visibilidad a nivel autonémico.

18,51%
television y radio

13,58%
prensa escrita
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67,9%

publicaciones digitales

40,74%

Autondmica

Nacional

MARTES 28 DE FERRERD 7021

SOCIEDAD

ELCORREC GALLEGD 29
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de Tietze, yna dolencia pocn fre
cuenie quelsioe que sebe Sinflamen
s costillns y &l esserndn”. “Aparte
de et enfermedad, 1engo ot
problenis crinions, entre el tres
Infaries. Por esce mochve, o candit-
Iogn e rocomendd gue po fusse
termping que requicran un exluer-
70 fisfon, pero vengo & San Dicgo a

risica y testro, decidi npimisrme.
Lo brice nnimsds por mi marido, y
o clemo e5 que Sloy oncani-
dalos b panamos pipa, ademis,
despuds de todo el tempo que st
vimes encerradks durine i pan-
demia son My necesaring cse -
o de actividades en grupo™.
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El pulso de la ciudad S
La despedida de las camisetas Coge Aire . e =
czeie [N | | oot Asies un dia con citomegalovirus:

LR SS0CIBIIN

=ois  gcompanamos a Guillermo,

La primera prenda vio la gl promonerd
fuz & finabes del 2020, T atras indslativas EraCias a o que habéis com-
davia estibamos sin vacunar solidasias, pero prado Las camisetas, entre (o-
v la enfermera Belén Lamas, ""c_;'l::::::: il dos habéis contribaide o dar
supervisora de quirdfanoe cn Lo rc-;:m.;d.u:ln an pogodie aine a Fegeree ya ! C a O Or eS a e I I e I l I Ie a rara
el San Rafxel, decidib crear gracias a eatan I Coclis Econdmics v haces
wnas camiseras ¥ unos bol- prendas que visible 3 sus afectadoss, afkade E '[ h ) L. -
=5 die qela selidarios. Se ns- 3¢ hicieron tan en esta despedida de las cami- A S48 o fal g inal Tiial 1 e
pird en lo que escuchaba en g‘hﬂtﬂ;"‘éb eslas setas Coge Aire que dan paso Std s¢ man d S€ d CEILLraﬂE’ L]- Dla Munﬂlal dE laS Eﬂf{E‘L mEdadES
su trabajo, en bo gue s le di- et i ung asociacion gue seguro = ¥ da c H = .
seals o e | LSO s s Raras_ ¥, como forma de concienciacién, pasamos toda una jornada
= o e LR Econdmica - - T s = = : -
e | B il e con el pequeno para conocer mejor coOmo le afecta esta patologia
plena pandemia ¥ todos me- ATOCIACIGNn que ———— — = L3
cesttdbamos coger airew, re- trabaja ¢on las Daficil encontrar wi lugas
cuerdi. A ralz de ba publica- enfermedades lgnial s und gran pre-
cidan en L Vo, las camiseras rara L EErEtaciin Arristea, Eafe vier-
am hlalawin mamaloses o A s o snssmn e Walla Taadan

Casasnovas Garcia, M? Carmen
Femandez Femandez, Sofia Mar-
tinez Pombo'y Marisol Braves L&~
pez, que relataron en el aula ante
los estudiantes de cuarto de la Eso,
como fue su experiencia en la es-
cuela de su nifiez y adolescencia.

Dia de las enfermedades raras

La Federacién Galega de Enfermi-
dades Raras e Crénicas instalé ayer
en el Hula una mesa informativa
con motivo del Dia Internacional
de las Enfermedades Raras, que se
celebra desde 2008 el ultimo dia de
febrero. El lema de la convocatonia
de este arfio era ‘Comparte as tuas

cores’. Los concejales nacionalis- - s
tas Cristina Lopez y Felipe Rivas 4 W

La mesa informativa en el Hula por el de las Enfermedades Raras. xes0s PONTE -

participaron en las actividades or-
ganizadas por esta federacién.
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E120% de los diagnésticos de enfermedad
rara tiene una demora cercana a un lustro

Ln; pacientes reclaman una coordinacion “mas clara v
y eéspecializada y que se codifiquen también -

AGATHA DE SANTDS

A CORLNA

o coldblen enfermedad ram
(ER} aquefla que, con u Thgron ol
berte O drmadicez crtnica tese ting
Presalencn menot die S cosos porcs
da 10 (56 habitantess o ko Uiz 4 o
mIETAD, Cue alecta a o de una
pemsona por cada 2000, Hasy Ly fie
cha, se han déscnibn .||qn mas de
T 00 o endcis e <6 crvmaran an
este eplerale, pof o gque, sungue ca-
da palologla ram indnidual menle
fengauna prevalencia baja,on rea
hickad, el rimem de penonas afecti
dhns e ey altoscencade un 6% de
La poablacito. Ea o equivale  mids de
¥ millones de persanas en toda el
mumnda —nce tres millones on Ex
i, e chie 2000000 en Galicia—.
Sowiin b Sockedad Expadols de Ney
mlogia (SEN), cad o] 50% de estas
palologias poco frcuenies son peur
PO B 1S e 0 [0 00 &5 00
T e cursen con alidn Sniodmns
neunldgicnAsimisme, ol A% de e
s dolencias mras son cronics, el
5% genemn ducapacidad yes cas
un 307 dee los coeon, alectan &l poo-
reeticn vital ded pacierhe son las e
ponsables del 35% de bos falleci
mienios de nifics menoms de un
anoy de mas del D de las muoertes
de menonsde | a 15 afos
Lew patcienie= siguen ponkencho el
ooy 2 ol Petrso o ausencia de diag:
nisticogque contm Ll campaia del
Dy Mundial de ks Enfermadadies e
ras, ue e celebm hoy con ol Hma
Hezz qure el evnp Len & fufesing A
gy om b quiese protende frenar las
dificultades de soceo on equidad i
men Liper direcion sociosanitarin
o L Federicion Galega de Enfermi
dhackes Raras e Crénicas (Fegored) o
< 41 2% de b gallegos con una ER
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Carmen Léper, girecton soclasaniaria da ta Fegeret

tardan entre 4 y 5 afiod g0 ser diag
nosticaclos y de este poroedilspe, Gt
I mitad esgeera s de dees o o lle
g2 a'tener un diagndaticn “Tenemin
pacientes can 50 y 6 afios que si-
guensin disgnosticar” afirma Loper,
que insta & Las autafidades sanitarias
a codificar ks casos de trastomzs
o 0 diagnostiados "Oue unb en-
fermedad no esté codificada tene
CONSPCURRCEAS, N0 S0k en el Gmi
1o e La sadunelsine también a la ho-
it de participar en imastigacion, e
neracceso o algunas prestacions
e b iy acceder o una segunda opl
nidin médica” explica.

Tarndein reclama que L3 coondina:
cain entne alencidn primana y espe
clnlieodn sea i clam v mds &gil”

[ Sy T T

“La by ek el disgndstico es un
peregrinaje homisle, con un mmpac-
10 emacional ¥ scamdméco temen
do Ademas, dificimente puedes
afrantar algo que no sabes qiet es,
aparte de que puedss 1eveers unn e
femmedad que lenga imtamienio e
1o g e b recibas” comenta

La Fegenec tamibién remvindica el
portal web de enfermedades ramas
de Sanidade, que estaba previsio
quie s abriera o] pasadio wptiemibing
yque adreceni infommacion contms
ladka Lanto i prodesionales como o
pacientes. En estos mamenios, los
datos sobre ER se contabiliznn en e
registo gallego de endermedades m-
ras (Rierga), que,a s ver, inslada los
wlerenies a 22 enfrimedades puras

dgil” entre Atencion Primaria
los casos raros sin diagnosticar

- ;

al Hegntmo Extatal
Faras (Heel
Seinin este rogisipo day

i Enbermedades

pendiznle
il 13 Dhreericn Genenl die Salid Py
e i Minsberio de Sanicdad. m o
Lal de 28 397 perstnas Uetien alguna
e esdas 12 palidioging rams en Espa
fi Qe oy coales 1196 800 gallegas
Enimé las palodogies (soen frecuendes
inchuldas en &l ReeR con mayoar pre
valenci en I comunidad s ecuen:
Ty L Bibree ks con Fed ciasos
vivem o Galicia o ] decnem de X
It feniledoniria (1461, 0 hemad
1139 conems ), ba enfermedad de Hun
tnghom ( 125), el complep de tscleee
Al ubemea (B2 mclenois latim)
umnidrdhica ELA () v la enlerime
dadl de Refdu Ceber (55)

i
i
Cl
ol
El
lJI.'

Fi
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26 | La Opinidon

cultura

- e SOCiEdad& ocio

Dia Internacional de las Personas Eu:idadoras

MAR(A OF LA HUERTA
ACORURA ==

“Lo que me hace felizy o que je
pido o ta vidaes que mi hijo siga e
tando bien, dentro de todas sus difi-
cultades” recume kn conifiesa Elena
Souto,cuidador prineipal de sy hi-
jo pequedio, Mancos. un joven de 23
afios “con una discapacidad del
98%""Marcos padece sindmome de
Wiest, una dolencia que apansce en
I primeros meses de vida y que se
manifiesta en fonma de eomulsiones
v crisis epilipticas Sufre tambéén, te
traparesia espstica [debilidad mus-
cular en lis cuatro extremidades] ¥
una kescomalacia ventrcular [lesin
corchral] ademas de miopia yvarias
ores mads Estd en sifla de noedas e
e incontinencia yaungue habla per-
fectamente. nosabe pestionir las oo
sas del dina dia, por a8 decinoTi ha
blascon €, e entiende peroa ks dos
segqundos se ke obidd. Reduenda mas
cosas de haoe afios que poraemplo,
Jo que coarmid hoy No retiene 2. cano
placo wisdemis. cuando le coenta Ak
gotienes que adivinar qué parte del
relatores verdid pomgue fontasea mu-
chay puede lagar a repetitte Jo mis-
ma hasta 500 veces. Esth sernppe en
of mismo bucle®, describe Elena so-
Yee la situacitin actual de su™nifio”,
como ela fo llama Afromtar ploo fsi,
sobwre todo al prindpio,es muymuy
complicada.Mancos nacio reliva-
metite bien aunque bajo de pesaa la
semana 51 de gostackin.Sin embar-
202 los custm dias voun deqrmme
masivo en e puimon derecho yaun-
que de eso salimos.cinco semanas
s oS comunicann que s
una leucomalacia ventricular pem
s Aseguraon que el niho camins-
ria_hablara v todo.aundue le levara
mids tiempo hacerio. No obstante,a
los siete meses. b dic un sindrome de
Wesst, v ahi va se tomd todo fatal Le
garon a decimos, incluso que podia
quedar en un estado vegetalieg, por-
que las comabssones que be dabar.
{llegt a tener 50 enun minto). En
agquel mormento,nos K fusheron tan,
tar, ban pegro.. que todos fos pascs
que Marcos ha ido dando desde en-
tonces hasta Jos niis pequedios. pa-
ra mi han sdo un mundo” submya.

Adimite Elena que con Marcos fan-
10 elia®personalmente”, como el res-
1o dhe sy Farnilia {su padre su herma-
nasu abuela o padnnos.. ) viven
“pd din s ia” s lo que lenemes que
hacerLo que sucede e que cuando
12 pega estos reveses la vida,a veces
cuesta mucho remontar Bl afic pase
do,por efemplo,a Marcos e dieron
unas comaisiones v hubo quee s
tarle otryvez Ja medicacion. No s ha-
bia vieito a pasar algo asi desde que
le diagncsticaron & sindrome de
Wiz a Jos siete meses, ¥ revivie aque

Coruneses a cargo de familiares con
° ) & @ ’ F A
dependencia: “Aprendes a vivir el dia a dia”

En el Dia de las Personas Cuidadoras, madres, parejas e hijos relatan como afrontan esa
condici6n, piden mds apoyo a la Administracién y reivindican la labor de las asociaciones

iGN Arepal, hasta jos 14
afios”, donde “siempre estuvo muy
arropadoiantc por s prolsons.oo-
i por ks cuidadorns y sis compa-
e e clase™ “NoYengo palabras por
ra desscribir o bien que s portann on
conjunto con & Después lo meti en
¢l Maria Marifio que es un centro de:
educacion especial y también encan-
tada dé ki vidh conlodosy con el tra-
T gquee be dieron” resalt Elena quien
cuenta que en Aspace recalamn ha
ce R par de afios, cuando Marcos

Eduardo Castro y su mujer, M Dolores Gancela, junto a Ana y Cristing fisioterapeutas de la Federacion
Galega de Enfermidades Raras & Crénicas mwmmdmmmmm.«v Ectam

“Eyito los horizontes lejanos porque abruman”

Enrique Mallo &sth al cuidado
desu madre, nonadenarna y con
alzhéimer Es dependiente de gra-
da [l y tiene una discapacidad del
£5%.En cuanto a movilidad, comi-
na muy lento ¥ necesita syuda pa-
12 las tareas hisicas del dia a dia
coma, por ejempho el aced La evo-
tucida de la enfermedad. en su ca-
50.ha sido lenta, v es sorprendente
porque hay dias en los que estd
muy pasiva,como muy dormida.y
ctras en bos que lesucede todo Jo
contrarioy parece oira persona.la
diferencia es remenda. De hecho,
en el proceso def alzhéimer es bas-
tante comiin que los afectados va-
den su caricterde modo quea ve-
cestisnden a volverss mds arsoos,
lo cpal es un problema, pero hay
farmacos que aviedan a controlar

bras™"Lleva.un afio yendo, de h-
nes a viernes, hasido un respire
importante vademsas esque a ella
alli Iz aciivan Desde que va a Afa-
coyse ha espabilado mas Antes ha-
bia comenzado a ir 3 unas emplas
del Ayuntamiento, dos homs a la
sermana peron e lo mismo” ad-
mitey destacs adomds.que s ma-
dre"aAfacova contenda”™ Cuando
[ recoges salbe alegre vy bien”.

Apunta Enrigue que.el iempo
que 5t madre no-esth en el centro
de dia, cuentan "con apoyos exter-
nos, contratados”, para su euidada
Mi trabajo es bastante exigents,
tengo familia ¥ preciso s ayu-
das suplementanias. Sin todo efio;
w0 56 como podra afrontar la si-
tuacin, porgue es muy estesante
D mi mitper e hijas tengd un apo-

s i e

para casos como el suya,"En pri
mer lugar. insiste Afzco destaca
sobremaners Y luego hay urnd s
rie de ayudas, como Jas de [a ley
de dependencia, que estian ahi.
Afrontaruna enfermedad comoel
alzhéimer es muy dure, pero es
que los cuidados de las personas
a S0 MLy COSosos tam:
biér®a ley de dependencia esuna
avuda ya mayores et ahi el tema
de la discapacidad [sobre todas
estas cuestiones,se puede pedir in-
formacionen la propia Afacooen
los centros de salud, donde hay v
bajadores sociales) Es imporante
hacer una labor de investigacidn
de todo lo que hay disponible v so-
licitario, igual gue o es que sean
compregsives en ¢ mbajo.pomgue
2 vices surgen imprevistos, te te-

SR T L et
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Cumpleanos inclusivos en el Centro Civico de San Diego

Redaccion
............ -\A"}r /"“'all
B f Xv ] in IQIGIE)

Kilometros que ayudan a ninos enfermos en Meis

La Carreira Solidaria de Leo se celebra el 1 de octubre y servira para recaudar fondos para los pacientes de enfermedades raras

L a Federacion Gallega de Enfermedades Raras y Cronicas (Fe
organizo en la tarde de ayer cumpleanos inclusivos en el centro
coruries de San Diego, una actividad que lleva celebrando desds
Esta edicion, |la fiestaestuvo centrada en las redes sociales, cor
de bienvenida y con zonas de TikTok, Instagram y YouTube en Iz
ninos pudieron bailar, sacarse fotos y hacer tutoriales. Tambier
merienda con tarta, pinatas y regalos.
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Financiacion 2023



VISIBILIZACION
SENSIBILIZACION Y
CAPTACION DE FONDOS

INCIDENCIA POLITICA

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO

FORMACION

Inversion de recursos en 2023

La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales:

949% PASS

Asistencia directa a personas afectadas por una enfermedadraray a
sus familias. Atencién a entidades

1,2% formacion
jornadas, talleres y eventos

4,8% 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 2023

Gastos
498.399€

87 | Fegerec | Memoria 2023 | Ingresos y gastos

Ingresos
540.015€

Ent. Privadas
59.939'18€

INgresos 540.015€
internos 33,43%
externos 66,57%
Adm. Pudblica
299.542€
Visibilidad
23.918'63€
PASS
470.587'45€
gastos 498.399€



Financiacion externa e interna

Ayunt. A Coruna
/ 28.871€ Cons. Sanidad

44.605€

Cons. Industria
29.210€

publica
299.539€

Cons. Politica social
176.353€

Otros
7.183€

Fundacién Mutua Madrilena
2.201€

privada
49.,292€

La Caixa
14.800€

35.108€
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Personas juridicas

externa

externa

financiacién

interna

Donaciones y otros

Interna

27.721'82€

Captacion
24.953€

180.533'82€

Prestacion servicios
120.636€



CUENTA DE RESULTADOS

Cuenta de resultados 2023

FEGEREC 2023
TVORESTS 2027 2027 e 2027 [ 2020] % Z019] % 2008 T

CUOTAS DE AFILIADDS (720) 7.223 6.899 1% 6.778] 2% 6.411| 2% 7.193| 2% | 6742 2%

CUOTAS DE USUARIOS - SERVICIOS (721) 120.636 112.256 23% 113.234) 26% 79.769| 20% | 84.390| 29% | B3.526| 29%

CAPTACION RECURSOS GALAS (722) 0% o] 0% 2.530| 1% 7.645| 2% | 30.507| 11%

COLABORACIONES EMPRESARIALES (723) 24.185 15.078 3% 3.167| 1% 15.347| 4% 19.821| 5% 3.000 1%

SUBVENCIONES (7401-5) 299,542 291.288 60% 259.533| 60% 228.064| 57% | 118.150| 30% |133.048| 46%

SANIDADE CONVENIO 32,803 32.803 7o 31,755 7% 31.755| 8% 28.868) 7% 28868  10%
SANIDADE ACTIVIDADES 11.805 16.000 3% 12.000 3% 8.810) 2% 8.810) % 8.863 3%
POLITICA SOCIAL 33.310 73.310 5% 233100 5% 23.310| &% 73.310| &% 233100 8%
POLITICA SOCIAL - IRPF 143.043 140,595 29% 115.656] 27% 85011 21% 6.915| 2% 0 0%
IGAFE 4,190 1% 418] 0% 4410| 1% 0| 0% o 0%
DEPUTACION A CORURNA 20,500 18.155 4% 23.142] 5% 2B.730| 7% 17.500| 4% 20000, %
CONCELLO A CORURA 28.871 79.608 6% 29526 7% 19.867| 5% 15.933| 4% 17.591] 6%
COOPERACION XUNTA-EMPREGO 29.210 26.537 59 23.728| 5% 26172 7% 16.814] 4% 34416  12%

DONACIONES (7406) 62.825 26.367 5% 22.458| 5% 23.019| 6% 18.502| 6% | 74.237| 26%
OTRAS 62.825 26,367 5% 22458 5% 23.019 &% 18.502| 5% 74,237  26%

VENTAS (700) 24.953 30.734 6% 26.572| 6% 42.341| 11% | 33.505| 8% | 39.341| 14%

SUBVENCIOMNES CAPITAL (746) 645 432 0% 12 0% 0| 0% 0 0% 1] 0%

OTROS INGRESOS (769 - 778) _ 5 146 0% 5 0% 62| 0% 56/ 0% | 401 0%

TOTAL INGRESOS 540.015 483.199 100%| 431.760| 100% 307.543| 100%| 289.261| 73% |370.802| 128%
GASTOS 2023 2022 % 2021 W 2020 % Z0i9] % 2048 %

AYUDAS MONETARIAS (650) 0% 0% 0| 0% 360| 0% 73 0%

COMPENSACION COLABORACIONES (653 -654) 793 489 0% 154| 0% 238 0% 484 0% 703| 0%

REINTEGRO SUBVENCIONES (658) 4.486 1% 203 0% 0| 0% 0| 0% 55 0%

COMPRAS BNS. ACTIVIDAD (600) 2.656 4,485 1%, 7.420] 2% 7.861| 2% 20.819| 5% | 19.577| 7%

COMPRAS DE OTROS APROVISIONAMI (602) 5.299 5.504 1% 3479 1% 3.422| 1% 2.110| 1% 2793 1%

TRABAJO REALIZADOS POR OTRAS EMPRESAS (607) 61.274 83.914 17% 66.359) 15% 44.852| 11% 61.446)| 15% | 58.116| 20%
PSICOLOGD 10.785 15.065 3% 10.965 3% 10,850 3% 14120 4% 9175 3%
FISIOTERAPIA 38.903 54.321 119, 48.774]  11% 32177 8% 45.486( 11% 47.37 16%
OTROS (LOGOPEDIA+ TERAPTA OCUPACIONAL) 11.439 9.545 2% 6620 2% 1.825| 0% 1.840| 0% 1.570 1%
ACTIVIDADES(BAILE) 147 4.983 1%

PERSONAL 381.931 317.504 66% 274.316| 64% 239.662| 60% | 231.650| 58% |197.770| 68%
SUELDOS ¥ SALARIOS (640) 288.326 234.080 4E% 207.351)  48% 181.227| 46% 173.558| 44% | 148955 51%
INDEMNIZACIONES (641) 2.006 0% %] 1.456| 0% 638 1.422
SEGURIDAD SOCIAL [542) 92,801 74.002 15% 65.743| 15% 54.751| 14% 56.156 14% | 46.899] 16%
OTRAS CARGAS SOCIALES (649) 8O3 7.327 29 2800 0% 2,228 1% 1.208| 0% 493 0%

OTROS GASTOS 43.724 37.253 8% 22.027| 5% 27.892| 7% 30.971| 8% | 25.187| 9%
ARRENDAMIENTOS ¥ CANONES (621) 152 510 0% 402 0% 816 0% 0| 0% 00 0%
REFARACIONES ¥ CONSERVACION (522) G6 7 1.746 0% 2828 1% 1.384| 0% 663 0% 5197 2%
SERVICIOS PROFESIONALES INDEF, (623) 23,666 17.249 405 9774 % 16.712| 4% 16,198 4% 5123 2%
TRANSPORTES (624) 897 1.232 0% 0 0% 0] 0% 0] 0% ¥} 15
PRIMAS SEGUROS (625) 1.021 761 0% 612 0% 695 0% 631 0% 787 151
SERVICIOS BANCARIOS ¥ SIMILARE (626) 1.601 2.269 %% 1.735 0% 1.906] 0% 2.695] 1% 2.710 1%
PUBLICID., PROPAGANDA Y RRLPP, (627) 1.169 1.514 0% 565| 0% 582 1% 476| 0% 369 0%
SUMINISTROS (628) 2.754 2.268 0% 1002 0% 2.113| 1% 2.352| 1% 2024 1%
OTROS SERVICIOS (629) 11.299 9,644 2% 4192 1% 3.482| 0% 7.906| 2% BI65| 3%
OTROS TRIBUTOS (631) 499 40 0% 1B 0% 202 0% 49 0% 12| 0%

AMORT. I. MATERIAL (681) 2.671 2.155 0% 1.074] 0% 1.268| 0% 1.353| 0% 1341 0%

PERD.PROCEDENTES IMNOVILIZADO(671) 42

GASTOS EXTRAORDIMNARIOS (678) 10 431 0% 12| 0% 0| 0% 8| 0% 217 0%

GASTOS FINANCIEROS (66) 0% 0% 200 0% 273| 0% 200 0%

TOTAL GASTOS 498.399 456.222 375.044] B7% 325.304| 82% | 349.475| B8% |305.975| 106%

RESULTADO ANTES DE IMPUESTOS 41.616 26.977 56.716] 13% 72.149] 18% | -60.213 -21%| 64.B27 17%
IMPUESTO SUBRE BEMEFICIUS (630) -2.459 -2.764 -2.093] 0% -3.626] -1% -1.409 0% 2,213 -1%

m ; 28.213 54.668| 13% |  BB.523 17%0 | -bl.6i3 -21%| 6614 1700 |
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Balance de situacion 2023

BALANCE SITUACION
FEGEREC 2023

[ ACTVO 2023 [ 2022 2021 2020 2019] 2018
|A) ACTIVO NO CORRIENTE 20.358 7.986 6.321 2.893 3.977 4.716
Inmoviliado intangible 14.262 0 181 601 1.020 1.439
206  APLICACIONES INFORMATICAS 2B.516 14.096 14.096 14.096 14.096 14,096
280 AMORT. ACUM, INMOV. INTANGIBLE -14.355 -14.096 -13.915 -13.496 -13.076 -12.657
Inmovilizado material 6.097 7.986 6.140 2.292 2.957 3.277
213 MAQUINARIA 1.120 1.120 1.120 1.120 1.120 1.120
215 MOBILIARIO 1.897 1.897 1.717 1.717 1.717 1.717
216  EQUIPOS PROC. INFORMACION 12.5249 12.586 9.145 5.042 4.858 4,244
218 OTRO INMOVILIZADO 2478 1.913 1.714 1.315 1.315 1.315
281  AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -11.922 -9.530 -7.556 -6.902 -6.053 -5.11%
[B) ACTIVO CORRIENTE B 510.589 291.142 416.068 329.438 159.513 183.523
Usuarios deudores (447) 4.779 3.463 3.145 15.967 1.901 1.132
Otros deudores de la act.propia {448) 3.665 9.600 9.950 9.600 4,507 1]
La Caixa 2.960 0 0 3.600 1]
Feder 705 350 0 907 ]
Fundacicn Barrig 9.600 9.600 9.600 1] 0
Otros deudores (4708) 220.266 90.317 195.642 160.207 52.095 71.846
Cons. Sanidade - SERGAS Convenio 32.803 0 0 20.005
Cons, Sanidade - Sociosanitaria 4,440 45 8.810 B.B63
Cons. Politica Social 192,793 4.662 140,595 120.318 4.662 4,662
Cons. Emprego 2.205 29.913 24.708 1.500 19.507 17.667
IGAPE 4.190 4.190 2.145 2,205 0 ]
Deputacidn & Corufia 20.500 18.155 23.142 28.730 17.500 20,000
Concello A Corufia 577 504 612 7.408 813 612
HPF Deudora IVA 0 804 37
Clientes (430) - Bastones 1.176 834 1.477 55 0 2.806
] 0 2.200
Inversiones c/p (551)-(566 ) 717 0 0 60A
Gastos anticiados (480 Seguros) a4 194 190 162 186 174
Efectivo y bancos (57 -520) 279.892,31 186.735,29 205.663,94|143.447,42 100.825 107.566
[T OTAL ACTIVO 530.947 299,128 422.389 332.331 163.490 188.240
[ Pasivo | 2023 2002 2021 2020 2019] 2015
[A) PATRIMONIO NETO 296.672 246.272 222.850 163.992 94.382 156.005
A-1) Fondos propios 284.034 244,989 221.135 163.992 94.382 156.005
Reservas (113 -120) 244,708 220,776 166.468| 157.091,97 156.005 105.031
Excedentes neg. de ejercicios anteriores -61.623 0 -11.586
Excedente del ejercicio 39.326 24.213 54.668 68.523 -61.623 62.560
A-2) Subvenciones,don.,legados y otros aj. en P.N 12,638 1,283 1.715 0 0 0
Capital (131 Inversiones) 12.638 1.283 1.715 0 0 0
|C) PASIVO CORRIENTE 234.275 52.856 199.538| 168.339 68.124 32.235
Deudas con entidades de credito [i} 14 [} 0
520 DEUDAS A C.P.CON ENT.CREDITO 14 0 0
Otras deudas a corto plazo 206.141 27.169 174.134 148.919 47.351 16.391
522 DEUDAS A CP TRANSF. SUBV, 206.141 27.169 174.134 148.919 47.351 16.391
Deudas otros acreedores 28.135 25.686 25.404 19.406 20.726 15.844
400 Proveedores &0 &0 &0 25 0 -9
410 ACREEDORES POR PRESTACIONES DE 5.986 3.713 5808 3.113 4.828 4.049
465 REMUNERACIOMES PENDIENTES DE P 44 36 0
475 HP, ACREED. CONCEPTOS FISCALES 13.282 13.606 11.458 11.222 10.186 6.632
476 ORGANIDE LA S5.55. ACREEDORES 8.807 B.307 B.077 5.003 5.676 5.172
Ingresos anticipados _ 0 0 L 0 48 0
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 530.947 299,128 422.388 332.331 162.507 188.240
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Prevision ingresos y gastos 2024

Ingresos

Externos publicos:

Convenio Conselleria Sanidade
Convenio Politica Social
Convenio Ayuntamiento A Corufa
Subvencién Diputacion A Coruia
Plan Cooperacién

IRPF

Subtotal externos publicos

Externos privados:

Donaciones (AGA+Ceferino+Coge aire+farangullas)
Subvenciones privadas

(La Caixa, Feder, Eroski)

Subtotal externos privados

Ingresos externos

Internos:

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

Ingresos estimados 2024

32.803€
33.310€
23.000€
22.500€
19.600€
186.131€
317.344€

5.000€
17.400€
22.400€

339.744€

8.000€
20.000€
139.000€
7.200€
174.200€

513.944€

Superavit: 19€
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Gastos
Recursos humanos
Personal laboral

Servicios externos:

EXER, psicologia, neuropsicologia y logopedia
Rehabilitacion funcional externa (F+TO)
Logopedia

Algalia: contable, laboral y fiscal

Publicista

Subtotal recursos humanos

Mantenimiento:

Material rehabilitacion funcional
Mantenimiento informatico
Telefonia

Prevencién riesgos laborales
Seguros

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

Fotocopias

Material de oficina + informatica
Agua

Subtotal mantenimiento

Visibilidad y captacién de fondos
Campana de Navidad

Dia mundial EERR

WORDCOO (empresa gestion)

Subtotal visibilidad y captacién de fondos

381.900€

14.000€
54.900€
5.000€
7.000€
6.000€
468.800€

2.300€
500€
3.300€
900€
1.000€
600€
1.200€
1.300€
10.000€
3.700€
500€
1.100€
500€
26.900€

4.500€
1.700€
3.000€
9.200€

Otros gastos

Formacién

Donaciones

Cuota Feder + FEP + CGS

Mantenimiento sede (luz+agua+impuestos)
Imprevistos

Subtotal otros gastos

Gastos estimados

Gastos
513.925€

1.500€
600€
825€
1.600€
4.500€
9.025€

513.925€

Ingresos
513.944€



Plan de accion ejercicio 2024

COLABORACION Y APOYO A ENTIDADES DE EERR EN GALICIA

- Poder beneficiarse sus socios del PASS a través de Fegerec

- Apoyo en las campafas de visibilizacién y sensibilizacion

- Asesoramiento en cuestiones de gestidn interna, externa y busqueda de recursos
- Apoyo y asesoramiento a los profesionales en el ambito sociosanitario

ACCIONES ASISTENCIALES EN EL AMBITO SOCIOSANITARIO, JURIDICO (PASS)
Enero/diciembre

Continuar abordando bajo la premisa de calidad, las demandas recibidas de personas
diagnosticadas o en proceso de busqueda de diagndstico de una enfermedad rara, y sus
familias, con la colaboracién de instituciones y profesionales del ambito publico y
privado, a través de los diferentes dispositivos de Fegerec en Galicia, bien mediante
atencion presencial, telematica o combinada.

Ambitos de actuacion (PASS):

- Acogida: valoracién de necesidades vinculadas a la busqueda de diagndstico, tratamiento
farmacologico/no farmacolégico y derivacion a servicios internos y externos a Fegerec

- Rehabilitacion funcional (terapia ocupacional, fisioterapia, logopedia, neuropsicologia y
terapia con animales)

- Defensa de derechos (discapacidad, dependencia, incapacidad laboral, CUME...)

- Asesoramiento juridico

- Apoyo y tratamiento desde el ambito de la psicologia clinica y sanitaria

- Creacion de un taller sobre el manejo y abordaje del dolor, presencial y online

- Establecer alianzas de colaboracién con Reuniones con equipos de UFM de

CHUAC, CHUS y CHUVI

- Participacion en la Comision Gallega de EERR del SERGAS

- Participacion en la Comision del Dolor del SERGAS

- Formar parte del grupo de trabajo de la elaboracién de la Guia de Practica Clinica (GPC)
sobre comunicacién, toma de decisiones y planificacion compartida en atencién paliativa
en el adulto (Ministerio de Sanidad, Conselleria de Sanidade - ACIS)

- Actividad asistencial dentro de la Red de Centros Sociosanitarios en EERR de FEDER

- Impulsar la creacion de las unidades de cuidados paliativos pediatricos

ACCIONES INCLUSION EDUCATIVA
Enero/diciembre

- Charlas en centros educativos

- Visibilizar las EERR en colegios, La historia de Federito el trébol de cuatro hojas, La
historia de Romany Todos somos unicos

- Talleres mente, ocio, refuerzo, musica y teatro (integracion social, terapia
ocupacional y psicologia)

- Reuniones de colaboracion con diferentes recursos educativos y de formacion
en nuestra comunidad

- Intervenciones de colaboracion conjunta con el centro educativo directamente
en el aula del alumno con ER

- Talleres de estimulacion cognitiva, de ocio, el arte de crear y refuerzo educativo
- Participacion, bajo la direccién de FEDER, en la elaboracion de una guia a nivel
nacional sobre la inclusion educativa del alumnado con enfermedades raras

- Estudio sobre la figura del asistente personal en el ambito educativo

- Establecer alianzas con entidades y profesionales con interese comunes

- Reivindicar la incorporacién de un profesional de la enfermeria en el

ambito educativo

ACCIONES FORMACION

Enero/diciembre

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

- Formacién interna del equipo ejecutivo de Fegerec con profesionales afines a su
actividad asistencial

- Formacién Microsoft Sharepoint

- Organizacion de talleres tedrico-practicos sobre diferentes tematicas trasversales
dirigidos a familiares y cuidadores (primeros auxilios pediatricos...)

- Propuesta de contenidos tedrico-practicos a introducir en colaboracién con otras
entidades del tercer sector sociosanitario, en la formacion de los profesionales que
desarrollan su trabajo como auxiliares de ayuda a domicilio

- Mejorar el conocimiento sobre la situacién en Galicia de la operatividad de la

Ley de eutanasia

ACCIONES AMBITO DEL DEPORTE
Enero/diciembre

- Acciones del Club Ciclista Culleredo

Junio

- Participacion en la Il Carera Solidaria de Leo
Septiembre
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- Participacion en la Carrera por la inclusion ENKI

ACCCIONES DE VISIBILIDAD, SENSIBILIZACION Y CAPTACION DE RECURSOS
Enero/diciembre

- Venta de detalles solidarios (bodas, bautizos, comuniones, cumpleaiios...)

- Participar en diferentes eventos vinculados en este ambito al colectivo representado
- Seguir comprometiéndonos en el dia a dia ya no s6lo por mantener la financiacion
externa desde el ambito publico y privado, si no también avanzar en la financiacion
interna

- Fomentar la alianza entre las Entidades del tercer sector en general, y entre las
entidades de EERR susceptibles de integrarse en Fegerec en particular, que nos
facilite aunar esfuerzos con el fin de optimizar y rentabilizar recursos, a nivel local,
autondémico y nacional

- Incorporar los legados solidarios a Fegerec

- Bisqueda de recursos financieros para la rehabilitacion, mobiliario, material
informatico y recursos terapéuticos innovadores tecnolégicamente en el area

de la rehabilitacién funcional de la nueva sede de Fegerec

Febrero
- Organizacidén y gestion con motivo del Dia Mundial de las EERR

Marzo
- Acto institucional de FEDER con la Casa real con motivo del Dia Mundial de las EERR
- Buscar nuevas alianzas con entidades publicas y privadas

Abril

- Formar parte como socio de pleno derecho del Foro Espaiol de Pacientes

- Formar parte de la Plataforma Nacional en Defensa de la Aprobacion de la
Especialidad de Genética Clinica, participando en las diferentes acciones de cara
a visibilizar esta necesidad.

- Organizacidén y gestion de acciones con motivo del Dia mundial del ADN

Julio

- Organizacidén y gestion de la Campana Solidaria de Navidad
"Puede ser magico gracias a ti"
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Diciembre

- Campana Solidaria de Navidad "Puede ser Magico gracias a ti"”

- Participacion en el Dia Internacional de las Persona con Discapacidad
DIFUNDIRY VISIBILIZAR LAS EERR Y/O LA LABOR DE FEGEREC EN LAS
REDES SOCIALES Y WEB

Enero/diciembre

- Publicar contenido en rrss y web sobre actividades y noticias de EERR
- Envio regular de informacion a entidades miembro

- Visibilizar las EERR y/o difusion de FEGEREC en otros ambitos

DIFUNDIR LAS ACTIVIDADES DE FEGEREC EN LOS MEDIOS DE
COMUNICACION TRADICIONALES

Enero/diciembre

- Envio Notas de Presa de las diferentes acciones FEGEREC

- Contactos personales telefénicos

- Ruedas de Prensa

- Presencia fisica en medios

Renovacién de la subcontratacion de un profesional del ambito
comunicacién/publicista

INCIDENCIA POLITICA

Enero/diciembre

- Defender aquellos derechos reconocidos en los diferentes ambitos comprometidos
por las consecuencias de padecer una ER, esté o no esté diagnosticada, tanto a nivel
autonémico como nacional o europeo

- Organizar diferentes acciones y colaborar con la Plataforma Nacional en Defensa de
la Aprobacion de la Especialidad de Genética Clinica.

- Seguimiento de la PNL para la compensacion de gatos de alojamiento, manutencion
y alojamiento de personas con una EERR que deben ser atendidas en un area
sanitaria diferente a su lugar de residencia

- Participacion en los Consellos Asesores de las 7 areas sanitarias gallegas y en el

de la Conselleria de Sanidade

- Continuar colaborando con el Servicio Gallego de Salud para que el estudio y
asesoramiento genético se realice en tiempo y forma adecuada

- Seguimiento del desarrollo de la Estrategia Gallega de EERR

- Actualizacion de la legislacion en el ambito de la discapacidad y en especial en el
ambito de la EERR

- Participar activamente en foros, propuestas legislativas..., vinculadas al colectivo



que representamos.

OTRAS ACCIONES

Enero/diciembre

- Rehabilitacion y dotacién de infraestructura a la nueva sede de Fegerec
- Ampliar el equipo de profesionales asesores de Fegerec

- Mayor incidencia en el ambito de la investigacion

- Digitalizacion de los diferentes procesos del PASS

- Adquisicidén de un programa para gestionar la base de datos y la contabilidad
- Auditorias de calidad, proteccién de datos y PASS

- Celebracién de la Asamblea general de Fegerec

- Asistencia a la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de FEDER

- Asistencia a la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria del Foro
Espanol de Pacientes

Junio
- Participacion en Cullerciencia, Culleredo - A Coruna
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La mejor forma de
predecir un futuro
mas esperanzador
es crearlo juntos

@FEGEREC
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