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Enfermedades raras en cifras

La federacion

Fegerec nace con una vocacion fundamentalmente asistencial,
optimizando recursos y esfuerzos, para mejorar y dar respuesta

en el ambito sanitario, social, educativo y laboral, a las necesidades
de las personas diagnosticadas o en proceso de busqueda de
diagnéstico de una enfermedad rara.

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 aportacién econémica
o colabora con nosotros en proyectos diversos.

Gracias por conocernos.
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7.000 enfermedades raras (OMS)

afectan al 7% de la poblacién 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 poblacién

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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Misién

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 prestadora
de servicios sociosanitarios.

Valores

- Compasion

- Filantropia del equipo profesional

- Capacitacion de las personas y
familias en la autogestion de aspectos
biopsicosociales vinculados al proceso
de su enfermedad.

- Puesta en valor y sostenibilidad

de las instituciones publicas
sociosanitarias.

- Cooperacion interasocioativa.
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La federacion

Transparencia

- Fegerec entidad de utilidad publica

- Registro Central de Asociacions de Galicia

- Registro de Entidades de Accion Voluntaria
de Galicia

- Registro de Entidades Prestadoras

de Servicios Sociais

- Registro Municipal de

Asociaciones (REMAC)

-
AENOR ==

Confia

Certificado del
Sistema de Gestion de la Calidad

- Registro de Centros Servizos e et Ao
Establecementos Sanitarios e

de Galicia (REXCE)

- Sistema de gestion de calidad ER-0439/2017

AENOR certific que la organizacidn

FEGEREC, FEDERACION GALLEGA DE
ENFERMEDADES RARAS E CRONICAS

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

conforme a la norma ISO 9001:2015

paralns actividades. Lo prestaciinde servician de neogite, informacian, srentaciten,
aspsaramients y senshilizacian cohee enfermedades s yulira
rarns.
La prasiaciin de Seracsns Socinsanitanas o parsanas
diagnasticadas o ala espern de un dingndstico de una enfermadad
rara o ufma-rana: inervencidn psicoldgicn, rehabilimeldn
mmplmu 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

AENOR INTERMACIONAL 5.A UL &
Génovn, 6 20004 Madrid. Tapana @ ENA_C
Ine i Teanin

Tl 51 432 GO O~ wWww Adnar.cam
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Organigrama

Programa asistencial

. . Direccion sociosanitaria -
sociosanitario (PASS)

Direccion social

Visibilizacion y
captacion de fondos

Trabajo social Rehab funcional

Psicologia
clinica/ sanitaria

Asesoramiento T :
juridico erapia

Campana Navidad ocupacional

Integracion
social

Dia Mundial Asesoramiento

genético

Fisioterapia

Otras acciones Logopedia

Voluntariado

Neuropsicologia

Incidencia politica

4

Gestion de calidad

Ambito educativo

Ambito social

Ambito sanitario

Ciudadania

Gestion administrativa,

laboral, fiscal y contable

— Inclusion educativa

Comunicacion externa
web y redes sociales
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12 miembros juridicos (@ambito gallego)
7 convenios colaboracion

(@mbito gallego y nacional)

685

miembros fisicos afectados

165

miembros colaboradores
y protectores
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135

enfermedades atendidas

12%
busqueda diagndstico

1.553

beneficiarios directos

3.572
beneficiarios indirectos

18.832

intervenciones



AGA
Asociacion gallega de ataxias

AGAELA
Asociacion gallega de afectados
por la ELA

AGAL
Asociacién galega de lupus

AGARP
Asociacién gallega de
afectados por retinosis pigmentaria

AGFQ
Asociacion galega de fibrose quistica

ACEM
Asociacion corunesa de
esclerosis multiple

AGL

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

ALOUMINOS
Asociacion de persoas con necesidades
especificas da Costa da Morte
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ASARGA
Asociacion de Sarcoma de Galicia

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

GALICIAME
Asociacion de la atrofia muscular
espinal de Galicia

WEST
Asociacion West Galicia

Miembros juridicos

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

-HSC -
Asociacion espanola de
hiperplasia suprarrenal congénita

- SIMA -
Asociacion de afectados
sindrome de Marfan

- INGADA -
Instituto gallego del TDHAH
y trastornos asociados




Recursos humanos

Personas atendidas
1.553

Entidades publicas y privadas junto con pequefas y medianas
empresas han colaborado a lo largo del afio 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

Ourense

Actualmente Fegerec cuenta con 22 puntos de atencién en las cuatro
provincias de la comunidad Auténoma: disponemos de espacio asociativo en
diferentes hospitales en los que atender las necesidades del colectivo.

En el 2022 se mantienen convenios de colaboracién con 16 clinicas
para los servicios de fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional y psicologia.
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Perfil de la demanda

conocimiento de la enfermedad
derechos
Fegerec
expertos y/o CSUR

conocer iguales

tratamientos

estudio y asesoramiento genético

segunda opinion médica

diagnostico
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En 2022 se incorporan talleres dirigidos a
mantener, reforzar y desarrollar diferentes capacidades.
o Mente en movimiento para estimulacidon cognitiva,
— A : ) Aprende -T, Disfruta-T de ocio y Aprender a aprender
para refuerzo educativo.
Namero de personas beneficiarias: 15
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PASS

En el ejercicio de 2022 se han atendido a 1.553 personas,
de las cuales un 51,62% optan por la opcién telematica
(videollamadas/llamadas) y un 48,38% presencialmente.

Telematica
51.62%

Presencial
48,38%
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Personas atendidas

Logopedia, 7 PA  |ntegracion social, 60 PA

) i _ i 59 intervenciones 343 jntervenciones
Psicologia y neuropsicologia, 52 PA
542 intervenciones

Terapia ocupacional, 50 PA
1335 intervenciones

Acogida, 238 PA

2.117 intervenciones

Fisioterapia, 136 PA

5.593 intervenciones

Trabajo social, 385 PA

4.095 intervenciones

Total PA:
1.553

Asesoramiento juridico, 25 PA

Administracién, 600 PA 416 intervenciones
4.569 intervenciones
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Numero de enfermedades atendidas, 2010-2022

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022
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Formacion 2022




P,

31| Fegerec | Memoria 2022 |

Mas de 600 horas

de formacién

recibida e impartida a lo

largo del 2022 desde los
diferentes servicios de Fegerec



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

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

Asistimos a formaciones clave para
continuar prestando servicios de calidad.
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Formacion

Derecha:
Formacién cruz roja en ciclo
farmacia y parafarmacia

Abajo:

Mesa multidisciplinar sobre o
consello de saude, o tabaco,
Conselleria de sanidade




INVESTIGACION Y DESARROLLD DE MEDICAMENTOS
HUERFANOS EN LA ACADEMIA

SEVILLA:
T e 308y

Izquierda, arriba:
Jornada designacion,
desarrollo y acceso de MMHH

Izquierda, abajo:
Red Living Labs ITGALL,
organizado por CSG

Derecha, arriba:
Congreso internacional MMHH
y EERR de Sevilla

Cllkbm  (hChes ' I!
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Derecha abajo:

Reunién cuestiones relacionadas
con la historia clinica y la funciéon
del médico forense en procedi-
mientos administrativos y judiciales

in“aha

Empowel
the innoy
for active
healthy a
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Izquierda:
Reunién anteproyecto ley
cultura inclusiva

Derecha, arriba:

Reunién en el CHUS con
asociaciones pacientes,
Estrategia gallega de EERR

Derecha, abajo:
Formacion ciberseguridad,
Igape Reacciona




Otras acciones

Izquierda, arriba:
asesoramiento genético

Izquierda, abajo:
Formacion Virada equipos

Derecha abajo:
Asistimos a los consellos
asesores de pacientes de Galicia

(Sai RVIZO AREA SANITARIA
LEGOD DE DURENSE, VERIN £
DE SAUDE O 200 DE VALDEORRAS

AREA SANITARIA
'OURENSE, VERIN E
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Visibilidad y captacion de fondos economicos



Dia mundial de las enfermedades raras

Este afo realizamos una jornada
por la manana en el Hospital San
Rafael (A Coruia) y una accién
previa a la jornada en el Hospital
Alvaro Cunqueiro (Vigo).

Visibilizamos a nivel autonémico
el colectivo con la lectura del
manifiesto en el parlamento y
en el pleno.

28 de febrero de 2022
Hospital San Rafael

‘ \ ||| o -
R B

IR

28 de febrero de 2022
Hospital Alvaro Cunqueiro
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Proyecto solidario, Coge Aire

Durante el 2022 se recaudaron fondos a través
del proyecto solidario de Coge Aire.

Los beneficios de las ventas se destinaron a Fegerecy
a la Cocina Econémica de A Coruna.
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Ambito educativo

Dinamica de Federito en los colegios de CEIP de Covas,
(Lugo, arriba izquierda), CEIP Ponte dos Brozos (Arteixo,
abajo izquierda) y dinamica de La historia de Roman.

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 inclusion de los nifos y

ninas con enfermedades raras en su ambito educativo

y en sus momentos de ocio.

Este ano hemos visibilizado en:
Cursos impartidos: 68
Alumnado beneficiario: 1.289

Fil
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Cumpleanos con Encanto

LUGAR DF CELFRRACIGN '

CASITA FEGEREC
(CENTRO CIVICD SAN DIEGD)

-
rde >

Tras dos anos de pausa por la

situacion sanitaria, en 2022 recuperamos
el cumpleanos para ninos y

ninas de la federacion.

En esta ocasion con tematica Disney, en
concreto de la pelicula Encanto, donde
mas de 20 nifios y nifias disfrutaron de un
cumpleanos inclusivo.
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Formacion pediatria en Ourense

e o

| SERVIZO
M | RaLFrm

| Bl | or

AASEADA EN INTELIXENF

SERVITO
. . . s GALEGO
Con el apoyo de la Fundacion Roviralta y la Fundacién DE SAUDE

Barrié desarrollamos la formacién “Deteccion precoz de
enfermedades raras pediatricas”, dirigida a pediatras del
area sanitaria de Ourense, Verin y O Barco de Valdeorras.

A Bl XUNTA

ad OF GALIclA  X21&22
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varias acciones

Izquierda, arriba:
Festival benéfico en
Garufa Club, Mar de
Fondo y Coge aire

Izquierda, abajo:
Fegerec en Cullerciencia

Derecha, arriba:
Torneo de golf solidario
pefia Glu Glu

Derecha abajo:
Convenio colaboracién
Club Ciclismo Culleredo
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Campana solidaria de Navidad, XI 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 las sedes de los cuatro colegios oficiales de
farmacéuticos de Galicia.

colaboradora de la entidad con
el pack de bastones solidarios

28 de diciembre
sede COF A Coruna

IR

"L‘r

ovincia
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Fegerec en medios

Durante el ejercicio del 2022, la Federacién 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 101 impactos en medios, duplicando el
anterior ajercicio y aumentando la visibilidad local en las
provincias de Pontevedra y Ourense debido a formacion y eventos.

7,92%
television y radio

79,21%
publicaciones digitales

12,87%
prensa escrita

10,89%

15,84%

Autondmica Nacional
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Un mapa para las enfermedades raras

SOCIEDAD.»

Los padientes califican de imprescindible una hoja de ruta que estabilezca critenos

comunes entre comunidades para mejorar el abiordaje de esias dolencids

AOATHA [F LaNT0L
i
1 f
ey W ol -0, P, e dng e
e, e T AN = &
e i 0 00 ey Chadin
Gl e
ol Ji S

T ey o £
i et e
wartRkr e S i TR

i ik |

FERLPETLA |l il
TR o T T ST
. v i | 1 g e b L el
' o e L eI Sl iy 0l
AT v e e o

Pl e b e W sl | ey iy
ULl e a T TR T T Te R TTTTT [T
CHHuE Y IR rerdes fuits ikt ke

 erwwrar sl b cualilac Ha v
Wy o pacitote, s tanibin de mn
Rainilom Actormie W wibsms i pd
(T W e e L e
e ey it g e ems

ar Uik HeE e
wrmifindia” a oom peoen
B, sl W et b i iy

BER CLET I

Ui | T sbsentum O sahad iltivam

e, i dhmate ol Migislieng de Saesd

el st Evu e i AU AL o
o R T G e el
e e bdle paim mekome L
abienawr sl O esow [ e s,
Em las emdermadides mess o s
I g S il i e Ty 1
ficil anennazse”, adirona Clsrmeen Lopest,

il i i

[T, e

= L

RMEN LOPEEX
(I LT, G FECE I
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Faras o tienes una
perspectiva nacional o
es muy dificil avanzar®
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La lucha contra una enfermedad sin
diagnostico: «Martina tiene 6 anos y
alin no consiguieron ponerle nombre
a lo que le pasa»

ﬁ MOELLA S8 VOSA

[EETIRN T BT

Alejandro y Raquel, de A Coruna, llevan desde el nacimiento
de su hija en la pelea indescriptible por saber qué enfermedad
rara tiene. Y no piensan rendirse

Tamilén en La Vaz

Alfonso Rueda, un
corredor de fondo al que
Fefjoo eligid comao pebdn
nentro v que ahora enfila
la presidencio de ln Xunta

La guesra pasa o un nueva
escenario en el que Pulin
parte con ventaja [

AN BALAL

El péirking fantasma de
Lavacolla deja decenas de
miltas por invadir fincas




Sa oz de Galicia

SUMARGETE EN LA INFORMACIYN Egte verano suscrioete 0on un 50% 0o Oss

MEIS

El caso de Leo abre vias para los
pacientes de enfermedades raras:
los afectados pediran mas ayudas
ante el Parlamento

ﬂ DCA COSTA

La federacion gallega se dirigira a los grupos
parlamentarios mientras el bebé sigue en Barcelona a la
espera de un trasplante

63 | Fegerec | Memoria 2022 | presencia en medios

La Opinion

Un "derecho sanitario” para enfermos que necesitan

tratarse fuera de Galicia

La Federacion Gallega de Enfermedades Raras impulsa una propuesta para regular una prestacion que cubra los gastos de
alojamiento y manutencion de pacientes derivados del Sergas a otras autonomias

Galicia: reclaman que se cubran los
gastos de alojamiento y manutencion de
los pacientes atendidos fuera de la
comunidad

FUBSCADG [ 14 OF JOLK0 DE 2032 & LAS J20n0 MO# 10800 & BT

FOMELTAL o Twinrar

La Fodecradidn Gallcga dt
Enfermedades Raras v Cronicas
(FEGEREC). miembad 08 Somas
Pacientes. ha mantenido una reunsin con
representanies de & Comisabn oo
Sanidad dud Parlamento de Galicia con
el nhjgliva de redactar una profposaion no
de ley {(PHL) conjunia por la que se reguie
Lna prestaciin_ en [ actualidad no
contempiada, que cubra los gastos de
alsjamients y manutencidn og los
pacientes dorivados para recibi
asistencia sanitaria &n atras
comunicdades.

A dia de hoy, Galicla es, junlo con Andalueia, @ unica region en b goe 2 sisems
piibhita 0 30T no asume 08 gastos e mandencidn y estancia &8 fos pacientes y
sUs familias cuando se ven Abocados @ desplazarse a unidades de referencia fuera
el terminrio. Asd 3 Conselierda de Sanidad de i3 Xunfa de Gaicla asume ios gastos ded
desplazamiento. poro no s los de reskdencia. alimamaciin v olros, que comen por
Cuenta e 135 famias

2jigociedadtesm.

S
i [ ,I ; tamiénto, En lo achsaiad. Galica so-
! lo financia los desplazamientos  es, Jur-
io con Andalucia, | inica comunidad 4.
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1la peor ‘tormenta
2 Federctin de Enfermedades Raras impulsa una prapuesta para que el Sergas cubra
I;sﬁs'“ “ﬁﬁ%ﬁ?MﬁMﬂﬂ pacientes derivados a otras autonomias
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Las farmacias de Ourense se suman a la
campana "Haz magia: Tenemos en quien
apoyarnos"

Las boticas de la provincia venderan bastoncillos solidarios de caramelo y todo lo que se
recaude se destinara a promover la visibilidad de las enfermedades raras

uiados
weita-
lantas
ander,

|

B e 8
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Bea Fernandez: Asesora en Desarrollo Infantil y Doula
& min - &

Si tenéis una enfermedad rara o a alguien en el entorno que la tenga y vivis en Galicia, tenéis que
conocer a Fegerec y su trabajo incansable por y para las personas.

Ofreciendo informacion, recursos, apoyo y red. Esa tan importante red que necesitamos enlaviday,
mas si cabe, si vivimos una enfermedad rara en nosotros mismos o en el entorno.

En esta caso, con FEDER y Fundacion Mutua Madrilefia, Fegerec ha entrado en el #programaimpulso.
Y yo lo celebro porque sé lo que supondra para muchos peques y adultos.

Felicidades!!!

Esther V
1 resefia

Atencidn, trato, servicio, informacidn, fabuloso. Gracias a todo el equipo.

#&—  [Maria N
F 5 resefias

La mejor atencidn y senvicios posibles. Muy contenta de ser socia.

Karlos F
76 resefias

Una asociacian muy amable, me estan ayudando mucho con un tema personal. El personal es super
amable, se acuerda de ti aun si no vas demasiado y te ayudan en todo lo gue puedan. Se merecen mas
ayudas y fundacian por parte del Gobierno, hacen una labor excepcional y increiblemente necesaria.
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VISIBILIZACION
SENSIBILIZACION Y
CAPTACION DE FONDOS

INCIDENCIA POLITICA

PROGRAMA ASISTENCIAL
SOCIOSANITARIO

FORMACION

Inversion de recursos en 2022

La Federacion basa su actuacion sobre
tres pilares fundamentales:

95,55% PASS

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

2,57% formacion
jornadas, talleres y eventos

1,88% visibilizacion, sensibilizaciéon y captacion de fondos
diferentes campanas con las que visibilizamos las enfermedades raras
y la Federacion. Obtencion de recursos para el PASS

70 | Fegerec | Memoria 2022 | Inversion de recursos



Ingresos 2022

Ent. Privadas
Ingresos 2022 6%

483.199€

Gastos 2021
456.222€

En el ejercicio correspondiente al afio 2022 se ha generado
un superavit de 26.977€

De los ingresos obtenidos, mas de la mitad

proviene de financiacion externa, de la administracién publica
y entidades privadas (60,37%). El 34,59% restante proviene de
las diferentes acciones de visibilizacion y captacion que
Fegerec realiza a lo largo del ano.

Adm. Pablica
60,37%

Gastos 2022

Formacion Visibilidad
2,57% 1,88%

En cuanto a los gastos, mas del 90% se ha invertido en
el programa asistencial sociosanitario. La inversiéon en formacion
ha aumentado un 1,57% con respecto al ejercicio anterior.

71| Fegerec | Memoria 2022 | Ingresos y gastos 72 | Fegerec | Memoria 2022 | Gastos



Financiacion externa

Ayunt. A Coruna

Otros

26.537€ Cons. Sanidad Fundacion Telefénica 1.927¢

Cons. Industria
29.698€

Igape
4.190€

48.803€ 3.000€

Cons.
163.905€

Personas fisicas
5.855€

privada

Fundacién Barrie
9.600€

Politica social

Personas juridicas
20.512€

73 | Fegerec | Memoria 2022 | Detalle financiacion interna y externa

Los ingresos obtenidos internamente provienen de:

prestacion de servicios (fisioterapia, terapia
ocupacional, psicologia, logopedia...)

cuotas de los socios colaboradores y protectores
actividades de captaciéon de fondos que se realizan a lo largo del ano,

como pueden ser, el dia mundial de las enfermedades raras (febrero)
o la campana de navidad “Puede ser magico gracias a ti”

Desglose de la financiacién externa
publica y externa privada durante el 2022

Financiacion interna

Captacion
30.734€

Prestacion servicios
112.256€



Cuenta de resultados y balance de situacion 2022

BALANCE SITUACION
. IOl FEGEREC 2022
TNGRESCE FT ) i) () ] W o ) pr | Activo | 022 2021 2020 2019
CUOTAS DE AFILIADOS (720} 5590 1% 6778 2% 6411 I% 7.493) % | 6742 2%
CLIOTAS DE USUARIOS - SERVICIOS (721) 112256 23 113.734| 26% 79.760| 20% |  £4.390] 29% | B3.526| 2% [A) ACTIVO NO CORRIENTE 7.9B6 6.321 2.893 3.977
CAPTACION RECURSOS GALAS (722) oo 0| 0% 2.530 1% 7.645 I% | 30,507 11% Inmoviliado intangible ] 181 601 1.020
T L TR L gt R i a] | GERa| S | FRACL o8 | oo e 206 APLICACIONES INFORMATICAS 14.096 14,096 14.096 14.096
SANTDADE COMVENIO 32.803 T s % 31755 &% e ™ BEes) 100 280 AMORT. ACUM. INMOV, INTANGIBELE -14.096 -12.915 -13.456 -13.076
SANIDADE ACTTVIDACES 16000/ % 1000F 3% 0| % 2810 % 4,883 £ Inmovilizado material 7.986 6.140 2.292 2.957
POLITECA SOCTAL 2330 5% Dol =% 23| &% waw| &% | 33m 8%
POLITICA SOCIAL - [RRF I 16658 1T 85.011| 21% 6915 9% o| o= 213 MAQUINARIA 1.120 1120 1.120 1.120
1GAPE i 4,150 1% 418) 0% 4410 1% of 0% of 0% 215 MOBILIARIO 1.897 1.717 1.717 1.717
DEPUTALTON A COR 18,155 450 Dasy 5% wnral % 17.500) 4% | 20000 7%
ey i et ] | Eaa w| S 7R 216  EQUIPOS PROC. INFORMACION 12.586 9.145 5.042 4.858
COOPERACION ¥UNTA-EMPREGO 26.537 i Pkl | I 3 ®172| 7% 16814) 4% | 3448 12% 218 OTRO INMOVILIZADO 1.913 1.714 1.315 1.315
""’";‘E‘;"Ef"“‘l ’ﬁ: o ’;m | 1;3-311: f';" ‘ﬁﬁ "5:: ’;’_ﬁ‘?’ ’;: __ 281 AMORT. ACUM. INMOV. MATERIAL -8,530 -7.556 -6.902 -6.053
SUBVENCIOMES CAPITAL (746) 432 0% 12) 0% ) o 0% Usuarios deudores (447) 3.463 3.145 15.967 1.901
OTROS INGRESOS (763 - 778) 146 0% 5| 0% 0% 401 0%
[FGTAL NGRES0S [T T60% | a3L760] 106% oo [73% [37002] _i5% | RGNS AR ST PO (8] ] o gt
7
el i = & TS WI—* o B ] T Fundacién Barid 9.600 9,600 0,600 0
:;““5 mﬂﬂiﬂﬂ [650) R - m . m 13: x ﬁ m m": m Otros deudores (4708) 90.317 195,642 160.207 52.095
REINTEGRD SUBVENCIONES (658) . ) 4,485/ 1% 203 0o ol 0% o ome 55 freey Cons. SEnldadE = EER{_;ﬁ-S Convenio 32.803 0 1]
COMPRAS BNS. ACTIVIDAD (600} 4,485 1% 7420 2% 7861 2% 20,819 5% | 19577 7% Cons. Sanidade - Sociosanitaria 4.440 46 8.810
COMPRAS DE OTROS APROVISIONAMI [602) 5.504 1% 2478 1% 3422 1% 2.110( 1% | 2793 1% Cons. Politica Social e 140,595 120.318 &4 667
TRABAID REALIZADOS POR OTRAS EMPRESAS (607) B1.914) 17% 66350 15% 44.852| 11% |  61.446] 15% | SE116| 209
PSICOLOGE 15,065 i 10965 3% nasa| 3% izl aw | o] = Cons. Emprego 29.913 24.708 1.500 19.507
FISIOTERARLA 54,31 1% 487040 L% i = 45486 11%% 7.3 16% IGAFE 4,190 2.145 2.205 1]
e e NTIE LA RO e e B e ol (e oW T | il IN Deputacion A Corufia 18.155 23.142 28.730 17.500
PERSOMAL 317.504 [* 0 IT4316| G4% 239.662) 60% | 231.650| 58w |197.770 6E% Concello A Corufia 594 612 7.408 813
SUELDS ¥ SALARBOS -:Erl'.'l:l 254,180 A M L] HE e ) T ITALSH] a4t 148.9%% 519 Hp Dwdnra 1‘|urp| E| 304
INDEMMIZACTONES (641} 2,006 0% 2| % 1456 o £38 1422 o
SEGURIDAD SOCTAL [642) 14,092 15% &s.M3| 1% se7s| 1% | osaase| 1w | seese| 1w Clientes (430) - Bastones B34 1.477 55 0
OTRAS CARGAS SOCIALES (64%) 7.327 P b 178 1% 1208 0% 483 0% Gastos anticiados (480 Seguros) 194 190 162 186
OTROS GASTOS a5y E% 2017 5% 7892 T | 30.971) 8% | 25187 Efectivo y bancos (57 -520) 186.735,29| 205.663,94|143.447,42| 100.825
ARREMDAMIENTOS ¥ CANDNES (621) 510 0% a0l o% 816] 0% o 0% ol 0% = L L = ke
REPARACIONES ¥ CONSERVACION (622) 1.746 % 1888 1% 1384 0% 663 0% | sl 2w [TOTAL ACTIVO 299.128 422.389| 332.331| 163.490
SERVICICH PROFESIONALES INDEP. (52T} 12,245 L 9.4 P ™ 1E.712] 4% 16198 4% 5123 %
TRANSPORTES (624) 1,232 % ol % ol 0% o 0% ol 0%
PRIMAS SECLROS (E25) 761 0% gzl o% sl 0% 631 0% | 0% =
SERVICIOS BANCARIOS ¥ SIMILARE (626) 2268 % 1735 0% 1.906| 0% 2695 1% 270 1% | Pasivp | 2022 2021 2020 | Eﬁfﬂ
PUBLICID., PROPAGANDA ¥ RR.PP, (617 1584 5% ses| 0% saz| 1% 7 0% | 0%
SURINISTRIS (528} 2.288 0% 1ol o% 213 1% 2352 1w 200 1% — -
OTROS SERVICTOS (629} 0,644 o a2 1% J482| 0% 7006 1% as| % (&) PATRIMONIO NETO 246.272 222.850 163.992 94,382
CTROS TRIBUTCES [831) s % 18] 0% 3| 0% pi L Ll [y A-1) Fondos propios 244,989 221.135 163.992 94.382
AT ETRAIR SR AL (ea) R . o s el el e e Eesmre: (113 -:gm T 220.776 166.468 15?,2?1'5; 156.00,;
GASTOS FINANCIERDS (66} 0% 0% 200| 0% 273| 0% 200 0% weedentes neg. de ejercicios anteriores -61.
456,223 375044 Bi%s | 32%5.394] Bavs | 349.475| BAY | 305,975  106% ¢ arcie 2
Excedente del ejercicio 24.213 54.668 68.523 -61.623
FESULTADD ANTES DE IMPUESTOS T6977 SE716] 1% 72149 169 | G0 713 2100 GA.BIT 17 ] A-2) Subvenciones,don. legados y otros aj. en P.N 1.283 1.715 0 0
TMAUESTU S0HRE BENEFICIOS (630) L7654 L] % -3626) -1% 1409 0% | 2353 -1% Capital (131 Inversiones) 1.283 1.715 0 1]
LIE LRI L JA0c]_ L BSE T7% | 61635 3% Breld iTh ] [€) PASIVO CORRIENTE 52.856 100.538| 168.339 68.124
Deudas con entidades de credito [i] 14 0
fiotas: 520  DEUDAS A C.P.CON ENT.CREDITO 14 i
1, Extederds de 24 el e
2, Total rqr;.::m-'i:; mil, u'ar:mrln 17 %. Brado on ¢l Increments del imponte de IRPE 258 mil ewros) [GAPE +4 mil+Coopora +3 mil+ donackones + 4 mill - Diputaciin -5 mil- Veas +5 mil Otras deudas a corto Plﬂlﬂ 27.169 1?_4' 134 148.919 47.351
3,Mantenimiento oo Senics & LEUAR0S: 522 DEUDAS A CF TRANSF. SUBY, 27169 174,134 148.919 47.351
3, Usuaris p.fiscas: inorementa sendde fisloborpia y piosioge Deudas otros acreedores 25.686 25.404 19.406 20.726
3. Colaboraconis: incnémenta+ 12 mil euros, Comenio Fund Barms Fm:mde Mé_.‘! I + Skyfires + Il + Mubad + 1,8 mll + FEDER 0,6 € 4[!“ Pl"D"i' 5[] m 25 ﬂ
3, Subvenciones: increments importante en 1RPF =25 mil, Deputackin:5 mil, Cooperaciin +3 mi, eedores
3, Donaciones+ Smil 410 ACREEDORES POR PRESTACIONES DE 3.713 5.808 3.113 4.828
3, Excederte Bastones (27 mil Bwos )
v . 455 REMUNERACIONES PENDIENTES DE P 44 £l
5 i similar ] - Lo subreere
G B NP a0 I N K 0 N 0081 I 475  HP, ACREED. CONCEPTOS FISCALES 13.606 11.458 11.222 10.186
z. Ircrementn de gastos WW Incremento. 0 senvicks @ usuarios + 12 mil 476  ORGANLDE LA 55.55. ACREEDOCRES 8.307 8.077 5.003 5.676
. PerSondl, Incriments coshe pefSon
6. Ctros gastos + 16 mil quros Ingresos anticipados - 0 _0] 0 48
Consunorias TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO 299,128 422.388 332.331 162.507

6, Gaslos financieros. No hay gasios para JO072
7, El modelo dis estructurn de ingresos die Lo entidad, dependiente de ifgresos no relsconados dinsctamente oon & servicio prestad, provoca nesgos & inestabilidad en la @tuaddn econdmica,
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Prevision ingresos y gastos 2023

Ingresos

Externos publicos:

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

IRPF

Dia mundial EERR Feder
(ACIS+TourGalicia+A. Santiago)

Subtotal externos publicos

Externos privados:

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

Dia mundial EERR (COFC)

Subtotal externos privados
Ingresos externos

Internos:

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

Ingresos internos

32.803€
33.310€
23.000€
12.000€
18.000€
14.956,5€
143.043€
17.500€

294.612,5€

20.000€
15.000€
4.500€
39.500€
334.112,5€

5.000€
25.000€
10.000€
100.000€
7.000€

127.000€

Detficit -36.764,5€
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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 rehabilitacion funcional
Mantenimiento informatico
Telefonia

Seguros

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

Material informatico

EPIS

Fotocopias

Material de oficina

Subtotal mantenimiento

Visibilidad y captacién de fondos
Campana de Navidad

Dia mundial EERR

Gala de patinaje

Subtotal visibilidad y captacién de fondos

334.177€

14.825€
39.500€
4.400€
6.000€
6.000€
404.902€

1.500€
1.000€
2.400€
700€
2.000€
1.200€
1.200€
5.850€
2.800€
2.000€
1.000€
500€
350€
22.500€

6.500€
3.000€
4.000€
13.500€

Otros gastos

Dia mundial EERR Feder

Formacién

Donaciones

Cuota Feder

Imprevistos (recursos posible sede)
Subtotal otros gastos

Gastos estimados

Gastos
517.877€

22.000€
4.500€
400€
75€
50.000€
96.975€

517.877€

Ingresos

481.112,5€



Plan de accién 2023

Visibilidad, sensibilizacién y captacién de recursos financieros

t'] Enero

Campana solidaria “Puede ser magico gracias a ti”
Coorganizacion con FEDER del acto institucional con la Casa Real
con motivo del Dia Mundial en Santiago de Compostela

t.] Febrero

Organizacién del dia Mundial de las enfermedades raras

en Galicia: mesas y captacion de fondos

Coorganizacion con FEDER del acto institucional con la Casa Real
con motivo del Dia Mundial en Santiago de Compostela (recursos
financieros, humanos e infraestructura)

f:.] Marzo
Participacion en el encuentro institucional organizado por FEDER

=9 Abril

Gala internacional de Patinaje Artistico (Vigo). Pendiente confirmar

B Junio

Fiesta conmemoraciéon de cumpleanos de nifas y nifios que
forman parte de Fegerec

Celebracion del encuentro de convivencia con el voluntariado

t'] Diciembre

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

* Participacion en diferentes encuentros dirigidos tanto a la ciudadania
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 proceso
de busqueda de diagnostico 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 atencion presencial, telematica o combinada.

- Rehabilitacion funcional: mantener y/o ampliar la cobertura a
través de los convenios de colaboracién con clinicas externas.
- Continuar con el taller de rehabilitacién funcional el servicio de
mejora de la autonomia personal a través la musica y el teatro.
- Retomar la actividad asistencial del servicio de Acogida en el
CHUS, CHUP, CHUVI, CHUO e iniciarla en el HULA.
- Continuar con el taller de rehabilitacion cognitiva
y refuerzo educativo
- Mantener el sistema de gestion de calidad

- Digitalizacion de los diferentes procesos de Fegerec

- Ampliar los recursos e innovacién tecnolégica en todas las
areas de intervencion
- Auditoria interna y externa de Calidad del mapa
de procesos de Fegerec
- Formar parte de la Red Nacional de Centros impulsada por FEDER
- Integraciéon de Fegerec en el foro espanol de pacientes
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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 Coruna.

- Participacion activa en los Consellos Asesores e Pacientes de las
siete 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, social

y educativo.

- Organizar talleres inclusivos intergeneracionales.

- Participacion en la Escuela FEDER/CREER.

- Mantener, mejorar y ampliar los apoyos financieros externos

e internos de Fegerec.

- Mejorar el conocimiento sobre la situacién 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 integrarse en Fegerec
en particular, que nos facilite aunar esfuerzos con el fin de optimizar
y rentabilizar recursos.

- Convenios de colaboracion con Asociaciones de EERR y ultra-raras
de ambito nacional, de forma que sus asociados residentes en Galicia
puedan beneficiarse del PASS.
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Otras acciones

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

- Seguir avanzando en la mejora de la Comunicacion interna

y externa de Fegerec.

- Realizacién de Auditoria de cuentas del PASS.

- Continuar colaborando e instando a la administracion sociosanitaria
de cara a que:

el estudio y asesoramiento genético sea una realidad en tiempo

y forma

identificacidon de un mapa de profesionales expertos/experiencia en
el abordaje de estas enfermedades

participacion de los profesionales sanitarios en el Registro Gallego
de Enfermedades Raras-RERGA

Desarrollo de la Estrategia Gallega de Enfermedades Raras.

- Dotacidn de una sede estable de FEGEREC y su correspondiente
infraestructura en la ciudad de A Corufa

Inclusiéon educativa

- Realizacion de un protocolo de actuacion dirigido a

centros educativos

- Continuar con las campanas de sensibilizacion y conocimiento
de las necesidades educativas y recursos necesarios en los centros
educativos de nuestra CCAA.

- Mantener una relacién mas estrecha y colaborativa con la
administracién educativa y responsables de centros educativos,
docentes..., de cara a favorecer la inclusion.



Incidencia politica y defensa de derechos

- Participar activamente en foros, propuestas legislativas...,
vinculadas al colectivo que representamos a nivel autonémico,
nacional y europeo

- Propiciar alianzas con terceros en el ambito de la investigacion.
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